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PROLEG

El meu pare, €l Dr. VVictor Grifols i Lucas, era una
persona amb uns principis étics, tant personals
com professionals, molt sdlids. Sempre deia “Es
possible somniar amb un futur brillant si seguim
treballant amb criteris étics. Res justifica la falta
d'ética”. Aquests principis, s'han transmeés a tota
l'organitzacio de Grifols, i son part del seu ADN.

Segurament per aixo, ara fa 25 anys, el meu germa
V/ictor Grifols Roura, va tenir la idea de crear

una fundacid destinada a l'estudi i difusio de la
bioética, ja que per la nostra matéria primera
d'origen biologic, el plasma, estem al bell mig
entre donants i pacients. Necessitava fer-ho de la
ma d'algl que dominés a fons 1'ética i va pensar
en la Victoria Camps, llavors catedratica d'ética
de la Universitat Autonoma de Barcelona, per tal
de muntar i dirigir el projecte de la nova fundacio
i posar-1i el nom del meu pare, en deferéncia

als seus principis. En un dinar, es va proposar la
idea a la Dra. Camps; d'immediat va acceptar
l'encarrec, es va constituir un Patronat com a organ
rector de l'entitat i, d'una forma modesta amb
l'ajut inicial de la Rosa Avella, varen iniciar el que
avui és la nostra entitat.

Durant forca anys la Fundacid va dur a terme la
seva tasca amb poca estructura, perd sempre amb
el suport de la companyia que en tot moment

ha respectat el seu caracter independent i 1i ha
deixat fer la feina per tractar aquells temes de

la bioética candents i d'interés social. Poc a poc
l'increment d'activitat va fer necessari dotar-1la de
Mmeés persones i una direccid, que assumi la Naria
Terribas, persona també apassionada en aquest
camp i amb llarga trajectoria en la bioética a casa
nostra. Amb la seva feina i la de tot l'equip, avui
la Fundacio Victor Grifols i Lucas és un referent en
el seu camp.



Al llarg d'aquests 25 anys, han estat moltissimes
les conferéncies, seminaris, estudis, debats,
beques i premis que s'han atorgat. Sempre va
comptar amb el suport i la preséncia en alguns
dels seus actes del Dr. \/ictor (fins la seva mort al
2015) i del meu germa Victor en els darrers anys,
que han vist amb il-lusidé com aquella idea inicial
ha esdevingut una realitat amb una veu potent.
Cal destacar també el paper del seu patronat i els
membres del jurat dels Premis i Beques que, durant
tots aquests anys, han donat impuls a 1'activitat i
al foment de la recerca en bioética. Amb la seva
feina i implicacio, també contribueixen al que
avui representa la fundacio.

Podem dir orgullosos que, amb tot aquest esforg,
la Fundacid és avui una referéncia en 1'ambit de
la bioética a Catalunya perd també a Espanya i a
nivell internacional i aquest 1llibre commemoratiu
n'és una mostra, amb un recull d'aportacions de
hgures rellevants de casa nostra i d'arreu, amb
temes de plena actualitat que ens ajuden a pensar.

Per molts anys!

Raimon Grifols Roura
\/icepresident & CCO
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1998

El 23 de mar¢ de 1998 es va constituir la Fundacio
Victor Grifols i Lucas

Primera convocatoria dels Premis i Beques
de Bioetica

12 de novembre de 1998 es presenta publicament la
Fundacié en un acte a la Pedrera

1999

Edicio del libre Libertad y salud, amb el qual s’inicia la
col-leccié Quaderns de la Fundacid Victor Grifols i Lucas

Primera col-laboracié amb la Universitat Internacional
Menéndez Pelayo

2000

Es convoca el I Premi Periodistic de Bioética

Se celebra el primer seminari Industria farmaceéutica i
progrés medic

S’organitza el forum Les causes de la violencia amb el
Col-legi de Periodistes de Catalunya

200

La Fundacié celebra el primer debat sobre Etica de la
comunicacio cientffica

Participacio a la Universitat Menéndez Pelayo de
Santander amb el curs Problemas éticos de la relacion
clinica

2002

Bernat Soria va impartir la conferéncia Uso terapéutico
de las células madre a I'acte de lliurament de premis i
beques

S’organitza el seminari La gestio dels errors medics

2003

Margarita Salas va impartir la conferencia La
biomedicina del Siglo XXl a I'acte de lliurament de
premis i beques

S’organitza el seminari Us racional del medicament:
aspectes étics

2004

La Fundacié publica Els fins de la medicina, traduccio
del document de referéncia en biogtica The goals of
medicine del Hastings Center

Comenca la linia tematica per tractar I'etica de la cura

2005

Llancament de Bionethics, un cercador especialitzat en
biogtica, i del butlleti de la Fundacio

Juan Carlos Izpista, ponent convidat a I'acte de
lliurament de premis per impartir la conferéncia Células
madre y medicina regenerativa

20006

Mor Josep Egozcue, vicepresident de la Fundacié des
del seus inicis. La Fundacio va impulsar el 2007 un cicle
de conferéncies en el seu honor

Edicié de I'informe La interaccio public-privada en
sanitat

2007

Primera conferéncia del cicle Josep Egozcue amb
Daniel Callahan, director del Programa Internacional del
Hastings Center de Nova York, que va tractar sobre el
bé individual i el bé comu en bioética

2008

Dese aniversari de la Fundacié coincidint amb la
inauguracio del Museu Grifols

S’inicien els interrogants étics, destinats a debatre un
tema étic d’actualitat i posteriorment es publiquen les
conclusions en una nova col-leccié editorial

2009

Edicié del libre Etica en enfermeria

Col-laboracié amb el Centre de Recerca en Economia
i Salut (CRES) en I'organitzacié d’una conferencia al
Global Health Leadership Forum.

2010

Mark Siegler imparteix les conferencies Les tres edats
de la medicina i La relacié metge-pacient

Debat amb experts sobre la subrogacié uterina
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2011

31 de desembre, mor Francesc Abel, patré de la
Fundaci6 i pioner de la bioetica a Catalunya

Signatura del primer conveni amb SESPAS per
organitzar seminaris sobre Etica i Salut Publica

20712

Conferéncies sobre Etica i biologia sintética amb
Thomas Murray

Col-laboracioé per I'organitzacié de I’European Forum for
Good Clinical Practice (EFGCP)

203

Se celebren les VI conferencies Josep Egozcue amb
Carol Gilligan com a ponent. El quadern resultant sera
un dels més llegits de la Fundacio

S’inicia una linia de treball centrada en I'educacio, amb
activitats adrecades al col-lectiu docent i es crea el |
premi a Treballs de Recerca sobre Biogtica al Batxillerat

2014

Primera convocatoria del Premi Etica i Ciéncia

En les VIl Conferéncies Josep Egozcue, Peter Singer va
impartir dues ponéncies dedicades a la bioetica fora de
I’ambit clinic

Primera edici¢ del curs d’Introduccid a la Bioética en

la practica multidisciplinar clinica, realitzat on-line en
col-laboracié amb I'Institut Catala d’Oncologia

2015

La Universitat de Vic — Universitat Central de Catalunya
i la Fundacio Victor Grifols i Lucas creen la Catedra de
Bioetica Fundacio Grifols

La Fundacié col-labora amb el Nuffield Council on
Bioethics en el projecte Children and clinical research

Mor Victor Grifols i Lucas

20’16

Colaboracié amb el CCCB en I'exposicié +Humans

James Bernat, ponent convidat a les conferencies
Josep Egozcue Cal repensar el concepte de mort?

207

Primera convocatoria del Premi Audiovisual adrecat a
obres inedites sobre un tema de bioética

Seminari sobre Etica i donacid de plasma

20’8

20e aniversari de la Fundacié Victor Grifols
i Lucas

Exposicio sobre el 50¢ aniversari de la Declaracié dels
Drets Humans

Inici de les matinals de cinema i debat per
a instituts de secundaria

20’19

Organitzacié del primer Congrés Internacional de
Bioetica a Vic

Inici de la col-laboracié amb la Fundacié Mémora per
I'organitzacié de seminaris

Primer cicle de conferencies organitzat amb Amics per a
la Unesco Barcelona

2020

Organitzacié amb la llibreria La Central el curs Ens cal
parlar de la mort?

Més de 2.500 persones participen als webinars sobre
COVID-19 organitzats des de la Catedra de Bioética
Fundacioé Grifols

202

La Fundacié rep el Premi Nacional de Recerca en
Mecenatge Cientific, atorgat per la Generalitat de
Catalunya

Participacié a la Biennal Ciutat i Ciencia amb la taula
rodona Trasplantament d’tter: aspectes clinics i étics

2022

S’organitza del segon Congres Internacional de Bioética
a Vic

Desena edicié del curs d’Introduccio a la Biogtica en

la practica multidisciplinar clinica, realitzat on-line en
col-laboracié amb I'Institut Catala d’Oncologia

T T T T TR T | el fo2e)



LA FUNDACIO,
EN XIFRES

@)

o
_|_
00.000

assistents a activitats

30.000€

concedits en beques i premis

Q
110

beques de recerca concedides



i

O o
2O

= =
D o0

congressos internacionals  cursos

Tv | 2

ovVo

YAy

seminaris organitzats conferencies

il ®©
90 3

publicacions jornades



PRESENTACIO

El 23 de marc de 1998 es constitui
formalment la Fundacié Victor Grifols
i Lucas, amb I'objectiu de promoure
la bioética mitjancant el dialeg entre
ciéncies i humanitats. Des dels seus
inicis i fins avui, el creixement de la
Fundacio ha estat manifest, tant pel
que fa a les activitats desenvolupa-
des com pel seu potencial d’impacte
entre professionals, mén acadé-

mic, ciutadania i entitats de diferent
naturalesa. 25 anys després, podem
dir que ha aconseguit ser un dels
referents en bioética al nostre pais,
impulsant la recerca, la divulgacio, la
formacid i el coneixement d’aquesta
disciplina a tots els nivells, incloent-hi
I’ambit de les generacions més joves,
futur de la nostra societat.

Per commemorar aquest aniversari,
la Fundacio ha volgut editar un llibre,
pero fugint d’aquells formats més
corporatius o de recull de la tra-
jectoria de I'entitat i volent aportar
contingut d’interés sobre el nostre
ambit de treball que és la bioética.
Aquest llibre, doncs, ofereix un repas

i analisi d’alguns temes de la bioética
i la seva projeccioé cap al futur. No

té pretensio d’exhaustivitat perquée
aquesta materia és molt extensa i
cada dia sorgeixen nous dubtes i
interrogants étics derivats del pro-
grés del coneixement i els canvis
socials, perd si hem volgut fer una
seleccié de tematiques que creiem
son representatives dels debats

més rellevants, tant historics com de
present i sobretot de futur. | ho fem
de la ma de diferents autors (filosofs,
investigadors, cientifics i personalitats
de I'ambit social) que aporten una
visié multidisciplinaria sobre diferents
arees d’interes per a tota la societat.
Questions com la recerca, la malaltia
d’Alzheimer, la reproduccié assistida,
el final de la vida, I'edicié genética o
la intel-ligencia artificial, entre molts
altres, son actualment tema de debat.
Alhora, tenir present els fonaments de
la bioética i aquells principis i valors
sobre els que es basteix és essencial
per alld de que “qui perd els origens,
perd la identitat”. Tots els autors han
estat col-laboradors de la Fundacio

25e aniversari Fundacié Victor Grifols i Lucas

Bioética: una mirada cap al futur



en tots aquests anys, de forma més
continuada o més puntualment,
contribuint amb les seves opinions a
enriquir el debat bioétic en les nostres
conferéncies, cursos, seminaris i
publicacions.

En el llibre, pero, també hi trobareu
dades i xifres de tota la feina feta en
aquests 25 anys, una seleccié de les
efemeérides més rellevants que hem
viscut i un recull fotografic per deixar
constancia visual de tota aquesta
trajectoria. També hem volgut retre
homenatge a tots els investigadors
que han estat premiats o mereixedors
d’una beca de recerca en les edicions
dels nostres premis i beques i que
llistem en la part final. La seva feina,
a la que la Fundacio ha volgut contri-
buir, és part essencial del desenvo-
lupament de la bioética en aquests
anys al nostre pais.

Confiem que tot aquest contingut
pugui ser d’interes pel lector, a la
vegada que sigui testimoni de la
feina feta i de la molta que queda per

13

fer. La Fundacié seguira endavant
aportant el seu granet de sorra per a
contribuir a una societat millor, que
sempre tingui espais per a la neces-
saria reflexié etica que ha d’acom-
panyar la presa de decisions, a nivell
micro, meso i macro, en tot alld que
afecta a la nostra societat moralment
plural i culturalment diversa.

Victoria Camps Cervera
Presidenta

Nuria Terribas Sala
Directora General



LA IMPORTANCIA
DE LA BIOETICA
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\/ictoria Camps

Fa 25 anys, el 1lavors president de la
companyia Grifols, Victor Grifols i
Roura, es va posar en contacte amb mi
per a comunicar—-me el seu proposit
de crear una fundacio dedicada a
l'ética. La idea, ja de per si excel-lent,
s'inspirava en la conviccio arrelada
de la companyia que les bones
practiques son la millor garantia de
l'eéxit social, i ins i tot economic,
d'una empresa. \aig acollir amb
entusiasme la invitacio de fer-me
carrec de la posada en marxa de la
nova fundacio suggerint al mateix
temps delimitar el seu ambit de
treball a les ja moltes qliestions que
comencgaven a plantejar-se en el si de
la bioética, una disciplina emergent
nascuda amb el proposit d'estudiar la
dimensido moral de les ciéncies de la
vida, amb especial preocupacio pels
temes relatius a la salut.



La necessitat d’aplicar el coneixe-
ment étic als problemes de la vida
humana havia sorgit de la constatacié
cada vegada més estesa de I'exis-
téncia d’una serie de practiques que
no hauria de permetre’s ningu que

es prengués de debo el principi de

la dignitat de la persona. Durant els
anys 60 i 70 del segle passat, una
serie de documents com el Codi de
Nuremberg, la Declaracid d’Hélsinki i,
especialment, I'lnforme Belmont van
establir les bases fundacionals dels
principis étics pels quals havien de
regir-se les ciéncies de la vida a partir
de llavors. L’existéncia d’actuacions
que no reconeixien el valor i el res-
pecte degut a I’ésser huma i també la
necessitat d’abordar problemes nous
com eren les técniques de reproduc-
cié6 assistida o les timides propostes
a favor de la despenalitzacié de I'eu-
tanasia, van marcar el principi d’'un
desenvolupament que avui porta la
preocupacio etica a totes les dimen-
sions de la vida humana i no humana.

El desenvolupament de la bioética
ha estat molt ampli, tant des del punt
de vista tedric com el més practic,
en servir d’instrument per a abordar
problemes étics concrets. El seu
desplegament ha tingut lloc en insti-
tucions de caire més académic, pero
també en comissions creades amb el
proposit de pensar la dimensio ética
de la qual cal responsabilitzar-se a
nivell individual, social i politic. Es
notable I'expansié i I'acceptacid que
han tingut, per exemple, els comités
etics hospitalaris en el plantejament,
discussio i propostes de protocol
dels molts interrogants que tenen a

veure amb el sistema sanitari, com ho
és aixi mateix la funcio dels comites
que analitzen les propostes d’assajos
clinics amb la missié expressa de
ratificar la solidesa cientifica, pero
també ética d’aquests projectes.

M’atreveixo a dir que la bioética ha
sabut constituir-se com un model
del que hauria de ser avui I'ética de
les professions en cadascuna de les
seves modalitats. Si bé la majoria
d’activitats professionals, especi-
alment aquelles que afecten direc-
tament la vida de les persones, fan
intents d’introduir I’ética en la seva
reflexid, poques étiques professio-
nals han aconseguit I’'acceptacio i

el desenvolupament que té la bioé-
tica. Es logic que els qui practiquen
la medicina i la recerca biomeédica
siguin més conscients dels riscos que
corren en un context de descontrol
etic, riscos que per ser més evidents
i verificables susciten una preocupa-
cié major. Aix0, no hauria de servir
de justificacié perque altres activitats
professionals prescindeixin olimpica-
ment de la dimensio ética de la seva
activitat com si fos una cosa aliena
als seus objectius i obligacions.

Els principis de la bioética, segons
I’Informe Belmont, son tres: bene-
ficéncia, autonomia i justicia. La
innovacié que aporta aquest docu-
ment esta en els dos ultims principis,
fins fa poc ignorats per les practiques
mediques i cientifiques. Especialment
cal cridar I'atencié sobre el principi
d’autonomia que ha estat gairebé
I’exclusiu protagonista de les dis-
cussions etiques fins ara. L’obligacié

Victoria Camps

Bioética: una mirada cap al futur

La importancia de la bioética

25e aniversari Fundacié Victor Grifols i Lucas
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Victoria Camps va néixer
a Barcelona el 1941 i és
catedratica emérita de
Filosofia Moral de la
Universitat Autdnoma de
Barcelona.

Durant la seva trajectoria
professional ha exercit com

a consellera del Consell
Audiovisual de Catalunya,

de 2002 a 2008, i com a
presidenta de la Comissid de
Continguts Televisius, de 1993
a 1996, periode en el que va
ser senadora independent pel
PSC-PSOE.

Ha publicat diversos assaigs
sobre ética, filosofia politica
i bioética. Entre ells
Virtudes pablicas (Premi
Espasa d'Assaig), Una vida
de calidad, La voluntad de
vivir, i Creure en l'educacio.
Els seus Gltims llibres

son: EI gobierno de las
emociones (Premi Nacional
d'Assaig), Breve historia de
la ética, Elogio de la duda,
La fragilidad de una ética
liberal i La bldsqueda de la
felicidad.

Ha estat reconeguda amb el
Premi Josep Maria Llado a

la llibertat d'expressio, el
1999; el Premi al Mérit en
1'Educacio, concedit per la
Junta d'Andalusia el 1999 i el
Premi Internacional Menéndez
Pelayo, rebut en 2008. Es
doctora honoris causa per

les Universitats de Huelva i
Salamanca. De 2018 a 2022
va exercir com a consellera
permanent del Consell d’Estat.



d’informar el pacient i demanar el seu
consentiment per a qualsevol tracta-
ment invasiu o per a la inclusié en un
assaig clinic ha estat estudiada des
de totes les perspectives possibles,
amb la intencié d’implantar-la ade-
quadament i evitar les perversions de
convertir-lo en una rutina burocratica.
El reconeixement de I'autonomia de
la persona ha estat fonamental, al
seu torn, per a donar via lliure a les
técniques de reproduccié assistida
com una manera d’atendre la llibertat
de la dona en les decisions relatives
a la maternitat. Aixi mateix, el debat
entorn de la despenalitzacié de 'eu-
tanasia té el seu fonament en I'ac-
ceptacio de la disponibilitat de la vida
humana com una de les expressions
basiques de la llibertat individual. Tot
aixod sense deixar d’assenyalar que la
concepcio del pacient com un ésser
lliure que ha de poder decidir qué es
fa amb el seu cos i la seva vida ha
contribuit a la lenta per0 imparable
extincié del paternalisme medic i
assistencial a favor d’una relacio més
igualitaria i més basada en la confi-
anca mutua.

REALITATS MES ENLLA

DELS PENSAMENTS

Cap d’aquests avencos ha estat facil
ni ha estat exempt de controveérsia.
Tots poden ser molt acceptables en
la teoria que els enuncia i funcionar
malament en la practica. Per aixo,
la bioética forma part de les ano-
menades étiques aplicades des de
la conviccié que és indtil limitar-se
a elaborar teories si aquestes no

es contrasten amb una realitat que
tendeix a discorrer al marge de les

normes morals. Per a poder fer-ho
tan bé com sigui possible, la bioética
ha introduit un altre element basic en
el seu desenvolupament: la interdis-
ciplinarietat. Encara que el punt de
partida és filosofic, perque son els
fildsofs els que es detenen en el rigor
dels conceptes i sén incansables

en el plantejament de dubtes i de
preguntes, quan I'ética es proposa
abordar problemes reals no té més
remei que baixar de la torre d’ivori
filosofica i prendre nota del que diuen
els professionals d’altres camps, com
la medicina, la farmacologia, el dret,
la sociologia, la infermeria, la biologia
i qualsevol altre coneixement precis
per a no perdre de vista cap dimensio
important del problema en questid.

Si 'autonomia de la persona ha
merescut tota I'atencio per part dels
estudiosos de la bioética, no es pot
dir el mateix del principi de justicia.
El tracte igualitari en la proteccié de
la salut i 'accés per igual de totes les
persones al sistema sanitari, recone-
gut en els estats democratics com un
dret universal, sabem que és encara
lluny del que hauria de ser. L’expan-
sié del neoliberalisme des dels anys
80 del segle passat va interrompre
els avencgos considerables propiciats
per la socialdemocracia europea a
favor d’un estat de benestar solid. Els
sistemes sanitaris publics segueixen
dempeus, pero cada vegada més
empobrits i no s’han fet esforcos
suficients per a assegurar la seva
sostenibilitat. La pandémia ho va
posar de manifest fefaentment. Avui
comenca a estendre’s I'opinié que
els problemes socials derivats de les
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grans desigualtats, els condicionants
socials de la salut, les situacions de
pobresa, els moviments migratoris
haurien de reclamar més 'atencié de
la bioética. Per no parlar del canvi
climatic i de la transicié ecologica que
esta obligant a canviar uns punts de
vista que fins fa molt poc han ignorat
que la depredacio de la natura no

és un problema ali¢ a la salut dels
humans ni a una concepcio ética de
la vida en general.

UN MARC DE

TREBALL COL-LECTIU

En els seus 25 anys d’activitat, la
Fundacio Victor Grifols i Lucas s’ha
fet resso del conjunt de problemes
que han anat apareixent i creixent en
el marc descrit. Ha procurat mantenir
la interdisciplinarietat necessaria per-
que el plantejament de les diferents
questions es faci amb una mirada
amplia, la qual cosa s’ha anat acon-
seguint sobretot gracies a la constitu-
ci6é d’un patronat periddicament reno-
vat i el més plural possible. A través
de seminaris, conferencies, jornades,
ajudes i premis a la recerca, s’ha
intentat estendre I'interés per la bio-
etica a les institucions academiques

i educatives, als centres sanitaris i al
conjunt de la societat. Per les seves
especials caracteristiques, I'ética de
la medicina i de la salut en general no
li és aliena a cap ésser huma, tots els
individus poden emmalaltir, enve-
lleixen, pateixen per la seva salut o

la dels seus éssers més proxims, es
reprodueixen i finalment moren, és

a dir, I’ética de la vida incideix molt
directament en els moments més
crucials de la vida de cada persona.

D’aqui ve que el que decidim fer en
cada cas no depengui exclusivament
de decisions individuals i privades,
siné d’una deliberacio publica que la
bioética propicia i fomenta.

Un dels pioners en el desenvolupa-
ment de la bioética a Catalunya, patrd
de la Fundacié en els seus primers
anys, Francesc Abel, va posar espe-
cial émfasi a defensar el caracter
eminentment laic de la bioetica. No li
va ser facil, donada la seva condicid
de religios jesuita, tot i que va man-
tenir aquesta postura amb especial
tenacitat i radicalitat. No és una

mera anecdota, sind una perspectiva
que té molt a veure amb I’evolucio
d’aquesta ética de la vida. Les qlesti-
ons que es tracten son especialment
conflictives si tenim en compte que la
dogmatica religiosa s’ha pronunciat
sovint de manera contundent sobre la
legitimitat de I’avortament, I’eutana-
sia, fins i tot de les cures pal-liatives
que procuren una mort més humana.
Es fonamental que en les democra-
cies actuals es discuteixin qliestions
tan transcendentals com les que es
refereixen al principi o al final de la
vida des d’escenaris on la trobada
entre creients i no creients sigui pos-
sible. Tot i que avui encara persis-
teix una certa desavinenca entre la
bioética religiosa i la laica, tractar de
superar-la i promoure debats oberts
a ideologies diverses és una obligacié
dels qui ens comprometem amb ins-
titucions de reflexié, com ho ha estat
fins ara la Fundaci6 Grifols.

L’ética es fa present quan ens trobem
davant un problema que transcendeix



les possibilitats o0 competéncies del
coneixement cientific. Quan un pro-
blema no pot ser resolt per cap de les
ciéncies empiriques i desborda aixi
mateix ’ambit de les anomenades
ciéncies socials (el dret, la politica, la
sociologia, I'antropologia, etc.), estem
davant una questio filosofica que, si
afecta decisions relatives al compor-
tament huma, es converteix en una
questid ética. Dit d’una altra manera,
la pregunta: “qué haig de fer?” adqui-
reix una dimensié ética quan cap
ciéncia o disciplina ens proporciona
una resposta convincent a aquest
interrogant perque, en la majoria dels
casos, ni tan sols s’ho planteja. | no
ho fa perque afecta qiliestions alienes
als objectes de coneixement cientific.

Ara bé, que I'ética hagi arribat a ser
una disciplina separada de la resta
de coneixements o del conjunt de les
ciéncies no significa que aquestes
hagin de prescindir dels planteja-
ments étics que, com a tals, afecten
la societat en general, ni prescindir
dels conflictes de les persones que

LA PREGUNTA:
"QUE HAIG DE FER?2"
ADQUIRETX UNA
DIMENSIO ETICA
QUAN CAP CIENCIA
ENS PROPORCIONA
UNA RESPOSTA
CONVINCENT

aspiren a comportar-se com a éssers
socials, ja que moltes d’aquestes
questions tenen a veure amb les
recerques cientifiques aixi com amb
I’expansio de les noves tecnologies.
Encara que en els ultims segles hagi
fet fortuna la idea que les ciéncies
empiriques, i també les ciéncies soci-
als, son value free, és una aberracié
reduccionista creure que la valoracié
dels seus objectes d’estudi és aliena
a elles. No existeixen d’una banda
fets i, de I'altra, la seva valoracio; la
percepcié humana de la realitat és
sempre valorativa. La realitat és una
construccid social, de tal forma que
la nostra concepcié d’alguna cosa
aparentment tan objectivable com la
malaltia i la salut depén no sols de
dades empiriques, sind d’estimacions
individuals i socials que avaluen les
dades. Si no fos aixi, com s’explica la
definicié que ’'OMS dona de la salut
com “I'estat de complet benestar
fisic, psiquic i social”? Des de quan

i quines son les raons per les quals
s’ha arribat a tal definicié?

LA NECESSITAT

CONSTANT DE L'ETICA

L’oncodleg V.R. Potter, a qui s’atribu-
eix la invencioé de la paraula bioe-
tica, va encunyar aquest concepte
per a referir-se a una disciplina

que combinés els coneixements
biologics amb el coneixement dels
valors morals. Només des d’aquesta
perspectiva s’afronta amb serietat la
constatacié que vivim en una pro-
funda crisi de valors, entesa com la
péerdua de valors morals. Tal vegada
no és un fenomen tan insolit ni exclu-
siu del nostre temps. Si el pensament
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etic ve desenvolupant-se des de
I’antiguitat, és precisament perque
les nocions del bé i del mal sempre
han estat confuses, calia aclarir-les
i calia evolucionar cap a un mén
orientat on els valors morals fossin
més explicits. Tot i aixi, és cert que
aquesta crisi té avui unes caracte-
ristiques peculiars, que han fet més
necessari un reclam de I’ética a molts
nivells. Si bé és cert que, en teoria

i en abstracte, compartim valors
morals comuns, en la practica, la
prioritat que els donem és precaria.
En teoria, ningu s’atreveix a afirmar
que no valorem positivament la pau,
la igualtat, la justicia, el respecte,

la solidaritat; no obstant aixo, en la
practica, té més forca el que algu
ha anomenat la tirania d’uns certs
valors com I’econdmic. Es llavors
quan reduim el valor de les coses al
que costen i acabem per ignorar o
menysprear el seu valor.

Diego Gracia, en el llibre Cons-
truyendo valores (2013), ha explicat
amb mestratge i profunditat filosofica
la connexié que s’ha de donar entre
fets, valors i deures. Com he apuntat
ja, els fets purs gairebé no existeixen
i, si existeixen, son insignificants;
ningu discuteix sobre el que es pot
verificar empiricament. El que si que
es discuteix és la nostra estimacio
dels fets, especialment quan hi ha
discrepancies sobre la manera de
valorar-los. Es llavors quan la dimen-
sio ética apareix i cal plantejar-se
fins a quin punt és legitim sacrificar
un valor per defensar-ne un altre o
més aviat cal buscar un equilibri entre
tots els valors, ja que dels valors que

defensem deriven els deures que
guien la nostra conducta.

D’acord amb aix0, alld que la refle-
xié etica, o bioética, aconsegueix

és fer-nos conscients que ningu pot
eludir determinades questions com
si no fossin de la seva incumbeéncia.
Com a individus i com a societat
hem de prendre decisions conjuntes
que corregeixin el que s’ha estat fent
malament, hem de cridar I’atencié
sobre els perills que poden derivar
dels canvis cientifics i tecnics, amb
la finalitat de procurar una vida millor
o més digna per a tots. Com que
vivim en una época d’avencg tecnolo-
gic imparable, una de les premisses
de les quals cal partir és que no tot
el que és tecnologicament possible
també és éticament acceptable, que
una vida de qualitat és més important
que una vida llarga i sense expec-
tatives i que, per tant, la vida pot a
vegades no ser preferible a la mort.
Com el plantejament de tots aquests
dubtes és complex i intempestiu,
perqué trenca expectatives econdmi-
ques i culturals no sempre exemptes
de dubtes sobre la seva bondat, es fa
imprescindible el dialeg i la participa-
cio entre els diferents coneixements i
les diferents perspectives. Els matei-
xos principis de la bioética entren

en contradiccid: la beneficéncia i
I’autonomia, 'autonomia i la justicia
no sempre es combinen pacifica-
ment. Més que trobar solucions, del
que es tracta és de donar raons a
favor de les decisions que es vagin
prenent per introduir la reflexié en

la vida practica. No cal donar molts
arguments per sostenir que el nostre



temps no és propici al pensament
assossegat ni a la discussio cons-
tructiva. Aquesta mancanca només
pot corregir-la I'exercici de la reflexid i
la deliberacié en espais preparats per
a aixo. Les etiques aplicades tenen
una funcié pedagodgica, educativa.
Inculquen una manera de ser que en
absolut ve propiciada pel ritme acce-
lerat i de consumisme compulsiu del
nostre mon.

TREBALL EN EQUIP

La importancia de la bioética radica
en la funcié educativa o pedago-
gica que pot dur a terme amb el
proposit d’inculcar formes de vida
que resolguin la crisi de valors en
que estem. Des de la mateixa ética,
cal insistir que no és facil arribar a
acords unanimes sobre el sentit que
cal donar-li a ’equitat i a 'autonomia
de la persona, per a triar només els
dos dels grans valors que estan en
joc en els debats bioétics. No és facil
determinar on han d’estar els limits
d’un o altre valor. Per aix0, perqué
no és facil i perqué tampoc ens és
donat determinar amb certesa quines
seran les conseqléncies del que
decidim fer, la reflexio ética, a més
d’interdisciplinaria, ha de donar-se
en un escenari deliberatiu. No podem
decidir qué hem de fer en solitari
perqueé els problemes étics existeixen
en la mesura en qué som éssers soci-
als, soén problemes que ens afecten

a tots. D’aqui ve que els comites, les
fundacions, els masters, etc., siguin
espais idonis per dur a terme una
reflexié que, donada I'acceleracié i
les presses del nostre mén, no troba
el seu lloc propi.

Encara que la reflexié sobre el deure
moral no sigui una garantia que el
deure es compleixi i s’executi, és

una condicié necessaria perqué aixo
passi. Aristotil ja va advertir que ense-
nyar la virtut és una tasca practica,
no tedrica. Les actituds morals es
consoliden a través de la imitacio i
I’exemple (de la mateixa forma que
ho fan també les actituds immorals).
Aprenem a ser com som pel contacte
amb els altres, assumint els costums
dels nostres entorns, imitant als que
se’ns presenten com a referéncies i
models.

Pensar la bioetica és una tasca col-
lectiva i democratica, de la societat
en el seu conjunt, no d’uns quants
experts académics o cientifics de
laboratori. A mesura que avancem en
el desenvolupament cientific i tec-
nologic, és més necessari repensar
el sentit de la vida i de la mort, de

les contingéncies acompanyades de
dolor i patiment, de les desigualtats
que condemnen a milions d’individus
en situacions inhumanes; cal repen-
sar com envellim, com tractem als
malalts cronics, cap a on cal orientar
la recerca cientifica. Viure bé o viure
amb dignitat no és un objectiu indivi-
dual, siné col-lectiu. No ho és perque
la proteccio de la salut és un bé pri-
mari que cal repartir equitativament.
Ningu queda fora del dret a viure bé
i, mentre tal dret no sigui universal de
veritat, caldra posar en dubte el sentit
moral del que fem. ///
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Marc Antoni Broggi

Catalunya ha sabut donar un exemple
del que és possible en bioética,
encara que algun cop no hagi estat
facil i malgrat que la visibilitat i la
influéncia hagin estat més limitades
del qué a vegades es voldria. Aprofito
aquest article sobre la creacio de la
Societat Catalana de Bioética, del
Comité de Bioética de Catalunya, dels
Comités Etics d'Investigacié Clinica
i dels Comités d'Etica Assistencial
per fer un repas acurat dels inicis i
el desenvolupament de la bioética a
casa nostra.



El 26 i 27 d’abril de 1991 va tenir

lloc a Barcelona el simposi La Bioé-
tica i els seus comités, que va ser el
tret de sortida d’aquest nou corrent
intel-lectual i moral a casa nostra. En
el simposi, se segui el format del que
havia organitzat el Consell d’Europa
el desembre de 1989 a Estrasburg pel
CAHBI (Comité Consultatif Ad Hoc
de Bioéthique Alli, hi van coincidir
persones interessades que només

es coneixien de referéncia: Francesc
Abel, Octavi Quintana, Diego Gracia,
Josep Egozcue, Carlos Romeo Casa-
bona, Javier Gafo o Marcelo Palacios
i, alguns d’ells, serien ponents al
simposi de Barcelona.

En proposar-ho al llavors Conseller
de Sanitat (Xavier Trias), ja varem
insistir en que tot plegat costaria
pocs diners. A part d’altres raons de
principi i de prometre-li bons resul-
tats, aquell va ser potser I'argument
definitiu per a la seva acceptacio.
Va creure en el que déiem, vam
acordar de fer el simposi sota el seu
paraigles i es va comprometre a
implicar-se en les conclusions que en
sortissin.

En aquest simposi es va fer una
aproximacioé a la bioética, donant a
coneixer els seus fonaments basics i
analitzant les possibilitats que podia
tenir entre nosaltres la seva difusid,
coneixent el que ens arribava d’Estats
Units de la bioética com a corrent
critic i reivindicatiu. Voliem imaginar
iniciatives que la desenvolupessin,
ja fos com a disciplina a transmetre;
ja fos com a metodologia utilitzable
en casos de decisio dificil en clinica

O per una recerca amb garanties; ja
fos com a nova cultura que afavoris
I’adopcioé d’actituds més respectuo-
ses i obertes (més “humanitzades”,
en deiem) per part dels professionals
i de 'administracié. També va ser
important I'ocasié de conéixer-se
entre si persones d’un taranna bioée-
tic; és a dir, que sentien la necessitat
de ser més responsables i compartir
un gust per analitzar en comu la com-
plexitat. Es va acordar crear espais
multidisciplinaris per a la delibera-
cio: els comites. | se subratlla que
era essencial procurar-se un minim
de formacio per fer-ho bé. Ningu

no dubta que aquesta nova cultura
proporcionaria una ajuda professional
més eficacg i gratificant i una seguretat
més gran a la ciutadania. Es a dir,
que amb aquesta nova etapa s’obria
una porta a un aire més fresc.

ABEL, A L'ORIGEN DE TOT

Tots sabem que abans d’aix0, Fran-
cesc Abel, veritable precursor en
aquest camp, ja cultivava la Bioética
des de feia anys en la solitud d’un
veritable corredor de fons, amb la
creacio I'any 1976 de I'Institut Borja
de Bioeética, que fou el primer centre
de Bioética a Europa, amb el suport
de la Companyia de Jesus i I'Orde
Hospitalari de Sant Joan de Déu.

Va impulsar la creacié d’un Comité
d’Etica Assistencial a I'Hospital de
Sant Joan de Déu d’Esplugues,
publicava articles sobre bioética en
la revista Labor Hospitalaria i acu-
mulava una biblioteca molt completa
i especialitzada sobre la matéria a
I’Institut Borja de Sant Cugat (un lloc
de peregrinacié i aprenentatge per a
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Marc Antoni Broggi és metge
cirurgia. Doctor en Medicina
i Cirurgia, va ser de 1991

a 2008 cap del Servei de
Cirurgia General de 1'Hospital
Universitari Germans Trias i
Pujol de Badalona. Al mateix
temps, és membre numerari
de la Reial Académia de
Medicina de Catalunya. En
l'ambit de la bioética, ha
estat membre de la Comissio
Deontologica del Col-legi

de Metges de Barcelona

i, actualment, presideix

el Comité de Bioética

de Catalunya. Autor de
diversos articles, ponéncies i
conferéncies sobre bioética,
s'ha especialitzat en els
temes referents a la relacio
clinica, informaciod clinica,
consentiment informat i
voluntats anticipades.



alguns de nosaltres durant un temps).
Alhora, juntament amb altres quatre
centres europeus, fou fundador de
I’European Association of Centres of
Medical Ethics (EACME).

S’ha d’assenyalar també I'existéncia
prévia de cercles que ja volien esten-
dre la curiositat que sempre s’havia
tingut pel vessant cientifico-técnic:
que era viure la malaltia i procurar un
millor acompanyament. Una mostra
en fou el Grup GAPS del primer Col-
legi de Metges de la transicié. També
convé destacar I'aparicié de les pri-
meres unitats de qualitat als hospitals
(amb Rosa Sufol i Rosa Delgado com
a pioneres) i d’una primera Unitat
d’Atencié a I’'Usuari (amb la Virtu-
des Pacheco, a I’hospital de Sant
Pau). Tampoc no es pot deixar de
citar la labor pionera i constant d’en
Xavier Gomez-Batiste en el camp de
les cures pal-liatives, que, des del
programa Vida als Anys, posava en
marxa el Pla Pilot de Cures Pal-li-
atives al 1990. | també recordar la
naixent preséncia de I'associacié del
Dret a Morir Dignament (DMD) amb
Salvador Paniker. En totes aquestes
iniciatives ja emergia una mirada
critica sobre com es feia I’assisténcia
als pacients i la defensa d’uns valors i
drets emergents.

Cal ressaltar al mateix temps la
inquietud d’alguns professionals més
o menys aillats, com en Jordi Gol,
perque, tot sol, va aconseguir un cert
resso ciutada quan insistia en ser
metge “de persones i no només de
malalties”. L’esldgan es va convertir
en tot un programa per a nosaltres.

28

S’ha de dir que érem una generacié
que va pensar amb il-lusié que amb la
sanitat publica universal que estrena-
vem, accediriem a una practica més
cientifica i alhora més humanitaria.
Pero després d’anys d’exercici, cons-
tatarem desconcertats que sovint era
només cientificista, rigida en imposar
criteris protocol-litzats i habits ins-
titucionals i que podia arribar a ser
poc respectuosa i amable. Veiem que
hi havia un malestar creixent entre
malalts i families (es va intentar dir-ne
clients), que els professionals sentiem
com a desagraiment.

Les queixes no eren degudes a
manca de qualitat teécnica, que havia
millorat exponencialment amb la
introduccid del sistema de formacio
MIR i la seva extensio6 arreu. L’exi-
gencia de la ciutadania de rebre un
tracte diferent augmentava i també
el nostre desconcert, amb I'amenaca
de que ens arrossegués a una certa
irracionalitat, a una medicina defen-
siva. Sabiem que encara menys era
questié d’enyorar la relacié anterior,
potser més personalitzada en algun
cas, perd molt paternalista i distant,
discriminadora, menys controlada i
més desigual, i en la qual s’exigia una
confianga cega, confosa sovint amb
una submissio.

Pero el més important va ser que
cada cop més problemes deixaven
clar que la seva solucié no podia
ser tant sols técnica, siné que es
feia necessari endinsar-se en una
dimensié etica que no controlavem
bé. La professionalitat de la que ens
investiem exigia ara que la mirada
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critica amb qué llegiem la malaltia, la
dirigissim ara també a aquests altres
aspectes amb la mateixa honestedat
intel-lectual i moral. Doncs bé, en la
bioetica hi trobarem la racionalitat
que buscavem. Ens ajudava a expli-
car-nos les causes dels canvis del
voltant i a acceptar algunes propos-
tes que convenien. La veiem doncs
com una aportacié cientifica a la
medicina, perqué millorava la com-
prensi6 de la realitat i la vam adop-
tar amb il-lusié i amb un optimisme
transformador que ara pot semblar
ingenu.

EL PRIMER FULL

DE RUTA CONJUNT

| aixi va ser: en el simposi de 1991 es
discutiren obertament i consensuaren
uns objectius, es definiren uns mitjans
i es programaren unes etapes. | és
significatiu ressaltar que gran part del
programa es dugués a terme: en tres
mesos, havia nascut la Societat Cata-
lana de Bioetica (SCB) a I’Académia
de Ciencies Médiques de Catalunya

i Balears (ACMCB), s’havia iniciat un
curs de formacio a I'Institut d’Estudis
de la Salut (IES) i es constitui una
Comissio Assessora en matéria de
Bioetica del Departament de Sanitat
que seria la llavor de I'actual Comité
de Bioética de Catalunya (CBC).

Per encapcalar la nova societat de
I’Académia, de seguida es va propo-
sar que en Francesc Abel havia de
ser-ne el seu primer president. Perd
ell declina aquest oferiment raona-
ble amb un argument que va ser
transcendental, crec, pel futur de la
bioetica catalana. A més d’una visié

amplia, demostra la seva generositat.
Esgrimint que, sent ell jesuita, seria
tenyir de manera no desitjada alld
que iniciavem i del que precisament,
haviem de deixar clar des del seu
comencgament la seva pluralitat sense
adherencies prioritaries a cap ideolo-
gia o creenca. La comissié gestora de
la SCB la varen formar Francesc Abel,
Marius Morlans, Jordi Cami, Lidia
Buisan i jo mateix, amb en Francesc
Vilardell com a president, a qui vam
fitxar aprofitant que era aleshores
president del Council of Internatio-
nal Organization of Medical Science
(CIOMS). La SCB volia servir d’ajuda
en la reflexio bioetica a altres soci-
etats de I’Academia en problemes
seus i també ser lloc de trobada entre
els socis i altres interessats. Aixi,
convida per il-lustrar-nos a persones
com Diego Gracia, Adela Cortina,
Carlos Romeo Casabona, Fernando
Garcia Alonso, James Drane, Victoria
Camps, Javier Hernandez, Moises
Broggi o Xavier Gbmez-Batiste. | es
decidi organitzar un Unic congrés

EN LA SOLITUD
D'UN CORREDOR

DE FONS, EL PRIMER
EN CULTIVAR LA
BIOETICA VA SER
FRANCESC ABEL,
QUE L'ANY 1976 VA
CREAR L'INSTITUT
BORJA DE BIOETICA



anual de comites d’éetica escollint
llocs diferents de Catalunya en comp-
tes d’una seu fixa, congrés que s’ha
anat fent fins ara.

Pel que fa a la formacio, el primer
curs va ser organitzat per I'lES dirigit
per Francesc Abel. Incloia una pre-
sentacio teorica dels fonaments de
la bioética i un entrenament prac-
tic en I’habit de la deliberacié per
tractar problemes de la clinica i de la
recerca. Perd ben aviat hi hagué una
demanda creixent i I'oferta es diver-
sifica molt. L’Institut Borja (IBB) es
desenvolupa pel seu compte oferint
cursos de formacio per a professio-
nals sanitaris i després ja formacio
reglada, inicialment en col-laboracié
amb la Universitat Autbnoma de
Barcelona (UAB) i, després, ja sota la
direccié de Nuria Terribas, entrant a
formar part de la Universitat Ramon
Llull (URL).

D’altra banda, al 1994 la professora
Maria Casado posa en marxa un
reconegut Master de Bioetica i Dret
a la Universitat de Barcelona, amb
una voluntat explicita de mantenir
una perspectiva laicista, i creant al
seu entorn I’Observatori de Bioética
i Dret. Després obtindria una cate-
dra UNESCO i estrets ligams amb
Llatinoamerica.

També a la UB, perd des de Filosofia,
s’inicia un curs sobre Ciutadania i
Drets Humans, dirigit per la profes-
sora Margarita Boladeras i amb una
part important de bioética. Per altra
banda, Xavier Cléries impartia un

bon curs sobre comunicacié entre

professionals i els seus pacients,
donant resposta a una mancanca
que es va anar fent sentir: passar
d’amagar les males noticies al malalt
a haver-les de donar era un salt dificil
de fer.

L’oferta académica i divulgativa es va
veure molt ampliada amb la creacié
de la Fundacio Victor Grifols i Lucas
al 1998. Jornades, simposis, cursos,
publicacions i convocatoria de premis
i beques, se succeiren amb regulari-
tat i excel-lencia sobre temes can-
dents. Va ser un riu que ha enriquit el
gruix de continguts i textos que ens
han anat arribant des de fa 25 anys.
Victoria Camps en va ser la impul-
sora i la presidenta i ho va culminar
sota la direccié de Nuria Terribas,

al vincular-se amb la Universitat de
Vic - Universitat Central de Catalunya
(UVIC-UCC), creant la Catedra Bioé-
tica Fundacié Grifols al 2015."

Més cursos van anar apareixent aqui
i alla, sovint amb una patina acadé-
mica una mica massa formal. Com a
matéria o disciplina que transmetia
uns coneixements, es basaven en
uns principis i veneraven uns tex-
tos sagrats, quedant aixi a vegades
allunyats de la vida real. A més, eren
transmesos molts cops amb una
excessiva tincio ideoldgica, d'un

1 La llista, ni aqui, ni a d’altres ambits, no
és ni pot ser completa. No es pretén cap
estudi historiografic exhaustiu, siné una
simple rememoracié d’aquell moment sense
consultar cadascuna de les referéncies.
Per tant, els errors o absencies injustes son
atribuibles només a la falta d’espai i a les
incognites de la memoria personal.
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costat o d’un altre. De seguida vam
veure que als clinics que es podrien
interessar per la bioética no convenia
alliconar-los amb férmules magistrals,
sino fer-los conscients del respecte
necessari a les necessitats de les
persones que tractaven, de les seves
expectatives, de les seves pors i des-
concerts i dels seus drets.

Pel que fa a la segona diana del
simposi del 91, la de la creaci6 de
comités, es va decidir separar els
Comités Etics d’Investigacié Clinica
(CEIC) dels Comités d’Etica Assisten-
cial (CEA), que ajudarien en decisions
assistencials.

LA BIOETICA A LENTORN
ADMINISTRATIU

L’altre acord fonamental va ser el de
crear una Comissié de Bioética en
I’ambit del Departament de Sanitat.
Aquesta primigénia comissié asses-
sora havia d’iniciar una primera etapa
dedicant-se a dotar-nos d’instruments
Utils per evitar impostures. | aixi sorgi
I’Ordre d’Acreditacié dels CEIC, en
que s’hi precisaven uns requisits per
ser reconegut com a tal (ser plural i
multidisciplinar principalment) i ser
apte per validar i aprovar projectes
de recerca i fer-ne seguiment. En tots
aquells centres en qué es feia recerca
i en qué hi havia un farmacoleg, es
posa en marxa un CEIC. Representa
una garantia basica per evitar qual-
sevol mena d’abusos, perd cal dir
que la seva feina s’instal-la aviat en
una rutina molt administrativa i poc
critica. Aixi, els problemes de recerca
van anar allunyant-se d’altres ambits
de deliberacié o de decisié en comu,
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com la SCB i el Comite de Bioética de
Catalunya (CBC).

Més tard, al 1993, la Comissio reco-
mana |'ordre d’acreditacio dels Comi-
tés d’Etica Assistencial (CEA). Es

va considerar que no havien de ser
obligatoris, sind fruit d’una necessitat
sentida des de baix, sense imposi-
cions de 'administracié. Aquesta si
que havia de ser sensible a la seva
creacio i al seu recolzament, pero a
la vegada ser curosa amb la inde-
pendéncia dels nous comités, perque
d’aix0 en dependria en gran part la
seva acceptacio entre els professi-
onals. També era important que els
seus membres evitessin una actitud
de pretesa expertesa, o de policia
moral, i que no prenguessin decisions
en lloc dels professionals responsa-
bles, siné que brindessin una ajuda
enraonada i propera.

Crec que tot aix0 s’aconsegui. Va ser
fonamental I'exemple que ens oferi el
primer comité realment plural, el del
Parc Tauli de Sabadell, de la ma de
Pablo Hernando. El segui el de la Vall
d’Hebron, dirigit per Marius Morlans.
Aquestes dues persones treballaren
a fons sobre els comités assistenci-
als de la nova singladura. Malgrat la
lentitud amb que arribaven casos a
discutir, els CEA deixaven content

a qui s’hi acostava i van cultivar un
model de reflexié seriosa i responsa-
ble alla on es varen implantar.

Un cop dotats d’aquests instruments
(CEA, CEIC), el CBC va poder diri-
gir-se obertament a les necessitats
dels ciutadans, atendre possibles



consultes i donar-se a conéixer amb
textos sobre problemes diversos. Un
exemple d’aquesta activitat fou I'im-
puls donat al Consentiment Informat
(Cl) com a expressié practica d’un
dels drets basics del pacient. Un nou
simposi del Departament dedicat a
aquest tema, a I’hospital Germans
Trias i Pujol, desperta molt d’interes i
compta amb la inestimable preséncia
del bioeticista pioner James Drane.
Després, seguint les seves conclusi-
ons, es redactaren guies i organitza-
ren jornades insistint en que el Cl fos
fruit d’una decisié conjunta després
d’un procés de comunicacié verbal
amb el pacient i no pas un simple
tramit imposat per blindar I’actuacio
clinica o de recerca.

S’ha de dir que el fracas d’aquesta
darrera pretensié fou en gran mesura
una resisténcia a la bioética com a
nova cultura. L’error més notable

i estés entre professionals rau en
creure que l'alternativa al pater-
nalisme desterrat ha de ser el mer
contracte. | és cert que amb ell es
pot exercir una medicina de qualitat
en casos corrents fent un bon treball
técnic, mantenint un respecte minim
i afegint-hi una dosi de cortesia. Pero
sovint, es confon llavors professiona-
litat amb mirada freda i centrada en
la malaltia, evitant la del pacient (la
pantalla de I'ordinador hi pot ajudar).
La inércia en aquest sentit és forta.

Pero la practica defensiva més cor-
rosiva, en el cas paradigmatic del Cl,
vingué imposada des de la mateixa
administracio. Un exemple palmari el
vam tenir en unes jornades a Madrid

organitzades per I'INSALUD sota la
direccié de Javier Sanchez Caro a les
quals, la juridificacio del Cl escrit va
quedar palesa. | I'evolucié posterior
va anar reblant el clau dia a dia: cada
instruccié rebuda, cada sentencia
judicial, cada interpretacio que algu
feia sobre el Cl, afegia una nova
obligacié i limitava més i més la per-
sonalitzacié que, des de la bioética,
alguns esperavem il-lusoriament. La
rigidesa de la regulacié progressiva
demostra la total desconfianca en la
iniciativa dels professionals. El trist
és que aquests ho aplaudien per alld
de “si no puc fer el que jo vulgui, que
em diguin exactament qué he de fer.
Prefereixo tenir un model general a
aplicar i no perdre el temps en aixo ni
correr riscos”.

De totes maneres, també és cert que
la nova cultura bioetica va anar dei-
xant petja i hem avancat forca en els
darrers 20 anys. La comunicacié amb
familiars i pacients, per exemple, és
ara millor i el respecte a les decisions
preses per aquests darrers s’ha obert
cami definitivament. A més, on si va
florir de forma rapida i contagiosa va
ser entre el personal d’infermeria i
aix0 ha estat decisiu per a millorar la
hospitalitat amb que es tracta el ciu-
tada usuari del sistema, i no diguem,
el malalt.

EL TESTAMENT VITAL

El CBC també hi ha anat contribuint.
Va esdevenir un espai on el debat
obert sobre idees era possible i pot
ser una bruixola per a situacions
diverses de present i futur, no només
en la practica clinica, sin6 en altres
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camps, com ho fou al seu dia amb la
Comissié Assessora sobre Técniques
de Reproduccié Humana Assistida.
El CBC va tenir un paper cabdal,
sent escoltat pel legislador, quan el
Comité recolli el guant del ple del
Parlament el febrer de 1997, que, a
instancia de la DMD, volia legislar
sobre eutanasia, tot i que Catalunya
no tenia competéencies per a fer-ho.
Aix0 ens aboca a assessorar al con-
seller sobre la possibilitat de posar
en marxa el testament vital, que si
podiem regular amb instruccions al
final de la vida. El nostre informe,
després d’escoltar diversos compa-
reixents, recomana promulgar una llei
que permetés la seva utilitzacié cor-
recta i que, sota el nom de Document
de Voluntats Anticipades (DVA), per-
metés el nomenament d’un represen-
tant. L’esbos de llei que proposarem
no es quedava només en el DVA, sind
que definia i recollia molts suposits
de 'autonomia del malalt corregint
algunes mancances de la Llei General
de Sanitat i seguint I'estela del, en
aquell temps, recent Conveni Euro-
peu de Biomedicina i Drets Humans.
També incorporava alguna conclusié
del seminari conjunt entre el Minis-
teri de Sanitat i Consum i el Consejo
General del Poder Judicial sobre la
regulacié de la historia clinica, en el
qual haviem participat.

Aquesta iniciativa prelegislativa va
constituir I'estructura i la part millor
del que seria I’actual Llei 21/2000
d’autonomia del pacient i que repre-
senta un abans i un després, tant
de iure com de facto. Una llei aixi
no hauria pogut sortir sense una

solida cultura bioética i, no tant sols
del Comite, perque fou aprovada a
Catalunya per unanimitat de tots els
grups parlamentaris. El model de la
llei catalana va ser replicat en altres
comunitats autonomes i, I'lany 2002,
propiciava la promulgacié de la Llei
41/2002 d’autonomia del pacient, de
caracter basic per a tot I'estat espa-
nyol, consolidant un canvi de para-
digma en el reconeixement dels drets
dels pacients.

| és que en aquells anys la bioética
era una novetat atractiva i lucida. Si a
nosaltres, professionals sanitaris, ens
havia ajudat a superar un biologisme
miop, als provinents del camp de la
filosofia, els va fer sortir de 'acade-
mia i baixar a I’agora a discutir pro-
blemes reals. | a la gent del dret, per
exemple, els invita a raonar sobre el
perill de normativitzar excessivament.

El CBC ha continuat fins ara mante-
nint un alt nivell de qualitat dels seus
textos. Demostra la utilitat d’una
instancia central en quée conflueix una
constel-lacioé prou amplia de punts
de vista perqué el dialeg sigui repre-
sentatiu de la pluralitat de I’entorn.
Aixi és pot garantir la salvaguarda
dels drets del ciutada, amb menys
biaixos ideologics (o d’interés) que
en altres instancies més homogeénies.
Es socialment creible perqué manté
algunes caracteristiques essenci-

als: ser realment plural i no sectari,
multidisciplinari i no corporativista,
no confusible amb "administracio,
pero respectuds amb ella, dedicat

a la discussié sobre valors i no al
vessant purament juridic, reflectir la



complexitat dels problemes i no sim-
plificar-los i recordar que és assessor.
L’any 2005 va fer un pas important
amb la presidéncia de Victoria Camps
i passant a dependre directament

del Govern de la Generalitat i no del
Departament de Sanitat. Ara porta
més de 30 anys de trajectoria ininter-
rompuda i harmoniosa, ha aconseguit
tenir una veu propia i estable malgrat
les renovacions parcials perioddiques,
i ha apres a trobar consensos més
enlla de la mera negociacio.

Crec que Catalunya ha sabut donar
un exemple del que és possible

en bioetica, encara que algun cop

no hagi estat facil i malgrat que la
visibilitat i la influéncia hagin estat
més limitades del qué a vegades
voldriem. Dol no poder fer justicia,
per falta d’espai, a tots aquells que
han col-laborat, sempre gratia et
amore i a vegades molt intensament,
en les aventures intel-lectuals que han
representat les deliberacions, les ana-
lisi, les assessories i les ajudes fetes
aqui o alla, al CBC, en comissions o
als CEAs; o de les que s’ha gaudit
en seminaris o cursos. No podem
ara anomenar tots els que ens hem
anat trobant pel cami: tots mereixen
un agraiment col-lectiu. | celebrar els
vint-i-cinc anys de la Fundacio Victor
Grifols i Lucas penso que és una
bona ocasié per a recordar-ho. ///
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PEDAGOGIA
DELIBERATIVA



37

Diego Gracia

Han passat una mica més de 50 anys

del naixement de la bioética com a
disciplina. Bona part d'aquest temps s'ha
invertit en donar resposta a les urgéncies
plantejades pel vertiginos aveng de les
ciéncies biologiques i médiques en
aquest mig segle. Menor ha estat 1'interés
posat en qliestions de fonamentacio i
metodologia. En aquest context apareix
amb freqliéncia el terme deliberacid, pero
sense oferir grans precisions sobre el seu
sentit. Menys encara es té€ en compte que
la deliberacio és un procediment que
exigeix no nomeés uns certs coneixements,
sind també algunes habilitats
especifiques i, unes actituds que

nomeés s'adquireixen després d'un llarg
entrenament. D'aqui la importancia del
que cal anomenar pedagogia deliberativa,
un territori fins avui, escassament
explorat.



La historia de I'educacio se I’han
repartit dos models, que seguint a
Eugeni d’Ors, podem dir-ne el model
classic i el model romantic. Per al
model classic, I’educacio és el procés
d’anar polint i esculpint en un bloc de
marbre sense forma, la figura d’una
estatua perfecta. EI model romantic
pensa, per contra, que el nen, en tant
que ser natural, neix bo i perfecte, i
és la ulterior labor de la societat la
que el fa dolent i pervers. A la meta-
fora de I'estatua que cal esculpir, la
segueix la del bon salvatge que cal
protegir. A la de la pedagogia de
I’espontaneitat, la de la pedagogia de
I’esforg.

L’ésser huma neix, perd també es
fa. Aquest és un fet sorprenent en
els annals de I’evolucid. Precisa-
ment pel seu caracter excéntric, o
per la seva condicié oberta, com
preferia dir Zubiri, I’ésser huma ha
de fer necessariament la seva propia
humanitat, ha de fer-se a si mateix i
aixo li exigeix imperativament pro-
jectar els seus actes. Dit d’'una altra
manera, I'ésser huma és ésser huma
sota forma de projecte. Aixo és el
que va portar als existencialistes i, en
particular a Heidegger, a estampar
I’estupenda i famosa frase que “I'es-
sencia de I’ésser huma consisteix en
la seva existéncia”.

Si aix0 és aixi i, tot fa indicar que ho
és, resulta obvi que I’eéxit o fracas de
la vida humana depén del projecte,
del tipus de projectes que faci I'ésser
huma i que I'educacié no pot con-
sistir en una altra cosa que ense-
nyar a projectar bé, adequadament,

38

de manera correcta. No sols a
projectar, sind també a decidir i a
assumir la responsabilitat inherent

al projecte que s’ha fet i la decisié
que s’ha pres. Aixd és educacio en
sentit ampli i, és també, en sentit
més estricte, educacié moral. N’hi
pot haver una altra. Educacié no és
espontaneitat, perd tampoc conten-
cié o compliment dels usos i cos-
tums socials, ni bones maneres, ni
tampoc erudicié o saber el necessari
per a triomfar en la vida. Algu esta
correctament educat quan sap pro-
jectar bé, decidir adequadament i és
capac d’assumir les conseqiiéncies
de les seves decisions. Aixo0 és el
que d’Ors va anomenar, en les linies
finals del seu text, “I’obra ben feta”.

L'OBRA BEN FETA

Analitzem, doncs, en qué consisteix
fer projectes de manera intel-ligent i
assenyada. D’entrada, hem de partir
de la dada que és I'activitat primaria

i basica de tots els éssers humans,
en tant que éssers humans. Es una
activitat primaria i basica, pero extre-
madament complexa, perqué entra
en activitat i es posa a prova tot el
psiquisme huma. El moén psiquic esta
compost per diverses funcions, la
percepcid, el record, la imaginacio,

el pensament, ’emocio, la voluntat,
etc. Moltes d’aquestes funcions les
compartim amb els animals. Perd n’hi
ha tres que considerem especifica-
ment humanes i, que constitueixen el
que és topic denominar, el psiquisme
superior. La primera i indiscutida és la
intel-ligencia. No es poden fer pro-
jectes sense posar en funcionament
I’activitat intel-lectiva. Hi ha una altra
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funcié del psiquisme especificament
huma, una mica més complexa,
I’emocional, el mén dels sentiments.
Es indubtable que els animals sen-
ten, perd també sembla clar que no
tenen sentiments en el sentit especi-
ficament huma. Un animal no és facil
que experimenti sentiments estétics
del tipus de la bellesa o sentiments
morals de I’ordre de la compassio.
Tot el que percebem o pensem

ho sotmetem immediatament a un
procés d’estimacié emocional, que fa
que ens sembli, bonic o lleig, agrada-
ble o desagradable, bo o dolent, etc.
Tots aquests sén valors, perque no
podem veure o pensar alguna cosa
sense immediatament valorar-ho. La
valoracié és un element essencial de
tot projecte. Els valors son els que
activen el tercer element, I'operatiu o
practic, que ens porta a decidir el fet
de posar en practica el projecte o no.
Aquest és I'ordre d’alld que classi-
cament s’ha denominat la voluntat.
En tot projecte, necessariament, hi
ha sempre tres moments, el cognitiu,
I’emocional i el practic o operatiu.

| aquest ultim consisteix sempre a
prendre una decisié que incrementi
el valor que s’ha donat en el primer
moment. El tercer moment el que

fa és realitzar el segon en el primer,
incrementant el seu valor.

Una educacié correcta ha d’atendre
aquests tres moments i no només al
primer, com és avui usual. Cal educar
la intel-ligencia, pero també els senti-
ments i la voluntat. | la millor manera
de fer-ho és educant-los en conjunt,
com a elements inherents a tot pro-
jecte huma. Cal educar a projectar.
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Utilitzo el verb actiu projectar. | pre-
cisament pel seu caracter actiu, no hi
ha manera d’educar aquesta funcié
més que en gerundi, projectant.
Doncs bé, la manera de fer aixo és a
través de la deliberacio. Projectant és
deliberant. | la deliberacio consisteix
en aixo, a aprendre a projectar, amb
I’analisi intel-ligent dels fets del cas,
I’estudi dels valors implicats o en joc i
la cerca de la decisié optima a la vista
de les circumstancies concretes i les
conseqléncies previsibles. El resultat
sera la presa d’una decisio... prudent.
Aix0 és educar en la deliberacio.

LA SORPRENENT HISTORIA

DE LA DELIBERACIO

Semblaria, a la vista del que s’ha

dit, que aixo de la deliberacié és un
fenomen congeénit a I’ésser huma, de
manera que tots sabem deliberar de
manera natural i espontania. Perd res
més lluny de la realitat. Deliberar és
un assumpte dificil, que en general
s’ha fet malament. Poques coses, per
aixd, poden ser més educatives que
repassar la seva historia, una autéen-
tica capsa de Pandora que esta plena
de sorpreses. La historia de la delibe-
racio en la cultura occidental se I’han
repartit dues teories, una primera

que cal denominar antiga i una altra
clarament moderna.

En la concepcio classica, els valors
eren entitats o realitats substanti-
ves, subsistents en si o, almenys,
qualitats objectives de les coses.
Aix0 significa que els valors eren tan
objectius 0 més que el que nosaltres
diem avui fets. Aix0 explica que en la
cultura antiga i medieval no hi hagués
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distincid clara entre els fets i els
valors. Precisament perqué els valors
soén objectius, resulten evidents per
als éssers humans, de manera que
qui no els veu aixi és perqué pateix
algun tipus de desviacié o malaltia
fisica o mental. D’aqui ve que en
tota aquesta época no tingués sentit
parlar de pluralisme de valors. Exis-
teix un monisme axioldgic que és el
veritable i, tots els altres valors han
de veure’s com a desviacions, i, per
tant, com a falsos.

Definida aixi la teoria del valor, vegem
ara el paper que cal atorgar a la deli-
beracidé. El primer i obvi és que sobre
els valors no es delibera, precisament
pel seu caracter objectiu i auto-evi-
dent. Es delibera sobre els deures, és
a dir, sobre les decisions a prendre.
L’objectiu de la deliberacié és practic,
la presa de decisions... prudents. El
fet que algunes persones no vegin els
veritables valors amb claredat, I'Unica
cosa que demostra és que no tothom
té la mateixa capacitat per a veure

o intuir els valors i que, per tant, no
tothom ha de deliberar i prendre deci-
sions. Aixi, en la medicina medieval

la funcié del metge era manar i la del
pacient obeir. Només aquell tenia
percepcié adequada dels valors en
joc i només ell havia de deliberar. Als
altres no se’ls demanava una altra
virtut que I’'obediéncia.

Les coses van canviar radicalment en
el mén modern. Es més, és aquest
canvi el més caracteristic i definitori
de la modernitat. Del monisme es va
passar al pluralisme axiologic i, de
tenir caracter objectiu, els valors van

passar a considerar-se subjectius.
Plato havia identificat valors amb
idees. Doncs bé, ara es considera
que la seva arrel no és intel-lectual,
siné emocional i, per tant, manquen
de logica, de tal manera que no

son racionals ni resulten raonables.
D’aqui la necessitat de respectar els
valors de cadascuU, per més que no
es comparteixin.

En el mén modern es duu a terme
una reivindicacié de la vida emoci-
onal, que havent tingut en I'época
anterior sentit basicament negatiu,
passa a tenir-ne un altre de positiu.
Aix0 afecta directament a les dues
idees que aqui estem analitzant, les
de valor i deliberacio. Per a compro-
var aquest nou enfocament, res millor
que acudir al Leviatan de Hobbes
(1651). Els valors sén la suma d’ape-
téncies, aversions, esperances i pors
i la deliberacid és el procés d’opcid
entre ells. La deliberacio, al cap i a

la fi, és el procés d’eleccio entre els
diferents desitjos que pugnen en un
subjecte a cada moment de la seva
vida.

Convertits en desitjos, els valors
perden tot caracter intrinsec i es
converteixen en mers instruments al
servei d’una finalitat, que és el plaer,
el benestar o la felicitat. Aixo és tipic
de la teoria moderna del valor. Tots
els valors sén instrumentals i estan
al servei d’un objectiu vital, que en
ultima instancia és el benestar o la
felicitat.

Una vegada relegats els valors a
I’ordre subjectiu, queda per saber si



hi ha alguna cosa que pugui consi-
derar-se objectiva. | la resposta és
que si. En el segle XVII, es dona el
naixement de la ciencia moderna.
Aquest nou territori objectiu, diferent
i alié a la subjectivitat dels valors, és
el que a partir de llavors, fara sorgir la
categoria de fet, en el sentit modern
de fet experimental o fet cientific. Els
valors sén subjectius, pero els fets
soén objectius. | la presa de decisi-
ons no cal fer-la només a base de
valors, siné també de fets racionals.
Aquesta racionalitat és la propia de
la ciéncia i, molt particularment, a
partir del segle XVIII, la de la ciéncia
econdmica, que té com el principi
primer i fonamental és I'eficiéncia.
Aix0 és el que, amb el temps, ha
acabat prenent cos en 'anomenada
teoria de I’eleccio racional. Hi ha un
factor subjectiu i erratic que cal tenir
en compte en la presa de decisions,
les anomenades preferéncies, pero
la decisio no sera racional si tals
preferéncies no les articulem amb

la probabilitat de maximitzar les

A LA TEORIA
MODERNA DEL
VALOR, AQUEST ES
INSTRUMENTAL I
ESTA AL SERVEL
D'UN OBJECTIU
VITAL FINAL COM
EL BENESTAR O LA
FELICITAT
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consequeéncies del curs d’accié triat i,
per tant, amb I'eficiencia. Només aixi
cal aplicar a una decisio el qualificatiu
de racional. Deliberar és ara tenir la
capacitat d’articular les preferéencies
subjectives amb el calcul de les con-
sequéncies objectives, amb vista a
prendre una decisié racional, és a dir,
prudent. Aixo és el que va donar lloc
a mitjans del segle XIX al deliberative
utilitarianism de John Stuart Mill. A
diferencia dels anteriors, Mill consi-
dera que hi ha plaers qualitativament
molt diferents i que, per tant, hi ha
alguns que tenen intrinsic superiority
sobre altres. La deliberacié ha de
buscar la maxima utilitat, pero tenint
en compte la condicié qualitativa de
cada tipus de plaer.

Un pas més endavant el va fer
Sidgwick en el seu gran llibre The
Methods of Ethics (1874). En ell va
introduir el concepte de deliberate
judgements i, d’aquesta manera,

va posar les bases del que Rawls
anomenara, més tard, deliberative
rationality.! ’aportacié de Sidgwick
trenca el corrent que procedeix de
Hobbes. Les decisions morals no sén
un mer resultat dels nostres senti-
ments i de la contesa entre ells. Ell
té clar que tots els éssers humans
projectem un moén ideal i convertim
en regles de conducta aquelles what
ought to be... in a society of ideally
perfect human beings.? La pregunta
de I'ética és: “What is a man’s duty
in his present condition?” Per a
respondre-la, cal tenir en compte
les exigéncies d’una societat per-
fecta d’éssers humans, perd també
les circumstancies concretes en les
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quals ha de prendre la decisié. De

les primeres se n’ocupa la filosofia,
que sempre busca els fins ultims; de
I’altra, I'etica. Sidgwick considera que
no és convenient que I'ética s’ocupi
d’ambdues, perque I'analisi dels fins
ultims sol entorpir més que afavorir la
seva tasca. Aix0 es deu a la varietat i
diversitat de fins Ultims que els éssers
humans estableixen i assumeixen per
a les seves vides® i a I'obstinacié de
molts a confondre I’haver de ser ideal
amb el deure real i concret. Sidgwick
adverteix també que en cap cas som
capacos de tenir en compte la com-
plexitat de les situacions concretes,
encara que el nostre objectiu sigui
aproximar-nos-hi a elles tant com
sigui possible.

S’entén que aquesta evolucié donés
com a resultat I’'afirmacié de Moore
en els seus Principia Ethica (1903),
que hi ha intrinsic values, si bé de
caracter diferent dels valors intrin-
secs dels antics i que per a identi-
ficar-los res millor que pensar si els
considerariem imprescindibles en un
mon ideal perfecte d’éssers humans.
Aquest recurs al mon ideal apareix
de nou en la deliberative rationality de
Rawls* i fins a un cert punt també en
la politica deliberativa de Habermas.

Perd aquesta evolucié de la teoria
moderna, de Hobbes a Sidgwick,
Moore o Habermas, no s’ha fet gene-
ral, ni fins i tot entre els mateixos filo-
sofs. La cultura popular, d’'una banda,
i la filosofia pragmatica nord-ameri-
cana, per una altra, han seguit una
direccié molt diferent. Podriem dir
que es troben molt més a prop de
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Hobbes que de Sidgwick o Rawls.
Per a comprovar-ho, res millor que
I’analisi de I’obra d’un dels pares del
moviment pragmatista nord-america,
John Dewey.

Dewey proposa la seva propia teoria
del valor. A ell aquest terme no li
agrada, ja que se sent enganyat
tenint en compte que, com a subs-
tantiu que és, sembla donar a enten-
dre que hi ha alguna cosa aixi com
valors (values), quan la realitat és que
no existeixen com a tals ens, sind
nomeés coses que valorem (valuati-
ons). Per tant, no hi ha valors siné
valoracions. Aquestes valoracions
tenen caracter sempre instrumen-
tal, ja que estan al servei del que
Dewey anomena criticism, és a dir,
de l'analisi racional de la seva funcid
pragmatica en la vida de la persona.
| a aquest exercici critic que permet
triar I'alternativa considerada més
valuosa entre totes les possibles, és
al que Dewey anomena deliberation.
La deliberacié és sempre concreta i
practica, i té per objecte triar racio-
nalment entre les diferents alternati-
ves valuoses.

Una vegada descrita la teoria de
Dewey, cal apuntar que és la que

1 John Rawls, Una teoria de la justicia, § 64.
México, FCE, 1979, pp. 480-1.

2 Henry Sidgwick, The Methods of Ethics,
Book I, c. 2, § 2, 72 ed., London, Macmillan,
1907.

3 Henry Sidgwick, The Methods of Ethics,
Book I, c. 6, § 1, 72 ed., London, Macmillan,
1907.

4 John Rawls, Una teoria de la justicia, § 64.
México, FCE, 1979, pp. 480-1.



ha gaudit de més éxit en la cultura
nord-americana, especialment en
dos ambits molt especifics: la teo-
ria politica i la pedagogia. El seu
argument resulta evident després
del que s’ha dit: cal superar I’antiga
teoria del valor, aquella que els veia
com a absoluts, i també la moderna
que s’obstina a arribar a la mateixa
conclusié a través de la projeccio
d’un mon ideal. Es tracta d’educar
en el pragmatisme, és a dir, en la
valoracio critica de les coses, evitant
els absolutismes i creant un sentit de
la tolerancia als valors dels altres, que
és indispensable per la convivéncia
pacifica entre discrepants, que és
I’objectiu de la democracia.

L’expressié paradigmatica d’aquesta
manera d’enfocar el tema dels valors i
la deliberacio és el moviment conegut
amb el nom de values clarification. La
seva base teorica és, d’una part, I'obra
de John Dewey i, d’una altra, la psi-
cologia de Carl Rogers i la seva teoria
del mirall. Aixi es comprén que el seu
fundador, Louis Raths, proposés com
a procediment deliberatiu el seguent:

. Seleccionar lliurement

. Seleccionar entre diverses
alternatives

. Seleccionar després de I'acurada
consideracié de cada alternativa

. Apreciar i gaudir de la selecci6

. Actuar d’acord amb la seleccié

. Aplicar-la repetidament en la nos-
tra forma de vida

N —

()¢ IF N

UNA PROPOSTA
Els valors no s6n completa-
ment objectius, com es va dir en
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I’antiguitat, perd tampoc del tot sub-
jectius, com ha estat topic considerar
en els segles moderns. Aixo és el que
m’ha portat a proposar una teoria
constructivista dels valors, que alhora
genera un nou tipus de deliberaciod.
D’altra banda, com a teoria moderna,
la deliberacié actual no pot no partir
de la distincio entre fet i valor, la

qual cosa exigeix distingir entre una
deliberacié sobre els fets i una altra
diferent sobre els valors. Finalment, hi
ha un tercer tipus de deliberacié, que
és la deliberacio sobre els deures, la
deliberacié propiament moral. Sén
tres tipus diferents, perd amb una
base comuna, ja que tots sén pro-
cessos deliberatius. Aixo es deu al fet
que, com ja digué Aristotil, la deli-
beracié és el procediment propi de

la racionalitat practica, tant técnica
com ética i que, per tant, cobreix el
camp sencer dels fets, els valors i els
deures. | com aquests tres soén els
elements de qué consta el projecte
huma, resulta que la deliberacié és

el procediment intel-lectual de quée
disposa I’ésser huma per a I'elabora-
ci6 de projectes. Res pot escapar al
seu domini.

EDUCAR EN LA DELIBERACIO

De tot aix0 es dedueix que I’objectiu
del procés de formacid no pot ser
un altre que educar en la deliberacio
i que la pedagogia no pot ser una
altra cosa que pedagogia delibera-
tiva, cosa que va intentar fer Socra-
tes, pero que des de llavors poques
vegades s’ha posat en practica.
Unes vegades perqué la consigna
ha estat la imposicio de valors; unes
altres perque, per evitar aix0, s’ha
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optat per la pura neutralitat axio-

logica. | sempre, perqué deliberar
és un aprenentatge dificil, ple de

problemes que breument tractaré
d’explicar.

El primer a tenir en compte és que la
deliberacié no exigeix només posseir
uns certs coneixements especifics,
sind a més gaudir d’habilitats practi-
ques i, sobretot, comptar amb algu-
nes actituds basiques de caracter.
Intentaré aclarir aixo.

Per qué és tan dificil tenir els coneixe-
ments, les habilitats i les actituds que
exigeix la deliberacié? Diu Aristotil
que “sobre allo etern ningu delibera,
per exemple, sobre el cosmos o
sobre la incommensurabilitat de la
diagonal i el costat... perqué cap
d’aquestes coses pot océrrer per la
nostra intervencio; pero deliberem
sobre el que esta al nostre abast i

és realitzable”.5 Es delibera sobre el
que podria ser d’una altra manera,

és a dir, sobre alld incert, sobre allo
probable. Les nostres decisions son
sempre de futur contingent, i per aixo
hem de deliberar sobre elles. Ara bé,
la incertesa genera sempre angoixa
en els éssers humans i activa en
nosaltres mecanismes inconscients
que nomeés en part som capagos de
controlar.

Per deliberar cal conéixer-se bé a si
mateix i saber fins a quin punt el nar-
cisisme ens condiciona o determina.
Una cosa gens senzilla, perqué en
aquest procés, com he dit, entren en
joc no sols coneixements, sind també
habilitats i actituds.

PEDAGIOGIA DELIBERATIVA

Si en un cercador s’introdueix I'ex-
pressié “pedagogia deliberativa”, o

el seu homoleg angles, el resultat
sera sorprenent. El primer que crida
I’atencio és el fet que apareix com a
sindnim de democracia deliberativa.
Pedagogia i democracia es presenten
com a termes practicament equiva-
lents. Alguna cosa que no deixa de
ser cridanera, tenint en compte, si
més no, que no tota deliberacié ha de
ser per necessitat politica.

El terme grec per deliberacio, bouleu-
sis, es va traduir al llati per dues
paraules, consilium i deliberatio. La
traduccié primera i més comuna

va ser la de consilium, consell, i va
ser Cicerd qui va creure necessari
introduir un altre terme més técnic i
va encunyar el terme deliberatio. El
perqué d’aquest neologisme és tan
interessant com il-lustratiu. Consilium
és un substantiu derivat del verb con-
sulo, que significa consultar, demanar
consell o donar-ne. Deliberatio és
també un substantiu, derivat d’un
altre verb, delibero, que significa pen-
sar, dubtar i resoldre. El primer és un
verb transitiu, en tant que el segon és
intransitiu. D’aqui ve que aquest ultim
faci referencia a I'acte de deliberar,
en tant que I'altre es refereixi més
aviat a la transmissioé d’allo ja deli-
berat. Una cosa és deliberar amb un
mateix i una altra molt diferent donar
consells. Com consilium havia acabat
significant aixo Ultim, Cicerd es va
creure en I'obligacié d’encunyar una
altra paraula per a I’acte de deliberar.

5 EN Il 3: 11121 a 21-31.



A partir d’aqui, s’entén la sorpresa
que produeix I'accés a la literatura
recent sobre “pedagogia delibera-
tiva”. El primer que ens crida 'aten-
ci6 és que es tracta d’un moviment
gairebé exclusivament anglosaxo,
centrat en dos personatges molt
concrets: un filosof, John Dewey, i
un psicoleg, Maslow. La cosa és tant
0 més sorprenent, fins el punt que

la deliberacié com a procediment va
aconseguir la seva primera maduresa
en el cercle socratic i va cobrar forma
consistent en I'obra d’Aristotil. Per a
aquest, no es tractava d’un métode
més, sind del propi ni més ni menys
que de la rad practica. La qual cosa
obliga a concloure que 'anomenada
pedagogia deliberativa actual con-
tinua partint d’'una idea inadequada
del que és deliberar. Com ja digué
Aristotil, no tota deliberacio (bouleu-
sis) és, sense més, “bona deliberacié”
o “deliberacio correcta” (eubulia).
Aclarir la seva diferéncia és una de
les majors i més peremptories tas-
ques avui pendents en filosofia i, molt
en particular, en ética. Perqué con-
tinua sent aplicable el gran principi
aristotélic: “els petits errors al principi
donen grans errors al final”. ///
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al futur

ETICA,
NATURALESA
HUMANA I
CAUSES DEL MAL
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Luciano Floridi

El mal moral, el causat per les persones,
es deu al fet que la humanitat o bé

és bona pero estlpida (diguem-1i
antropologia socratica) o bé és
intel.ligent perdo malvada (diguem-1i
antropologia hobbesiana). D'aquestes
dues antropologies filosofiques es
deriven diferents teories i practiques
étiques i politiques, pero, sobretot,
diferents respostes per saber com el mal
moral, que dificilment eliminarem, pot
ser almenys mitigat.



La humanitat sempre s’ha pregun-
tat pel bé i el mal, pero sobretot

pel mal, entés com el patiment, la
por, la decepcio, la humiliacié, la
pena, I'ofensa, I'abus, la injusticia, la
violéncia, I'atrocitat i tot alld negatiu
que ens ofereix la vida. El mal és
protagonista en totes les cultures i
civilitzacions, des de les primeres
tauletes cuneiformes, que parlen de
deutes impagats, fins a ’Epopeia

de Gilgamesh i I’Odiissea. No hi ha
Dante, ni Shakespeare, ni Cervantes,
ni Goethe sense el mal com a gran
actor dels assumptes humans. El
mal és una constant en la historia.
També és objecte d’estudi de I'ética,
que investiga la seva naturalesa i les
seves causes, per que existeix i com
pot contrarestar-se.

MAL NATURAL I MAL MORAL

Els filosofs estan d’acord sobre la
naturalesa del mal en la mesura en
que distingeixen dos tipus: el basat
en la natura i el creat per ’lhome, ano-
menat moral. Un exemple pot servir
per aclarir la diferencia. Al desem-
bre de 2021, nombrosos tornados
van causar morts i ferits en diversos
estats dels Estats Units, especialment
a Kentucky. Dolor, sofriment, por,
perdues de tota mena... tots ells eren
aspectes del mal natural, alguna cosa
que fins i tot el sistema legal deno-
mina literalment en anglés “un acte
de Déu” (fet de forca major), del qual
ningu pot fer-se responsable. Encara
al desembre, als Estats Units un
estudiant va matar a quatre persones
i va ferir a altres set en una escola

de Michigan. Efectes igualment
devastadors, perod una causa molt
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diferent, que en aquest cas és total

i exclusivament moral perqué esta
composta d’eleccions i responsabili-
tats humanes. Va ser un acte (malvat)
d’humanitat.

Si ens basem en exemples similars o
consultem un llibre de text d’etica, la
distincié entre el mal natural i el mal
moral sembla clara i incontrovertible.
No obstant aix0, les coses es poden
complicar rapidament. El mal natural
sempre ha estat un maldecap per

a moltes religions, especialment el
cristianisme, que veu a Déu com a
omnipotent, omniscient i infinitament
benvolent. Si Déu pot fer qualsevol
cosa, ho sap tot i sempre vol el bé,
com encaixa aixd amb el sofriment a
Kentucky? La voluntat de Déu? S’ho
mereixia la gent? O Déu no podia fer
res sobre aquest tema? Se li doni la
volta que se li doni, es tracta d’un
espinds problema que rep el nom, fet
famos per Leibniz, de teodicea: com
conciliar I’existéncia de Déu (com
s’ha descrit anteriorment) amb I'exis-
téncia del mal natural.

Leibniz pensava que el problema

de la teodicea podia resoldre’s
argumentant que el nostre moén,

en el seu conjunt, és el millor dels
mons possibles, malgrat totes les
seves limitacions. Es alguna cosa
aixi com dir que les coses poden no
ser genials, perd tampoc milloraran.
Voltaire va pensar que el suggeriment
de Leibniz era una broma de mal
gust i es va burlar celebrement d’ell
i de la seva filosofia en la seva satira
classica Candido, o L’optimisme. La
novel-la es va publicar al 1759. En
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ella trobem referéncies a esdeveni-
ments historics, com el terratremol de
Lisboa (1755), un mal natural que va
causar entre 12.000 i 50.000 morts,
un dels pitjors resultats de la historia
dels terratréemols; i la Guerra dels Set
Anys (1756-1763), un mal moral que
va causar entre 900.000 i 1.400.000
morts i que sovint es considera el
primer conflicte mundial de la histo-
ria. Com hauria dit Voltaire: imaginin
si aquest no fos el millor dels mons
possibles.

La historia sembla acabar aqui, perd
en realitat, amb el temps, s’imposa un
altre factor. Podrien haver-se evitat el
patiment i les pérdues de Kentucky?
Avui dia, els tornados sén imprevi-
sibles. S6n massa sobtats i caotics,
generen massa dades i hi ha molt poc
temps per a fer els calculs neces-
saris. No obstant aix0, ja podem fer
simulacions, assignar probabilitats,
jugar la carta de la precaucié. |,
encara més important, pot ser que
algun dia disposem de les dades, els
models i la poténcia de calcul neces-
saris per a predir-los amb suficient
precisié i fiabilitat. | després estan els
edificis. Hauriem de construir-los a
prova de tornados, com fem amb les
mesures antisismiques en les zones
propenses als terratremols. En altres
paraules, a mesura que avancen la
ciéncia i la tecnologia, el mal natural
no roman fix, sind que es tradueix
cada vegada més en mal moral. Es a
dir, si les coses acaben malament, ja
no és culpa de Déu, sind només de
la humanitat. Per exemple, Hegel va
morir de malaria, com Dante. Llavors
era un mal natural. No obstant aixo,
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morir de malaria avui dia s una res-
ponsabilitat enterament humana. S’ha
transformat en un mal moral. El 2020,
va haver-hi 241 milions de casos de
malaria a tot el moén i es calcula que
van morir 627.000 persones.” Com
ells, les morts causades avui pel
terratrémol de Lisboa serien un crim
huma, no una cosa per la qual dubtar
de I’existéncia del Déu del cristia-
nisme. Aixi doncs, la idea de Leibniz
podria actualitzar-se en la seglent
versié: aquest no és encara el millor
dels mons possibles, pero hi estem
arribant i, en el futur, el mal natu-

ral podria ser un record, i quedaria
nomeés la intel-ligéncia, la llibertat i la
responsabilitat humanes per a preve-
nir, evitar, minimitzar o erradicar els
mals del mén. En preséncia del mal
moral, la solucié teoldgica és excu-
sar Déu i acusar la humanitat de I'Us
equivocat de la seva llibertat. El mal
seria un problema totalment imma-
nent, un problema huma. Tal vegada,
després de tot, aquest és el millor
dels mons possibles, perqué ofereix
a la humanitat I'oportunitat d’eliminar
qualsevol mal natural.

LA PERSISTENCIA

DEL MAL MORAL

Amb el temps, en la balanca ética, el
plat dels mals naturals es va alleu-
gerint i el dels mals morals es va
fent més pesat. Les responsabilitats
humanes augmenten, no sols pels
molts mals que causem (només cal
pensar en el canvi climatic), sind

1 https://www.who.int/news-room/fact-sheets/
detail/malaria
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també pels mals naturals que podem
perd no prevenim, minimitzem o
eliminem. També en aquest cas, la
ciéncia, la tecnologia i, més en gene-
ral, la intel-ligéncia humana marquen
una enorme diferéncia, per a bé o per
a mal. Si I’estudiant de Michigan no
hagués tingut una arma, no hauria
pogut matar i ferir tanta gent en un
instant. Els tirotejos massius (definits
aixi perqué com a minim hi ha quatre
persones disparades, més el tirador)
sén tan comuns als Estats Units que
hi ha una entrada per a cada any a

la Wikipedia. La de 2020 enumera
703 persones mortes i 2.842 ferides,
la qual cosa dona com a resultat un
total de 3.545 victimes. Aix0 és una
prova que I’estupidesa i la respon-
sabilitat humanes s6n immenses
perqué n’hi hauria prou amb una
bona legislacio per a erradicar un mal
que és completa i unicament moral.
Tothom ho entén, excepte alguns
nord-americans.

Aquest cami de traduir el mal natu-
ral en mal moral sembla una mala
noticia perd no ho és. Perque pel

que fa al mal natural (pensem en la
pandémia) hi ha poc a fer, excepte
transformar-lo en una responsabilitat
humana posterior, per exemple, en la
produccio i distribucié de vacunes a
tothom. El mal moral, es pot treballar
per a erradicar-lo, per exemple, vacu-
nant-se. Aixi doncs, el primer pas
consisteix a transformar el mal natural
en mal moral, passant dels “actes de
Déu” a les deficiencies humanes. El
seglent és lluitar contra el propi mal
moral. Per a aix0, cal comprendre-ho.
D’aqui la pregunta crucial: per qué

som dolents? O, com dirien alguns
etics: per qué ens comportem mala-
ment? L’ética també ha treballat molt
aquest tema, perd al final sembla
haver-hi dues interpretacions predo-
minants de la naturalesa humana que
expliquen el mal moral. Cap d’elles
ens honra, perd crec que cadascuna
capta utilment una part de la historia,
com sol passar.

La primera data de Socrates perd
també la trobem en els estoics,
Rousseau o Arendt. Fem el mal no
perqué siguem immorals per natura-
lesa, sind perque no comprenem el
que és el bé per a nosaltres mateixos
i per als altres. Els vicis, la maldat

i els horrors de tota mena son el
resultat de I'estupidesa humana, de
la ignorancia moral o d’altres man-
cances epistemiques. Després hi ha
una altra tradicio, atribuible a Hobbes
com el seu partidari més conegut,
pero que també inclou a Kant, per
exemple. Per aquesta, el mal moral
és fruit de la intel-ligéncia humana al

EL PRIMER PAS
CONSISTEIX A
TRANSFORMAR

EL MAL NATURAL
EN MAL MORAL,
PASSANT DELS
"ACTES DE DEU" A
LES DEFICIENCIES
HUMANES



servei de la immoralitat intrinseca de
I’ésser huma. Cadascun de nosal-
tres persegueix els seus interessos i
objectius egoistes en la mesura que
sigui possible i si deixem de fer-ho
és només perque el resultat ja no ens
convé. Les mancances sén morals,
no epistémiques. Es faméds el comen-
tari de Kant que “de la fusta torta de
la humanitat mai es va fer res recte”
(el que recorda al Eclesiastés 1.15 “el
tort no es pot redrecar”, perd és més
pessimista que Lucas 3:5 “[...] i el tort
es redrecara”).

En resum, i simplificant, el mal moral
es deu al fet que la humanitat o bé
és bona perd estupida (anomenem-li
antropologia socratica) o bé és intel-
ligent perd malvada (anomenem-li
antropologia hobbesiana). D’aquestes
dues antropologies filosdfiques es
deriven diferents teories i practiques
etiques i politiques, perd sobretot,
diferents respostes a com el mal,
que dificilment eliminarem, pot ser
almenys mitigat.

EDUCAR O INCENTIVAR

Si som bons pero estupids, llavors
hem d’invertir en la nostra educacié:
fer que la gent entengui més i millor
el que és auténticament bo per si
mateixa i pels altres, per la societat

i el medi ambient. En aquest cas, la
solucié socratica al mal moral es diu
Paideia. Utilitzant un exemple trivial,
els missatges d’advertiment en els
paquets de cigarrets i altres produc-
tes del tabac sobre els seus efectes
nocius per a la salut sén un cas tipic
d’enfocament socratic: més infor-
macié hauria de conduir a un millor
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comportament. Aquests missatges
s’apliquen des de 1969. Al 2011,

un informe sistematic va concloure
que “els advertiments sanitaris
prominents en la cara dels paquets
serveixen com a font destacada
d’informacié sanitaria per a fumadors
i no fumadors, poden augmentar els
coneixements sanitaris i la percepcié
del risc i poden promoure I'abandd
del tabaquisme. Les proves també
indiquen que els advertiments inte-
grals son eficacos entre els joves i
poden ajudar a prevenir la iniciacié al
tabaquisme. Els advertiments sanita-
ris pictorics que susciten reaccions
emocionals fortes sén significati-
vament més eficaces” (Hammond
2011).2 Sembla que I’enfocament
socratic pot tenir alguns meérits.

No obstant aix0, si som intel-ligents
perd malvats, llavors cal motivar mit-
jancant incentius i desincentius, que
els agents racionals i egoistes troba-
ran més o menys convincents. Fins i
tot els dimonis encarnats poden ser
convencuts de fer el correcte si se’ls
dona el cop de colze adequat. En
aquest cas, la solucié al mal moral es
diu Nomos, el conjunt de lleis i nor-
mes que fan que les coses funcionin
com deuen. Des d’una perspectiva
hobbesiana, és aqui on la societat ha
d’invertir per a dissenyar les seves
formes preferides de convivéncia
civil. Utilitzant 'exemple trivial ante-
rior, augmentar el preu del tabac és
una solucié hobbesiana per motivar

2 Hammond, D. (2011). Health warning
messages on tobacco products: a review.
Tobacco Control. 20 (5):327-337.
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una eleccid racional i un comporta-
ment més virtuds. Segons un estudi
recent, si que té impacte, sobretot
quan no es disposa de molts diners
i encara es pot deixar de fumar: “la
fiscalitat és un mitja eficac de medi-
cina preventiva d’accio social per a
dissuadir als joves de fumar” (Ding
2003).2

La historia de les civilitzacions oscil-la
entre Paideia i Nomos, preferint

I’'una o l'altra segons els contextos.
No obstant aix0, no es tracta de

dues visions incompatibles. Excepte
alguns casos de santedat pura i mal-
dat absoluta, gairebé tots som una
mica bons pero estupids i una mica
dolents perd intel-ligents. Per aixo, la
innovacid i el desenvolupament han
de recolzar-se tant en la Paideia com
en el Nomos per a fer-nos socratica-
ment intel-ligents i hobbesianament
bons. El dificil és aconseguir un
equilibri que també sigui tolerant amb
les preferencies i eleccions individu-
als (Floridi 2015, 2016),*° la qual cosa
és una forma filosofica de dir que la
societat només pot esperar millorar si
inverteix en ciencia i tecnologia, per a
eliminar el mal natural o traduir-lo en
moral, i en educacid i normes, per a
reduir el mal moral, i potser fins i tot
eliminar-lo algun dia, per a fer que
qualsevol impacte negatiu d’un “acte
de Déu” sigui cosa del passat. ///

Agraeixo a Emmie Hine i Mariarosaria
Taddeo els seus comentaris sobre
versions anteriors d’aquest article

3 Ding, A. (2003). Youth are more sensitive to
price changes in cigarettes than adults. The
Yale Journal of Biology and Medicine. 76
(3):115.

Floridi, L. (2015). Toleration and the

Design of Norms. Science and Engineering
Ethics. 21 (5):1095-11283. doi: 10.1007/
$11948-014-9589-x.

Floridi, L. (2016). Tolerant Paternalism:
Pro-ethical Design as a Resolution of

the Dilemma of Toleration. Science and
Engineering Ethics. 22 (6):1669-1688. doi:
10.1007/s11948-015-9733-2.
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Jaume Funes

Els darrers anys, he estat membre

del jurat que atorga els premis Etica

i Ciéncia de la Fundacio Grifols i,
quan valoravem les experiéncies
educatives presentades, sempre em
feia una triple pregunta: quin ésser
huma, quina ética i quina escola hi ha
darrere d'una proposta didactica sobre
genética, medi ambient, aplicacio de
la intel-ligéncia artificial a la cura
de la salut, la humanitat bionica,
etc.? Pensant en aquests dubtes, he
decidit escriure sobre l'educacio que
considera l'ética, t&€ en compte la
ciéncia i ensenya a descobrir la vida.
Inevitablement, només sera un apunt.



Quan ens parem a pensar sobre edu-
cacio i bioética (tres universos: edu-
cacio, ética i vida), caiem sovint en el
simplisme de pensar que n’hi ha prou
amb posar el tema en el curriculum
académic, considerar-la una quiestié
més de la multiplicitat de les com-
plexitats vitals actuals que, perqué
no sabem com abordar-les, acabem
demanant a I’escola que les resolgui
com pugui. La meva proposta és
pensar una mica més enlla del curri-
culum i considerar junts, si més no,
una part d’aquests universos.

D’una manera interrelacionada i
desordenada em proposo parlar de
tot allo que té a veure amb el paquet
de com educar per pensar (dubtar i
trobar respostes), pensar cientifica-
ment i entendre la condicié humana.
Parlar de I'educacié per aprendre a
pensar i dubtar, per raonar cientifica-
ment. Una educacié que avui deam-
bula entre els nous hordscops digitals
i les simplificacions de laboratori que
€s venen com a seguretats inques-
tionables amb etiqueta d’evidéncia
cientifica.

Igualment, hem d’abordar el conjunt
de les etiques i no la simple discussié
de si una actuacio biologica (al vol-
tant de la vida) és moralment correcta
i quina és I'opcié adequada quan
apareix un dilema. Hem de situar els
valors, les dimensions relacionades
amb la necessitat de I’altre per viure,
la construccié de vida en comu. En
un moment en el qual els manuals
per bellugar-se en un mén complex

i canviant tenen moltes pagines i es
reivindiquen catecismes de moral i

bons costums, no es tracta de decidir
i actuar éticament, siné de construir
vides etiques.

QUAN EDUCAR TE POC

A VEURE AMIB EL CURRICULUM
Finalment, hem de pensar en I’escola
i, especialment, en els seus profes-
sionals, immersos en la permanent i
estimulant crisi d’haver de descobrir
cada dia com s’ensenya i s’educa en
el dinamic segle XXI. D’una manera
tan sols parcial, és en la institucio
escola on s’aprén a pensar, es des-
cobreix a I'altre, s’experimenta per
situar-se en el moén. Una institucio en
la qual s’aguditzen les tensions aca-
demicistes i es nega la humanitzacio,
que ha de resoldre tant I’eix de I'’edu-
cacio dins i fora de les seves parets,
com la dimensié dels aprenentatges
al llarg de la vida i els contextos de
I’educacio a 'ample de la vida de
cada dia en la que viu cada infant o
adolescent.

Cal reflexionar sobre els tres conjunts
de dimensions, suggerint formes de
fer que, alhora, respectin el pensa-
ment cientific, les diferents formes

de vida i la condicio ética de tot acte
educatiu. Parlo de I'escola, perd sem-
pre m’estic referint a la multiplicitat
de contextos en els quals avui ense-
nyem, aprenem i eduquem. Pactem,
pero, que ni ensenyar pot ser trans-
metre coneixements, ni el pensament
cientific pot ser una simplificacié de
la condicié humana i, per molt que es
resisteixi I'academicisme, no deixem
d’educar quan ensenyem i eduquem
perqué I'infant i I'adolescent trobin el
seu lloc en el moén.!
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NO HI HA HUMANITAT

SENSE COMPLEXITAT

Comencem per escriure sobre la
condicié humana. Quin ésser huma
expliquem? Qué descrivim quan
volem que un adolescent tingui
consciéncia del seu cos, de la seva
manera de ser, de la seva condicié de
subjecte que conviu? Quan revisava
dilemes étics al voltant de materni-
tats no desitjades o les alteracions
cromosomiques de vides viables, no
podia pensar tan sols en les dimen-
sions genétiques i no podia consi-
derar només les variables racionals
d’una presa de decisié. L’alumne que
discutia i valorava no feia una simple
analisi cientifica, havia d’emmarcar
les seves propostes en la condicio
humana.

L’inici de tot, crec, sempre ha de ser
recordar la complexitat, la interde-
pendéncia, la impossibilitat d’aillar
variables amb funcionament auto-
nom. Tot i les limitacions de la meta-
fora, sovint proposo imaginar I'ésser
huma com un quadre impressionista
(recordeu, per exemple, algun jardi de
Monet) pintat per ser mirat, per crear
una impressié de bellesa entre les
persones que el contemplin.

En el quadre, cada color és, existeix,
en funcio dels colors que I’envolten.
Un groc al costat d’un blau és un
groc que aspira a ser verd i, si limita
amb un vermell, somnia estar proxim
al taronja. El gris d’'una cantonada és
gairebé blanc perque el cel que I'en-
volta hi ha posat tocs de plata. Cap
part del quadre pot ser mirada per
separat o de manera aillada i, si ho

fem, no descobrirem un quadre, siné
pinzellades sense sentit, perqué no
hem observat les altres que hi donen
el seu significat complet.

A nosaltres ens passa una cosa
bastant semblant i, per aixd, hem
d’ajudar a la seva comprensio global
quan eduquem. Som una suma d’or-
gans i de sistemes que funcionen de
manera interconnectada. Som una
suma d’experiéncies vitals que es
van condicionant mutuament. Som
raons que necessiten emocions. Som
emocions contradictories que cer-
quen equilibris per evitar el patiment.
Som un conjunt d’equilibris i inter-
dependeéncies. Pocs aspectes de la
nostra condicié humana, fins i tot els
més biologics, poden ser considerats
d’una manera aillada.

A més, som persones i singulars. La
nostra condicié humana sempre és
un resultat personalitzat. Som els
resultats Unics de viure vides (en la
part que les condicions socials ens
deixen) personals. Quan parlo de
salut mental i de malestars he de
recordar que la pitjor de les malalties
és sentir que la totalitat de les nos-
tres vides depéen d’un altre element
alié, que no tenim res propi, que cap
ambit en el qual vivim té a veure amb
decisions totalment nostres. Quan
parlo dels drets dels infants sempre

1 Part d’aquestes reflexions es poden trobar
ampliades als llibres: Alex no entiende el
mundo (2014), Fer de mestre quan ningu no
sap per a que serveix (2019) i Quan la vida
ens dol (2022).



insisteixo que, al final de la infantesa,
han de poder signar les seves vides.
Quan parlo de terapies, de formes
d’ajuda, he de recordar que sempre
han d’incloure recuperar la possi-
bilitat, la capacitat de gestionar la
propia vida.

CIENCIA PERDUDA

ENTRE ALGORITMES

Podem passar, després, a les con-
sideracions cientifiques. No sense
recordar que la mobilitat vital i la
inseguretat personal i col-lectiva
que genera un moén acceleradament
canviat, mestis i complex, porta les
persones a tractar d’entendre tot el
que succeeix amb una seqiiéncia de
causa (clara i unica), etiquetatge de
qualsevol dificultat (vides diagnosti-
cades) i solucio definida (vides medi-
cades). Dia si dia no, sentim parlar
d’algoritmes, de férmules matema-
tiques que, combinant milions de
dades, poden definir qué ens passara
amb una nova o vella pandemia,
quina és la variable més significativa
que pot generar una malaltia o els
factors que se suposa que podem
gestionar per prevenir-la.

Certament, sén formes rigoroses en
que podem confiar (sempre que no
responguin a propostes de mercat o
de poder, que seleccionen i prede-
terminen les variables importants i
la seva combinacid). Pero, la vida, la
condicié humana, la qual hem d’aju-
dar a entendre, no és un algoritme,
tot i que els algoritmes ens puguin
ajudar a entendre’n alguna part. En
tot cas, els éssers humans encara
som algoritmes imprevisibles.
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Al rigor inicial sempre hi hem d’afe-
gir un context impossible de reduir

a variables numeériques, un ordre de
successos que no pot ser estan-
darditzat, un esdeveniment vital
imprevisible produit en el pitjor dels
moments, una singularitat afectiva en
la presa de decisions. La ciéncia en la
qual volem educar aporta respostes
probables i raonables, perd no certe-
ses que no poden ser alterades.

Necessitem una dosi d’ordre raona-
ble, perd, hem de saber gestionar

la incertesa, la probabilitat que els
resultats vitals no sempre siguin els
previstos. La por que el mén s’ensorri
sota els nostres peus no pot con-
duir-nos a cercar seguretats impossi-
bles. Els dubtes seran canviants i les
seguretats imprecises. Les societats
de risc necessiten persones amb
capacitat per aprendre a gestionar
els riscos, persones que no demanin
seguretats impossibles que, a més,
ens inhabiliten com a persones. El
temps de les grans explicacions que
serveixen per a tot ja ha passat. No
és sa voler tenir una teoria de la tota-
litat. Crec que era Adorno qui deia
que una veritat total és un error total.

PENSAR ES PENISAR

SEMPRE CRITICAMENT

Després d’una proposta de refle-
xié sobre la condicié humana, que
ajudem a descobrir i sobre la que
hem de situar el desig d’aprendre i
la necessitat de saber, hauriem de
passar a I’educacié en el pensament
critic. A I'escola, on no tenen cabuda
els dogmes i si la magia, tot i que no
les explicacions magiques, o en la
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Jaume Funes va néixer

a Calatayud el 1947 i

&s psicodleg, educador i
periodista. S'ha especialitzat
prioritariament en el mon
dels adolescents i joves i en
les seves dificultats socials i
educatives. Ha treballat per a
diferents administracions, a
l'escola, al carrer, als espais
terapéutics, en l'atencio a

les persones amb problemes
derivats dels usos de drogues,
la marginacio i els conflictes,
la incorporacid social, la
definicio de politiques
d'infancia i de joventut o

la docéncia universitaria.

Els seus darrers llibres son:
Estima'm quan menys ho
mereixi... perqué és quan
més ho necessito (2018),

Fer de mestre quan ning(

no sap per a qué serveix
(20719), Estima'm... perd vull
saber-ne més (2020), Quan
la vida ens dol (2022) i la
novel-la juvenil Encara he

de viure (2022), que versa
sobre les adolescéncies amb
vides propies entre 1'ESO i el
Batxillerat.
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construccié quotidiana de cultures
vitals en indrets molt diversos, edu-
quem en allb que anomenem pensa-
ment critic.

A parer meu, el pensament critic

(la persona que pensa d’aquesta
manera, que ha d’educar d’aquesta
manera) és el resultat d’'un coc-

tel amb diferents ingredients. Una
combinacié animada en la qual, en
dosis diverses i personalitzades, han
d’estar presents set components:

- la incredulitat (ser una persona que
no mira ni interpreta a partir d’algun
tipus de fe previa);

- la desconfianca (sap que tota la
informacio i les interpretacions
a les quals accedeix poden ser
interessades);

- I’autonomia (no renuncia mai a
I’obligacié i la necessitat de pensar
per si mateixa);

- el reconeixement de la complexitat
(no pretén basar-se en la clarividén-
cia, en les dualitats simples, en el
blanc o negre);

- la inseguretat, la fragilitat ideoldgica
(no se sent en crisi personal pel fet
que les explicacions de la reali-
tat puguin ser canviants, estiguin
immerses en els canvis socials.

No cau en el relativisme, sind que
aprecia la contingéncia);

- la pertinenca, la vivéencia de formar
part de la societat (sap que pensar,
analitzar, imaginar un futur diferent

son tasques que tan sols funcionen
compartint, forma part de diferents
logiques de comunitat, la discre-
pancia no és dissidencia, el dialeg
suposa trobar algun argument
coincident entre els que conformen
universos de pensament diferents);

la calma vital i la felicitat (no pen-
sem per amargar-nos la vida ni
podem pensar si la nostra vida és
tan sols patiment, no oblidem la
vella dita del primum vivere, deinde
philosophari, sense oblidar tampoc

que no es pot viure sense pensar, ni

pensar immersos en privacions).

En temps de continues propostes
d’innovacié didactica (sovint conver-
tides en propostes de marqueting,
en una societat que fa de I'escola

un bé de mercat), hem de recordar
que pensar criticament no és una
metodologia educativa, tot i que

algunes metodologies ho impedeixen.

Pensar criticament té a veure amb
com podem i volem imaginar-nos a
nosaltres mateixos, com mirem els
altres, com definim les relacions, que
considerem unes bones formes de
vida (les del passat, les del present
en crisi i les imaginaries sobre el futur
que vindra).

ETICA EN TEMPS

DE FRAGILITAT I INCERTESA
No hi ha ciéncia sense pensament
critic perd encara menys sense etica,
sense referéncia a les persones i els
valors. Cap influéncia educativa té

sentit si s’oblida I'ética. Aclarim, pero,

molt parcialment, qué vol dir etica en
el territori educatiu.
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Moltes vegades he recordat el text
classic de Bertrand Russell En qué
crec jo. Per a mi és un bon resum
d’una proposta ética util per educar.
Russell deia que la seva vida havia
estat governada per tres grans pas-
sions, que jo proposo fer servir per
guiar la nostra i la de les persones a
les quals eduquem. Aquestes passi-
ons o ideals étics eren i poden seguir
sent els seglents: sentir-se impulsat
pel desig d’amor, la necessitat de
saber, la incapacitat per acceptar
com a normal el dolor alié, la inca-
pacitat per acceptar com a normal el
sofriment de la humanitat.

L’etica té a veure amb el que cadascu
de nosaltres considerem una vida
bona, una vida bella, i amb el que
acordem que és una bona vida per

a tothom. Educar en clau ética és
preguntar-se sobre on dipositem
I’alegria, qué és el plaer i la felicitat.

| alhora, descobrir que soén altres
éssers humans els que ens fan
humans i preguntar-nos quina ha de
ser la nostra relacié amb les altres
persones. L’ética ens recorda basica-
ment que som subjectes fragils que
es relacionen amb altres subjectes
fragils.

Tot aix0, desitjant saber, gaudint

per coneixer, buscant explicacions i
rebutjant dogmes. Acceptant dubtes

i buscant respostes sovint transito-
ries. Assegurant-nos que les nostres
explicacions poden ser compartides i
discutides. Donant per fet que en una
societat canviant les nostres respos-
tes seran provisionals i les incerteses,
renovades. Al segle en qué vivim, tota
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etica, com tota educacio, té com a
base la incertesa.

La proposta etica sempre ens porta
a acceptar la llibertat i a decidir, a
ser protagonistes i no comparses de
la nostra vida. No hi ha ética sense
observar, pensar i actuar. Tampoc
n’hi ha si la visio, el pensament i I'ac-
ci6é solament provenen dels nostres
estrictes i Unics punts de vista.

L’alegria i la felicitat que busquem i
ajudem a buscar sén incompatibles
amb la infelicitat d’uns altres. No hi
ha etica quan s’ailla una part de la
realitat perqué no contamini la nostra
forma de viure i ser. Encara hi ha
menys ética si argumentem que el
diferent és desigual i el seu patir no té
res a veure amb nosaltres.

SEMPRE QUE
ENSENYEM,
APRENEM I
EDUQUEM, CAL
RESPECTAR

EL PENSAMENT
CIENTIFIC, LES
FORMES DE VIDA
I LA CONDICIO
ETICA DE TOT ACTE
EDUCATIU



En pretendre educar amb una pers-
pectiva etica estem expressant la
nostra voluntat d’influir en les seves
vides seguint uns determinats criteris
0, si es prefereix, valors. Perd com
estem parlant de ciéncia, d’educacié
i d’ética, convé deixar definitivament
clar que no els podem adoctrinar ni
domesticar.

PER A QUE \/OLEM MESTRES?
Aprendre a pensar, a pensar ética-
ment, imaginar i entendre la vida amb
el rigor de la ciéncia que no oblida ser
creativa, comporta sempre la media-
ci6 d’altres persones. La mediacié
significativa d’'un mestre, 'acompa-
nyament de la persona que sap i esta
disposada a ajudar a descobrir. De
totes les descripcions de la professid,
de I'ofici de mestre, que he anat tro-
bant al llarg de la meva vida, les més
suggeridores sén aquelles que venen
a afirmar que ser mestre, ser profes-
sor, és una forma particular d’estar en
el mon. Situen 'ofici com una forma
de mediar entre dues preguntes: en
quin mén vivim i en quin mén ens
agradaria viure. Per molt que acotem
aquesta professio, el mestre sempre
sera un professional al servei d’un
mon millor.

Fer de mestre és fer-se preguntes
sobre el mén, provocar que el teu
alumnat se les faci i trobar junts les
respostes possibles. Fer de mestre
és viure en la interrogacio curiosa.
S’interroga sobre el cel perque els
infants es preguntin sobre la Lluna,

i el i els infants tractem de saber
que passa si el Sol deixa d’il-luminar
la Terra. De fet, el mestre ensenya

perque l'infant, 'adolescent, pugui
tenir la joia que ell té quan desco-
breix. Obre portes a alld que els és
desconegut.

La mestra, el mestre, humanitzen
perqué tracten de fer possible que
cada alumne pugui escapar al maxim
de dominacions, pugui pensar per

si mateix, pugui descobrir mons que
desconeixia. Es un ofici que tracta
de situar els nois i noies en la com-
plexitat del mon i, a partir de la seva
influencia, descobreixen la diferéncia
entre saber i creure.

Un mestre és una vida que acom-
panya altres vides, en un periode
temporal concret. Ells i elles, sén
professionals que saben i que estan
disposats a acompanyar. Saben de la
vida, de la seva area de coneixement,
de les diferents maneres de ser infant
o adolescent, de les formes d’in-
vestigar la realitat, saben... |, també,
saben que la seva utilitat i la seva
bondat professional tenen a veure
amb saber estar de manera activa

i positiva, un temps, al costat dels
seus alumnes. La funcio del mestre
ve definida per saber estar al costat,
de manera diferent en cada etapa,
estimulant el desenvolupament, man-
tenint el foc de la curiositat, ajudant a
integrar els sabers en la vida, facili-
tant dosis de seguretat.

EL DESIG ETIC DE SABER
Tornem a I'inici d’aquest text i a les
seves pretensions, que deixo com a
referéncia per seguir pensant. Forco-
sament, hem de considerar en totes
les circumstancies educatives:
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I’educacié que considera I'ética, té
en compte la ciéncia i ensenya a
descobrir la vida;

la condicié humana i els professio-
nals que humanitzen;

la logica de la ciéncia i 'educacié
en clau de pensament critic;

- el saber que fa persones que no
obliden altres persones.

Per acabar, em referiré com a nou
exemple, a les raons que jo aplico
per justificar per qué no puc deixar
d’educar els adolescents de manera
critica, rigorosa i ética. Ho faig per
que no puc deixar les seves ments

i els seus cors en mans dels adults
conservadors que volen continuar
controlant I’'escola. Ho faig per evitar
que la manca de criteris vitals els
converteixi en ciutadans i ciutada-
nes que molt aviat viuran segons els
dictats del mercat. Ho faig per evitar
que esdevinguin persones fragils de
pensament, que amb molta facilitat
prenguin part dels processos fanatics
més diversos. ///
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La bioética va deixar de ser una
matéria opcional d'uns pocs, moltes
vegades motivats per inquietuds
personals o doctrines grupals, per
ser una disciplina indispensable pel
desenvolupament académic i social,
tant de la medicina assistencial
com de les ciéncies médiques.
Aprendre bioética és una necessitat
per a tot professional sanitari sense
exclusions, no sols durant la seva
etapa de formacio, sind a través del
desenvolupament de tota la seva
vida professional.



La pedagogia és una ciencia social i
una interdisciplina que estudia, crea,
investiga, avalua i posa en practica
metodologies per a ’ensenyament i
I’aprenentatge. Per tant, té necessari
vincle amb la bioética, disciplina o
interdisciplina que existeix fa poc
més de cinc décades i que exigeix el
desenvolupament de coneixements,
fonaments, metodologies i adquisicio
d’habits i actituds en la formacio de
professionals sanitaris que exerceixin
amb sentit profund de la seva aporta-
ci6é a persones i a la societat.

La bioética, com a tal, la coneixem
des que Potter va introduir el seu
nom el 1971 amb la publicacié del
seu classic llibre Bioethics: a Bridge
to the Future. Es va desenvolupar als
Estats Units al Hastings Center (1969)
i al Kennedy Institute of Ethics a la
Universitat de Georgetown (1971)

i després en molts altres centres
académics. A Europa, si bé el terme
‘bio-ética’ va ser encunyat per Fritz
Jahr el 1927, la primera institucié
dedicada al tema va ser I'Institut
Borja de Bioetica, fundat el 1976 per
Francesc Abel.

Molts altres grups académics en tots
els paisos europeus havien abordat
I’ética medica classica, comencant
amb Thomas Percival al Regne Unit
el 1808. De fet perd, ’Académia
Americana de Medicina va establir
el seu codi d’etica médica el 1847.
No obstant aixo, I’ética medica es
planteja des d’Hipocrates i sempre
va tenir desenvolupament, estudi i
formulacié en codis d’ética, espe-
cialment en paisos europeus. Cal
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recordar la rellevancia del Codi de
Niremberg (1947) i de la Declara-
ci6 d’Helsinki (1964). D’altra banda,
diverses universitats en molts paisos
van tenir també catedres d’ética
meédica que oferien dictar cursos
optatius per analitzar topics rela-
cionats amb la relacié metge-pa-
cient i amb les bones conductes
professionals.

Tot i aixi, fins a la segona meitat del
s. XX, no va haver-hi un desenvolupa-
ment de la bioética com a disciplina.
L’anterior va ser sempre un aprenen-
tatge a través del testimoniatge i el
modelatge de tutors i mestres, sense
la deguda analisi de fonaments i
meétodes d’analisis de situacions éti-
cament conflictives que sempre han
existit. Tampoc va haver-hi el que
avui entenem com una pedagogia de
la bioética, ni menys encara assigna-
tures curriculars durant els estudis de
medicina i de les altres carreres de
ciencies de la salut.

MEDICINA I BIOETICA,

DE BRACET

La bioética ha tingut, sens dubte, un
gran desenvolupament a tot el mén
en els ultims 50 anys, coincidint amb
I’enorme aveng de la medicina, que
s’ha fet progressivament més cienti-
fica, més técnica, de majors costos,
amb un augment de la longevitat i
en societats més desenvolupades
en tots els sentits. Paral-lelament,
han sorgit més i més professions

de la salut i un major nombre d’es-
pecialitats i subespecialitats medi-
ques. Tanmateix, tot aixo ha portat,
de manera potser inevitable, a una

Juan Pablo Beca

Bioética: una mirada cap al futur

Pedagogia de la bioética

25¢e aniversari Fundacié Victor Grifols i Lucas



deshumanitzacié de la medicina, amb
distanciament de la relacié metge
pacient en un context més tecnico-
cientific que el de la relacié personal
de cura cap a la persona que pateix
una malaltia. El desenvolupament de
la bioética com a disciplina probable-
ment ha estat, en part, una resposta
a aquest context de desenvolupa-
ment cientific i técnic que planteja
nous problemes vinculats a la relacio
del metge i altres professionals amb
un pacient que avui també ha canviat
i que té majors coneixements i major
consciéncia del seu dret a ser infor-
mat i a participar en les decisions.
D’altra banda, el desenvolupament
de la recerca en ciencies mediques
ha deixat en evidéncia la necessitat
de desenvolupar I'ética de la recerca
biomédica, especialment si en ella hi
participen éssers humans.

De tot aix0 es desprén que la bio-
etica va deixar de ser una materia

o inquietud opcional d’uns quants,
moltes vegades motivats per inqui-
etuds personals o doctrines grupals,
per ser una disciplina indispensable
per al desenvolupament académic i
social, tant de la medicina assisten-
cial com de les ciencies mediques.
La bioética, el seu desenvolupament
i el seu ensenyament sén avui una
necessitat indiscutible que correspon
assumir a les universitats, institucions
sanitaries i a tots els estats. En con-
sequiencia, aprendre bioética és una
necessitat de tot professional sanitari
sense exclusions, no sols durant la
seva etapa de formacio, siné a través
del desenvolupament de tota la seva
vida professional. | per a aix0 s’ha

desenvolupat, o més aviat esta en
desenvolupament, una pedagogia de
la bioética que inclou la motivacio per
a aprendre, 'augment de diverses
estratégies docents, I'avaluacio de
I’aprenentatge i la incorporacio de
noves metodologies.

La bioética, com tota disciplina,
requereix un desenvolupament peda-
gogic que necessita adequar-se a les
seves diferents perspectives: bioetica
clinica, bioética de la salut publica,
bioética de la recerca, fonamentacié
de la bioética i docéncia de la bio-
etica. Cadascuna d’elles és neces-
saria, cadascuna té els seus propis
temes que es complementen, pero
resulta necessari abordar o emfatit-
zar-les més d’acord amb les diferents
professions, especialitats o projectes
i practiques de cada grup. |, Idgica-
ment, seran diferents els projectes
pedagogics o de desenvolupament
en programes de grau, de postgrau,
per a membres de comites d’ética o
en programes academics, d’especia-
litzacié en bioética o d’educacio de la
societat.

Com en tot desenvolupament peda-
gogic, cada linia d’activitat i cada
programa requereix una solida
justificacié que condueixi a establir
objectius d’aprenentatge i a precisar
els temes a desenvolupar i les capa-
citats, actituds o habilitats que han
d’adquirir els alumnes. Alhora cada
programa necessita I’avaluacié de
I’aprenentatge dels seus estudiants.
Perd també cada programa hauria
de ser avaluat buscant el seu per-
feccionament, ja que els continguts
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i els temes que s’han d’abordar van
evolucionant d’acord amb els canvis
cientificotécnics, socials i culturals, i
tot aixo és més rapid del que sembila.

METODES D'APRENENTATGE

EN CONSTANT EVOLUCIO

La pedagogia de la bioética reque-
reix, per tant, introduir metodologies
que han de ser motivadores, actives,
creatives, basades en casos reals o
narratius que plantegen problemes
etics o conflictes de valors, idealment
presentats pels alumnes de cada
curs o programa. Les metodologies
haurien de ser motivadores pels
estudiants, utilitzant exposicions
presencials, métodes a distancia,
deliberacions grupals, jocs de rol,
cineforums, Us adequat de la bio-
etica narrativa, actuacions teatrals,
recerques tematiques dels alumnes, i
també compartint experiencies tant
de docents com d’estudiants. També
és important que els alumnes escri-
guin assajos amb la seva reflexio
personal de temes, casos o situa-
cions que els han impactat perqué,
d’alguna manera, inclouen conceptes
i fonaments de la bioética. Les noves
tecnologies i formes de comunicacié
social han de ser igualment incorpo-
rades a la pedagogia de la bioética.

Els programes educatius en bioética
que desenvolupen els centres aca-
demics especialitzats en la tematica
inclouen programes en la fase de
grau de les diferents carreres de

la salut, entre els quals hi ha gran
diversitat respecte el moment o els
moments curriculars en qué s’im-
parteixen, amb les diferéncies entre

les diverses carreres i les oportuni-
tats que s’ofereixen a alumnes de
grau per participar en projectes de
recerca o d’extensio. D’altra banda,
els centres universitaris de bioética
imparteixen cursos en I’ambit de
diplomatures, mestratges i, en alguns
casos també, en programes de
doctorat. Amb altres objectius, també
s’organitzen conferéncies, jornades
0 seminaris que contribueixen a la
capacitacio de persones interessa-
des de diferents institucions. D’altra
banda, els membres dels centres de
bioetica exerceixen una funcié edu-
cativa en els seus llocs de treball i en
els comités d’etica assistencial o de
recerca en els que participen.

D’alguna manera, tot bioeticista és
sempre també un educador, tingui

o no un rol formal en una institucié
acadéemica. | tot comité de bioética,
sigui d’ética assistencial o de la
recerca, té entre els seus objectius
un rol pedagogic, encara que en la
practica s’exerceixi de manera bas-
tant limitada. Es esperable que els
comités organitzin jornades, cursos
o seminaris de bioetica en les seves
institucions, per aixo haurien de
comptar amb el suport dels centres
académics amb els quals general-
ment tenen vincles perqué s’hi s’han
format els seus membres. D’altra
banda, les oficines governamentals
de bioética o les comissions nacio-
nals de bioética tenen un rol educatiu
a escala nacional, fent costat als pro-
grames académics i als dels comités
institucionals o organitzant diverses
instancies educatives, i tot aixd no
sempre es compleix prou.



Els comités d’etica exerceixen sovint
la seva labor allunyats de I'activitat
assistencial, sense participar direc-
tament, pero aportant punts de vista
etics en les reunions cliniques, visites
cliniques, jornades cientifiques, reuni-
ons de les societats cientifiques i en
congressos de les respectives espe-
cialitats. D’aquesta manera deixen de
complir amb la vocacié pedagogica
que és part de I’ethos del bioeticista.

FOCALITZATS EN L'EDUCACIO
En I’experiéncia xilena del nostre
Centre de Bioética de la Facultad
Clinica Alemana, Universidad del
Desarrollo, fundat el 2003, hem
assumit la nostra missié educadora
com un rol fonamental. Tant és aixi
que dictem cursos de bioética en el
grau en les nou carreres de la salut
que imparteix la facultat de Medicina.
La durada dels cursos i el moment
curricular varia en cada carrera. En

la carrera de Medicina s’imparteix

un curs semestral en primer any, un
altre en quart any i un cicle de tallers
d’analisi deliberativa de casos durant
I’interinatge.

Com a part molt important de la
tasca del Centre de Bioética, des de
la seva fundacio, s’organitzen acti-
vitats educatives per a professionals
sanitaris de qualsevol institucié de
Xile. Una d’ella sén reunions mensu-
als, anomenades Dialegs Bioétics, per
analitzar temes diversos i a vegades
contingents, reunions que en época
de pandémia s’han realcat de manera
virtual amb participacié més amplia

i nombrosa. El centre col-labora,
d’altra banda, en activitats educatives
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organitzades per diversos comites
d’ética assistencial i de la recerca al
llarg del pais i en jornades o congres-
sos de diverses societats cientifiques.

Una activitat de freqiiéncia anual que
s’imparteix des de I’'any 2005 és el
Curs Intensiu Internacional de Bioé-
tica, que ha mantingut una metodolo-
gia presencial d’'una setmana intensa,
amb classes, reunions grupals, analisi
deliberativa de casos clinics i tallers
amb temes triats pels participants

en un ambient de confianca i amis-
tat. Des de la situacié de pandémia,
el métode presencial s’ha modificat
amb metodologia en linia sincronica.
Es una instancia d’experiéncia intensa
d’aprenentatge en la qual, cada any,
participen dos professors estrangers
convidats que formen part del nucli
docent i de la tutoria de grups.

Des del 2011, el Centre de Bioética
imparteix un programa bianual de
master en bioetica, amb un conveni
amb I'Institut Borja de Bioética, rad
per la qual s’anomena Master Interu-
niversitari en Bioética, el qual esta
acreditat per la Comissié Nacional
d’Acreditacié per un termini de set
anys. Com un altre programa d’edu-
cacié continua, des del 2017, el
Centre de Bioética dicta un diplomat
en Bioética i, des del 2020, un curs
llatinoamerica, que té menor durada.

El Centre de Bioética té com a part
de la seva tasca la coordinacio del
Comité Etic Cientific que revisa,
autoritza i fa seguiment de la recerca
que realitza I'lnstitut de Ciencies i
Innovacio de la Facultat de Medicina i
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tota la recerca clinica que du a terme
a la Clinica Alemana. La labor docent
d’aquest comite se centra en 'asses-
soria als investigadors de totes dues
institucions en temes d’ética de la
recerca.

Les activitats descrites s6n una mos-
tra del rol educatiu que té la bioética
en el seu vincle amb la societat i, en
particular, en el nivell academic i
assistencial. S’hauria també de con-
siderar que la bioetica té un compro-
mis pedagogic social tot participant
en centres comunitaris, assessorant
col-legis i difusié de valors i fona-
ments étics en els temes que aborda
la bioética. Un exemple d’aquest rol
educatiu és la participacio de bioe-
ticistes en la discussié social o en la
publicacié d’articles o llibres per a
lectors, no sols de I’'ambit academic.

Una altra experiéncia pedagogica és
I’aportacié que fa I’Académia Xilena
de Medicina a la formacié bioética
dels metges i d’altres professionals
sanitaris. L’any 2011, I’Académia

va organitzar un seminari per tractar
el tema Desafiaments bioéetics de

la medicina sobre la base de con-
feréncies i tallers electius, amb la
participacié d’un ampli public que el
va avaluar de manera molt positiva.
L’Academia ha repetit anualment
aquest seminari de bioética, centrat
cada any en diferents temes i sempre
amb la participacié d’un professor
estranger convidat, que a més dicta
una conferencia en la sessié mensual
de I’Académia. Les conferencies
d’aquests seminaris s’han publicat
en els butlletins anuals i han donat

origen a la publicacié de dos llibres.
Es poc freqiient que les académies
de medicina assumeixin un rol peda-
gogic per contribuir a la tan necessa-
ria formacié en bioética dels metges
i que es mantingui aquesta activitat
durant ja dotze anys consecutius.

LA TASCA DE LA FUNDACIO

La Fundacié Grifols, que enguany
celebra els seus 25 anys, ha estat
des de la seva creacié un exemple
mundial de contribuci6 al desen-
volupament i a la pedagogia de la
bioetica. Els seus fundadors van ser,
sens dubte, visionaris en establir i
promoure la bioética mitjancant el
dialeg entre especialistes de diferents
arees del coneixement per impulsar
una actitud ética entre organismes,
empreses i persones I'activitat de

les quals estigui relacionada amb la
salut humana. En consequiéencia, ha
desenvolupat els seus tan coneguts
seminaris, cursos, conferencies, jor-
nades, cineforums, suports i estimuls
a la recerca, entre moltes altres linies

FL ROL EDUCATIU
DE LA BIOETICA
ES DEMOSTRA AMB
LA PARTICIPACIO
DE BIOETICISTES
EN LA DISCUSSIO
SOCIAL O AMB

LA PUBLICACIO
D'ARTICLES



d’accid. Cal destacar la publicacio

i distribucio dels Quaderns de la
Fundacid, cadascun dels quals és un
llibre que aborda un tema especific
en perspectives diferents i dels quals
ja s’han publicat 61 volums. Sén una
gran aportacié al desenvolupament
del coneixement i de I’'aprenentatge
de la bioética.

Es important destacar que la Uni-
versitat de Vic-Universitat Central de
Catalunya i la Fundacié Victor Grifols
i Lucas van signar el 2015 un conveni
de col-laboracio entre la Fundacié
Universitaria Balmes i la Fundacié
Victor Grifols i Lucas per la creacio i
desenvolupament de la Catedra de
Bioética Fundacié Grifols. Aquesta
catedra assumeix gran activitat i ha

organitzat dos congressos internacio-

nals de bioética.

La Catedra de Bioética Fundacio
Grifols, dirigida per Victoria Camps al
costat de Nuria Terribas, té la mis-
sio de generar, difondre i contribuir
al desenvolupament i coneixement
sobre les diferents arees d’estudi

de la bioética i d’aprofundir en les
questions etiques que constantment
plantegen les ciéncies de la vida i de
la salut. Es un nou exemple de com
diferents institucions assumeixen
responsabilitat pel desenvolupament
i per millorar la pedagogia de la
bioetica.

Finalment, alldb esmentat en aquest
capitol com a diferents experiéncies
de contribucié a la necessaria peda-
gogia de la bioetica, dona suport a la
necessitat de tenir present que, els

qui treballem en aquesta disciplina,
tenim per davant la responsabilitat i
el repte d’aportar intensament i cre-
ativament a la formacio d’estudiants,
professionals i dels ciutadans en
aquests temes de valors que estan
en continu desafiament i desenvolu-
pament. ///

Juan Pablo Beca
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BIODRET



7

José Antonio Seoane

El biodret és el conjunt de matéries
juridiques relacionades amb tots els
éssers vius en general, abastant tota
matéria viva present en el planeta, és
a dir, animals i plantes, i en particular
l'ésser huma, els seus ecosistemes i

la seva evolucio. La seva importancia
rau en el fet que aporta legalitat i
eficacia a la bioética: institucionalitza
la deliberacio i expressa i garanteix
aquests béns i valors basics en forma
de drets. Al mateix temps, estableix
organs i procediments per adoptar i
executar decisions amb eficacia. Sense
el desenvolupament del biodret, la
bioética no hauria avangat com ho ha
fet en les Gltimes décades.



Tota societat justa considera impres-
cindible assegurar la vida i la salut
com a béns basics i ho fa a través de
mecanismes informals o no instituci-
onalitzats, com els usos, els costums
o la moral i també de mecanismes
institucionalitzats, dels quals el més
important és el dret. No obstant aixo,
I’acord sobre la importancia de la
vida i la salut s’esvaeix en definir el
seu significat i la seva manera de
proteccié. Aquest pluralisme axio-
l0gic origina desacords raonables
sobre alld correcte o incorrecte,’ que
poden resoldre’s mitjancant el dialeg
o discurs practic racional propi de les
democracies deliberatives.? Malgrat
aixo, després d’aquest dialeg poden
existir diversos resultats discursiva-
ment correctes.

Atés que una societat justa no pot
permetre que la vida i la salut roman-
guin sense protecci6 fins a aconse-
guir la resposta Optima després d’'una
argumentacio il-limitada, resulten
necessaris alguns procediments i
organs (legislatius i judicials, princi-
palment) que posin fi a aquesta fase
deliberativa, guiin la seva realitzacié i
garanteixin I'assoliment d’una decisio.
En aquest moment, pren importancia
la dimensid institucional, donant pas
a un sistema normatiu capac d’oferir
una resposta correcta que decideixi
la controveérsia.

Aquest problema del coneixement
practic® pot solucionar-se a través del
dret, que elimina la incertesa, con-
firma el reconeixement dels nostres
valors o béns basics mitjancant la
seva formulacié juridica i evita que la

forca o la justicia privada s’erigeixin
en criteri per a la presa de decisions.
Aixi mateix, coordina les expectatives
personals per a fomentar la coopera-
cié social, pal-liant la insuficiencia de
la iniciativa individual o de la coope-
racié espontania per a I’assoliment
d’uns certs objectius. Finalment,
protegeix la nostra fragilitat, resol
conflictes i garanteix I’eficacia amb la
seva normativitat o forca obligatoria,
exigint el compliment de les seves
disposicions. Amb tot, el reconeixe-
ment juridic de la vida o la salut com
a valors compartits no implica 'acord
global o unanime sobre el seu abast,
ni que sempre seran respectades i
completes les normes juridiques que
la regulen. Davant aquesta possibi-
litat de desacord i desobediéncia, el
dret disposa en ultima instancia de la
coactivitat, és a dir, de la possibilitat
de I’exercici legitim de la forca per a
garantir I’'obediéncia i I’'aplicacié del
dret.

QUE ES EL BIODRET?

Aquest és el context del biodret, el
camp de coneixement del qual i la
seva aplicacié va més enlla de les
questions vinculades amb les cién-
cies de la vida, estenent-ho a una

1 Cfr. Rawls, J. (1996). Liberalismo politico.
Critica.

2 Cfr. Habermas, J. (1998). Facticidad
y validez: sobre el Derecho y Estado
democratico en términos de teoria del
discurso. Trotta; Gutmann, A & Thompson,
D. (1997). Deliberating about Bioethics. The
Hastings Center Report 27/3. Pag. 38-41.

3 Cfr. Alexy, R. (2011). La doble naturaleza del
derecho (2010). Palestra. Pag. 29-58.
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realitat cientifica i tecnoldgica més
amplia. En conseqliéncia, no ha
d’identificar-se amb el dret biomedic,
que estudia les implicacions juridi-
ques de les ciéncies biomediques i
les biotecnologies vinculades amb
I’ésser huma. Ni amb el dret medic,
més tradicional i restringit a I'exercici
de la medicina i les altres professions
assistencials vinculades amb la vida

i salut humanes. Ni tampoc amb el
dret sanitari, I'objecte del qual és el
regim juridic del conjunt de I'organit-
zacio sanitaria, incloent-hi mesures
de salut publica.*

El biodret és el conjunt de matéries
juridiques relacionades amb tots els
éssers vius en general, abastant tota
la matéria viva present en el planeta,
és a dir, animals i plantes i, en parti-
cular, I'ésser huma, els seus ecosiste-
mes i la seva evolucio.

EL BIODRET
DEFENSA A TOTA
MATERIA VIVA
PRESENT EN EL
PLANETA, EN
PARTICULAR A
L'ESSER HUMA, ELS
SEUS ECOSISTEMES
T LA SEVA
EVOLUCIO

BIODRET, BIOETICA

I BIOPOLITICA

L’oportunitat de la intervencié del
dret no equival a reemplacar la cerca
d’estandards étics més exigents,

ni a negar la contribucié configura-
dora i conservadora de I’'ordre juridic
deguda a la politica.

En un sentit ampli, semblant al que
es proposa pel biodret, la bioética
apareix com una ética especial o
aplicada a un determinat ambit,
literalment com a ética de la vida.

En concret, seria la disciplina que
analitza racionalment els aspectes
etics presents en la salut, la malaltia,
la vida i la mort dels éssers humans i
les seves relacions amb els restants
éssers vius.® Tots dos es comple-
menten: la bioética contribueix a
fonamentar, justificar i avaluar el
biodret, en identificar els seus béns i
valors basics, reforcar la seva legi-
timitat i normativitat i confirmar la
correccio de les normes i respostes

4 Cfr. Romeo Casabona, CM; Romeo
Malanda, S. (2022). El bioderecho y su
corpus iuris. A Romeo Casabona, CM (dir.);
Nicolas Jiménez, P; Romeo Malanda, S
(coord.). (2011). Manual de bioderecho
(Adaptado para la docencia en ciencias,
ciencias de la salud y ciencias sociales
y juridicas). Madrid. Pag. 29-55. Romeo
Casabona, CM. (2011). Bioderecho y
bioética (juridico). A Enciclopedia de
Bioderecho y Bioética. Comares-Céatedra
interuniversitaria de Derecho y Genoma
Humano. Pag. 187-205.

5 Cfr. Gracia D. (2011). Bioética (ético). A
Enciclopedia de Bioderecho y Bioética.
Romeo Casabona, CM (dir.). Comares-
Catedra interuniversitaria de Derecho y
Genoma Humano. Pag. 209-227.
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biojuridiques. Per part seva, el biodret
aporta legalitat i eficacia a la bioée-
tica: institucionalitza la deliberacio,
expressa i garanteix aquests béns

i valors basics en forma de drets i
estableix drgans i procediments per
adoptar i executar decisions amb
eficacia.

El biodret també es vincula a la
biopolitica, la nocié amplia de la qual
depassa la perspectiva foucaultiana
del poder d’administracié dels cossos
i la gestié calculadora de la vida per
ser concebuda com el conjunt de
politiques publiques referides a les
aplicacions de les biotecnologies i les
ciéncies de la vida.® | com el control

i el poder sobre la vida no es limiten
a allo biologic o fisic, encaixarien
propostes més actuals com la neu-
ropolitica i la psicopolitica. També la
seva relacié és de complementarietat:
la comunitat politica crea i conserva
I’ordre juridic, mentre que el dret
organitza i legitima la comunitat poli-
tica, no de manera tradicional o caris-
matica, sind legal i racional. Exemple
d’aquesta mena de relacié entre
biodret i biopolitica és I’'Estat de dret,
que sotmet el poder al dret i implica
la separacié de poders, I'imperi de la
llei, el control de I’administracio i un
conjunt de biodrets i llibertats fona-
mentals definits i garantits en I’'ambit
nacional i internacional a través de la
deliberacié democratica.

BIODRET IUSFONANIENTAL
Després de la constitucionalitzacio
dels sistemes juridics posterior a la
[l Guerra Mundial, tot dret és i no
pot deixar de ser iusfonamental; és

a dir, articulat al voltant dels drets
fonamentals, tant en sentit material o
substantiu (contingut dels drets), com
en sentit metodoldgic (raonament
prudencial, ponderacié i harmonit-
zacioé dels drets). Per tant, també el
biodret ha de ser iusfonamental.

La bioética ha estat relacionada,
encertadament, amb els drets
humans (p. ex. Declaracié Univer-
sal sobre Bioética i Drets Humans,
UNESCO, 2005).” Drets humans i
drets fonamentals pertanyen a la
categoria més amplia de dret sub-
jectiu. No obstant aixo, els drets
fonamentals tradueixen millor que
aquells el significat de les transforma-
cions dels sistemes juridics i politics i
I’aportacio del dret mitjancant garan-
ties metodologiques i institucionals
que afegeixen, en primer lloc, la
positivitat, la proteccié constitucional
reforcada, la certesa i I'exigibilitat

i, en segon lloc, el marc politic de
I’estat de dret per desplegar la seva
forca juridica vinculant i garantir la
seva observanca i realitzabilitat. A
meés, el caracter iusfonamental del
biodret expressa juridicament els
valors compartits com a resultat de
la deliberacio publica i reflecteix la
unitat de la rad practica a través de
la triple dimensi6 dels drets. Sén

una categoria moral, que enuncia les
capacitats i els béns més valuosos
per al conjunt de la societat. Sén una

6 Cfr. Kakuk, P. (2017). Introduction. A Kakuk
P (ed.). Bioethics and Biopolitics. Theories,
applications and connections. Springer.

7 Cfr. https://unesdoc.unesco.org/ark:/48223/
pf0000146180_spa.



categoria juridica, inclosa en les dis-
posicions juridiques estatals de major
rang, les constitucions, i en les més
rellevants disposicions internacionals;
sent normes juridiques aplicables i
vinculants per als poders publics i els
ciutadans. Finalment, son una cate-
goria politica, en la seva condicié de
normes objectives o institucionals:
articulen 'estructura de I’ordre juridic
i de la comunitat politica, orienten

i delimiten I'actuacié dels poders
publics, i representen el principal
criteri de legitimitat en I’exercici del
poder..

ABAST I LIMITS DEL BIODRET
El biodret no resol ni preten resoldre
tots els problemes vinculats al seu
objecte. Una primera limitacié té a
veure amb els subjectes de dret,
respecte dels éssers vius no humans
(animals no humans i plantes) o de
qUestions biotecnologiques prévies a
I’existencia de la persona i al reco-
neixement de la titularitat dels drets.
Una altra limitacio esta relacionada
amb I'ambit d’aplicacio: malgrat la
constitucionalitzacié multinivell,® la
justiciabilitat i la fortalesa dels drets
fonamentals en I'ambit internacional,
amb abundants fonts de soft law, és
menor.

Amb tot, el repte principal del biodret
iusfonamental prové de la substitucié
de la reflexio ética i I'accio politica
per la resposta juridic-positiva i la
inflacié dels drets. Aqui no es tracta
de constatar el seu abast restringit,
sind de definir les seves caracteristi-
ques i marge d’actuacio. No tots els
valors, necessitats o preferéncies han

de traduir-se al llenguatge dels drets,
positivitzar-se i assumir forma juri-
dica i, tampoc, tot dret aconsegueix
el rang de dret fonamental o huma.
Encara més, no tota pretensié o desig
individual mereix transformar-se en
dret. Cal distingir I'afirmacié ‘tinc
dret a’ com a enunciat psicologic,
que transmet un desig o una aspira-
Ci6 individual, de I'afirmacié com a
expressio juridica de la titularitat d’un
dret. La definicié precisa dels drets
des d’una perspectiva relacional
s’oposa a la percepcié individualista,
egoista i desenfocada que sosté que
tenir un dret equival eo ipso a tenir
rad i a imposar la seva proteccio,
oblidant I’exigéncia d’universalitzar i
justificar aquesta pretensio i ignorant
la coexisténcia i possible col-lisio

de les pretensions i el seu necessari
procés d’ajustament.

Per tant, els biodrets han de conce-
bre’s en connexié amb les necessi-
tats essencials de I’ésser huma per
garantir una vida decent o digna,
d’acord amb un concepte descrip-
tiu-normatiu de necessitat vinculat
a la garantia de les capacitats basi-
ques?® i al caracter teleologic de les
nostres decisions: alld necessari no
és simplement allo sense el que no
és possible subsistir, sind allb sense
el que no és possible perseguir els

8 Cfr. Pernice, |. (2006). The global dimension
of multilevel constitutionalism. A legal
response to challenges of globalisation. A
Vélkerrecht als Weltordnung/Common values
in International Law. Festschrift fir Christian
Tomuschat, P. M. Dupuy, PM; Fassbender,
B; Shaw, MN; Sommermann, KP (Hrsg.), Kehl
am Rhein: N. P. Engel Verlag. Pag. 973-1006.
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fins propis i aconseguir una vida
reeixida.'®

EL BIODRET FUTUR

Per comprendre i afrontar els desafia-
ments futurs cal mantenir el concepte
ampli de biodret, relacionat amb tots
els éssers vius, especialment I'ésser
huma, i consolidar-se la seva pers-
pectiva iusfonamental. Un primer
desafiament sera definir tedricament
els drets reconeguts i garantits (qué és
i qué no és un biodret) per evitar una
inflacié que perjudiqui la seva protec-
Cié i realitzacio. Un segon desafiament
sera mantenir la coherencia cientifica i
la humilitat epistemologica: el biodret
és important i insubstituible en algu-
nes arees, perd no excloent —no tot
pot ni ha d’estar regulat juridicament-,
per la qual cosa ha de continuar la
seva col-laboracié amb les restants
disciplines de la racionalitat practica:
bioetica, biopolitica, bioeconomia. En
relacié amb els dos anteriors, apareix
el tercer desafiament, referit al seu sis-
tema de fonts, ja que caldra actualitzar
els mecanismes legislatius i judicials
ordinaris i les classes d’enunciats nor-
matius —regles, principis, estandards,
conceptes, tipus—, i combinar-los amb
altres sistemes normatius per donar
resposta a les noves demandes cienti-
fiques i tecnologiques.™

Tot aixd exigeix adoptar una pers-
pectiva biojuridica més enlla de I'aqui
i I’'ara, més enlla del nosaltres, més
enlla de la cobdicia, I'explotacid i les
pretensions de creixement il-limitat,

i més enlla del solucionisme tecno-
logic. Un biodret que propugni un
model de cures de la vida i la salut

amb objectius accessibles i sos-
tenibles, i que garanteixi I’atencié
universal de les necessitats basiques
en lloc de pretendre una innovacié
tecnoldgica i uns progressos cienti-
fics il-limitats."? ///

9 Cfr. Nussbaum, Martha C. (2011).
Capabilities, entitlements, rights:
supplementation and critique. Journal of
Human Development and Capabilities. Pag.
23-37. Nussbaum, Martha C. (2012). Crear
capacidades. Propuestas para el desarrollo
humano. Paidés.

10 Cfr. Anscombe, E. (1958). Modern moral
philosophy. Philosophy XXXIII/124. Pag.
1-19, 7.

11 Cfr. Alarie, B. (2016). The path of the law:
towards legal singularity. University of
Toronto Law Journal. Pag. 443-455. Casey,
AJ & Niblett, A. (2017). The death of rules
and standards. Indiana Law Journal. Pag.
1401-1448.

12 Cfr. Callahan, D. (2009). Taming the beloved
beast. How medical technology costs are
destroying our health system. Princeton
University Press.
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Margarita Boladeras

Es necessari posar de relleu la
utilitat dels plantejaments bioétics
pel desenvolupament d'un programa
col-laboratiu del conjunt de la
societat, que articuli els diferents
sectors socials amb l'objectiu
d'assolir un major respecte per la
vida humana, per la superacio de
les seves vulnerabilitats i per la
proteccio de totes les formes de vida
presents 1 futures.



La tasca bioética consisteix moltes
vegades en la deliberacié d’un grup
d’experts sobre questions contro-
vertides des del punt de vista étic
relatives a diferents ambits de la vida,
amb la finalitat d’aconsellar o cen-
surar determinades practiques. Per
exemple, sbn conegudes les comis-
sions d’etica de la recerca cientifica

i els comités nacionals de bioética
que assessoren els parlaments, els
governs nacionals o regionals d’un
pais, etc. Sabem també que hi ha
protocols molt rigorosos d’actuacio
professional en materies com el tras-
plantament d’6rgans humans, I'ex-
perimentacié amb cél-lules mare, la
inseminacid artificial o la manipulacié
genética, entre d’altres, establerts per
la legislacié que s’ha desenvolupat a
partir de les seves propostes.

Aix0 ha generat la idea que les
questions bioetiques s’estudien,

es delimiten i es desenvolupen per
petits grups d’experts des de la torre
d’ivori dels seus comités o comis-
sions nomenades pels politics o els
cientifics. Per descomptat, aquesta
consideracio és esbiaixada i desco-
neix que en les decisions bioétiques
intervenen els professionals de la
salut, els investigadors i cientifics
de diversos camps, els politics, els
jutges i advocats, els periodistes,
els educadors, aixi com tots els
ciutadans que requereixen deter-
minats serveis professionals o que
debaten des de diferents posicions
els problemes que es plantegen en
I’espai public. Per aixo, em proposo
posar de manifest les implicacions
d’aquesta concepcio de la bioética,
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que no sols és pluridisciplinaria, sind
que també esta ancorada en la dina-
mica democratica, a fi de destacar el
seu potencial innovador.

Crec que resulta heuristicament
rellevant parlar de la bioética com a
programa col-laboratiu del conjunt de
la societat, basant-me en les inte-
raccions socials que es produeixen
durant el tractament dels problemes
bioétics. | també en el sentit que té
en medicina I’expressié programa
col-laboratiu, emprada com a terme
geneéric per qualsevol programa que
contribueixi a la modernitzacio del
sistema de salut en diverses arees i
en el qual s’estimula al personal de
diferents organitzacions del sistema
a desenvolupar xarxes i compartir les
millors practiques. La bioética treballa
en aquesta linia.

BIOETICA I EL BIODRET.

EL PAPER DELS MITJANS

DE COMUNICACIO

La bioética es va desenvolupar als
Estats Units a partir de les informaci-
ons dels mitjans de comunicacio que
van denunciar recerques cientifiques
contraries als drets humans, aixi com
dels debats publics sobre el tracte
dels pacients als hospitals i el res-
pecte als seus drets individuals o a
les sol-licituds d’ajuda per a morir o
per a avortar. En els anys 70 del segle
XX, el Cas Tuskegee va posar de
manifest que, durant anys, un grup de
ciutadans negres infectats de sifilis
no havia rebut el medicament eficag
(que era la penicil-lina i que va estar
disponible a partir de 1943-1944),
amb la finalitat de no interrompre un
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experiment que es va anar allargant
des de 1932 fins a 1970. “Va ser el
1972 quan un periodista, Jean Heller,
va publicar un article sobre aquest
tema en la primera pagina del New
York Times, moment en el qual va
comencar I'escandol i amb aix0 es
va acabar I’experiment”.! Aquest
havia estat dut a terme pel Servei de
Salut Publica dels Estats Units i es va
constatar que el doctor John Cuitler,
funcionari d’aquest organ, va partici-
par en aquest experiment i també en
un altre de caracteristiques similars
que va tenir lloc a Guatemala, entre
1946 i 1948. L’escandol public va
ser tan gran que el 1974 el Congrés
dels Estats Units va crear la Comis-
si6 Nacional per a la Proteccié dels
Subjectes Humans de Recerca Bio-
medica i Conductual amb la missié
de formular directrius etiques per a la
recerca amb éssers humans i el resul-
tat del seu treball es va concretar en
I’Informe Belmont (1978). La denuncia
social va obligar el govern a actuar

i a establir normes de conducta
respectuoses amb els drets humans,
d’obligat compliment per a tots els
intervinents en qualsevol programa
finangat publicament.

Per descomptat, al llarg del segle
passat hi ha hagut moltes altres
noticies alarmants sobre practiques
abominables contra la vida i la salut
humanes dutes a terme per institu-
cions governamentals de diferents
paisos occidentals. Ara en recordaré
només un parell. El 1916, el Regne
Unit va crear el complex ultra-secret
de Porton Down, prop de Salisbury,
amb la finalitat d’estudiar I’aplicacio

militar de diferents tipus de gasos
com el fosgen, el gas mostassa, la
clorina i altres agents nerviosos, aixi
com I’antrax i el bacteri de la pesta.
Segons indica Miguel Angel Criado
en el seu article Un segle d’experi-
ments militars secrets amb humans,?
els soldats que van participar en els
experiments eren voluntaris, perd
“cap sabia realment a qué s’ex-
posava”. El 1929, es van realitzar
experiments amb més de 500 militars
i, durant la Il Guerra Mundial, es van
multiplicar per deu els subjectes de
recerca. Uns anys després del final
de la guerra, el centre va ser rees-
tructurat, perd va seguir amb aquesta
mena d’activitats fins els anys 80.
També els Estats Units va construir el
1916 un centre semblant, ’'Edgewood
Arsenal a Maryland, a carrec del Che-
mical Corps de I'exércit. Per tenir una
idea de la magnitud dels projectes

1 Gracia. D. (2003). Investigacion en sujetos
humanos: implicancias I6gicas, histdricas y
éticas, a Lolas S. F., i Quezada S. A. (eds.),
Pautas éticas de investigacion en sujetos
humanos: nuevas perspectivas, Programa
Regional de Bioética OPS/OMS, 2003, pag.
123. (Consultat el 2 de febrer de 2015).
http://www.libros.uchile.cl/files/presses/1/
monographs/258/submission/proof/files/
assets/basic-html/index.html

2 Criado, M.A. (2020). Un siglo de experimentos
militares secretos con humanos. Decenas
de miles de personas participaron sin
saberlo en pruebas de armas quimicas,
bacterioldgicas y drogas en EE UU y Reino
Unido, El Pais. (Consultado el 17 d’ abril de
2020). https://elpais.com/elpais/2015/08/28/
ciencia/1440755082_409118.html.
Miguel Angel Criado es basa en el llibre d’Ulf
Schmidt (2015). Secret Science: A Century
of Poison Warfare and Human Experiments,
Oxford University Press.
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elaborats, només cal dir que en el
periode d’entreguerres disposava
d’un pressupost que oscil-lava entre
un o dos milions de dolars i comp-
tava amb unes 1.000 persones i que,
el 1942, va passar a ser de 1.000
milions de dolars i 46.000 empleats.
Acabada la contesa, va continuar
experimentant amb éssers humans

i fins als anys 80 no va modificar els
seus procediments.®

El periodisme ha jugat un paper molt
important en la denuncia d’aquestes
situacions, fent possible un debat
social critic i obligant els governs, a
vegades amb molts anys de retard,

a modificar les seves practiques
secretes i a legislar sobre questions
vitals desateses. El respecte als drets
humans ha forgat a extingir moltes
actuacions secretes dels estats, aixi
com molts tabus i dogmes histo-

rics heretats. La premsa no sols ha
denunciat, també ha informat de les
innovacions cientifiques i les seves
implicacions étiques, ha divulgat
coneixements cientifics i sensibili-
tats morals diverses, incentivant aixi
el debat public sobre els aspectes
transcendentals per a la vida humana
que tot aixd implica. Ha estat una
contribucié molt rellevant per als
ciutadans i per al desenvolupament
de la bioética, encara que a vegades
els periodistes s’hagin excedit en els
seus judicis temeraris i en les inexac-
tituds de la seva divulgacié. Fins a
tal punt ha estat important la tasca
dels mitjans de comunicacié que un
dels principals bioeticistes americans,
Albert R. Jonsen, va declarar que el
9 de novembre de 1962 podia ser
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considerat com el dia del naixement
de la bioética, perque aquest dia la
revista Life va publicar un article de la
redactora Shana Alexander titulat Ells
decideixen qui viu, qui mor: el miracle
meédic imposa una carrega moral a un
petit comité.* A I'article, es tractava
alld ocorregut en el Centre de Ronyo
Artificial de ’'Hospital Suec de Seattle,
on el Dr. Belding H. Scribner va crear
un dels primers ronyons artificials
funcionals. Atés que era un activista a
favor de la igualtat racial i de génere,
va ser molt conscient dels nous perills
que aquest avanc médic suposava
per a la justicia social i va alertar que
les meravelles de la biomedicina no
havien de perpetuar noves formes de
discriminacioé que donessin prioritat a
un grup huma sobre un altre a I’hora
d’aplicar els tractaments que salven
vides. Scribner va proposar la creacio
d’una estructura publica de presa

de decisions, la qual cosa va donar
lloc al primer comité d’etica que es
va establir a Seattle. Estava integrat
per set persones locals, inclosos un

3 Recordi’s també que al final de la Il Guerra
Mundial, en els judicis de Nuremberg, es va
acusar els cientifics que van experimentar
amb éssers humans sense cap consideracié
etica, causant la mort a molts d’ells. Es va
formular I'anomenat Codi de Niremberg
(1947), que resumeix en deu punts els
requisits étics imprescindibles de tot
experiment amb éssers humans i es va
condemnar als acusats per haver infringit
aquests principis fonamentals de tot
professional de la medicina.

Shana Alexander (1962). They Decide Who
Lives, Who Dies. LIFE magazine. Reeditat a
NephJC News (2019).
http://www.nephjc.com/news/godpanel



advocat, un pastor protestant, un
banquer, un lider sindical, un cirurgia,
una mestressa de casa i un funcionari
del govern estatal. Shana Alexander
va documentar el treball del comite,
descrivint les acalorades discussions
entre els seus membres i com van
lluitar per trobar punts en comu sobre
els profunds desafiaments plantejats.®
L’autora va posar el focus sobre els
elements basics que donarien lloc al
naixement de la bioética: les innova-
cions tecnoldgiques que permeten
nous tractaments vitals per la super-
vivencia de les persones, els compro-
misos etics que comporten la seva
aplicacié i la necessitat d’establir un
sistema de deliberacié que porti a

la millor decisié per a la justicia, el
respecte a la pluralitat de creences i
la participacié ciutadana en la presa
de decisions.

Jonsen va assenyalar que els qui

van establir el comité havien fet un
aven¢ monumental que impactaria
per sempre en el desenvolupament
de la bioética: no es podia esperar
que els metges per si sols resolguin
els problemes dels dilemes étics
critics sorgits de la ciéncia i la prac-
tica médica. Es va fer evident que els
metges haurien de col-laborar estre-
tament amb especialistes de diferents
camps humanitaris, aixi com amb el
public.

Els mitjans de comunicacié s’han
tornat indispensables per facilitar un
dialeg sobre aquests temes, que pot
arribar a incloure el més intim dels
vincles (entre una dona embarassada
i el seu fill no-nascut) o quiestions

20

basiques per a la supervivéncia
mundial.®

De fet, Tishchenko i Yudin afirmen:
“Encara que la funcié de divulgacio6 té
una importancia decisiva, aquesta no
és I'tinica funcié dels mitjans respecte
a la bioética. La bioética [...] depéen
criticament dels mitjans de comuni-
cacié de masses, on les discussions
es plantegen més organicament i
sense les quals el camp simplement
no podria existir. En altres paraules,
la bioética només podria materia-
litzar-se en un mén amb preséncia
generalitzada en els mitjans”.”

El debat public obre I'espai neces-
sari perqueé intervinguin els diferents
sectors professionals involucrats i els
ciutadans en general. Es un mitja de
transmissio de coneixements i idees,
d’expressié d’interessos i de contrast
d’opinions sobre els problemes que
es plantegen i el degut respecte a la
llibertat de cada individu i la defensa
del bé general. En tot pais demo-
cratic, aquest ambit és fonamental
per aconseguir els grans consensos
sobre les decisions crucials que
concerneixen la vida, la mort, la salut
humana i la supervivéncia del planeta.

5 Pavel Tishchenko i Boris Yudin (2011).
Bioethics and Journalism. Moscou, Adamant,
76 pags. Traduccié a I'anglés i edicio6 de Liza
Shurik, amb la col-laboracié de la UNESCO.
Pag. 5.

6 Ibidem. pag. 6.

7 Ibidem. pag. 8.
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L'OBRA PIONERA DE POTTER I

EL CORPORATIVISNME DEFENSIU
POSTERIOR

Aquesta necessitat de dialeg i coo-
peracio entre diferents sectors per
afrontar adequadament els dilemes
bioetics va ser ja molt explicita en les
propostes d’un dels pioners d’aquesta
mateéria, V. R. Potter, un bioquimic que
va treballar durant més de 50 anys en
els processos del cancer en el McAr-
dle Laboratory for Cancer Research de
la Universitat de Wisconsin-Madison.
Ja en els anys 70 del segle pas-

sat, aquest autor, admirador d’Aldo
Leopold, escrivia: “La humanitat esta
urgentment necessitada d’un nou
saber que proveira el coneixement de
com usar el coneixement per la super-
vivencia de I’home i per la millora de la
qualitat de vida. (...) Una ciencia de la
supervivéncia ha de ser més que una
ciéncia particular i, per tant, proposo
el terme bioéetica amb la finalitat de
recalcar els seus dos ingredients més
importants per aconseguir aquest nou
saber que es requereix amb urgen-
cia: coneixement bioldgic i valors
humans”.8

Alguns anys més tard, va utilitzar
I’expressid bioética global perque
volia manifestar el salt de nivell que
atribueix a la bioética. “La bioética
global es proposa com un programa
civil de desenvolupament moral que
convoqui a prendre decisions en
I’atencid a la salut i la preservacié de
I'ambient natural. Es una moral de la
responsabilitat”,® va sostenir.

Els primers paisos que van iniciar un
procés de revisié i regulacio de les

practiques professionals dels inves-
tigadors, d’uns certs procediments
medics i de les aplicacions tecno-
cientifiques van ser el Canadai els
Estats Units. EI 1971, el Canada va
establir la Law Reform Commission
of Canada amb I’'objectiu d’actua-
litzar de manera permanent les lleis

i estudiar els problemes méedic-juri-
dics i, el 1976, David Roy va crear el
Centre de Bioetica dins de I'Institut
de Recerques Cliniques de Montreal,
que va actuar com a punt de referén-
cia dels 26 laboratoris de recerca de
les diferents especialitats de la clinica
experimental.’® Aquest autor concep
la bioética com: “L’estudi interdis-
ciplinari del conjunt de condicions
que exigeix una gestié responsable
de la vida humana (o de la persona
humana) en el marc dels rapids i
complexos progressos del saber i de
les tecnologies biomédiques”.""

Pel que fa als Estats Units, ja he
esmentat abans la Comissié Nacio-
nal per a la Protecci6 dels Subjectes
Humans de Recerca Biomedica i
Conductual i el seu Informe Belmont

8 Potter, Van Rensselaer (1971). Bioethics: a
Bridge to the Future. Englewood Cliffs, N.J.,
Prentice-Hall. Pag. 1-2.

9 Potter, Van Rensselaer (1988). Global
Bioethics. Building on the Leopold Legacy.
East Lansing, Michigan State University Press

10 Boladeras, M. (2022). ; Puede la bioética
poner limites a la ciencia? Madrid, Tecnos.
Pag. 76.

11 Roy, David (1979). La biomédicine
aujourd’hui et ’homme de demain. Point
de départ et direction de la bioéthique. Le
Supplement. Pags. 59-75.



(acabat el 1978 i publicat oficialment
el 1979), on s’expliciten per primera
vegada els tres principis bioetics: res-
pecte per la persona com a ens auto-
nom, beneficéncia (i no maleficéncia)
i justicia. La historia del desenvolu-
pament de la bioética és llarga i pot
trobar-se en molts manuals.

L’expansié de la bioetica ha estat
lenta pero generalitzada en tots els
paisos occidentals. Al costat de les
seves aportacions positives per a la
millora de la relacioé sanitari-pacient,
el respecte a 'autonomia i a la dig-
nitat dels pacients i els subjectes de
recerca, aixi com I'objectivacio del
sentit de la justicia en molts sentits
abans ignorats, s’ha produit també
una actitud de rebuig per part de
molts professionals que I’han consi-
derat com una carrega burocratica
més i només han utilitzat alguns dels
seus instruments com a defensa legal
del seu treball. Quan I’Gnica cosa que
es veu i que s'implementa és la part
formal i legalista de les normes bioe-
tiques, es traeix la funcié per a la qual
ha estat creada i es perverteix el sentit
moral i huma de les seves practiques.

La bioética promou la millora de les
relacions entre els professionals i

les persones ateses (alguna cosa

que repercuteix en I'obtencié de

bons resultats de salut i benestar) i

el perfeccionament de les cures i de
les intervencions biotecnologiques en
persones i en el medi ambient, amb la
finalitat d’aconseguir els majors bene-
ficis en un sentit cientific, economic,
ecologic i moral. Tot aix0 requereix
no nomeés coneixements empirics i
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técnics, siné també una atencidé pri-
mordial a la situacié de cada persona,
tant a les seves circumstancies i el
seu entorn, com a la seva voluntat i
personalitat. La bioética insisteix en
els principis referits al respecte a les
persones, a la seva dignitat, a la seva
capacitat de decidir i d’obrar, a la
seva necessitat de ser reconegudes
en la seva singularitat humana i de
rebre suport per superar les seves
vulnerabilitats. L’ética dels drets
humans ajuda a concretar molts dels
aspectes vinculats a aquests principis
universals.

La societat ha de defensar-se de les
males practiques amb les seves lleis,
els seus organismes de vigilancia, les
seves bones politiques, els seus mit-
jans de comunicacié critics, etc. Pero,
sobretot, cal promocionar la sensi-
bilitat moral necessaria perqué els
ciutadans prenguin partit per les opci-
ons etiques propies d’una vida bona

i justa i reaccionin activament contra
els atropellaments a la supervivencia
de la vida en general i al benestar de
I’ésser huma en particular. Cal fer
emergir el potencial critic i transforma-
dor de les persones, la seva capacitat
de ser responsables, la qual cosa
requereix implantar férmules diverses
de formacié ciutadana i de difusio i
sensibilitzacié d’aquestes qliestions,
fent possible que el pensament bioétic
sigui conreat en els diferents ambits i
rebi les aportacions de tots ells.

12 Un resum d’aquesta historia es troba al
meu llibre citat a la nota 11. Pag. 69-109.
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RESPONSABILITAT I DIALEG
DEMOCRATIC ENFRONT DE LA
MANIPULACIO BIOPOLITICA
Per tot el que s’ha dit, pot albirar-se
que la bioética té un contingut, unes
formes de raonament i uns proce-
diments propis, que es recolzen en
altres coneixements de les ciéncies
humanes i de les ciéncies empiriques,
com han afirmat Potter i molts altres
bioeticistes. S’ha desenvolupat per
facilitar el coneixement i el raonament
sobre les creacions cientifiques i els
seus beneficis i riscos per a I'ésser
huma i tot ésser vivent. Per evitar
aquests riscos, proposa unes certes
normes prudencials i també asse-
nyala les conductes inadmissibles

en determinats camps de la ciéncia

i de les biotecnologies. Les lleis que
promulguen els legisladors s’encar-
reguen de prohibir o regular aquestes
conductes.

Per descomptat, els processos legis-
latius estan carregats d’interessos
ideolodgics, econdmics, corporatius,
etc., que poden portar a aprovar lleis
injustes i contraries a les necessitats
dels ciutadans. Sota una aparenca de
preocupacioé per la vida, els legis-
ladors poden fer grans barbaritats,
com es veu actualment en diversos
paisos. La manipulacio politica dels
temes relatius a la vida, la mort, la
procreacio, les relacions intimes, les
cures sanitaries, la proteccié del medi
ambient, etc., és gran i intensa. La
instrumentalitzacio de les questions
bioétiques per part de molts col-lec-
tius s’ha anat incrementant en els
ultims anys. Contra la manipulacié
cal mantenir una actitud responsable

de cerca de la veritat a través de la
formacid, del dialeg amb persones
experimentades, del debat public, de
les lectures, dels intercanvis comuni-
catius, etc. Avui dia, existeixen molts
predicadors ignorants i sense gens
d’interes pel bé comu que pontifiquen
des de la televisié i les xarxes. Hem
de desemmascarar-los i posar-los

en evidencia, aquesta és una tasca
col-lectiva. Es fonamental la creaci6
de programes formatius i de suport
als ciutadans, que els proporcionin
instruments per orientar-se en el mén
i per desenvolupar les seves capaci-
tats personals.

Els serveis publics, com el seu nom
indica, han d’estar al servei de la
societat en el seu conjunt i del bé
comu. La democracia només és pos-
sible si es compleix aquesta obvietat,
per dificil que aixd sembli a tenor del
que veiem cada dia. El principi etic
mil-lenari que ens recorda la bioetica:
no fer mal, és suficient per qualificar
moltes de les practiques institucio-
nals com profundament immorals i

CAL PROMOCIONAR
LA SENSIBILITAT
MORAL NECESSARIA
PERQUE ES PRENGUIL
PARTIT PER LES
OPCIONS ETIQUES
BONES I JUSTES



irresponsables per la diversitat de
danys que ocasionen.

ALGUNES CONCLUSIONS

En totes les facetes de la seva vida,
els ciutadans han de ser tractats
segons les exigéncies de la justicia i el
respecte degut a la vida humanaiala
vida planetaria. Les persones han de
disposar de mitjans per aconseguir la
seva propia autoestima i el respecte
dels altres, especialment de les insti-
tucions de I’Estat. Tot professional ha
de ser conscient de les seves obliga-
cions morals i legals en aquest sentit.

La bioética ha acumulat gran quan-
titat de coneixements i experiéncies
morals derivats d’analisis empiriques
de raonaments detallats, de casos
problematics, de controversies entre
posicions contraposades, de la
deteccié de contradiccions i dogmes
mantinguts durant molts anys, etc.
Tot aixd s’ha dut a terme especial-
ment en I'ambit de la medicina, de la
recerca cientifica, del desenvolupa-
ment de les biotecnologies, del tracte
dels animals o de la preservacié dels
ecosistemes. Cal continuar aprofun-
dint en aquestes arees, pero, a més,
és necessari estendre aquest tipus
de reflexié i de compromis a amplis
sectors de I'activitat humana.

Els mitjans de comunicacié han
d’aplicar-se estandards étics a si
mateixos i ser conscients de la seva
responsabilitat com a mediadors entre
els diferents ambits de la societat,

en la formacié d’una opinié publica
basada en informacions veraces, en

el contrast respectuds de les diferents
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opinions, en el desenvolupament de
pensament critic i en la cerca con-
junta d’un futur millor per a tots.

Es necessari posar de relleu la uti-
litat dels plantejaments bioétics pel
desenvolupament d’un programa
col-laboratiu del conjunt de la societat
que articuli els diferents sectors soci-
als per aconseguir un major respecte
per a la vida humana, la superacié de
les seves vulnerabilitats i la proteccié
de totes les formes de vida presents

i futures. Per aix0, caldra modernitzar
sistemes i estimular al personal de
les diferents organitzacions a desen-
volupar xarxes i compartir les millors
practiques. ///
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or

Milagros Pérez Oliva

La celeritat amb la qual se succeeixen
els avencgos cientifics sobrepassa

la nostra capacitat per reflexionar
sobre les seves conseqliéncies. Allo
que en el camp cientific s'aborda

de manera neutra, genera canvis

en la realitat que no ho sén en
absolut i que moltes vegades van

meés enlla del que la propia ciéncia
es proposava. La bioética, que va
sorgir per compassar aquestes dues
velocitats, necessita cada vegada
meés eines per complir la seva missio.
Els mitjans de comunicacido han de
contribuir al debat bioétic amb un
tractament rigoros de la informacio

i una vigilancia que neutralitzi les
amenaces de la postveritat.



El coneixement cientific ha fet un salt
tan fenomenal en les ultimes decades
que no sols ha desentranyat molts
dels misteris més ocults de la biolo-
gia, sind que ha creat mecanismes
capacos d’alterar el curs de I’evolucié
dels organismes vius, inclosos els
humans. Els avencos en el camp de
la reproduccid, la clonacid, la repro-
gramacié cel-lular o I’edicié genética
han obert possibilitats d’intervencié
que alteren el que fins no fa molt

es consideraven regles immutables
de la naturalesa. La possibilitat que
una avia doni a llum a la seva neta,
tenir un fill mitjangant un ventre de
lloguer o que es pugui editar ’ADN
d’un organisme per modificar la seva
heréncia i fer que les noves propietats
es transmetin a la descendencia, obre
inimaginables possibilitats de canvi.

Tots aquests avencos alteren profun-
dament les formes de vida i de rela-
cié, i, per tant, també els fonaments
juridics que les regulen. El desenvolu-
pament de la intel-ligéncia artificial i la
seva aplicacié en el domini de la cién-
cia accelerara el potencial disruptiu
del progrés cientific, de manera que
resulta més necessari que mai dispo-
sar de mecanismes de reflexio i deci-
sio sobre la manera de regular tots
aquests nous coneixements i evitar
aixi usos contraris al bé comu. | aqui
sorgeix el primer problema: el desfa-
sament entre la velocitat a la qual se
succeeixen els avencos cientifics i la
capacitat de la societat per reflexio-
nar sobre les seves consequencies

i prendre decisions sobre la seva
possible regulacié. La ciéncia pot ser
neutra, perod les seves aplicacions no

tenen per qué ser-ho. La bioética va
sorgir com a disciplina a mitjans del
segle passat precisament per fer front
a la falta de sincronia que hi havia
entre I’acceleracié del coneixement i
els desenvolupaments cientifics.

MES BIOETICA, MENYS TEMPS
Els canvis en curs sén de gran impor-
tancia i naturalesa molt complexa,
amb multiples variables i conseqiién-
cies en cadena. El paradigma al qual
estem abocats és el d’haver de deci-
dir sobre assumptes de gran trans-
cendéncia cada vegada més comple-
X0s i cada vegada en menys temps.
Els dilemes étics que se’ns plantegen,
per tant, exigiran un coneixement de
partida elevat i aquesta sera una de
les principals dificultats de la deli-
beracié democratica sobre aquests
assumptes. Els avancos que s’han
produit en el camp de la reproduccié
son un exemple d’aquesta comple-
xitat. Aquest és un dels dos casos
que desenvolupa el socidleg alemany
Ulrich Beck en el seu llibre postum La
metamorfosi del mdn, en el qual sosté
que vivim una fase de transformacié
tan radical i profunda que el mén que
ve no s’assemblara en res al mén
que se’n va. A diferéncia d’un altre
tipus de canvis, en les metamorfosis,
els canvis que es produeixen gene-
ren una dinamica que acaba sent
incontrolable i de consequiencies no
previstes per als qui els han impul-
sat. Es evident que els cientifics que
van fer els primers experiments de
fecundacié assistida, I’'Unica cosa que
pretenien era resoldre el problema

de fertilitat d’algunes parelles. Un
avenc n’ha portat un altre, i al final, el
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resultat d’aquest cami és una capa-
citat d’intervencié que no sols separa
la sexualitat de la reproduccid, siné
que trenca per complet les normes de
la filiacio. Tenim ja fills de tres pares,
gestacions subrogades i és questid
de temps que la clonacié plantegi
enormes dilemes é&tics. Aquests
canvis requeriran noves regulacions.
Es necessita molta i bona informacio
per poder prendre decisions encerta-
des en un ambit tan nuclear i complet
com el de la bioética.

La qualitat de la informacié és
element central de la qualitat demo-
cratica i, per tant, també del debat
etic. Bona informacié és aquella que
proporciona les dades més comple-
tes possibles sobre la realitat de la
forma més imparcial i rigorosa pos-
sible. En els 25 anys d’historia de la
Fundacié hem vist una evolucié molt
positiva en I'ambit de la divulgacié i
la informacio cientifica, perd també
s’han produit canvis en I’ecosistema
mediatic que plantegen riscos i grans
desafiaments.

MITIANS MES RIGOROSOS

La premsa generalista i els mitjans
audiovisuals de referencia han millo-
rat substancialment el tractament
informatiu de les questions cienti-
fiques i han contribuit de manera
decisiva a la clarificacié dels debats
etics suscitats. El tractament de
I’eutanasia, per exemple, ha contri-
buit a remoure 'obstacle que per a la
seva regulacio representava I'opo-
sicié d’una minoria molt influent. La
qualitat del debat previ va permetre
I’aprovacio de la llei i la seva posterior

aplicacié sense contratemps. En la
seva vocacié de servei public per aju-
dar a comprendre la realitat, els prin-
cipals mitjans de comunicacié han
destinat recursos a formar un perio-
disme especialitzat capag¢ de dominar
el camp sobre el qual informa. Aixo
és molt important perque, encara que
continuen existint mitjans petits que
no tenen aquests recursos, soén els de
referéncia els que marquen la pauta,
estableixen els marcs de discussio i
serveixen en ultim terme de font per a
tots els altres.

També els cientifics han pres cons-
ciéncia de la necessitat de contribuir
a la divulgacio, no sols com a instru-
ment de legitimacié davant la socie-
tat, sind perque la seva contribucié
és essencial per a la transmissio del
coneixement i una bona deliberacio
etica. L’especialitzacio periodis-

tica i una major col-laboracié entre
periodistes i cientifics en les tasques
de divulgacié han propiciat un salt
qualitatiu en la qualitat de la informa-
ci6. La reflexié conjunta ha permes

a més aprendre dels errors come-
sos i corregir-los. Ho hem vist en la
recent pandémia de la COVID-19.

La cobertura de la crisi ha estat molt
més completa, precisa i rigorosa que
la d’anteriors emergéncies sanitaries
globals. En situacions d’emergéncia,
els riscos de biaix i desinformacié
son majors i les seves conseqiien-
cies, més greus. L’abséncia d’un
debat etic sobre com enfocar les
crisis sol propiciar enfocaments
especulatius amb altes dosis d’es-
pectacularitat en el tractament de les
informacions.
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La sinergia entre comunicacio alar-
mista i dinamica politica a curt termini
va portar en les tres crisis sanitaries
anteriors a la COVID-19 a prendre
decisions molt costoses que des-
prés es van demostrar innecessa-
ries. Feia temps que s’especulava
amb I'arribada d’una epidémia tan
devastadora com la grip espanyola
de 1918, que es va cobrar la vida de
més de 60 milions de persones. La
primera d’aquestes crisis va ser la del
SARS de 2003, un coronavirus de la
mateixa familia que la COVID-19 pero
amb una mortalitat del 13%. Encara
que el perill era real i la infeccié es va
estendre per diversos paisos, la crisi
es va saldar oficialment amb 8.098
infectats i 774 morts a tot el mén. El
2005 es va produir la crisi de la grip
aviaria. Va fer estralls en el sector ani-
mal, sobretot a Asia, perd en aquest
cas I'alarma mundial ja no estava
basada en les dades de la realitat,
sind en una amenaca hipotetica: la
probabilitat que el virus aviari mutés

i pogués contagiar-se entre humans.
Mai va arribar a succeir. Van haver
450 infectats i 257 morts, tots per
contagi directe d’animals infectats.
Es va crear, no obstant aixo, tal clima
d’histéria que molts governs van acu-
mular grans reserves de Tamiflu, un
antiviral de dubtosa eficacia. Espanya
va comprar 12 milions de tractaments
que van acabar caducant en magat-
zems de I'exércit.

Encara més aparatosa va ser la crisi
de 'anomenada grip nova de 2009.
De nou, el motor de I’alarma va ser la
hipotesi que el virus pogués mutar i
tornar-se tan mortifer com la grip de

1918. En aquest cas, la histeria va
portar a acumular reserves estratégi-
ques de vacunes. Era tal 'alarma que
Espanya va comprar 13 milions de
dosis. Suissa va comprar vacunes per
a tota la seva poblacié. Va resultar
ser una grip més benigna que I'esta-
cional i la majoria d’aquestes vacunes
no es van arribar a utilitzar. En tots els
casos es va repetir el mateix patroé:
una alerta mundial basada en ame-
naces hipotetiques que va acabar
provocant una reaccié politica com-
pulsiva. La sobreactuacid politica va
portar a malbaratar grans quantitats
de recursos que podrien haver-se
dedicat a altres necessitats sanitaries.

Periodistes, politics i cientifics van fer
després autocritica i la consciéncia
dels errors comesos va ser segu-
rament responsable que la primera
reaccio davant el SARS-Cov2 fos
tébia i lenta. Tan preocupats estaven
tots per no alarmar i evitar els errors
anteriors que va costar fer-se carrec
del veritable abast de la pandémia.

TAMBE EL
PERIODISME S'HA

DE REGIR PEL
PRINCIPI DE NO
MALEFICENCIA I
CONTRIBUIR AL

BE COMU AMB UN
EXERCICI CONSTANT
DE REFLEXIO
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Aquesta vegada si que venia el

llop. El perill era molt real. Després
d’aquesta primera fase dubitativa, el
tractament informatiu i politic de la
pandémia va ser molt més responsa-
ble i rigords que en les crisis ante-
riors. Tothom va prendre consciencia
de la gravetat de la situacio i que la
informacio era un element essencial
en la gestio de la crisi.

També el periodisme s’ha de regir pel
principi de no maleficéncia, i con-
tribuir al bé comu amb un exercici
constant de reflexié i avaluacio sobre
la seva propia practica. En el cas dels
avencos medics, aquest exercici ha
de conduir a un equilibri entre comu-
nicar ’esperanca que representa en la
recerca i evitar crear falses expectati-
ves. Es important precisar bé I’abast
real del nou descobriment i presentar
com a tals el que només sén hipotesis
de millora encara per verificar. Espe-
cialment sensible és la informacio
sobre els nous medicaments per a
malalties de mal prondstic, particular-
ment aquells que es presenten com a
grans fites, perd suposen una millora
terapéutica molt limitada. En aquest
cas, és important verificar els resultats
i donar una informacié ajustada dels
avantatges terapéutics que aporten.

ELS RISCOS DE LA POSTVERITAT
Paral-lelament a aquesta evolucié
positiva dels grans mitjans de comu-
nicacié s’han produit altres canvis

en I'ecosistema mediatic que plante-
gen un gran desafiament: el risc de
desinformacid i la devaluacidé de la
veritat com a element vertebrador del
debat public. Internet i ’'emergéncia

de les xarxes socials han creat un
nou escenari comunicacional en el
qual qualsevol pot convertir-se en
font d’informacié i qualsevol missatge
pot tenir una propagacio global viral.
Es un fenomen transversal que afecta
a tots els aspectes de la convivencia
i, per tant, també a les qliestions de
bioética. La mutacié és de tal calibre
que les seves conseqliéncies resulten
encara dificils d’avaluar.

La distorsio de la informacié i la
mentida sempre han format part de
la lluita pel poder. El que és nou en
aquest ecosistema és la gran capa-
citat de penetracié que tenen les
noves tecnologies de la comunicacio
i 'aparicié d’un clima cultural en el
qual s’han trencat els consensos
sobre el respecte a la veritat. El perill
en aquest cas no radica en el fet que
puguin existir diferents interpretaci-
ons dels fets, una cosa perfectament
plausible, sind la idea que puguin
existir fets alternatius, és a dir, I'ar-
ticulacié d’una falsa realitat que es
presenta com a certa. L’expressio
fets alternatius va ser utilitzada per
Kellyanne Conway, assessora de
premsa del president nord-america
Donald Trump en el programa Meet
the Press, de la cadena de televi-

sié NBC. El cap de premsa del nou
president, Sean Spicer, havia afirmat
que la presa de possessio de Donald
Trump havia estat la més concorre-
guda de la historia dels EUA, més que
la de Barack Obama, que la compa-
racié d’imatges televisives desmentia
clarament. Quan se li va inquirir per
aquesta falsedat a Conway, aquesta
va respondre que Spicer no havia
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mentit: simplement havia ofert “fets
alternatius”.

En Covering Politics in a Post Truth
America, la directora del diari Politico,
Susan B. Glasser, expressava poc
després la impoténcia que molts
politics, analistes i ciutadans senten
davant el triomf de la mentida en les
xarxes socials. Per Glasser, mai hi

ha hagut tanta informacié seriosa
disponible i de tanta qualitat com ara
i, no obstant aix0, disposar d’infor-
macio de qualitat sembla importar
cada vegada menys. En el debat
public es recorre cada vegada amb
més freqiiéncia i més descaradament
a la mentida com a estratégia, fins

i tot sabent que I’engany es desco-
brira immediatament. Si les més altes
magistratures, inclosa la presidén-
cia dels Estats Units, creu que pot
permetre’s mentir sabent que sera
descobert és perquée dona per fet que
la veritat no importa. Si assumeix el
risc és perqué confia que mentir no el
penalitzara. En aquesta premissa es
basa 'auge de la postveritat.

La postveritat és una deriva d’uns
certs corrents filosofics postmoderns
que en el seu afany per questionar les
veritats absolutes han acabat fomen-
tant un relativisme moral que justifica
els majors abusos. Com explica el
filosof Juan Garcia del Muro, els
corrents postmoderns han estat el
brou de cultiu de la postveritat en

la mesura en qué han contribuit al
desprestigi del pensament racional;
han exaltat la subjectivitat i les emo-
cions; han practicat un relativisme
radical i militant segons el qual hi ha

tantes veritats com mirades sobre la
realitat i han promogut la supeditacié
dels fets a la interpretacioé subjectiva
d’aquests. Richard Rorty, un dels
exponents més destacats d’aquest
pensament, explica sense embuts

a on ens porta: “La diferéncia entre
veritat i mentida és una questié d’éxit,
i al final, per aixd mateix, de poder.
En la retorica de les narratives, acon-
seguira la veritat aquell que aconse-
gueixi imposar la seva”.

El caracter global de les xarxes
socials i la seva extraordinaria capa-
citat de contagi fan que les noticies
falses i les teories de la conspiracio
més aberrants s’obrin pas a vegades
amb més facilitat que la informacié
rigorosa. Les explicacions simples

o atzaroses connecten millor amb el
subconscient, especialment en un
moment en qué la complexitat dels
processos fa que moltes persones
tinguin dificultats per comprendre el
mon on viuen. No entenen els meca-
nismes que operen i, No obstant aixo,
se senten victimes de les seves con-
sequiéncies. Les teories que donen
una resposta simple a problemes
complexos, que neguen evidéncies
incomodes, van a contracorrent o
desafien al sistema, tenen un major
recorregut en aquest nou ecosistema.
Com més simples i més impactants
son aquestes teories, major és la
seva capacitat de contagi viral. La
cultura de la postveritat és un perill
perqué distorsiona la realitat i erosi-
ona els mecanismes de participacio i
deliberacié democratica. També per
als debats sobre bioética. ///
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Begona Roman

El 80 % dels factors determinants de la
salut son socials i aquesta va molt més
enlla que el simple fet sanitari.

No obstant aixo, malgrat la importancia
social en 1'ambit clinic i en la bioética,
aquesta dimensido sempre queda en
segon terme per la centralitat que
reben els fets fisiologics i individuals
en l'assisténcia. A aixo cal afegir

que, encara que Engel ja reivindicava
un model bio-psico-social a inals
dels anys 7@ del segle passat, tampoc
queda clar qué s'entén exactament per
social. Els serveis socials van néixer
per ocupar-se d'agquesta dimensio
social que acompanya a cada persona,
pero que aflora en moments de major
vulnerabilitat.



106

Aproximadament durant els matei-
X0s anys en qué Engel reivindicava el
model tridimensional, els mateixos en
que s’escrivia I'Informe Belmont (en
reaccio a la falta d’escrupols morals
davant la vulnerabilitat de les persones
amb les quals es va investigar el cas
Tuskegee), els professionals dels ser-
veis socials els reivindicaven com un
dret universal i no com un apreciable
gest de caritat o compassioé benin-
tencionat. En aquest sentit, la Llei
espanyola d’Atencié a la Dependéncia
i Promocié de I’Autonomia del 2006
sorgia en resposta a un deure de I’'ad-
ministracié publica de garantir aquesta
atencié i promocio a tots els afectats,
en tant que dret universal, i no sols per
als col-lectius tradicionalment consi-
derats vulnerables. Es contribuia aixi

a desestigmatitzar els serveis socials
com a serveis per als pobres.

Els serveis publics (sanitaris, soci-
als, educatius, etc.) parteixen d’'una
concepcio de la justicia, la solidaritat
i la interdependéncia que combaten
la loteria biologica-social que ningu
ha triat. Pensar els serveis socials exi-
geix pensar el tipus de societats que
constituim, les seves institucions, lleis
i suports, els quals es fonamenten,
precisament, en que ningu és autosu-
ficient L’individu no deixa de ser una
microinstitucié social el desenvolupa-
ment de la qual depén de la societat
que li dona la vida.

Va suposar tot un repte superar
aquella visié dels serveis socials com
a propis de la gent pobra i conce-
bre’ls com un dret, i per tant, com

un assumpte de justicia. No obstant

aixo, les ultimes crisis economi-
ques han comportat una reculada al
paternalisme, a I'assistencialisme i
als serveis socials per a col-lectius
marginals.

Dividirem aquest escrit en dues parts.
En la primera abordarem la dimensié
social que ha de ser més incorpo-
rada per una bioética que vulgui ser
integral. En la segona part, explicita-
rem els reptes de futur perqué aixo
sigui possible. Per a aix0 necessitem
institucions justes, impossibles sense
bons diagnostics socials.

I
De la mateixa manera que es cons-
tata en I'atencié a la salut la primacia
d’un model monista de materialisme
fisiolOgic (aixi s’aprecia, entre altres
casos, en la salut mental, en la reduc-
ci6 de la tristesa a problemes bioqui-
mics); també es constata un déficit
d’atencio a les estructures economi-
ques i socials on viuen les persones,
fet que, la qual cosa comporta una
atencié molt esbiaixada.

Pensem que la riquesa, en gairebé
tots els casos, tapa la necessitat
d’intervencié social. Aixi s’aprecia
en la violéncia de genere o en els
vincles patologics intrafamiliars, que
es veuen de seguida en les families
economicament vulnerables i no tant
en aquelles benestants. No obstant
aixo, tots els seus membres merei-
xen ser protegits d’aquesta violéncia
estructural.

Sén I'individualisme i el fisiocentrisme
els que copen I'atencié. Procedint
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aixi, cas per cas, farmac a farmac,
es redueixen les possibilitats de
millorar la salut de tots. No es tracta
en absolut de passar a I’extrem del
totalitarisme i la sociologitzacié de
la malaltia, si no de subratllar que la
complexitat de 'abordatge multidis-
ciplinari és la perspectiva amb més
possibilitats d’éxits i resultats pel
benestar de les persones. La salut
comunitaria i la salut publica si que
estan atentes a aquests contextos

i als vincles socials que en ells es
generen. Tanmateix, la pandemia
va evidenciar la seva infradotacio i
menysteniment.

PASSIVITAT SISTEMICA

El sistema sanitari no pot continuar
cec a la condicié humana, que és
interdependent de la xarxa social fun-
cional en i per a la qual es viu. Amb el
desig de superar el paternalisme, es
va promoure amb la bioetica el res-
pecte a I'autonomia de la persona. De
seguida es va corregir que aquesta
autonomia havia de ser relacional,

és a dir, considerant la qualitat de
relacions que la persona té i altres
aspectes socials. Aix0 és especial-
ment rellevant en serveis socials per
dos motius. En primer lloc, perqué
les persones a qui les seves esferes
de reconeixement no van dotar-les
de recursos morals basics (com
I’autoconfianca, I'autorespecte o
I’autoestima), solen desenvolupar
preferéncies adaptatives; és a dir,
una espécie de resignacio i d’acritica
acceptacio de les seves circumstan-
cies perque, ni creuen que mereixin
més, ni tan sols que tinguin drets o
que puguin canviar res de la violéncia

sistémica en la qual es troben. En
segon lloc, perqué fent-ho aixi, con-
vertim en autdonoma la decisio triada,
que sol ser la que s’espera d’ells.

De manera que no acabem d’empo-
derar-los, sind que els convertim en
persones obedients que compleixen
les directrius dels professionals dels
serveis socials, que almenys estan
per i amb ells.

Més enlla de la bioética clinica, la bio-
etica social atén la violéncia estructu-
ral que pot provenir de multiples cos-
tats, en linia amb una ética de la cura,
complementant a I'abstracta etica de
la justicia, amb identics drets i carta
de ciutadania, en la seva circumstan-
cia i idiosincrasia. Del que es tracta
en les intervencions dels serveis
socials és, mitjancant la calma de la
qual els ha privat el problema trobin
persones o comunitats per crear
capacitats i vincles. El problema tant
pot ser la por al desnonament, com a
perdre el treball pel long COVID que
I’afecta i li ha expropiat la vida tal i
com la concebia. Un cert descans
s’experimenta si es garanteixen els
minims vitals, quan se sap que no
acabara a la intempérie o que tindra
les cures i suports necessaris en cas
de dependencia. Perd una vegada es
restableix la calma, de seguida cal
parar esment als altres dos ingredi-
ents: els vincles i les capacitats.

Si els vincles estan minvats per
estigmatitzacio, per marginacio o,
simplement, perqué desestabilitzen
i generen dependéncia, son vincles
patologics i la persona dificilment
desenvolupara un projecte de vida
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apropiat, autobnom i que li permeti
la cerca de la vida bona a la qual la
salut ha de contribuir o pot frenar.
D’aquesta manera, dificiiment hi ha
la cohesié social necessaria per a
aquesta cerca personal.

La intervencio social també es diri-
geix a crear capacitats. Les capaci-
tats (capabilities) al-ludeixen al que

les persones sén capaces de ser i fer.

| el que un adquireix de fonts socials.
El desenvolupament saludable de les
persones depén de les esferes de
reconeixement que sén la familia, la
ciutat i els amics. Més enlla de veure
a les persones pel que no sén capa-
ces, pel que no poden fer, es tracta
de mirar-les per les seves potencia-
litats, pels seus projectes. Per crear
capacitats cal quelcom més que
forca de voluntat, calen mirades que
creguin en que la persona pot i que
no afegeixin pals a les rodes perqué
els seus projectes avancin. L’es-
peranca ocupa un lloc fonamental i
aquesta no sols afecta I'individu, sind
al tipus de societats que permeten

a les persones llaurar-se i imaginar
futurs, desviant-los d’una pobresa
hereditaria o de la cronica d’un desti
anunciat.

En definitiva, ampliar la mirada i les
mentalitats bioétiques exigeix recon-
siderar almenys dos dels principis
bioétics classics tal com els van
formular Beauchamp i Childress.
D’una banda, el principi d’autonomia,
fent-lo més relacional i social. D’altra
banda, el principi de justicia que no
hauria de ser abordat només a nivell
micro i d’autonomia individual, com a

distribucio de recursos en la comu-
nitat, siné també des del tipus de
politiques publiques que es generen
al pais. Al-ludeix, més enlla de la lluita
contra la pobresa i pels drets socials,
a la distribucié equitativa de bene-
ficis i carregues, al reconeixement

i a la cohesio social. Pensem, per
exemple, en el diferent impacte de la
mortalitat de la COVID segons fossin
les politiques publiques més o menys
neoliberals.

II
En aquesta segona part, donarem un
cop d’ull a alguns dels reptes futurs
que I'ética dels serveis socials hauria
d’afrontar.

En primer lloc, les actuals formes de
vulnerabilitat social: la immigracio,
I’envelliment de la poblacio, les noves
formes de families i de relacions
socials (digitalitzades), etc. A part de
les mancances en 'accés als béns
materials basics i la igualtat d’opor-
tunitats que la falta d’aquests posa
en marxa, patim una gran amenaca
de progressiva guetificacid, unes
persones de manera més voluntaria
que unes altres. D’aquesta manera
obrim centres per a infancia i adoles-
céncia per a families que no poden
pagar extraescolars o altres activitats
d’oci, on només hi van els socialment
vulnerables.

El treball comunitari i transversal és
el gran oblidat. Atenem cas a cas, a
families o alguns grups, perd parem
escassa atencio a les dinamiques que
es creen en el barri. Les institucions
que vetllen per la cohesid social sén
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fonamentalment els col-legis, pero
també els centres de salut, sobre-
tot els d’atencio primaria. Molta de
la problematica de solitud i tristesa
entre persones grans i/o dependents
podria millorar amb aquests treballs
comunitaris i participatius, perd més
ordinaris per quotidians que les
espectaculars, esporadiques i anec-
dotiques festes de la primavera o
fires multiculturals.

En els serveis socials son les admi-
nistracions locals les més proximes

i, per tant, les més idonies per saber
de les necessitats de la poblacié. Per
aixod és fonamental no ideologitzar-les
en excés. Es qiestié de drets, no de
preferéncies del regidor de torn o de
I’afany per innovar d’alguns equips
que pensen que els podra funcionar
alld que en un altre barri va funcionar.
Per aixd, un altre repte sera despoli-
titzar els serveis socials, en el sentit
de separar les qliestions de drets de
les preferéncies sobre quin tipus de
politiques es fan o es deixen de fer a
I’hora d’atendre la ciutadania.

EL REPTE ES
DESPOLITZAR ELS
SERVEIS SOCIALS
PER SEPARAR ELS
PROPIS DRETS DE
LAS PREFERENCIES
POLITIQUES

La vida digitalitzada comporta un
altre tipus de relacions socials i de
relacié amb els professionals. La
possibilitat d’acompanyar sense
atendre presencialment i la possibi-
litat d’accés immediat amb canals
rapids als professionals obre tot

un conjunt de maneres de tractar,
treballar, observar i fins i tot controlar
que posa a prova el tipus de vincles
que s’establiran i les confiances que
emergeixin. Com acompanyar sent
aqui sense ser-hi fisicament mereix
una reflexioé ética, per saber quan cal
anar-hi i quan podem contenir i aten-
dre sense desplagar-nos.

SOLIDARITAT TRANSVERSAL

Un altre gran repte sera pensar una
solidaritat i una fraternitat menys
emotiva i més efectiva, amb agents
capacos de treballar en els diferents
departaments implicats (salut, educa-
ci6, drets socials, etc.) des de la mul-
tidisciplinarietat. Es d’esperar que les
ageéencies d’atencio integrada social i
sanitaria contribueixin a tot aix0. Perd
la dificultat és gran per la dispersio i
diversitat d’agents implicats (admi-
nistracions a diversos nivells, entitats
privades sense i amb afany de lucre,
etc.), i encara avui no disposem d’his-
tories socials compartides.

Els qui més i millor integracié han
sabut fer social i sanitaria segura-
ment han estat els professionals

que atenen casos de persones amb
diversitat funcional o amb problema-
tiques de salut mental precisament
perque van veure una cosa semblant
al que van veure els professionals de
cures pal-liatives: que es podia fer
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molt quan técnicament no hi havia res
a fer. Certament, també psicolegs i
psiquiatres van comprendre que, més
enlla de diagnostics, tractaments i
psicoterapia, feia falta que les per-
sones ateses des del model clinic
rehabilitador tinguessin una bona vida
quotidiana. També els professionals
que acompanyen a persones amb
malalties cronico-complexes van
entendre la importancia de compartir
(que no compartimentar) I’atencid i,
entre elles, esta I’'atencio a les dina-
miques socials que aquestes malal-
ties comporten. Perque la vida és el
que passa sempre i no és questié de
viure-la provisionalment esperant que
el problema passi.

En efecte, un tret especificament
distintiu de la dimensié social és la
ingent i diversa quantitat d’agents
que practiquen la intervencio social,
moltes vegades amb concerts amb
les diverses administracions publi-
ques. Comporta una certa arbitrarie-
tat i inequitat territorial la proliferacio
d’ONGs, fundacions, associacions
varies, cadascuna d’elles batallant
per la seva causa i que solen confluir
a millorar la vida quotidiana de les
persones a les quals atenen. Amb fre-
quiencia, en els concursos per obtenir
subvencions dels serveis publics, han
de competir entre elles promovent-se
una competitivitat estranya per veure
qui és més capag de treballar de la
forma més barata amb la vulnerabili-
tat. Tampoc es tracta sense més de
promoure el cooperativisme, perqué
aquest obeeix a una voluntat de
treballar i d’invertir beneficis, més
que a un desig de guanyar el concurs

public. Sense demonitzar I'afany de
lucre, si que fa pensar que 'atencio
a la vulnerabilitat hagi de ser part de
lucre.

Igualment, no podem deixar de reco-
néixer les dificultats intrinseques a

les professions vinculades als serveis
socials (educacié social, treball social,
psicologia social, etc.). La majoria son
professions noves dedicades a I'ac-
cié i fins i tot a I’activisme, perd amb
poc temps per la reflexid i menys per
I’escriptura, avaluacié i aprenentatge
sobre el fet. Incentivar professionals
que siguin autocritics amb les pro-
fessions forma part del prestigi de la
professio. Per aix0, un altre dels rep-
tes és la formacio dels professionals,
almenys en dos sentits. En primer
lloc, perque les professionals de la
intervencio social han de rebre forma-
Ccié etica per assumir la doble agencia
que han de dur a terme. En segon
lloc, perqué hauran de formar-se
millor, no sols en é&tica i en capacitat
deliberativa, sin6 en treballar multi-
disciplinaria i interinstitucionalment.
Sovint, les formacions, solen ser
massa intradisciplinaries i el treball
amb altres disciplines arriba massa
tard, quan els argots acampen i I'es-
forg i el temps per a entendre’s ens fa
perdre una certa eficiéncia. Atés que
els professionals dels serveis socials
treballaran en entorns diversos (les
escoles, les associacions, els serveis
de I'administracié publica, etc.), perd
sempre de manera col-laborativa amb
altres professionals, és important

que comencin a treballar amb altres
professionals ja durant el propi grau.
Aix0 implica que la universitat hauria
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de fomentar més la interdisciplinarie-
tat, també en les practiques curricu-
lars i extracurriculars.

Un altre repte és I'ética en la recerca
en serveis socials. Ja I'lnforme
Belmont va avisar, en el cas de la
recerca en ciéncies humanes i soci-
als, de la necessitat de complemen-
tar les seves directrius. Hi ha poca
consciéencia en els serveis socials de
la necessitat de passar per un Comite
d’Etica de la Recerca i, quan n’hi

ha, si no estan vinculats a un entorn
universitari (una cosa habitual en els
serveis socials), no disposen d’un
comité que validi la recerca.

Tot aix0 sense deixar de considerar el
repte especific de les ciéncies huma-
nes i socials. Aquestes no treballen,
com les ciencies naturals o la biome-
dicina, amb evidéncies empiriques
tan objectives. Com es creen capa-
citats d’una manera millor que una
altra? Com s’aconsegueix vincular a
una persona sense sostre, amb una
politica de housing first i després
amb altres compromisos socioedu-
catius, o al revés? L’avaluacio dels
seus resultats resulta més complexa:
i és que quan parlem dels subjectes

i les seves circumstancies, no queda
més remei que ser subjectius, sense
que aixo impliqui ser arbitraris. Per
resumir-ho breument, al-ludim a la
diferéncia entre entendre (descriure
les causes eficients) i comprendre
(buscar les raons i finalitats). Les
evidéncies cientifiques i cliniques
sén més clares, també els seus éxits.
Les evidéncies i els éxits en ser-

veis socials obeeixen a dinamiques

biografiques més diverses, sense
negar que també es deixen mesurar
si som capaces de generar altres
indicadors i, en aix0, tenim un altre
repte étic. Atendre els casos en els
seus contextos no fa de I’'homogene-
itzacié la millor opcio i converteix en
més complexa la intervencié social i
I’avaluacio dels seus impactes.

Els Comités d’Etica Assistencial, que
tan bona labor han fet en bioética,
troben un paral-lel en els Espais de
Reflexi6 en Etica dels Serveis Socials
(ERESS), pero per a fer-ho han de tro-
bar un espai i un temps reflexius que
no sempre tenen. Per aix0, no podem
deixar d’anomenar la infraestructura
econdmica que també és determi-
nant en els serveis socials. Com s’ha
posat en evidéncia a la pandémia, les
cures no poden estar sempre amb
preus a la baixa i amb alta rotacié

de personal. Les persones grans per
exemple, que solen centrar-se en el
confort de la seva quotidianitat i de
les seves rutines, porten malament
els canvis. L’alta rotacié de cuidado-
res no els ajuda a la seva estabilitat,
afecta els vincles que amb elles esta-
bleixen i fins i tot a les capacitats que
encara poden preservar, pero que la
persona cuidadora ha de descobrir. A
vegades, simplement la pressa en les
tasques a complir, discapacita; per
exemple, vestint la persona de pressa
i no al ritme més lent, en que encara
la persona pot sola.

Amb la pandémia, vam veure com
n’era d’important que els adolescents
i joves sortissin de les seves habi-
tacions i tinguessin ganes de mén.
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Alguna cosa els va passar dins de

les cases que no vam saber prevenir.
Es un tema social crear ciutats amb
espais publics compartits i viscuts;
fan falta llocs de trobada i dialeg on
gaudir i no sols crispar-se o contem-
plar a través de la pantalla la vida
dels altres. L’individualisme fa mal; no
es resol amb mer pensament posi-
tiu, ni autoajuda, ni tan sols proveint
els centres de salut d’atencid pri-
maria amb més psicolegs. Fan falta
institucions justes, amb politiques
d’ocupacid i habitatge. L’accés a
I’habitatge i les politiques pertinents
han estat tractades com un problema
dels serveis socials, condemnant-los
a una ingent tasca de demanar a les
persones beneficiaries que, ironi-
cament, compleixin compromisos
socioeducatius que ja voldrien poder
complir. Alguns professionals dels
serveis socials es queden perplexos
quan, en I'administracié publica local
on treballen, es posa a la disposi-

cié dels joves ajudes per a lloguers
d’habitatge i sotmeten el seu accés a
I’estricte ordre d’arribada mitjancant
un aplicatiu digital, sense prendre cap
meés criteri.

La mirada social és també mirada
mediambiental. El gran repte medi-
ambiental que tenim requereix un
canvi en la manera com concebem
la societat i les maneres de produir i
consumir. El concepte de one health
imposa obrir la mirada al fet que
som bastant més interdependents
de la resta d’éssers vius que inde-
pendents. La salut no pot continuar
nomeés sent gestionada des d’indica-
dors biomedics.

Concloguem recordant que I'atencio
a la dimensio social fa més complexa
la intervencio i més en societats
moralment plurals que no compartei-
xen maneres de viure, de criar, d’edu-
car o de morir. Perd I'ética civica en
la qual es fonamenta la bioetica és

el paraigua que ens hauria d’acollir,
protegir i orientar a tots. L’estat dels
serveis socials pot dir-nos molt de la
salut d’una societat. L’hospitalitat, la
justicia i la cura sén les seves con-
signes i aquests sén recursos soci-
als i morals que caracteritzen a una
societat. ///
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Thomas Pogge

Beneficiant-se de les seves patents
monopolistiques, el creador d'un
medicament avancat el ven a tot el
mon a preus que sovint superen 1.000
vegades el seu cost de produccio. Molts
fabricants de genérics poden i estan
disposats a produir en massa aquest
medicament i vendre'l a un preu proxim
al de cost. Pero el dret internacional
exigeix als estats que prohibeixin

i impedeixin que ho facin i, com a
resultat, moren milions de persones
cada any. En aquest article intento
detallar com la innovacio tecnologica
ens ofereix models de patents molt més
solidaris que no pas el tradicional.
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La década del 2020 ha posat al mén
en crisi. La pandémia de la COVID

ha matat milions de persones i ha

fet emmalaltir a una part conside-
rable de la poblacié mundial. De la
pujada sense precedents dels preus
dels cereals, les verdures i els olis

de cuina, que provoca que gairebé

la meitat de la humanitat no pugui
permetre’s una dieta sana. Dels
efectes de les emissions excessives:
contaminacié atmosférica, pujada del
nivell del mar, fendbmens meteorolo-
gics extrems, expansioé de les zones
de malalties tropicals, major escasse-
tat d’aliments i aigua, etc. | hi ha una
tendéncia creixent a respondre als
desacords amb violéncia o amenaces
de violéncia. Dona la sensaci6 que tot
esta fora de control.

Totes aquestes crisis s6n causades o
€s veuen incrementades per agents
humans (estats i empreses especial-
ment) que treballen els uns contra els
altres, cadascu buscant el seu propi
benefici sense tenir en compte el cost
per als altres. Aquesta rivalitat des-
pietada motiva grans esforgos i un

alt rendiment, pero aquests beneficis
podrien obtenir-se d’altres maneres i,
en qualsevol cas, es veuen eclipsats
per les enormes ineficiéncies i altres
costos que els esforgcos egoistes
imposen als altres. Tots els éssers
humans i tot el nostre planeta podrien
fer-ho molt millor si treballéssim de
forma concertada pel bé del conjunt.

INNOVACIO TECNOLOGICA
COM A AGENT DE CANVI

Per il-lustrar aquest punt, el present
escrit se centra en un element crucial

per evitar o dominar les crisis: la
innovacié tecnologica. Per prevenir o
posar fi a les pandemies, necessitem
tecnologies sanitaries innovadores:
noves vacunes, tractaments i equips
de proteccié personal. Per resoldre
la crisi mediambiental, necessitem
noves tecnologies verdes que trans-
formin la generacié d’electricitat, el
transit i el transport, la calefaccio i
refrigeracié d’habitatges i oficines,
les comunicacions i la informatica,

la construccid, la produccié de carn,
I’agricultura, la silvicultura, la fabrica-
ci6 industrial d’acer, ciment i altres
productes basics, etc. Per superar la
crisi alimentaria, hem de desenvolu-
par nous aliments que puguin aportar
sabor i nutrients a un cost molt menor
en termes de terra, aigua, ma d’obra,
fertilitzants i pesticides. Totes aques-
tes innovacions crucials no sols han
d’aconseguir-se, sind que també han
d’aplicar-se de manera generalitzada
per tot el mén. Un ampli desplega-
ment pot alleujar o, almenys, mitigar
en gran mesura les nostres crisis i,
d’aquesta manera, atenuar les inten-
ses rivalitats que actualment gene-
ren una forta tendéncia a buscar la
seguretat en les armes. La col-labora-
ci6 internacional, que implica 'ampli
desplegament de les noves tecnolo-
gies, també fomentaria la confianca

i la solidaritat, la qual cosa reduiria
encara més les hostilitats i tensions
que sovint condueixen a enfronta-
ments armats i a la guerra.

Globalitzat el 1995 mitjangant I’Acord
sobre els ADPIC, el mecanisme
dominant en la humanitat per recom-
pensar i fomentar les innovacions

Thomas Pogge
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tecnoldgiques consisteix en patents
de productes de 20 anys de durada.
Les seves caracteristiques mono-
polistiques permeten als innovadors
obtenir grans marges de benefici o
drets de llicencia dels primers usua-
ris. Aquestes rendes de monopoli sén
incentius eficacos per desenvolupar
innovacions, pero també impedeixen
la seva difusié en augmentar la dife-
rencia entre el preu de venda i el cost
variable de subministrament. Aquesta
bretxa produeix pérdues d’eficiéncia,
ja que molts dels qui haurien comprat
el producte a un preu competitiu no
el compren a un preu de monopoli.

Aquest vent en contra de la difusio
és un mal acceptable en el cas dels
béns de consum innovadors, com
els nous videojocs, les maquines

per a fer exercici o I'equipament per
a jardineria. Per0 si volem innova-
cions, hem de fer que la inversié en
innovacié sigui rendible. Financar les
recompenses amb ingressos fiscals
imposaria una carrega injusta als qui
no tenen gens d’interes en les inno-
vacions financades. Té sentit, doncs,
imposar marges de monopoli als pri-
mers usuaris, canalitzant aixi també
els esforcos d’innovacié cap a noves
tecnologies que algunes persones
apreciaran realment.

No obstant aix0, la solucié del mono-
poli de patents té dos defectes greus.
El primer afecta les innovacions els
beneficis de les quals acabaran en la
seva immensa majoria en mans de
tercers (diferents dels seus compra-
dors i usuaris). Un exemple paradig-
matic sén les tecnologies verdes que

"8

redueixen les emissions nocives. Els
beneficis produits per la seva implan-
tacio es dispersen ampliament per tot
el mén i per a les generacions futures,
pero sovint es perden perque els
marges de benefici del monopoli dis-
suadeixen als possibles compradors.
Un altre exemple son els productes
farmaceéutics contra les malalties
infeccioses: en la mesura en qué

els marges de benefici del monopoli
sobre aquests tractaments dissua-
deixen els pacients de comprar-les,
la malaltia es propaga més rapida i
ampliament, amb riscos més grans
per a tots nosaltres.

L’altre greu defecte de la solucio

del monopoli de patents es refereix
al tracte que dona als pobres. Els
marges dels monopolis impedei-

xen als pobres accedir a les noves
tecnologies, fins i tot quan aquestes
sON necessaries per a la seva propia
supervivencia. Ho veiem diariament
als paisos pobres: persones que
pateixen i fins i tot moren (sis milions
cada any!) de tuberculosi, malaria,
pneumonia, hepatitis, diarrea i moltes
altres malalties tropicals perqué no
poden permetre’s cures o vacunes
avancades. | aquesta catastrofe
silenciosa en porta una altra associ-
ada: sabent que els pobres no poden
permetre’s tractaments medics avan-
cats, les empreses farmaceutiques
rares vegades inverteixen en esforcos
de recerca i desenvolupament dirigits
a les malalties que es concentren
entre els pobres.

Es necessiten incentius addicio-
nals per cobrir aquestes llacunes

Thomas Pogge
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en I'actual regim de monopoli de
patents: incentius per desenvolupar
les innovacions de gran impacte que
actualment no obtenen recompenses
suficients i incentius també per des-
plegar més ampliament les innovaci-
ons que ja existeixen, a fi d’optimitzar
els seus efectes beneficiosos.

COM PODRIEN DISSENYAR-SE
I FINANCAR-SE INCENTIUS
ADDICIONALS?

Una resposta directa és que els
Estats haurien d’oferir-se a pagar
per unes certes innovacions que en
I’actualitat no estan prou recompen-
sades. Aix0 sembla raonable perquée
tots dos objectius (obtenir beneficis
ampliament dispersos i fer que els
fruits de la innovacié siguin acces-
sibles també per a els pobres) son
objectius legitims de I'estat.

Per posar en practica aquesta
resposta, els estats podrien oferir
premis a invencions especifiques
(com una vacuna contra la malaria o
una maquina per a segrestar gasos
d’efecte d’hivernacle) i després
condicionar la concessié d’aquest
premi al fet que el guanyador renuncii
als seus privilegis de patent corres-
ponents. Aquest tipus de solucio
planteja questions dificils: quins
problemes haurien d’abordar-se

amb un premi d’aquest tipus? quin
hauria de ser la quantia de cadas-
cun d’aquests premis? quins criteris
han d’establir-se per reconéixer una
solucié? | com es pot garantir que les
tecnologies premiades, alliberades
dels marges de monopoli, s’implantin
ampliament?

Una forma prometedora d’esquivar
aquestes dificultats consisteix en
oferir recompenses d’impacte en

lloc de premis, recompensant aixi no
assoliments especifics predefinits,
sino fites genériques en una dimensié
sectorial de valor que sigui aplicable
a totes les innovacions en aquest
ambit. Per exemple, les innovaci-

ons en tecnologia sanitaria podrien
recompensar-se en funcié del seu
impacte en la salut, les innovacions
en tecnologia verda en funcié de la
contaminacio evitada, les innovacions
educatives en funcié del seu impacte
en les qualificacions i I'ocupacio,

les innovacions agricoles en funcié
del seu impacte en el rendiment de
les collites i la reduccio del consum
d’aigua, pesticides o fertilitzants. En
qualsevol d’aquests ambits d’innova-
cid, els estats podrien crear una serie
indefinida de fons anuals de recom-
pensa, cadascun dels quals es repar-
tiria entre les innovacions participants
en funcié de I'impacte reeixit I'any
anterior. Cada innovacio participa-

ria en un nombre fix de cobraments
anuals i, al final del seu periode de
recompensa, quedaria disponible per
a la seva producci¢ i distribucié gene-
rica. Com en el model de premis, la
participacié seria voluntaria, deixant
als innovadors I’opcio, amb cadas-
cuna de les seves innovacions, de
registrar-la per obtenir recompenses
per impacte o, en el seu lloc, explotar
els seus privilegis de monopoli en
virtut del sistema de patents. Ajustant
la grandaria dels fons de recompensa
anuals, els estats podrien regular el
nombre d’innovacions recompensa-
des, assegurant que les tecnologies
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més impactants es desenvolupin i
es despleguin ampliament, encara
que els seus ingressos esperats per
patents siguin baixos.

Atés que la participacié és opcional,
la taxa de recompensa d’un fons
d’impacte sorgeix de manera endo-
gena. Quan els innovadors consi-
deren que la taxa és poc atractiva,
les inscripcions s’esgoten i la taxa
de recompensa augmenta a mesura
que les innovacions més antigues
es retiren al final del seu periode

de recompensa. Quan la taxa de
recompensa es considera generosa,
els registres es multipliquen i la taxa
de recompensa disminueix. Aquest
equilibri tranquil-litza els innovadors
participants i als finangadors en el
sentit que la taxa de recompensa
sera equitativa entre ells i estable.

En organitzar una amplia competicié
en tot un ambit d’innovacio, qualsevol
fons d’impacte crearia un nou tipus
de mercat competitiu en el qual totes
les diverses noves tecnologies d’un

EN UN FONS
D'IMPACTE,

TOTES LES NOVES
TECNOLOGIES D'UN
SECTOR PODEN
COMPETIR PER
AVANGAR CAP A UN
UNIC OBJECTIU

sector poden competir per avancar
cap a un unic objectiu. En aquesta
competicid, tots poden ser guanya-
dors, guanyant més en primes anuals
del que van invertir en el seu esforg
d’innovacié. Un mercat competitiu
d’aquest tipus capacitaria als inno-
vadors participants per organitzar de
manera holistica les seves operaci-
ons de recerca, desenvolupament,
comercialitzacio i lliurament amb la
finalitat d’aconseguir el progrés més
rendible. En cobrir els costos d’R+D
i els beneficis dels innovadors com

a béns publics, 'accés a les innova-
cions registrades seria ampliament
assequible a preus competitius.

PROPAGACIO TRANSVERSAL

Els fons d’impacte provocarien el
desenvolupament precisament de

les innovacions d’alt valor que les
patents monopolistiques no recom-
pensen. | també transformarien les
motivacions dels innovadors respecte
a la difusié. Mentre que les recom-
penses de monopoli inciten a fer
grans esforgos per trobar, detenir,
prevenir i dissuadir les infraccions de
patents, les recompenses d’impacte
animen els innovadors a promoure
activament el desplegament rapid,
generalitzat i eficag de la seva tecno-
logia per a un efecte optim. Aquests
innovadors, que no obtenen beneficis
del seu preu de venda, promourien,
no obstant aixd, 'ampli desplega-
ment i I'Us eficac de la seva tecnolo-
gia oferint descomptes, assisténcia
técnica i manteniment, en la mesura
en que s’espera que I'augment de les
recompenses d’impacte obtingudes
d’aquestes inversions promocionals
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superi el seu cost. D’aquesta manera,
les recompenses d’impacte no es
limiten a eliminar el vent en contra

de la difusio per part dels monopolis,
sind que també creen un nou vent de
cua de suport. Aixo es deu al fet que
els beneficis permeten als innovadors
cobrar recompenses per impacte a
més del preu de venda i, per tant,
guanyar més per cada desplegament
de la seva tecnologia que el que els
usuaris estan disposats i s6n capa-
¢cos de pagar.

En el cami cap a la creacio del primer
fons d’impacte, és essencial un
projecte pilot de menor envergadura.
Aquest projecte pilot podria comptar
amb un fons de recompensa unic de,
per exemple, 100 milions d’euros,
recaptats de governs o fundacions.
Es convidaria els creadors a competir
per una part del fons proposant una
de les seves tecnologies patentades

i una regi6 objectiu al Sud Global.

Si és seleccionada per al projecte
pilot, 'empresa creadora posara a

la disposicié de tota la regié la seva
tecnologia sense cap recarrec, bé
venent el producte al menor cost

de fabricacio i distribucié possible,
bé concedint llicéncies gratuites a
tercers per a la fabricacié i venda del
producte. A canvi, el creador seria
recompensat, al final del periode pilot
de 2 0 3 anys, amb una part de la
bossa de recompenses corresponent
a la quota d’impacte aconseguida
amb la seva tecnologia. Si una tecno-
logia representa el 25% de I'impacte
reeixit per totes les participants en el
projecte pilot, el seu creador rebria el
25% de la bossa de recompenses. Si
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una tecnologia participant ja estava
disponible a la regi6 objectiu abans
del projecte pilot, s’entendra per
impacte I'impacte addicional acon-
seguit gracies al preu més baix i als
esforcos del creador del projecte
pilot per a fomentar el seu desple-
gament i Us efectiu. Les tecnologies
proposades per participar en el pilot
se seleccionarien en funcio, entre
d’altres coses, dels guanys incremen-
tals previstos, la susceptibilitat d’una
avaluacio d’impacte fiable, coherent i
poc costosa, i la promesa d’un valor
social addicional.

Un projecte pilot d’aquest tipus mos-
traria concretament com responen els
creadors a les noves recompenses
competitives per impacte i com pot
avaluar-se de manera fiable i opor-
tuna. Ajudaria a perfeccionar la seva
avaluacio i proporcionaria una indica-
ci6 de la rendibilitat de les recompen-
ses competitives. Si el projecte pilot
tingués éxit, la signatura d’un acord
internacional per crear el primer fons
d’impacte internacional permanent
seria una possibilitat real. A més, el
projecte pilot produiria els seus pro-
pis beneficis substancials i coneixe-
ments politics a través dels projectes
pilot que supervisa i recompensa.

Milions d’éssers humans moren pre-
maturament cada any per malalties
que, amb productes farmaceutics
avancats, podriem contenir i fins i

tot erradicar. Uns vuit milions moren
prematurament cada any per la con-
taminacio atmosférica derivada de la
crema de combustibles fossils. Altres
milions moren en I'actual pandémia
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de COVID, alimentada continuament
per la inaccessibilitat, per a una
majoria de la humanitat, a les millors
vacunes i tractaments. Es obvi que,
amb les seves capacitats cientifiques,
tecnoldgiques, economiques i admi-
nistratives, la humanitat podria fer-ho
molt millor. La solidaritat exigeix

que utilitzem aquestes capacitats
per garantir una realitzacié molt més
plena del dret huma reconegut a
“gaudir dels beneficis del progrés
cientific i de les seves aplicacions”
(Article 15 del Pacte Internacional de
Drets Econdmics, Socials i Culturals).

SOLIDARITAT BIDIRECCIONAL
Permetin-me concloure aquesta
apel-lacié a la solidaritat amb altres
dos arguments. Un és una crida a la
prudéncia. Sent realistes, el cost dels
fons d’impacte hauria de ser sufragat
principalment pels paisos rics, mentre
que la major part de la reduccié de
danys resultant aniria a parar a les
poblacions del Sud Global, molt més
vulnerables als estralls de les malal-
ties i del canvi climatic. No obstant
aixo, permetre que les poblacions
més pobres participin dels beneficis
del progrés cientific també aportaria
avantatges substancials a les pobla-
cions riques. Aix0 queda patent en
I’ambit de les tecnologies verdes,

on la reduccidé de les emissions i la
contaminacié comporta considera-
bles beneficis per a la salut a tot el
mon i també redueix tots els efectes
adversos del canvi climatic, com els
fenOmens meteorologics extrems
(inundacions, tempestes, seque-

res, onades de calor, etc.), 'abast
més gran de les malalties tropicals

i la creixent escassetat d’aliments

i aigua. Es pot fer una observacié
paral-lela sobre el sector farmaceutic
en el qual, com a resultat de la seva
exclusio dels fruits de la innovacio
farmaceutica, les poblacions pobres
s’han convertit en brou de cultiu per
a malalties infeccioses, per a noves
soques de malalties, aixi com per a
la resistencia als medicaments, que
sovint sorgeix quan els pobres no
poden permetre’s prendre un medi-
cament car a dosi completa durant
tot el curs del tractament. També en
aquest cas, I'exclusié dels pobres
comporta perills i riscos per a tota la
humanitat. Davant una probabilitat no
quantificable de mal global catas-
trofic, fins i tot els rics tenen raons
de pes per a reduir aquests perills i
riscos en la mesura del raonablement
possible.

El meu argument final apel-la a la jus-
ticia. L’Acord sobre els ADPIC exigeix
als estats membres de ’'OMC que
concedeixin i apliquin patents mono-
polistiques sobre les innovacions que
compleixin els requisits. En concret,
els estats han de prohibir i impedir

en el seu territori qualsevol fabricacié
i venda de tecnologies patentades
que no tingui el permis exprés del
titular de la patent. Considerem el
que aixo significa pels medicaments
que salven vides. Beneficiant-se de
les seves patents monopolistiques,

el creador d’'un medicament avan-
cat el ven a tot el mén a preus que
sovint superen 1.000 vegades el cost
de produccié. Molts fabricants de
geneérics poden i estan disposats a
produir en massa aquest medicament
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i vendre’l a un preu proxim al cost de
produccio. Pero el dret internacional
exigeix els estats que prohibeixin

i impedeixin que ho facin i, com a
resultat, moren milions de persones
cada any. Sens dubte, es tracta d’'una
errada de solidaritat: els paisos rics i
les seves empreses farmaceutiques
no estan disposats a compartir els
seus medicaments amb les poblaci-
ons més pobres a preus que aques-
tes puguin pagar. Tanmateix, aixo és
encara més greu: els qui impedeixen
les activitats que salven vides (per
part de fabricants de genérics dis-
posats i capacos), no sols no ajuden
als qui moren a consequéncia d’aixo,
sind que intervenen activament per a
provocar aquestes morts. Aixo és el
que fan els estats que fan complir les
patents, sovint sota la pressio d’altres
amb una forta preséencia d’empre-
ses innovadores que obtenen grans
beneficis dels seus drets de propietat
intel-lectual: les empreses innovado-
res pressionen al seu govern perque
pressioni a altres governs perque
facin complir enérgicament les seves
patents.

En defensa de I'statu quo, se sol
dir que I'exclusié dels pobres és
un efecte secundari inevitable dels
necessaris incentius a la innovacio:
si no es recompensés adequada-
ment els creadors, no produirien
innovacions i els pobres continuarien
sofrint en gran manera com ho fan
avui. Amb la viabilitat demostra-
ble dels fons d’impacte, aquesta
defensa s’esfondra. Els fons d’im-
pacte proporcionarien forts incen-
tius a la innovacié en recompensar

les innovacions procedents de fons
publics en funcié del benefici social
produit amb elles, fins i tot garantint
que aquestes innovacions siguin
ampliament accessibles en tenir un
preu al cost marginal de I'oferta o fins
i tot per sota. En efecte, és enorme-
ment important fomentar i recompen-
sar la innovacidé, pero podriem i, per
tant, hem de fer, sense excloure als
pobres dels seus beneficis. ///



L'ETICA
DE LA CURA
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Marian Barnes

Els origens de 1'ética de la cura en

la psicologia del desenvolupament
indiquen que no es tracta d'una ética
professional. No ofereix una base
didactica per als codis de conducta
que han de seguir els professionals
d'infermeria, els treballadors socials
o altres persones de les professions
assistencials. No obstant aixo, s1 que
ofereix un marc Gtil per a la practica
reflexiva, t& maltiples aplicacions i
pot permetre un dialeg creatiu entre
persones amb punts de partida molt
diferents per abordar la qliestio de
com podem viure bé en el mon.
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Vaig ser convidada per primera
vegada el 2017 a contribuir a una
serie de seminaris a Barcelona orga-
nitzats per professionals vinculades
al Col-legi d’Infermeria, amb el suport
de la Fundacio Victor Grifols i Lucas,

i que després es van constituir en el
Col-lectiu Minerva amb I'objectiu de
promoure I’etica de la cura dins del
sistema sanitari. El seu compromis
és aprofundir en la comprensio de

la cura com a principi étic i com a
practica. La cura és fonamental per

a la practica de la infermeria i és un
concepte amb el qual estan familiarit-
zats els qui treballen en aquest ambit.
La meva formacié és bastant diferent.
Soc sociodloga i he treballat durant
tota la meva carrera en les ciencies
socials aplicades. El meu treball s’ha
centrat especialment en la vida de les
persones quan envelleixen, les perso-
nes amb discapacitat o problemes de
salut mental, els cuidadors famili-

ars no remunerats i les politiques i
practiques dels estats del benestar
en aquests ambits. En aquest camp,
m’ha interessat especialment I’accio
col-lectiva, que ha permés a les per-
sones donar veu a les seves propies
experiencies i influir en les politiques
publiques i socials a través de la par-
ticipacio en la recerca, la coproduc-
cié i la governanca participativa. En
aquest context, s’ha reclamat justicia;
no obstant aixo, la cura ha tingut una
preséncia més ambivalent.

Vaig arribar a I’ética feminista de les
cures relativament tard en la meva
carrera. La vaig descobrir gairebé
per accident quan vaig veure un llibre
titulat Citizenship and the Ethics of

Care: Feminist Considerations of Jus-
tice, Morality and Politics," de Selma
Sevenhuijsen. Aquesta obra va tenir
en mi un efecte transformador. Em va
permetre donar sentit al que m’havia
preocupat en les campanyes que
buscaven drets i no cures i que, en
alguns casos, creaven divisions entre
els qui reivindicaven identitats com a
cuidadors i les persones discapacita-
des que rebutjaven les cures per con-
siderar-les opressives. A més d’influir
en el treball que he realitzat posterior-
ment, m’ha permeés reflexionar sobre
recerques anteriors, comprendre
millor per que la cura s’ha experimen-
tat i considerat com a problematica

i oferir una visié més profunda de la
dinamica relacional de les qliestions
que havia estat investigant. Aixo
incloia questions que sovint es con-
sideren relacionades amb les cures,
com les relacions entre els fills adults
i els seus pares ancians, perd també
questions politiques, com la delibera-
cié entre els ciutadans discapacitats

i els proveidors de serveis, que no
solien incloure’s en el context de les
cures. Recentment, he escrit, jun-
tament amb la meva companya, la
Dra. Tula Brannelly, un llibre titulat
Researching with Care,? que reflexi-
ona sobre la recerca com a practica
assistencial.

1 Sevenhuijsen, S. (1998). Citizenship and the
Ethics of Care: Feminist Considerations on
Justice, Morality and Politics. Routledge.

2 Brannelly, T., & Barnes, M. (2022).
Researching with Care: Applying Feminist
Care Ethics to Research Practice (First).
Policy Press.

Marian Barnes
L’etica de la cura

Bioética: una mirada cap al futur

25e aniversari Fundacié Victor Grifols i Lucas



127

Marian Barnes és catedratica
emeérita de la Universitat

de Brighton (Anglaterra).
Anteriorment, va ocupar una
catedra de recerca social a la
Universitat de Birmingham.
La seva carrera s'ha centrat
en investigar la participacio
dels usuaris i els moviments
d'usuaris, les cures, la
ciutadania i la democracia
participativa. E1 seu treball
posterior també s'ha

centrat en l'ética de la cura,
l'envelliment i el benestar.
Entre les seves hombroses
publicacions, iguren: Power,
Participation and Political
Renewal, (Policy Press

amb Janet Newman i Helen
Sullivan); Caring and Social
Justice, (Palgrave); Care in
Everyday Life, (Policy Press)
i Ethics of Care: Critical
Advances in International
Perspective, (Policy Press amb
Tula Brannelly, Lizzie \Ward

i Nicki Ward) o Researching
with Care: applying feminist
care ethics to research
practice, (Policy Press amb
Tula Brannelly).




Aqui esbosso el que entenc per ética
de la cura i suggereixo per que és
una part necessaria de la reflexio, no
sols sobre les practiques d’assistén-
cia sanitaria, sind sobre les politiques
en sentit ampli i sobre el pensament i
I’accié politica.

ELS APLAUDIMENTS

ALS SANITARIS

Una de les primeres conseqiiéncies
de la pandémia de la COVID-19

va ser una major visibilitat de les
cures. Aix0 va incloure, al Regne
Unit, un ritual setmanal d’aplaudi-
ments per als cuidadors on moltes
persones sortien de de casa seva,
principalment per a unir-se i valorar
’important treball que realitzaven t,
perd no exclusivament, els profes-
sionals sanitaris en aquest moment
d’extrema necessitat. Els cuidadors
van comencar a tenir més rellevan-
cia i es va reconeixer i celebrar la
importancia de la cura voluntaria
dins de les comunitats. Alguns van
argumentar que aquesta seria una
consequéncia positiva i duradora de
la pandémia. Altres no estavem tan
segurs i, parlant des del Regne Unit,
no hi ha un impacte durador obvi en
termes de reconeixement i valoracié
dels cuidadors o de la propia cura en
les politiques o sistemes de recom-
pensa. Les cures s’han replegat de
nou a una posicié marginal en la qual
per als qui ostenten el poder resulta
facil ignorar la necessitat que tots
tenim d’elles. Aquesta marginalitat
queda patent en la forma en que la
psicologa Carol Gilligan va formular
originalment I'ética de la cura com
una postura ética diferent.
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La recerca de Gilligan va ser impul-
sada pel seu desig d’escoltar la
forma en queé els nens i els joves
tractaven de donar sentit tant als
seus propis dilemes morals, com a
la forma en qué pensaven sobre les
opcions morals en general. En parti-
cular, volia incloure a nenes i dones
joves en la seva recerca, perque les
teories dominants sobre el desenvo-
lupament huma en I’época en qué va
comencar a treballar es basaven en
recerques dutes a terme exclusiva-
ment amb nens i no nenes. Més tard,
Gilligan es va descriure a si mateixa
com una persona que escolta. Men-
tre escoltava, sentia veus internes

de les dones joves que havien lluitat
per donar expressio i que havien
aprées a reprimir. Va escoltar diferents
maneres de parlar sobre la presa

de decisions morals, cosa que va
donar titol al seu revolucionari llibre
In a different voice.® Les diferents
veus que va escoltar Gilligan la van
portar a distingir entre una ética

de la justicia, és a dir, la capacitat
d’aplicar principis morals abstrac-
tes a diferents circumstancies per a
decidir accions correctes o bones
que es consideraven indicatives d’un
desenvolupament madur i adult, i una
etica de les cures. Els principis clau
de I'etica de la justicia els va deno-
minar drets i normes, mentre que els
principis clau de I'ética de la cura sén
relacions i responsabilitats. La veu
en la qual s’articula una ética de la

3 Gilligan, C. (2016b). In a Different Voice:
Psychological Theory and Women’s
Development. Harvard University Press.
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cura és aquella en qué la motivacié
per decidir el millor curs d’accio o el
més correcte és mantenir relacions
positives. Aixd implica parar atencié
a la particularitat de la situacio i posa
en relleu la voluntat d’assumir la res-
ponsabilitat pels altres i pel benestar
relacional.

El treball de Gilligan ha tingut un
profund impacte molt més enlla de la
seva disciplina original, la psicologia
del desenvolupament. Els filosofs
morals i politics han debatut ampli-
ament la distincid i la relacio entre la
cura i la justicia. Per als qui investi-
guem i treballem en I’ambit dels ser-
veis humans i les politiques publiques,
la base de I'ética de les cures dins
d’una ontologia relacional ha generat
importants perspectives per al treball
aplicat. Si la caracteristica fonamen-
tal de la humanitat és la interdepen-
dencia i no la independéncia, llavors
un concepte de justicia social basat
en 'autonomia individual és erroni i
les practiques basades en I'individu-
alisme ignoren el que importa a les
persones en termes de benestar rela-
cional. Per a avancar cap a la justicia,
tant la politica com la practica han de
centrar-se en la relacionalitat. Aixi, en
el context de I’exemple de cuidador/
persona discapacitada citat anterior-
ment, en lloc de centrar-nos en els
drets dels cuidadors o/en contraposi-
ci6 als drets de les persones disca-
pacitades, hauriem de pensar en els
impactes relacionals de la discapa-
citat i en la forma en qué aquestes
relacions es construeixen i es duen a
terme dins de relacions socials més
amplies de poder i desigualtat.

Els origens de I’ética de la cura en

la psicologia del desenvolupament
indiquen que no es tracta d’una ética
professional. No ofereix una base
didactica per als codis de conducta
que han de seguir el personal d’infer-
meria, els treballadors socials o altres
persones de les professions assisten-
cials. No obstant aix0, si que ofereix
un marc util per a la practica reflexiva
i s’ha aplicat a un ampli ventall de
practiques de serveis humans, aixi
com a la practica professional més
enlla dels serveis humans: a I'ar-
quitectura, per exemple. No és una
forma d’etica de les virtuts perque se
centra en la relacié entre els treba-
lladors i els usuaris dels serveis i les
xarxes en les quals participen, més
que en les caracteristiques i qualitats
del treballador individual. Llavors,
que és I'etica de la cura?

CURES I ETICA

La meva resposta a aixd es troba en
la meva introduccié a aquest article.
Com a cientifica social que treballa

LES PRACTIQUES
BASADES EN
L'INDIVIDUALISME
IGNOREN EL

QUE IMPORTA A
LES PERSONES

EN TERMES

DE BENESTAR
RELACIONAL
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en diferents camps dels serveis
humans, la sociologia i la politica
social, I'ética de les cures m’ha per-
meés aprofundir en la comprensié del
que importa a les persones i especi-
alment dins I’ambit de la malaltia, la
discapacitat i I’envelliment. M’ha ofert
a miia uns altres un marc analitic
per a criticar politiques i practiques
pel que fa a la seva capacitat per a
proporcionar benestar i justicia social.
Ha estat una guia en el desenvolu-
pament de la meva practica com a
investigadora que es preocupa tant
pels temes com per les persones que
investigo. | com a dona que envelleix
i t& amics i familiars que pateixen
problemes de salut i necessiten
’ajuda acurada dels altres, m’ha
ajudat a reflexionar sobre les neces-
sitats personals d’atencio. Per a uns
altres, I'ética de la cura ha suposat
una forma transformadora d’enten-
dre la nostra resposta a la mort i a
aquells que han mort i ha fomentat la
reflexié sobre les nostres responsa-
bilitats cap a les generacions futures.
Uns altres han utilitzat aquest enfoca-
ment per a abordar les experiéncies
d’immigrants i refugiats; uns altres
per a considerar com el disseny del
nostre entorn fisic pot facilitar la cura,
mentre que uns altres han ampliat

el pensament de la cura a les nos-
tres relacions amb altres formes de
vida diferents de la humana, amb la
terra i amb la forma en qué tractem

el planeta en el qual vivim. L’ética

de la cura té multiples aplicacions i
pot permetre un dialeg creatiu entre
persones amb punts de partida molt
diferents per a abordar la questio de
com podem viure bé en el mon.

Berenice Fisher i Joan Tronto van
oferir fa molts anys la definicié de
cuidar en la que es consoliden molts
dels treballs sobre ética de les cures:

“En el nivell més general, suggerim
que cuidar sigui vist com una activitat
de I’espécie que inclou tot el que fem
per a mantenir, continuar i reparar el
nostre mon perqué hi puguem viure
tan bé com sigui possible. Aquest
mon inclou els nostres cossos, els
nostres jo i el nostre entorn i tot aixo
intentem entreteixir-ho en una com-
plexa xarxa que sosté la vida.”

Tronto, 1993

En aquesta definicio, cuidar té un
proposit: és necessari per a la nostra
capacitat de viure bé en el mén.
Atés que els éssers humans sén
éssers relacionals que depenen dels
altres per a la seva supervivéncia,
creixement i crianga, aquesta inter-
dependeéncia ha de ser el punt de
partida de qualsevol sistema capag
de possibilitar el benestar i la justicia
social. Hi ha moments en la vida de
les persones en qué les dependen-
cies son especialment evidents i les
vulnerabilitats posen de manifest la
falta d’adequacio dels conceptes
d’autonomia individual. Tots hem
necessitat cures quan érem nadons;
la malaltia o la discapacitat plante-
gen necessitats de cures particulars
i, @ mesura que envellim, molts de

4 Tronto, J. (1993b). Moral Boundaries: A
Political Argument for an Ethic of Care.
Routledge. Pag 103.
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nosaltres sabem que probablement
necessitarem cert grau de cures
personals. No obstant aixo, ignorar la
nostra necessitat continua de cures
marca el que Tronto ha anomenat
la irresponsabilitat privilegiada dels
poderosos, per als qui la cura quo-
tidiana dels altres es torna invisible.
Necessitem cuidar-nos a nosaltres
mateixos i reconeixer les cures que
rebem dels altres.

La definicié identifica la interdepen-
dencia més enlla de I’ésser huma.
Cada vegada és més evident que la
cura d’altres animals, de la terra, de
les plantes i dels paisatges és neces-
saria per a la supervivéncia humana i
per dret propi. Sabem que els menys
responsables del canvi climatic son
els que sofreixen les pitjors conse-
quiencies: la justicia mediambiental i
la justicia social estan connectades

i exigeixen una resposta solidaria.
L’abast de I’etica de les cures és
ampli; la seva utilitat radica en la seva
aplicabilitat en diversos contextos.

He suggerit que hem d’entendre la
cura com una manera de concep-
tualitzar les relacions personals i
socials, com un conjunt de principis
morals i com una caracteristica de
diverses practiques. L’articulacié
de Tronto de les fases de la cura és
una altra manera d’abordar-ho. Tots
dos subratllen que la cura és molt
meés que una virtut individual o una
resposta compassiva.

LES FASES DE LA CURA
Tronto va elaborar cinc fases de
la cura, cadascuna associada a

un principi relacionat. La primera
comenga amb preocupar-se per:
estar atent als altres i adonar-se

que necessiten cures. Acceptar la
responsabilitat i actuar per a satisfer
la necessitat identificada és neces-
sari perqué aquesta consciéncia es
converteixi en ocupar-se de (que pot
incloure el disseny i la creacio de
serveis) i, a continuacio, permetre
cuidar del treball practic de propor-
cionar cures, que sol ser objectiu de
I’analisi. Perqué aquestes accions
siguin efectives, han de dur-se a
terme de manera competent. La cura
no és completa tret que es rebi: és
una relacid, no un producte que hagi
de lliurar-se. Per tant, també hem
d’incloure la recepcié de les cures, és
a dir, la capacitat de resposta de la
persona que rep les cures. La forma
en que els receptors responen a les
accions dels cuidadors retroalimenta
I’atencio necessaria perqué les cures
comencin i es desenvolupin. | cuidar
a uns altres, inclosos els receptors,
crea solidaritat, confianca en que
aquestes cures estan disponibles
quan es necessiten i una experiéncia
compartida del procés de cuidar.

Aquest marc analitic pot servir de guia
i d’analisi reflexiva de la practica de la
cura en diferents contextos, ja sigui la
infermeria, el treball social, I'atencié a
la infancia, I'atencié residencial o fins

i tot la practica de la llibertat vigilada.
Fomenta el reconeixement de les xar-
xes que intervenen en les practiques
assistencials. Si les relacions de cura
es conceben Unicament com a interac-
cions individuals entre el cuidador i el
receptor de les cures, és probable que
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Nno es reconeguin les necessitats de sanitaria com un dels molts contex-
cura del cuidador ni les contribucions tos de les cures del tenir cura:

d’altres persones rellevants de I'en-
torn. La “xarxa que sosté la vida” que
anomenen Fisher i Tronto no és una
metafora, sind una necessitat existen-
cial tangible. A més de questionar les
politiques, s’ha utilitzat una perspec-
tiva d’etica de la cura per a analitzar
les organitzacions des de les quals els
treballadors procuren exercir la seva
tasca. La inclusié de la competéncia
com a principi étic no pot dirigir-se
unicament als treballadors individuals,
siné que ha d’aplicar-se al context en
el qual se’ls demana que efectuin la
seva feina. Aquest marc pot utilitzar-se
per a examinar les interaccions en les
quals participen familiars, amics i altres
persones que exerceixen funcions

de cures no remunerades, ja que no
pressuposa cap tasca en particular ni
coneixements o aptituds professionals.
Es probable que les competéncies
per a oferir unes bones cures estiguin
repartides entre diferents persones.
L’experiéncia de presentar aquest
marc tant als treballadors sanitaris i
socials com a les persones majors
implicades en la recerca del benestar
en la vellesa ha demostrat un reconei-
xement immediat del seu valor, tant
per definir les etapes de les cures,
com la seva importancia pel que fa als
principis etics implicats. Tots reflectei-
xen I'ontologia relacional que sustenta
I'ética de las cura i la naturalesa con-
textual de la practica assistencial.

EL TENIR CURA,

EN EL PUNT DE MIRA

L’ética de la cura ofereix una forma
diferent de concebre I'assisténcia

Ens ajuda a reflexionar sobre els
temes de les cures. La cura inclou
la d’un mateix i la d’altres persones,
conegudes o desconegudes. Els
desconeguts poden estar allunyats
geografica o generacionalment.

Els que participen en les relacions
de cura sén les persones a qui es
paga per cuidar i aquelles per a

les quals la cura forma part d’'una
estreta relacié personal. Els cuida-
dors també necessiten rebre cures,
tant per si mateixos com per a
poder cuidar. Les relacions de cura
solen implicar més de dues perso-
nes: el funcionament de les xarxes
de cura influeix en la forma en que
es rep i s’experimenta la cura. No
cuidar als cuidadors (tant remune-
rats com no remunerats) menysté
les bones cures i representa un
fracas moral. Els receptors de
cures també poden ser cuidadors.
Els subjectes inclouen animals no
humans, entorns naturals i coses
materials.

La cura és politica i tant la natura-
lesa com el contingut de les politi-
ques influeixen en la capacitat de
desenvolupar relacions basades en
aquest concepte. Una perspectiva
etica de la cura pot utilitzar-se per a
questionar les politiques i avaluar el
lloc que ocupa en comparacié amb
altres valors. L’analisi de les politi-
ques des d’una etica de la cura no
sols permet criticar-les, siné també
renovar-les: Com seria una politica
basada en els principis de la cura?
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Podem aplicar un plantejament
similar a la recerca destinada a
millorar la salut i les experiencies
d’us dels serveis.

L’etica de la cura ofereix aixi una
perspectiva que vincula les practi-
ques personals i sovint intimes de
la cura amb el context organitzatiu
i politic en el qual es desenvolupen
les relacions socials. Proporciona
un llenguatge que ens ajuda a
parlar del treball, sovint invisible, de
la cura i permet una analisi critica
de les politiques i practiques que
repercuteixen en les experiéncies
de justicia/injusticia. ///
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Mark Siegler

L'ética médica clinica (EMC) va
sorgir a principis de la década
dels 70, quan vaig crear aquest nou
camp de vital importancia a través
de les exigents responsabilitats que
tenia com a director de la Unitat

de Vigilancia Intensiva Meédica
dels hospitals de la Universitat de
Chicago. En aquest assaig analitzaré
els principis en els quals es basa
l'ética médica clinica i en qué es
diferencia de la bioética.
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Al meu entendre, I’ética medica cli-
nica (EMC) és una part intrinseca de
la practica medica diaria. L’'EMC no
és una branca de la bioética, I’eética
filosofica, I'ética juridica o I'ética
tedrica. Més aviat, és un component
central de I'atencié clinica que ha de
ser practicat i aplicat pels metges
col-legiats en les seves trobades
ordinaries amb els pacients. Durant
els ultims 50 anys, ’EMC s’ha inte-
grat en I'educacié en Medicina i en
la practica medica. S’ha convertit en
un camp transformador de la medi-
cina I'objectiu de la qual és millorar
la qualitat clinica i etica de I'atencié
habitual que els metges presten als
seus pacients i també millorar els
resultats amb els pacients. Encara
que els experts en bioética puguin
aportar coneixements teorics als cli-
nics, moltsd’ells no sén metges i, per
tant, no poden exercir la medicina,
examinar als pacients o atendre’ls.
En la practica diaria, els especialis-
tes en bioetica aborden questions
etiques cliniques com dir la veritat, el
consentiment informat, la confidenci-
alitat, la presa de decisions per part
de representants, el control del dolor
i les cures al final de la vida i, també,
fomenten les interaccions personals,
humanes, compassives i justes entre
metges i pacients.

QUINS VAN SER ELS ORIGENS
DE L'ETICA MEDICA?

El 1972, quan em vaig incorporar

al cos docent de la Universitat de
Chicago, el catedratic de Medicina,
el Dr. Alvin Tarlov, em va demanar
que creés i dirigis la primera Unitat
de Vigilancia Intensiva Médica (UCIM)

del nostre hospital. En aquella época
hi havia molt poques UCIM, en part
perqué hi havia molt pocs respiradors
eficacos i 'especialitat de medicina
de cures critiques encara no existia.
De fet, encara que la Societat d’Es-
pecialistes en Cures Intensives es

va crear el 1970, el primer examen
de certificacio en Medicina de Cures
Intensives de la Junta Americana de
Medicina Interna no es va celebrar
fins el 1987, 15 anys després que
obrissim la nostra UCIM. Amb el
temps, les UCIM es convertirien en
un dels grans avencos medics i tec-
noldgics que van salvar moltes vides,
van prolongar moltes altres i, en el
procés, van plantejar noves qlestions
etiques a les quals els metges clinics
no s’havien enfrontat abans.

Dirigir la UCIM de 1972 a 1977 va
canviar la meva carrera i em va
animar a establir i fer progressar el
camp de ’'EMC. La nostra UCIM de
set llits rebia els pacients adults més
greus de I’hospital. La nostra taxa

de mortalitat superava el 60 %. Cada
dia, el meu equip i jo ens enfrontavem
a questions étiques com racionar

els llits, negociar el consentiment
informat, decidir quan necessitavem
el consentiment d’un representant,
decidir si podiem interrompre un trac-
tament una vegada iniciat i comunicar
un pronostic verag al pacient o a la
familia. La meva formacié previa en
medicina no m’havia preparat per

a aquesta série de problemes que
sorgien diariament en I’'UCIM.

En aquell moment de 1972, em vaig
adonar per primera vegada que, Si
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voliem millorar I'atencié als paci-
ents en ’'UCIM i en tot I’hospital, era
fonamental que el personal medic,
d’infermeria, pacients i familiars
participessin més estretament en els
debats sobre aquestes questions
cliniques i etiques relativament noves
i dificils. Els metges i els pacients
necessitaven ajuda per comprendre
millor les questions etiques de la
practica clinica diaria, de manera que
poguessin incorporar I'analisi ética a
les seves decisions cliniques. Aques-
tes idees em van portar a canviar

els meus objectius professionals. A
més d’atendre els pacients, també
dirigiria la meva carrera a desenvolu-
par i ampliar el nou camp de 'EMC.
Ho faria implicant personal médic

en exercici, personal d’infermeria i
pacients, amb I’objectiu de millorar
I’atencié médica i els seus resultats.

L’EMC enfonsa les seves arrels en la
practica clinica d’igual manera que
els principis del comportament étic
s’extreuen de I'observacio del bon
comportament. El 1997, 25 anys
després que comencés amb I'EMC,
The Lancet va publicar un article que
recolzava fermament les meves opini-
ons anteriors. Aquest article afirmava:
“L’etica ha d’arrelar-se en la practica
clinica i no en el que diguin suposats
experts en filosofia moral. El debat
sobre qliestions etiques forma part
integrant de la practica medica quo-
tidiana, igual que I’eleccié del millor
tractament pels pacients. Els depar-
taments d’ética que estan divorciats
de la professié medica, rebolcant-se
en la teoria i I'especulacid, sén singu-
larment redundants”.

L’any 1978, vaig publicar un article

en el Journal of the American Medical
Association (JAMA) titulat A Legacy of
Osler: Teaching Clinical Ethics at the
Bedside. Que jo sapiga, aquest article
del JAMA va ser el primer a utilitzar

el terme etica clinica en la literatura
meédica, centrant clarament 'EMC en
la practica clinica activa.

QUINS SON ELS OBJECTIUS I
METODES DE L'ETICA MEDICA
CLINICA?

Els objectius de 'EMC sén millorar
I’atencid i els resultats dels pacients
ajudant al personal medic i altres
professionals de la salut a identificar
i respondre als reptes étics i clinics
que sorgeixen en I’atencio diaria.
Com vam observar Edmund Pelle-
grino, Peter A. Singer i jo mateix el
1990, en esséncia, I'EMC aplica un
métode d’analisi basada en el raona-
ment dels metges en contrast amb
les especulacions teoriques dels
experts en bioética no clinics.

La relacio metge-pacient (paral-lela
a la relacié infermer-pacient) és el
nucli de 'EMC. L’objectiu central
d’aquesta és la presa de decisi-
ons individuals entre el pacient i

el metge. L’EMC ajuda a pacients,
familiars, metges i altres professi-
onals de la salut a prendre decisi-
ons cliniques encertades tenint en
compte, sense deixar de reconeixer
totes les incerteses, els fets medics
de la situacié (inclos el diagnos-

tic diferencial, les intervencions
diagnostiques i terapéutiques propo-
sades i les opcions de tractament),
les preferencies i valors personals
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del pacient quant a les intervencions
diagnostiques i la gestio terapéutica,
aixi com les consideracions etiques
associades que impliquen els desit-
jos de la familia, les preocupacions
financeres i les activitats de recerca
i docencia en institucions academi-
ques. A diferéncia de I’etica biome-
dica, 'EMC no és una tasca teorica,
sin6é que ha de ser practicada i
aplicada cada dia, en gairebé totes
les trobades cliniques, per metges
autoritzats (en lloc de per experts

en bioetica, humanistes o cientifics
socials sense llicéncia per practi-
car la medicina), amb la finalitat de
prestar una atencio clinica i etica
excel-lent als pacients.

L’any 1982, Albert Jonsen, William
Winslade i jo vam escriure la primera
edicié del nostre llibre Etica clinica:
Un enfocament practic sobre les
decisions étiques en la practica de

la medicina. El llibre, ara en la seva
novena edicié (2022), secundava
fermament I'aplicacié practica de
I’ética clinica a I’atencio al pacient i
I’Gs habitual de 'EMC per a ajudar a
prendre bones decisions relacionades
amb I'atencié al pacient. El llibre ori-
ginal de 1982 afirma: “L’ética clinica
esta inextricablement vinculada a la
tasca principal del metge: decidir i
prestar la millor atencid clinica per a
un pacient en particular en un conjunt
particular de circumstancies”.

EL CENTRE MIACLEAN

I LA SEVA APORTACIO A L'EMIC

El 1983, vaig col-laborar estretament
amb el Dr. Arthur Rubenstein, llavors
director del Departament de Medicina

de la Universitat de Chicago, en
I’organitzacié d’un centre d’EMC a

la universitat. Vam obtenir I’apro-
vacié de la rectora, Hanna H. Gray,
per desenvolupar un pla clinic, de
recerca i financer per al nou centre.
Vam aconseguir finangament inicial
de diverses fundacions importants,
com I’Andrew W. Mellon Foundation,
I’Henry J. Kaiser Family Foundation i
el Pew Family Trust. També em sento
molt en deute amb la difunta Dorothy
Jean Maclean, amb en Barry, la
difunta Mary Ann MacLean i la familia
Maclean pel seu continu suport al
nostre programa i el seu ferm com-
promis amb el Centre MaclLean i els
seus objectius.

Durant els ultims 50 anys, el Centre
Maclean d’Etica Médica Clinica ha
continuat avancant de moltes formes
importants. Aquests avancos inclo-
uen els seglents:

PROGRAMA DE FORMACIO

EN ETICA CLINICA

El programa de beques EMC del
Centre MacLean és el més antic,
ampli i reeixit del mén en I'ambit é&tic.
Des dels seus inicis el 1981, el Centre
MacLean s’enorgulleix d’haver format
a més de 650 becaris, entre ells més
de 500 metges, 120 dels quals sén
cirurgians.

Els becaris del Centre MacLean han
estat nomenats professors en més de
70 programes universitaris al llarg del
territori nord-america. Més de 25 han
ocupat catedres universitaries. Els
antics becaris del Centre MaclLean
han escrit més de 200 llibres i milers
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de publicacions en revistes especi-
alitzades de diferents sectors. Molts
dels graduats del nostre programa de
beques d’etica son liders, academics
i mentors que promouen I’erudicié
empirica en 'EMC i que es dediquen
a enfortir la relacié metge-pacient i a
millorar I’atencid al pacient.

INTRODUCCIO DEL CONCEPTE
DE PRESA DE DECISIONS
CONMIPARTIDA

L’assoliment més important del
Centre MacLean és el seu suport i
defensa de la rellevancia de la relacié
metge-pacient. Com ja s’ha asse-
nyalat, aquestes relacions sén I’eix
central de la formacié médica conti-
nua. El Centre MacLean s’enorgulleix
d’haver format a més de 650 especi-
alistes en ética clinica (inclosos 550
metges especialistes en ética). Tots
ells han contribuit a mantenir i millorar
les relacions metge-pacient. Una
d’aquestes millores és la introduccio
del concepte de presa de decisions
compartida.

La presa de decisions compartida
s’ha convertit en un element clau de
la relacié metge-pacient. No sempre
ha estat aixi. L’aparicié del camp de
I’EMC en els anys 70 esta estreta-
ment lligada al desenvolupament de
la presa de decisions compartida a
principis dels 80. Aquesta reflecteix
una visio particular de les obligacions
morals dels metges, tant de respectar
I’autonomia dels pacients, com de
respectar el seu compromis fonamen-
tal a utilitzar els seus coneixements
medics per millorar els resultats
clinics i étics dels pacients.

La EMC pretén millorar els resultats
dels pacients fomentant la presa de
decisions compartida entre pacients
i metges. En una ponéencia pronun-
ciada el 1979 davant ’Académia

de Medicina de Nova York i, en un
document posterior basat en ella,
vaig introduir el concepte d’adapta-
cié metge-pacient i vaig indicar que
era una alternativa preferible a I’antic
model paternalista del metge o al nou
model d’autonomia del pacient.

En I'informe de 1982 que va elabo-
rar la Comissié Presidencial per a
I’Estudi dels Problemes Etics de la
Medicina i la Recerca Biomedica i del
Comportament, es va citar repetida-
ment el meu article sobre I'adaptacié
metge-pacient com una base impor-
tant per la seva recomanacié d’un
plantejament de presa de decisions
compartida en medicina. La Comis-
sié Presidencial va considerar que

el terme que vaig utilitzar: adaptacié
metge-pacient, era similar al terme
que ells van utilitzar: presa de decisi-
ons compartida.

Tant el model paternalista com el

de 'autonomia impliquen una rela-
ci6 d’enfrontament entre el pacient

i el metge, encara que els models
discrepen sobre si el poder i el con-
trol ultims han d’estar en mans del
metge o del pacient. Per contra, el
meu model d’adaptacié metge-paci-
ent i el model de presa de decisions
compartida de la Comissié Presiden-
cial pressuposen que el metge i el
pacient treballin junts com a socis o
companys per aconseguir un objectiu
comdu, que és atendre les necessitats
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sanitaries del pacient que ha demanat
ajuda al metge.

DESENVOLUPANIENT DEL NOU
CAMIP DE L'ETICA QUIRURGICA
En estreta col-laboracié amb el Col-
legi Nord-america de Cirurgians, el
Centre MacLean ha liderat un esforg
nacional per formar a cirurgians en
etica quirurgica clinica i fomentar

la recerca sobre temes relacionats
amb aquesta disciplina. Durant els
ultims 11 anys, sota la direccié de
Peter Angelos, el Centre MaclLean
ha format a més de 110 cirurgians
en el nou camp de I'ética quirdrgica.
L’ética quirdrgica se centra en les
questions etiques de I'atencid als
pacients sotmesos a cirurgia. Encara
que les questions étiques a les quals
s’enfronten els cirurgians i els paci-
ents quirdrgics no s6bn massa dife-
rents de les qliestions etiques que
es plantegen en altres ambits de la
practica medica, existeixen matisos

i aspectes practics del moment de
I’atencié quirdrgica que mereixen
una atencié especifica. L’objectiu

del programa d’ética quirurgica és
preparar els cirurgians per a carreres
académiques que combinin la cirurgia
clinica amb estudis academics sobre
etica clinica quirdrgica.Reben forma-
cié en recerca empirica, docencia i
consultes d’ética quirurgica, que sén
similars a les consultes mediques,
tret que es realitzen en situacions que
nomeés es donen a I'ambit quirdrgic.
Els graduats del Programa de For-
macié en Etica Quirdrgica del Centre
MaclLean treballen actualment en
més de 40 departaments universitaris
de cirurgia dels EUA.

Durant els ultims vuit anys, el Centre
MacLean ha patrocinat un programa
conjunt de beques d’etica quirdrgica
amb el Col-legi Nord-america de
Cirurgians que ha format a 25 cirur-
gians d’universitats de tot el pais.
També sota els auspicis del Col-legi,
s’ha publicat recentment un nou llibre
de text sobre ética quirdrgica, coedi-
tat pels doctors Alberto R. Ferreres,
Peter Angelos i Eric A. Singer. Molts
professors i antics becaris del Centre
MacLean han contribuit amb capitols.

COM HA MILLORAT L'ETICA
MEDICA CLINICA LA PRACTICA
DE LA MIEDICINA ALS EUA?

En les decades dels 60 i els 70, el
desenvolupament inicial de I'ética
biomédica als EUA va ser a carrec
principalment d’experts en bioética
que no eren metges: teodlegs, fildsofs,
humanistes, juristes i cientifics soci-
als. Els metges i altres metges clinics
nomeés van participar de manera
limitada en aquest desenvolupament
i 'impacte de I'ética biomédica en la

EL METGE I EL
PACIENT HAN DE
TREBALLAR JUNTS
COM A SOCIS PER
ACONSEGUIR UN
OBJECTIU COMU:
ATENDRE LES
NECESSITATS DE LA
PERSONA ATESA



practica medica i I'’educacié medica
va ser molt limitat.

L’EMC, per contra, ha aconseguit
canviar i millorar la medicina en
aspectes critics que d’una altra
manera podrien haver-se descuidat.
A diferéncia de la decada dels 70,
quan els metges expressaven una
resisténcia generalitzada a I’ética
biomeédica, ’lEMC s’ha integrat tan
bé en la practica actual que els
metges sovint no s’adonen que en
realitat I’estan practicant, que és
I’objectiu de tot ensenyament de
I’ética. Els metges practiquen I'ética
clinica tots els dies quan diuen la
veritat als pacients, quan donen
males noticies, quan negocien el
consentiment informat per a un
procediment o un medicament, quan
prenen decisions que neixen d’una
presa de decisions compartida o
quan decideixen que un pacient no
té capacitat de decisio i recorren en
el seu lloc als seus representants.
Aquestes i altres consideracions
etiques cliniques s’han convertit en
una part tan important de la practica
meédica rutinaria que s’han acceptat
ampliament com I'estandard d’aten-
ci6 legal i professional.

Encara que avui dia molt pocs met-
ges dels EUA hagin rebut formacié
reglada com a especialistes en ética
clinica, tots els metges apliquen amb
regularitat els enfocaments de 'EMC
en el seu treball ordinari i diari amb
els pacients. | el que és més impor-
tant, a diferéncia del que passava en
la década dels 70, els debats sobre
I’EMC han passat a formar part del
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discurs clinic quotidia i de les decisi-
ons cliniques rutinaries en els entorns
ambulatoris i hospitalaris de tot el
pais.

Aquesta transicio va ser decisiva en
la medicina i I’ética nord-americanes.
El metge i no I’expert en bioética és
qui té els coneixements especials,
aixi com la responsabilitat legal i
professional, d’ajudar els pacients a
curar la seva malaltia o a cuidar-se

i també la d’afrontar la por, el dolor

i el sofriment que solen acompa-
nyar a qualsevol persona en situacié
de mala salut. El personal medic i
també el d’infermeria esta autoritzat
per 'estat i és legal i personalment
responsable davant el pacient si no
integra adequadament I'ética clinica
en I’atencié que presta als pacients.

L'INSTITUT BUCKSBAUM

PER A L'EXCEL-LENCIA CLINICA
El 2011, per ampliar el nostre tre-

ball sobre la relacié metge-pacient

i 'aplicacio de ’EMC, la Universitat
de Chicago va crear I'Institut Bucks-
baum per a I’Excel-leéncia Clinica amb
una dotacid transformadora de 42
milions de dolars donats per Matthew
i Carolyn Bucksbaum i la Fundacio
de la Familia Bucksbaum. Vaig tenir
I’honor de ser elegit director executiu
fundador del nou institut. L’objectiu
de I'Institut Bucksbaum és preparar

i formar als metges perque siguin
professionals altament qualificats,
proveidors de cures étiques, compas-
sius i atents.

Els alumnes de I'Institut Bucksbaum,
que van des d’estudiants de grau
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de Medicina fins a metges sénior i
metges clinics molt experimentats,
reconeixen i donen suport als objec-
tius fonamentals de l'institut: millorar
la comunicacié i la presa de decisions
entre metge i pacient, aplicar 'TEMC
com a norma d’atencio sanitaria,
reforcar la relacié metge-pacient,
secundar i ampliar la presa de decisi-
ons compartida, reduir les disparitats
sanitaries, augmentar el compromis
del professorat en I'atencié personal i
crear nous models pels estudiants de
medicina. La Universitat de Chicago
ha creat un programa universitari
unic denominat Clinical Ethics Scho-
lar Track. Aquest programa permet
els estudiants universitaris seguir a
metges durant més de 100 hores,
realitzar serveis voluntaris a I’hospital
i matricular-se en cursos especifica-
ment dissenyats per a aquest pro-
grama. En els seus primers set anys
de funcionament, I'Institut Bucks-
baum ha nomenat a més de 300
metges i estudiants de la Universitat
de Chicago que fan seus els ideals i
objectius de I'institut. Els destacats
assessors externs de I'lnstitut Bucks-
baum (Jordan Cohen, Holly Hum-
phrey, Laura Roberts i Arthur Rubens-
tein) han ajudat a I'institut a millorar la
medicina i la practica médica tant del
present com del futur.

En una xerrada arran de la qual es va
crear I'Institut Bucksbaum, Robert
Zimmer, dega de la Universitat de
Chicago, va declarar: “En el cor de
I’atencié medica, en els seus fona-
ments, es troba la relacié entre un
metge i un pacient i és aqui on con-
flueixen I’art i la ciencia de 'atencio

meédica. | és en aquesta relacié en
la qual se centrara I'Institut Bucks-
baum”. La combinacid del Centre
MacLean de EMC i I'Institut Bucks-
baum per a I’Excel-leéncia Clinica
ajuda a la Universitat de Chicago

a avancar en el camp de 'EMC, a
reduir les disparitats sanitaries i a
millorar I’atencié als pacients.

El camp de 'EMC compleix ara

50 anys, en els quals ha contribuit

a millorar la medicina i la practica
meédica. També ha millorat enorme-
ment I'atencid i els resultats dels
pacients. Mirant cap al futur i reconei-
xent els reptes emergents per a una
practica medica humana, compassiva
i personalitzada, confio que ’lEMC
continui sent un camp vital que con-
tinui enfortint i millorant la medicina
clinica. ///
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Bernabé Robles

En un entorn cada vegada més complex
i competitiu, els Comités d'Etica
afronten el repte de combinar rigor,
deliberacio i rapidesa per a protegir
les persones, pero també a la societat
de la falsa ciéncia. L'ética de la
recerca no ha de comencar ni acabar
en les parets de la sala de reunions del
comité i s'ha de construir en una viva
deliberacid, continua i participativa,
amb implicacido de tots els actors.

I és que, el futur de la recerca... és el
futur de l'ética.
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La motivacié original per crear comi-
tés independents que avaluessin

els aspectes étics de la recerca va
ser respectar i protegir les persones
participants, evitant la seva instru-
mentalitzacié. Era, en essencia, una
preocupacid etica: coneixement i
ciéncia, tot i ser molt rellevants per

a la societat, no son criteris morals
absoluts. Pero la missio de la recerca
no es focalitza només a la persona
que participa en I’estudi. El seu focus
essencial és, genuinament, de carac-
ter col-lectiu, considerant a la vegada
la societat i la biosfera que I’acull. Per
tant, generar coneixement rigoros,
amb valor social i ecologic, hauria de
ser la prioritat.

Durant la recent pandémia hem pogut
experimentar tensions entre la neces-
sitat de coneixement, les oportuni-
tats académiques i empresarials i la
reflexio etica. Potser era una tensio

ja present i I'acceleracié pandémica
només I’ha fet aflorar amb major
intensitat. En aquest punt, algu podria
preguntar: li troben sentit els investi-
gadors i els diferents actors implicats
a la revisio6 etica, als requisits regula-
dors i als principis acceptats?

L'AMPLIACIO DELS LIMITS

DE L'ETICA DE LA RECERCA

Des dels anys 60 (Declaracid de Hel-
sinki) i 70 (Informe Belmont), culmi-
nant un procés iniciat després de la
Segona Guerra Mundial, la comunitat
cientifica es va dotar d’uns principis
per articular la reflexio ética al vol-
tant de la investigacié amb humans:
respecte, beneficéncia (integrant la
no maleficéncia) i justicia. Era una

recerca pensada persona a persona,
que partia de la relacié clinica. Perd
ja abans de la pandémia, I'escenari
s’havia modificat radicalment. Han
anat apareixent nous objectius, noves
metodologies, noves tecnologies i,
com a consequliéncia, fonts de dades
no convencionals. Ara ja no s’inves-
tiga només amb medicaments i la
relacio de recerca s’estableix sovint
entre grups de persones, a vegades
sense cara i sense mirada, i grups de
recerca. Podem continuar sentint-nos
comodes amb unes formulacions

de principis inspirades en la relacié
clinica?

El big data, la bioinformatica, les cién-
cies omiques, la investigacié social

i en salut publica, els dispositius
sanitaris, la robotica, etc., superen
amb escreix el marc d’avaluacié
imaginat a Belmont. També poden
apareixer biaixos derivats de dife-
rents interessos confluents: econo-
mics, empresarials i comercials, pero
també acadéemics, professionals i/o
mediatics. Tots ells poden ser, un per
un, legitims, perd mai haurien d’in-
terferir amb la missié primordial de la
recerca: cuidar responsablement de
la societat i de la biosfera.

Ha crescut exponencialment el volum
de dades disponibles i les eines

per analitzar-les. Aquesta mineria

de dades pot arribar a difuminar el
concepte de subjecte huma d’in-
vestigacié. Ara som, basicament,
fonts de dades. Podria semblar que
els riscos minven si no exposem els
nostres cossos, perd una reflexié més
pausada, considerant I’estructura
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competitiva de la societat, no ens
deixara tan tranquils.

En aquest context, resulta clau plan-
tejar-se si els actuals sistemes de
supervisié etica, basats en I'avaluacié
ex-ante dels projectes per comités
multidisciplinaris independents, estan
ben dissenyats i dotats per garantir
que nous reptes étics emergents
poden ser detectats i abordats.

La mirada ética ha de ser ara més
poliedrica i flexible. Ja no es pot
focalitzar tant (per descomptat,
sense menystenir-les) en I'autonomia
individual o el calcul risc-benefici.
Altres principis (integritat, vulnera-
bilitat, justicia, transparéncia, rigor

o responsabilitat) s’han de fer molt
més presents. Més que mai, sera
clau considerar la justificacié i el valor
social dels projectes. Només el valor
afegit potencial per la biosfera i la
societat podran justificar algunes de
les incerteses que haurem d’assu-
mir, aixo si, amb el maxim control de
riscos possible.

PER QUE JA NO ES EL MATEIX?
En aquests 50 anys de viatge, estem
assistint a diverses transicions
qualitatives.

De les petites mostres de subjec-
tes a les fonts de dades massives i
globalitzades

Hem passat de ’assaig clinic con-
trolat al big data i els algoritmes, de
posar el focus en la persona i el seu
cos, a posar el focus en les seves
mostres i dades. Als primers assaigs

treballavem amb poques dades i poc
protegides (accessos poc transpa-
rents) perd molt viscoses, de disse-
minacid lenta fora d’entorns clinics.
Ara el control d’accessos és molt
més exhaustiu, pero les dades sén
massives, digitals i, per tant, extre-
madament fluides i globalitzables.

La responsabilitat, doncs, implica
modular amb prudéncia els seus usos
i interpretacions.

A més, la tecnologia big data ofereix
aproximacions a la resposta de la
pregunta d’investigacio, dependents
de I'observacié de 'anomenat mon
real, sense dependre necessariament
d’una hipodtesi formulada a priori.
Pot portar inclis a la creenca de
que podem avancar sense formular
preguntes de recerca, disfressant-se
facilment d’aparent evidéncia. Fins

i tot podria esdevenir recerca fan-
tasma: “Estic investigant perd no ho
sembla” o, al contrari, “No investigo
de forma rigorosa pero ho sembla”.
Ara volem superar les limitacions,
que hem d’assumir, de la cultura de
I’extrapolacié amb la cultura de la
personalitzacid. No obstant, hauriem
de personalitzar de veritat, afegint
valor i evitant la ‘talla Unica’ i aix0 pot
no ser ben rebut per les estratégies
de mercat de la industria farmaceu-
tica i biotecnologica.

La mida de les incomptables bases
de dades creix sense fre i les fonts
s6n molt variades i accessibles
(cercadors d’Internet, telefons intel-li-
gents, pagines web de compres i/o
entreteniment, xarxes socials, etc.).
Apareixen nous actors no habituals
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en recerca biomedica (informatics,
analistes de dades, juristes, dele-
gats de proteccié de dades, etc.) i
els projectes ultrapassen els limits
d’una unica institucié o d’una Unica
disciplina. Sovint ultrapassen també
fronteres i entorns legislatius, impli-
cant no poques vegades col-labora-
cié publica-privada, amb el correspo-
nent conflicte d’interessos a vegades
dificils d’harmonitzar.

Investigadors i analistes utilitzen i
reutilitzen grans volums de dades
sensibles, no totes recollides inici-
alment amb proposit de recerca i
sense haver d’obtenir-les directa-
ment dels subjectes font. El paper
d’aquests com a participants amb
drets té risc de difuminar-se, esde-
venint més vulnerables. | els riscos
ja no sén unicament fisics o psicolo-
gics, ni unicament individuals: usos
indeguts, interpretacions erronies o
esbiaixades, amplificacié de biaixos
preexistents, establiment de perfils
discriminatoris, estigma, etc. Aixo vol
dir que moltes persones ‘no partici-
pants’ poden patir danys, directes o
indirectes, de la recerca.

De ’académia i la ciéncia a la tec-
nologia, la innovacio, les patents i
les corporacions

Un metge vetera, amb una brillant i
dilatada carrera cientifica, em deia fa
uns mesos: “Quan vaig comencar,
lideravem la investigacié els metges i
no sé si aixo era el millor. Ara investi-
guen i lideren les companyies far-
maceutiques i/o biotecnologiques a
través nostre i tinc clar que aixo sigui
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el millor”. | és que I'atencio a la salut i
la recerca son ara sectors economics
rellevants i creixents. Com ja hem

dit, aixd pot generar tensions entre
diferents interessos més o menys
particulars, d’'una banda, i els inte-
ressos de les persones, enteses en

el marc de la societat i de la biosfera,
de I'altra.

La investigacio en salut ha passat

de fer-se gairebé exclusivament

en hospitals i laboratoris, a fer-se

en moltes altres seus. Universitats

i d’altres institucions docents, fun-
dacions, empreses, associacions
civiques, institucions politiques, etc.,
son ja promotors habituals de recerca
en humans. L’ética esta de moda, tot
i que ens podriem questionar fins a
quin punt aquesta passio supervisora
és una inquietud auténtica, o només
una rentada de cara decorativa.

Les iniciatives d’innovacié sén
promogudes i financades, potser
perque la seva aplicabilitat és sovint
més immediata que la de la recerca
rigorosa. Aix0 pot generar la tempta-
ci6é d’ennuvolar els limits entre aquest
concepte i el de recerca. En principi,
sembilaria facil distingir-los: la recerca
busca nou coneixement generalit-
zable i la innovacié imagina noves
maneres d’aplicar aquest coneixe-
ment. Modificant una mica la defi-
nicié atribuida a Esko Aho, podriem
dir que investigar és invertir béns i
recursos per obtenir coneixement i
que innovar és invertir aquest conei-
xement per obtenir béns i recursos.

El que no hauria de passar és que la
recerca acabi reduida al blanqueig
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d’allo invertit en innovacié. Primer
s’ha d’obtenir coneixement rigorés
(recerca) i després, per descomptat,
s’haura d’aplicar imaginativament
(innovacid).

De I’explotacié ideologica a I’explo-
tacié d’acord al coneixement o a la
desesperacio

Els inicis de la bioética estan molt
relacionats amb la denudncia de
I’explotacié d’uns éssers humans

per part d’uns altres en nom del
coneixement. Els experiments que
van motivar el Codi de Niremberg,
van ser possibles perqué els inves-
tigadors consideraven als subjectes
d’investigacié com quelcom inferior a
una persona.

Ara bé, pocs anys més tard ens

vam adonar que el problema no era,
nomes, la ideologia nazi. A finals dels
60, els mateixos vencedors de la
guerra que havien denunciat, jutjat i
condemnat aquests experiments, van
haver d’admetre que feien coses molt
similars amb persones amb discapa-
citat intel-lectual, persones amb mal
pronodstic o persones de raca negra.
Malauradament, també en democra-
cia existien persones considerades
menys humanes.

Ara per ara estem més vacunats
sobre aquestes practiques, pero
encara no estem lliures de caure en
la influéncia indeguda, en I’equivoc
terapeutic o en la pura explotacié.
Tenim exemples recents d’assaigs
clinics al tercer mon o d’estudis fase |
o Il en persones desesperades, siguli

pel seu pronostic medic, sigui per la
seva situacio social. Hi ha situacions
socioeconomiques en les quals una
compensacié esdevé gairebé un sou
de subsisténcia. Mai la participacio
en un assaig hauria de ser el resultat
de la desesperacioé ni de la miséria.

De les etiquetes de vulnerable
a la recerca sobre factors de
vulnerabilitat

El repte d’incorporar persones amb
factors de vulnerabilitat a la recerca
és una de les assignatures pendents
del segle XX. Disposem d’excel-lents
dades cientifiques biomediques de
persones sanes de mitjana edat i de
sexe masculi, i, massa vegades, hem
llegit la medicina a través del seu
perfil. D’aquesta manera, les vides de
les persones amb factors metabolics,
cognitius o socials de vulnerabilitat
(menors, grans, pluripatologiques,
politractades, gestants, amb discapa-
citat intel-lectual, etc.) han esdevingut
un arriscat assaig no controlat con-
tinu, perqué no s’han generat proves
cientifiques solides per atendre-les
amb garanties d’efectivitat i segure-
tat. Que és pitjor, doncs, el risc de

la recerca o el de la no recerca? Per
descomptat, la discriminacio ha de
ser evitada quan proposem la partici-
pacio en un estudi, perd sense privar
a les persones amb factors de vulne-
rabilitat dels coneixements generats
per la recerca.

Tampoc no hauriem d’abusar del
qualificatiu vulnerable. El veritable
grup vulnerable hauria de ser concep-
tualitzat més enlla de la petita mostra
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de persones que participara en els
estudis. Tots els altres, molts, que no
participin, també sén posats en risc
si actuem sobre ells sense proves
solides. Seran tractats off-label o,
simplement, no seran tractats, nave-
gant aixi entre la futilitat, el nihilisme i
la iatrogénia.

De fet, tots som vulnerables a I'inici
de la nostra participacio en recerca,
perqué també genera vulnerabilitat la
manca de capacitat per protegir els
mateixos interessos i aixd ens passa
a tots abans de rebre i assimilar infor-
macio adequada sobre la proposta
d’estudi. A més, aquesta assimilacio
que es fa cada vegada més dificil
amb les noves metodologies.

Per tant, hauriem de parlar molt més
de vulnerabilitats que de vulnerables,
per evitar que I'instint de proteccio i
una malentesa compassié ens portin
a anul-lar 'autonomia de laltre, a
perdre-li el respecte. La vulnerabilitat
implica una recerca curosa, potser
més laboriosa, perd mai ha d’implicar
la no recerca.

Dels principis a la transparénciaii la
rendicio de comptes. Dels proto-
cols, als projectes

Ja no n’hi ha prou amb declaracions
d’intencions (els protocols de recerca)
ben redactades i rigoroses que
considerin els principis. La transpa-
rencia i la rendicié de comptes es fan
imprescindibles, perque moltes de les
fragilitats étiques dels futurs projectes
no les podrem distingir, ni anticipar,
fins que les activitats de recerca

estiguin en marxa o, fins i tot, en el
moment de fer interpretacid i difusio
de resultats. El focus ja no pot ser
només el protocol, sind tot el projecte
i les publicacions derivades. Necessi-
tem una ciéncia de la comunicacio de
la ciéncia i, al mateix temps, una ética
de la comunicacio cientifica.

Del farmac i els centres sani-
taris a... qualsevol tema o lloc
imaginables

Els Comités d’Etica de la Investigacié
(CEls) es van dissenyar per avaluar
assaigs clinics farmacologics. A hores
d’ara, tota una constel-lacié de noves
i variades tematiques representa ja
més de la meitat dels projectes avalu-
ats. S’investiga des de multiples fonts
i amb multiples metodologies: dades,
mostres, intervencions psicoldgiques,
aplicacions de salut, intel-ligéncia
artificial, vectors bioldgics, terapies o

EL 'BIG DATA' ESTA
DE MODA I PODRIEM
ESTAR CAIENT

EN UNA MENA DE
FONAMENTALISME
DE LA DADA

QUE OBVIES LA
METODOLOGIA

DE LA RECERCA I
EL PROPI METODE
CIENTIFIC
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cultius cel-lulars, terapies géniques,
etc. Fins i tot, realitat virtual. Tot aixo
posa en questio I’actual distribu-

ci6 de perfils i experteses al si dels
comités, aixi com els seus criteris
d’acreditacio.

Al mateix temps, el pes com a sector
economic de la industria farmaceu-
tica i biotecnologica ha introduit
noves exigéncies de dinamisme en
les avaluacions, que s’haurien de

fer compatibles amb el rigor étic.
Com que també existeixen multi-
ples i exigents reglamentacions per
I’aprovacio de farmacs i productes
sanitaris, I'activitat dels comites ha
derivat potser massa cap a la super-
visio procedimental i la verificacid.
Costa fer aflorar la reflexio etica en
reunions sobresaturades pels termi-
nis i la normativa. Podriem dir que
costa deliberar als comités i, sense
deliberacid, la E de les sigles CEl esta
en risc, al mig del marasme proce-
dimental. Rapidesa i rigor no son
antonims necessariament, perd per
no ser-ho, requereixen una estructura
i una logistica dotades i organitzades
al darrere, perqué als CEls, rigor i
respecte no sén negociables.

Es tracta, en sintesi, de preservar la
deliberacidé bioética transdisciplina-
ria en un entorn cada vegada més
complex i competitiu, estructurant els
comités per combinar rigor, delibera-
cié i rapidesa. Aixi protegiriem a les
persones participants, pero també a
la societat de la falsa ciencia i de la
ciéncia débil. Deliberar permet posar
sobre la taula tots els valors i totes les
persones afectades, creant sinergies

mentals per llegir entre linies i trobar
noves solucions veient més enlla de
I’aparent conflicte.

| és que I'ética de la recerca no ha de
comencar ni acabar en les parets de
la sala de reunions del comité, i s’ha
de construir en una viva deliberacio,
continua i participativa, amb implica-
ci6 de tots els actors.

CAP A ON ANEM

El canvi de paradigma que s’anun-
cia en I'obtencié de coneixement
suposa un repte etic comparable a
aquell que va suposar I'experimen-
tacié utilitzant cossos de persones.
Ara per ara, i reconeixent les immen-
ses oportunitats que generen les
ciéncies omiques i I'analisi de dades
massives, existeixen actituds potser
desproporcionadament entusiastes
cap a aquestes tecnologies, una
espeécie d’entusiasme tech. El big
data, segurament amb arguments
solids, esta de moda, pero precisa-
ment la seva popularitat pot generar
una tendéncia a sobreestimar els
seus potencials beneficis. Podriem
estar caient en una mena de fona-
mentalisme de la dada, que obviés la
metodologia de la recerca i el mateix
meétode cientific.

Es fa necessari, més que mai, evitar
la confusié entre correlacio i causa.
Que dos fenomens coincideixin en
temps i espai no prova una relacio
causal. Si jo trec un penjador que
sostenia un abric d’un armari, no vol
dir que si em poso I'abric i retorno
només el penjador a I'armari, dema
hi trobi un abric penjat d’aquesta.
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Aquesta fal-lacia logica, si esdevé
creenca, pot influir de forma proble-
matica en les actituds i percepcions
dels mitjans de comunicacio, dels
investigadors, de I'opinié publica i
dels politics. D’altra banda, les noves
aplicacions d’aquest coneixement,
sovint predictiu i relativament deslli-
gat del simptoma, poden modificar (ja
ho estan fent) el marc tradicional de
la relacié entre professionals i perso-
nes ateses. Intimitat, confidencialitat,
fins i tot malalt, sén termes pendents
de reconceptualitzacio.

Per tant, el principi de responsabilitat,
anticipant escenaris, pren especial
sentit. Es el que em permeto anome-
nar ‘bioética-ficcié’, que pot semblar
una entremaliadura, perd que, consi-
derant els ritmes de les tecnologies,
es fa imprescindible. Si la recerca
amb dades massives o la recerca
Oomica en general persegueixen pre-
dir, és obligat predir també I'impacte
d’aquesta mena de projectes sobre la
societat i sobre la biosfera.

També s’hauria de modular la
tendéncia a acumular i explotar
dades sense objectius definits. S’han
de distingir els veritables projectes
de recerca amb dades de moltes
altres iniciatives que, aparentment,
es vulguin presentar com a recerca
rigorosa, pero siguin poc més que
vigilancia de poblacions, de mercats,
d’electorats, etc. Els biaixos sén

el risc d’aquest nou paradigma i
poden apareixer tant obtenint les
dades, com interpretant-les. Fins

i tot, quan la intel-ligéncia artificial
esta implicada, podem introduir

biaixos nodrint i fent preguntes als
algoritmes.

Els nostres procediments de regu-
lacié i d’avaluacié etica, aixi com

els nostres marcs conceptuals en
bioética, potser massa personalistes i
individualistes, no estan ben equipats
per abordar les complexitats i mati-
sos d’una visié omica de la salut o de
la societat. Necessitem una revisié
critica de la nostra mirada, tant sobre
la recerca com sobre la bioética.
Precisem una integracié transdisci-
plinaria d’arees de coneixement molt
diverses i poc acostumades, fins ara,
a interaccionar: ciencies socials, filo-
sofia, ciencies dmiques, bioinforma-
tica, bioestadistica, neurociéncia, etc.

Haurem de tolerar moltes més incer-
teses, i mantenir una visié de con-
junt. Els pilars bioétics classics de la
recerca s’han de desconstruir:

El consentiment classic ja no sera
(de fet, ja no és) suficient. Ni la
persona participant, ni sovint el
mateix equip investigador, podran
coneixer el detall dels procediments
de recerca amb anterioritat. La
informacio sera, més que mai, un
procés que acompanyara al pro-
jecte. Si hi ha un futur, sera el de
les decisions compartides i conti-
nuades. | la bioética haura de ser
deliberativa i narrativa a la vegada.

Ni la pseudonimitzacié ni I'anoni-
mitzacié seran garanties absolutes
de confidencialitat en la nova era
digital. Detectar usos indeguts o
desproporcionats de les dades, de
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les mostres i dels resultats, sera
més prioritari que el tradicional
respecte a la confidencialitat indivi-
dual, que per descomptat, s’ha de
mantenir.

- Tot i que la Declaracid de Helsinki
ja ho recollia, els comites d’ética
han de reconeéixer i abordar la seva
assignatura pendent: el seguiment.
Hauran d’avaluar procediments de
recerca en la vida real, incloent-hi
I’elaboracio i difusio de resultats.
Moltes fragilitats étiques de les
noves metodologies afloraran al
llarg del desenvolupament dels
projectes i haurem d’estar prepa-
rats per corregir-los o, fins i tot,
aturar-los si és precis.

Per tant, transparéncia i rendicié

de comptes continuades seran

els nous principis nuclears de la
recerca i de la innovacio si volem
no lesionar més I’equitat. Una
recerca curosa amb big data, amb
un rigords control de biaixos, inten-
sificara I’equitat. Una recerca dmica
i/o0 amb dades massives esbiaixada
o dolenta, fara créixer la injusticia.

Reconeixent les oportunitats de
personalitzacié que obren les noves
capacitats diagnostiques i terapeu-
tiques, fins i tot predictives, hauriem
de desenvolupar una reflexié critica
al voltant d’aquesta nova promesa:
la medicina de les P (preventiva,
predictiva, personalitzada, precisa,
participativa, etc.). Ningu no vol un
maon meravellds, ple de falsos posi-
tius o sobrediagnostics, al qual “o
estic malalt o m’hi estic posant”.

Pero, com déiem, no tot sén ame-
naces. La medicina epigenomica i,

en general, les ciéncies multiomi-
ques, poden també oferir fonaments
cientifics per la justicia i la solidaritat,
revelant la intensa interconnexié entre
els humans i el seu entorn natural,
aixi com I'important paper de I'entorn
social tant en la nostra salut com en
la nostra identitat.

En aquesta era postgenomica, hem
de repensar la fonamentacio teorica
de les concepcions liberals de la
dignitat humana i dels drets humans

i individuals. Potser és temps per uns
drets de la humanitat o, més enlla,
uns drets de la biosfera, que determi-
nin uns deures dels agents humans
responsables cap a la resta d’éssers.
Igual els drets universals han de
deixar de dir-se humans per evitar el
nostre perpetu conflicte d’interés en
aquest tema.

El respecte a I'individu ha de mantenir
el seu pes en les deliberacions pero,
al mateix temps, reforcant la transpa-
réncia i la rendicié de comptes. Hem
de protegir no només els cossos,
sind a les persones de forma integral,
considerant també les seves dades,
la seva moral i el seu projecte vital, i
sense oblidar mai la seva dimensio
social i ecologica. Per descomptat,
totes aquestes reflexions étiques no
haurien de paralitzar la recerca, perd
els mercats tampoc no haurien d’es-
clafar mai Ietica.

Per acabar, i com ja hem anat destil-
lant al llarg del text, I'auténtica ciencia
hauria de ser acurada, perd també
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curosa, és a dir, un servei social
emmarcat en I’equitat i en la cura
de la biosfera. | és que, el futur de la
recerca... és el futur de I'ética. ///



ETICA EN,
DE I PER A LA
SALUT PUBLICA
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Andreu Segura

La pandémia de 1la COVID-’9 ha

fet paleses les limitacions de la
salut publica, pel fa al seu ambit
governamental, pero també als més
cientifico-académics i professionals.
La direccio i el lideratge de la

salut plblica, que és la que ha
desenvolupat els criteris, métodes i
procediments per identificar, valorar
i quantificar 1'impacte i la previsible
evolucio de problemes de salut de
naturalesa col.lectiva i sobretot de
caracter epidémic, han estat absents,
posant en evidéncia la necessitat
d'una visio en la qual l'ética estigui
molt més present.
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L’ética de la salut publica, segons
Gostin, “s’ocupa de les dimensi-
ons etiques del professionalisme i

la confianca moral que la societat
diposita en els professionals de la
salut publica per actuar en pro del
bé comu”. L’autor esmenta també
una etica en la salut publica entesa
com I’aplicacié dels criteris i valors
morals dins la practica medica i, a
més, proposa una ética per a la salut
publica, aquella que té com a missié
la promocié de la salut comunitaria.

Plantejament que adopta la defini-
ci6 de I'Institut of Medicine, per a

qui: “la salut publica és alld que la
societat duu a terme col-lectivament
per garantir la salut de la gent”. Una
concisa descripcié que no aborda, no
obstant aix0, la dimensié de la salut
publica com a instrument del poder
executiu dels estats nacionals.

Aquesta faceta tindria com a ante-
cedents remots als funcionaris dels
ports maritims de les polis gregues o
els inspectors d’aqlieductes i mercats
en la populosa Roma, encara que
I’establiment de les quarantenes per
part dels governs municipals durant
I’epidémia de pesta bubodnica de
mitjans del segle XIV els proporciona-
ria una carta de naturalesa explicita.
Aquestes s6n mostres de I'assump-
ci6 de responsabilitats sobre la salut
dels subdits o ciutadans per part del
poder. Compromis que la revolucié
industrial consolidaria, liderada per
una burgesia objectivament interes-
sada en I'acumulacio de recursos i

el desenvolupament del capitalisme
com a motor del progrés.

Riquesa generada en bona part pel
proletariat procedent de I’éxode rural.
Les condicions de vida del qual limi-
taven notoriament el rendiment labo-
ral, unes condicions lamentables des
de molts punts de vista, inclosa per
damunt de tot la higiene. De manera
que la millora de les condicions dels
assalariats no sols es tractava d’una
questié de justicia, com denunciava
Engels, siné també de salut publica,
com remarcava Chadwick. Una
empresa que la promulgacio de la
llei anglesa de Salut Publica de 1848
va oficialitzar consolidant iniciatives
anteriors.

LA UNIVERSALITZACIO

DE LA SALUT PUBLICA

Els paisos de la societat occidental
han anat desenvolupant la iniciativa
britanica en els seus respectius territo-
ris, com va ocorrer a Espanya amb

la llei de Sanitat de 1855 i la creacio
d’una direcci6 general de Sanitat
adscrita al Ministeri de I'Interior o

de la Governacio. No en va, 'ambit
principal d’actuacié de la salut publica
era governatiu. Alguna cosa que pot
considerar-se un exemple de biopoli-
tica, ja que es basa en la utilitzacié de
caracteristiques biologiques i sanita-
ries com a elements constitutius de
I’administracio de I'estat, del poder
executiu.

Aquesta és una caracteristica que el
desenvolupament academic i cientific
de I'epidemiologia i la bioestadistica,
al costat de moltes altres, ha contri-
buit a emmascarar les seves respon-
sabilitats administratives. Una confu-
sié que ha facilitat el deteriorament i
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la precaritzacié dels recursos desti-
nats a la salut publica.

HA MANCAT SALUT PUBLICA

La pandémia de la COVID-19 ha
evidenciat aquestes insuficiencies.
Limitacions que han afectat també

la faceta més operativa de la salut
publica, els dispositius de vigilan-

cia epidemiologica i de proteccid
col-lectiva de la salut comunitaria de
les diverses administracions publi-
ques responsables. L’escassetat de
recursos tant fisics com personals
capacos d’efectuar i de supervisar la
qualitat de les dades amb les quals
elaborar els indicadors epidemio-
l0gics orientatius, de dur a terme
puntualment activitats de deteccié de
casos, cosa que ara en diuen rastreig,
0 encara més important, de modular
assenyadament I'aplicacio de les
mesures no farmacologiques de pre-
vencio i control, ha estat obvia.. Unes
mesures en alguns casos inequitati-
ves i ineficients i tan drastiques que,
a més de les intrusions i interferén-
cies en alguns aspectes essencials
de la quotidianitat (que probablement
havien pogut aplicar-se de manera
més flexible i comprensible), han
tingut consequiencies indesitjables
sobre la salut que es tractava de
protegir. Tot aix0 posa de manifest

la necessitat de I'ética en la salut
publica. Una perspectiva que no s’ha
anat incorporant a la practica profes-
sional i a la formacié academica dels
metges fins fa ben poc, després de
I’aparicio de la bioética. | aixd,malgrat
que el naixement operatiu de la bioé-
tica tingués relacid, lamentablement
desafortunada, amb la salut publica

arran del denominat episodi o experi-
ment Tuskegee. | malgrat també que
I’ética i la salut publica naixessin
alhora. Es versemblant que la salut
publica aparegués al neolitic, ja que
la viabilitat de les ciutats requeriria
imprescindiblement un programa
minim de sanejament: proveiment
d’aigua potable, emmagatzematge i
conservacié d’aliments, algun pro-
cediment d’evacuacio de residus i
d’inhumacio de cadavers, etc. El nucli
de la proteccié col-lectiva de la salut
comunitaria com una de les bases de
la salut publica.

MORAL I ETICA

Pero perqué les ciutats persisteixin
€s necessaria I’acceptacio, explicita
primer i tal vegada només tacita
després, del veinat. Una actitud que,
a més, ha de generar una cohesié
social suficient que suposa fomen-
tar aquells costums que resultin
apropiats per a la supervivéncia del
col-lectiu i impedir, o almenys difi-
cultar, els que la posin en perill. | per
a promoure alguna cosa que, millor
que valorar-ho com a bo i dolent,
seria alldo que convé evitar. Judicis de
valor la naturalesa dels qual evoca
la qualificacié moral. Per cert, cos-
tum en llati era mor-mores i en grec
ethos. Aixi que salut publica i etica
tal vegada sén conceptes contempo-
ranis, amb la urbanitzacid, durant el
creixent fertil de fa uns deu mil anys.
Els assentaments que a la Grécia
classica es diguessin polis i a Roma
civis. Caracteristiques que remeten
de nou a la cohesié social com a
element essencial del desenvolupa-
ment huma. Una cohesio social que



Andreu Segura va estudiar
Medicina a la UAB gairebé per
casualitat. Un company seu
del batxillerat nocturn s'havia
matriculat en la nova facultat
i 1i anava molt bé, tant que li
ho va aconsellar. \/a guanyar
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Ministeri de Sanitat, plaga
que mai va ocupar, ja que

des del restablert govern
provisional de la Generalitat
de Catalunya, el conseller

de Sanitat el va reclamar en
comissio de serveis.

Des de 1978 fins a la seva
jubilacid en 2016, va
romandre com a funcionari
de la sanitat autonéomica

en diferents funcions

i responsabilitats. Ha
desenvolupat la seva labor
per al butlleti epidemioldgic
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SIDA, 1'Institut Universitari
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School de la Johns Hopkins.
I ha escrit i editat o coeditat
uns 3@ llibres.
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no neix espontaniament malgrat la
naturalesa de I’espécie humana bio-
logicament social. Es més complexa
la convivéncia entre centenars o
milers d’éssers humans que la de les
desenes de bandes i clans paleolitics.
Cohesié que requereix el foment de
bons costums i el repudi dels mals
habits i que fa encara més sorprenent
el poc interés de la salut publica en
I’ética durant tants segles. Ni tan sols
per I'utilitarisme que van propugnar
Jeremy Bentham i Stuart Mill, encara
que alguns destacats higienistes com
Edwin Chadwick abracessin explicita-
ment aquesta doctrina. La naturalesa
consequencialista i I’ambit d’aplica-
cid de I'utilitarisme facilitaven una
adhesi6 tacita, ja que la felicitat, que
era I’efecte que pretenia valorar I'uti-
litarisme, és facil de confondre amb
el benestar i, filant encara més prim,
amb la salut mateixa, almenys com
I’entén ’OMS. El bé de la majoria de
la poblacio és un proposit assumi-
ble tedricament per la salut publica.
No en va, alguns metges recorren

a I’aforisme de Ciceré Salus populi
suprema lex, aixd que insta a priorit-
zar el bé comu sobre la resta de pro-
posits i interessos. Perqué la primera
accepcié de salus és, precisament,
salvacio. L'utilitarisme sorgeix en un
moment de la historia occidental,
quan el compromis politic per a la
proteccio col-lectiva de la salut de la
ciutadania s’esta consolidant definiti-
vament (bé, almenys fins ara). Aixo és
el que es proposa amb la promulga-
ci6 de la llei de salut publica de 1848.

Mentrestant, Londres patia, com mol-
tes altres ciutats europees, una nova

onada epidemica de colera. Aquesta
epidémia va afavorir la fundacioé de la
societat londinenca d’epidemiologia,
que es va convertir en I'instrument
cientificotécnic de la salut publica
governamental, I’aplicacié de la qual
va comportar la racionalitzacié de

les mesures de proteccié de la salut
col-lectiva. Una institucié governativa
la distribucié territorial de la qual a
Espanya abastava a I'administracio
general de I'estat, des de la Direccid
General de Sanitat citada, fins a les
prefectures provincials i les demarca-
cions perifériques que més o menys
es corresponien amb els ambits
municipals. De fet, aquestes ultimes
coincidien amb els denominats partits
meédics, farmaceutics i veterinaris,
que es convertirien en funcionaris
sanitaris locals, una organitzacio ter-
ritorial que la majoria de comunitats
autonomes espanyoles ha mantingut
amb lleugeres variacions.

NAIXEMENT DE LA BIOETICA
Perd tornem a la relacio de la salut
publica amb la bioética. Esta docu-
mentat I’'Us del neologisme bioética
per primera vegada en un article
publicat en alemany el 1927. Una
aportacio que les circumstancies his-
toriques van emmascarar. De manera
que no seria fins als anys 70 que es
recrearia de nou el concepte. Més
precisament, la denominacio, per-
queé el significat pel bioquimic Potter
inicialment es referia a la ciencia de
la supervivéncia, alguna cosa que va
ampliar en el seu llibre de 1971 en
interpretar-la com un pont que comu-
niqués I'ética i la biologia, de manera
que I'espécie humana pogués



afrontar les amenaces ambientals
derivades del progrés técnic.

El plantejament de Potter té, doncs,
molt més a veure amb I’ética ambi-
ental que entre altres havia proposat
Rachel Carson en la seva Primavera
Silenciosa, publicat el 1962, o Lynn
White el 1967 amb el seu article

Les arrels historiques de la nostra
crisi ecologica. | tot aixo va moti-
var a James Lovelock a formular la
seva hipotesi Gaia, segons la qual el
planeta sencer es comporta com un
organisme capag¢ de mantenir un cert
equilibri homeostatic.

Encara que les proposicions de
Potter van tenir resso, probablement
aconseguien una major propagacio

i alguna distorsié amb motiu de la
publicacié per Jane Heller d’'una breu
noticia en el New York Times del 26
de juliol de 1972. L’article va desen-
cadenar un considerable escandol i a

EL BE DE LA
MAJORIA

ES UN PROPOSIT
ASSUMIBLE PER A

LA SALUT PUBLICA.
LA PRIMERA
ACCEPCIO DE
'SALUS' ES,
PRECISAMENT,
SALVACIO
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consequeéencia del qual es promulgaria
una legislacié que garantis la dignitat
dels subjectes humans d’experimen-
tacié cientifica i estudis medics. La
normativa va ser promulgada el 12 de
juliol de 1974 i es va complementar
amb la creacio d’una Comissié Naci-
onal per a la Proteccié dels Subjec-
tes Humans de Recerca, que hauria
d’identificar els principis etics basics
pertinents.

Aquests van culminar en I'Informe
Belmont, que identifica tres princi-
pis fonamentals: el respecte a les
persones, la beneficéncia i la justi-
cia. | estableix tres arees principals
d’aplicacio: el consentiment informat,
I’avaluacio de riscos i beneficis i la
seleccié de subjectes. Tot aixo va
suposar un poderds estimul per al
desenvolupament de la bioética, les
aplicacions de la qual en 'ambit de
la recerca, sobretot meédica, es van
estendre a la practica clinica, entre
altres coses, pel declivi de la influén-
cia dels col-legis médics i la utilitzacié
corporativista dels seus codis deon-
tologics. Beauchamp i Childress van
aprofitar els principis de I'Informe
Belmont, amb I'afegit de la no male-
ficéncia que recuperava el classic
primun non noccere, de proposar una
etica medica renovada.

Aquesta aproximacié va eclipsar
durant diversos decennis a la pers-
pectiva més global de Potter, amb
la qual pretenia abordar un ampli
espectre dels problemes actuals de
les nostres societats tot fomentant
una versio enfocada a la medicina i
la recerca clinica. No obstant aixo,
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davant I'aprofundiment de la crisi
ecologica i social, és possible veure
un ressorgiment de propostes cen-
trades en la inclusio de les dimensi-
ons social i ambiental en la reflexio
bioética. Aixi, per exemple, la Redbi-
oética, secundada per la UNESCO,
va llancar el 2005 la iniciativa Life-
long Education Program in Bioethics
(LEPB) per a Llatinoameérica i el Carib
i que promou la inclusié dels concep-
tes de justicia i drets humans en la
reflexio bioética

LIMITACIONS DE
L'UTILITARISME

En qualsevol cas, la perspectiva
utilitarista va revelar aviat algunes
insuficiéncies importants, relaciona-
des sobretot amb el criteri de justi-
cia, com assenyalaria Rawls. Unes
limitacions que I'epidemia de la SIDA
va accentuar més encara i que van
donar lloc a replantejar la influencia
que la perspectiva ética podria repre-
sentar en la practica sanitaria, inclosa
la salut publica.

Aquesta ética, donada I’hegemonia
de les professions sanitaries, par-
ticularment la medicina en I'ambit

de la salut publica, aniria introduint
gradualment una certa perspectiva en
la formacio dels metges i en alguns
contextos de la practica professional,
com la segona versié dels princi-

pis de la practica ética de la salut
publica, editats per la Public Health
Leadership Society el 2002.

L’impacte de les intervencions de
salut publica no es limita a les con-
sequéncies sobre la salut somatica,

siné que afecta també la salut
psiquica i la salut social, les tres
dimensions de la salut en positiu
que va definir Andrija Stampa i que
va adoptar ’Assemblea Mundial de
la Salut I'any 1948. Salut psiquica,
mental o espiritual que es relacio-
nen directament amb les virtuts i els
valors de les actituds i els costums
humans. | sense oblidar la dimensié
social de la salut, una caracteristica
intrinseca de la naturalesa bioldgica
humana. Aquest és I'aspecte que
posa sobre la taula la necessitat de
les interaccions amb els altres que
han de garantir una suficient cohesio
social i on el recurs a I'utilitarisme
com a criteri étic resulta clarament
insuficient. El recurs a I’etica a I’hora
de dissenyar els programes i les
intervencions de la salut publica pot
ser d’utilitat per a anticipar i prevenir,
en el seu cas, eventuals conflictes
morals entre els drets individuals i
I'interés comu, com ha passsat, per
exemple, en la ponéncia de vacunes
de la Comissio de Salut Publica del
Consell Interterritorial i, per des-
comptat també, a I’hora d’avaluar
els seus resultats i justificar la seva
continuitat o no. Aquest criteri també
val per a les decisions que es pre-
nen amb el proposit de protegir la
salut de la poblacio, les quals sovint
impliquen una certa tensié entre els
beneficis i perjudicis potencials de
I’aplicacio del principi de precaucid.

En aquest sentit, el protagonisme
de les administracions publiques en
el context de ’'anomenat estat del
benestar ha portat a algunes d’elles
a incorporar una nova perspectiva,
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com la suggerida per Karen Jochel-
son en la seva reflexié sobre el paper
governamental de la salut publica,
que ha de passar de mainadera a
hostessa, reivindicant la posici
d’auxiliar que exerceixen els tripu-
lants de cabina en els vols comer-
cials. D’aqui la denominacié com
stewardship del model proposat pel
Nuffield Council of Bioethics que ha
estat adoptada per I’'Institut Nacional
per a la Salut i I’'Excel-léncia Clinica
(NICE). Un model que es caracteritza
per tractar de facilitar i convencer
més que d’obligar, en el qual la
proporcionalitat, la transparéncia i la
solidaritat prenen rellevancia, sense
oblidar la importancia de protegir
d’eventuals danys a tercers. Aquesta
és I'excepcidé que Mill acceptava
com a obligacié moral per a modi-
ficar comportaments o decisions
lesives per al proisme. | aix0 és una
cosa que succeeix, per exemple,
amb la iatrogenia, un problema de
salut publica que pot beneficiar-se
també de I'aplicacio de I'ética, en
aquest cas de I'ética de la ignorancia
i de la incertesa.

NORMES BASIQUES

Ross Upshur, entre altres autors,
recomana observar cinc requisits que
qualsevol intervencié de salut publica
hauria de respectar per a garantir el
respecte a la llibertat individual i la
justicia.

El primer és I'eficacia del programa o
la intervencio que es pretén desenvo-
lupar. S’ha de disposar de suficient
informacio sobre les conseqiiéncies
benéfiques de la intervencidé que es

pretén dur a terme o, almenys, d’'una
raonable conviccid dels seus efectes
positius esperats.

El segon és el de la proporcionalitat.
No convé matar mosques a canona-
des perque els efectes col-laterals
poden ser pitjors que els mals que
poden infligir-nos.

| el tercer és la necessitat. A vega-
des, situacions que per a alguns sén
problemes, per a uns altres realment
no ho sén. | aquests altres acostu-
men a ser els que se suposa que

els sofreixen, alguna cosa que no és
rar en els programes de cooperacio
internacional.

Al quart li diu el de la menor nosa.
Es a dir, la interferéncia minima
necessaria sobre la vida quotidiana
de les persones i les seves activitats
normals.

| I'tltim requisit és el deure de jus-
tificar la intervencio, explicant de
manera raonable i comprensible els
motius de cadascuna de les decisi-
ons sobre les mesures preventives
instaurades. Retre comptes, vaja.

Aquest és un plantejament essenci-
alment coincident amb la formulacié
dels sis criteris instrumentals per a
valorar les implicacions étiques de
les intervencions, obra d’una altra
metgessa i professora d’ética com
Nancy Kass.

El primer d’aquests sis criteris és
que la proteccid de la salut sigui el
proposit genui i principal de I’activitat,
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fins i tot quan aixd implica renunciar
a decisions populistes que poden
tenir consequiencies electoralistes.
Fins a quin punt les mesures adopta-
des obeeixen a un proposit o 'altre?
Fins a quin punt és étic exagerar les
recomanacions per a fomentar una
por que estimuli el seu compliment?
També insisteix en el que les inter-
vencions han de ser justes i no incre-
mentar les desigualtats, que habitu-
alment les sofreixen els més pobres,
que son els que menys alternatives
tenen per a evitar les molésties,

els perjudicis o fins i tot els danys
que poden comportar les mesures
preventives. Finalment, perjudicis i
beneficis han de ser prudentment
equilibrats, com han proposat sempre
els mestres de I’ética des d’Aristotil,
per a qui la prudéncia era el valor o
la virtut essencial, la justificacié més
savia d’una decisié ponderada.

Com ha posat lamentablement en
evidéncia la pandémia de la COVID-
19, hem passat per una prova d’es-
trés auténtica (no un simulacre) per
als precaris recursos de la salut
publica del pais. Essencialment per
als serveis de les diferents adminis-
tracions publiques responsables de la
proteccio col-lectiva de la salut comu-
nitaria i de la vigilancia i el control de
les malalties epidemiques.

Tot aixd ha limitat el protagonisme
que calia esperar de la salut publica
(particularment de la salut publica
com a institucié governamental)
enfront d’un problema col-lectiu de
salut comunitaria que és, almenys en
teoria, ’ambit d’aplicacio dels criteris,

els métodes i les intervencions més
especific de la salut publica i que
permet valorar la importancia objec-
tiva del problema, les previsions de
la seva evolucié i, per descomptat, la
pertinéncia de les mesures de con-
trol. Unes capacitats genuinament
meédiques.

Aquestes limitacions, a més, afecten
també la formacié dels metges en
I’ambit de I’ética. Encara que alguns
dels programes de mestratge de la
salut publica inclouen alguna referén-
cia a la bioética, molt poques son les
iniciatives que fomenten el desenvo-
lupament d’una ética per a la salut
publica. |, entre elles, cal destacar
I'assignatura d’Etica i Salut Publica
del Master de la Universitat Pompeu
Fabra i la col-laboracié entre el grup
de treball d’Etica i Salut Publica de
SESPAS amb la Fundacié Grifols, que
s’ha materialitzat fins ara en una serie
de dotze trobades anuals entre pro-
fessionals de la salut publica i espe-
cialistes en ética de la filosofia moral
dels quals soén testimonis operatius
els respectius quaderns que ha editat
la Fundacio i que son de lliure accés
al seu lloc web. ///
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Guillem Lopez Casasnovas

Economia i salut son dos conceptes
que van de bracet ins al punt que un
no s'entén sense l'altre. L'economia ha
d'abastir un sistema sanitari robust
que evolucioni i faci front a tots els
reptes actuals i futurs. I, al mateix
temps, sense un sistema sanitari solid
i amb gran capacitat d'adaptacio,
l'economia pot caure de manera molt
rapida, com si es tractés d'un castell
de cartes, tal com hem comprovat amb
1'Gltima pandémia global.
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Els fets recents mostren que I'adverbi
copulatiu és millor que el condicio-
nal. Economia de la salut, la salut de
I’economia, economia i salut. Cer-
tament, sense una economia amb
muscul suficient per la generacié de
recursos no tindrem un sistema sani-
tari sostenible financerament ni sol-
vent davant els reptes que tenim com
a societat. Pero sense un sistema
sanitari amb capacitat de resposta i
resilient davant dels shocks de salut
als que estem abocats, ’economia,
com hem vist amb la pandémia, s’en-
sorra. De manera que cal que cuidem
economia i salut des del millor dels
binomis.

Els economistes de la salut acos-
tumem, pero, a treballar amb un
pressupost acceptat des d’una
eleccié democratica. Mentre aquest
sigui decidit al Parlament, i per tant
legitimament amb llum i taquigrafs
(els de la comissid corresponent)
debatut i esmenat, la restriccio de
recursos I’acceptarem, sense una
major discussié politica. Cadascu de
nosaltres tindra les seves opinions
sobre la bondat d’aquesta limitacid,
sobre la seva justificacié economica,
perod la nostra opinid per a aixo valdra
el mateix que la de qualsevol altre
ciutada votant.

A partir d’aqui, I'analisi sotmet I'ob-
jectiu social (més endavant en par-
larem) a un doble cribratge. Primer,
com que aixecar recursos per aquell
pressupost té costos en termes de
benestar per als ciutadans contribu-
ents (el que paguen sén impostos i
no donacions), cal veure si podem

assolir I'objectiu, reduint I’esforg
fiscal, per aixi situar més recursos al
benestar privat de les families. Segon,
si aquesta ultima no ha de ser la con-
sideracié prevalent i I'objectiu social
admet gradients, donats els recur-
sos disponibles, cal analitzar si amb
aquests podem assolir uns resultats
socials superiors.

EL PREU DE LA SALUT

El pivot per aconseguir la minimitza-
ci6 de costos fixats uns objectius a
assolir, o maximitzar aquests a partir
de la totalitat de recursos disposats,
és l"avaluacio econdomica: cost-efec-
tivitat, cost-utilitat, cost-benefici, en
les seves diverses accepcions. Avui,
a ’economia de la salut el segon
element de la llista domina en els
estudis, amb una utilitat mesurada

a través dels anys de vida guanyats,
ajustats per la qualitat amb la qual
aquesta vida guanyada es viu. | amb
dos recordatoris limitrofs: un, que
I’analisi cost-benefici, tot i la seva
superioritat (permet valorar en termes
absoluts si els beneficis superen els
costos), requereix I’explicitacio d’una
disposicié a pagar que contradiu la
natura d’un sistema sanitari public. |
altre, que no cal perdre’s en el detall
miscel-lani dels costos quan I’efecti-
vitat (indicacions, adheréncia) no esta
prou assolida. Notem que en el pas
de l'eficacia a I'efectivitat els fac-
tors sén multiplicadors, mentre que
en costos, les millores s6bn només
additives.

Resolts els referents anteriors, cal
encara concretar el maximand: la
salut. Pero la salut de qui? Segur
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Guillem Lopez Casasnhovas va
néixer a Ciutadella el 1955.
Es 1llicenciat en Economia i

en Dret per la Universitat de
Barcelona, doctor en Economia
Plblica per la Universitat de
York i catedratic d'Economia
de la Universitat Pompeu
Fabra des de 1992, on ha estat
vicerector i dega. E1 1996, va
fundar el Centre de Recerca
en Economia i Salut (CRES-
UPF) que encara dirigeix i

és codirector del master de
Gestio PUblica de 1'Escola
d'Administracio Plblica de
Catalunya.

De la mateixa manera, ha
estat membre del Consell de
Govern del Banc d'Espanya
(2005-2017), &és membre

i col-legiat de mérit del
Col-legi d'Economistes de
Catalunya i numerari de la
Reial Académia de Medicina
de Catalunya. Des del 2007
fins el 2073 va ser president

de 1'Associacio Mundial
d'Economia de la Salut (IHEA)
i ha treballat per 1'OMS a la
Comissiod per les Desigualtats
en Salut de la regid europea.
Actualment és membre del
Club de Roma i de 1'Institut
d'Estudis Catalans (20716),
membre fundador de 1'Institut
d'Estudis Menorquins.

Ha estat distingit amb les
medalles Trueta al Mérit
Sanitari el 2073, 1la Creu
de Sant Jordi el 2076, el
Premi Ramon Llull de les
Illes Balears el 20744, la
medalla d'or del Col.legi
de Metges de Balears, de la
Fundacid Puigvert i el premi
de Ciutadania Josep Maria
Llompart de 1'Obra Cultural
Balear.

Les seves principals linies
d'investigacid inclouen el
finangament de les hisendes,
el mesurament de l'eficiéncia
del sector public, les balances
fiscals, 1'economia de la

salut i de la dependéncia,

la fiscalitat i els equilibris
intergeneracionals.
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que volem maximitzar i no simple-
ment satisfer, assolir un determinat
vector que inclou alguna cosa més
que la pura eficiéncia en la despesa?
Maximitzar la salut en termes d’anys
de vida guanyats voldria dir focalitzar
els recursos en qui és més capag de
guanyar-los (els joves, els qui estan
més sans). Per altra banda, potser
hom vol identificar primer i prioritzar
després aquells col-lectius que patei-
xen més pérdues de salut (mortalitat
innecessariament prematura i sanita-
riament evitable), havent aixi de com-
pensar per la seva inferior esperanca
0 qualitat de vida. | d’'una manera
més principal, la societat pot voler
restringir la mateixa funcié la qual és
objectiu de maximitzacié social.

En la consideracié del benestar social,
i més enlla de I'utilitarisme lineal (tots
els individus compten igual en el
benestar conjunt) o convex (I'aversio
a la desigualtat fa que qualsevol punt
intermedi de distribucié sigui més

EN EL PAS DE
L'EFICACIA A
L'EFECTIVITAT
FLS FACTORS SON
MULTIPLICADORS,
MENTRE QUE

PEL QUE FA ALS
COSTOS, LES
MILLORES SON
NOMES ADDITIVES

valorat que els extrems), John Rawls
(que pel que sé no va considerar mai
la salut com un bé primari) aplica-

ria una preferéncia ortogonal, més
radical: només consideraria la millora
de qui parteix en pitjor situacié. A la
vegada, Amartya Sen requeriria unes
dotacions de salut que empoderessin
el benestar individual, d’entrada, per
a tots els ciutadans. Tobin ho propo-
saria des del concepte d’equitat cate-
gorica, sostraient aquestes decisions
de I’'abast de les transaccions. Men-
tre que Roemer ho resoldria empirica-
ment a la vista de situacions condici-
onants no escollides o sobrevingudes
a les decisions individuals més lliures.
| podriem seguir amb altres exemples
de com la justicia social, I'equitat, pot
donar pautes per a I'assignacié dels
recursos publics en salut.

A la realitat del moén sanitari, algunes
restriccions a la funcié objectiu (dis-
criminacio positiva i/o no prioritzacid)
es podrien considerar universals:

per la part superior, I’'anomenat fair
innings, deixar de prioritzar col-lectius
que ja han obtingut la seva aliquota
vital; per la part inferior la definicié
de minims, drets individuals que no
serien transaccionables en cap cas. |
amb la llibertat individual de precisar
del dret a morir sigui quina sigui la
parametritzacié social, objectivada,
de la qualitat de vida a considerar.

EL NEGOCI DE LA SALUT

Ens queda finalment entrar en els
temes més obscurs de la relacié
entre mercat (transaccio) i etica. Tot
i que la solucié mercantil es vulgui
valorar des de I'eficiéncia, la societat
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pot considerar certes transaccions
com a “repugnants”, en paraules de
I’economista, premi Nobel, Alvin Roth.
No es tracta amb aixd de protegir el
consumidor, siné de preservar fora
de I’esfera mercantil certs valors
socials universals que correspo-

nen a la dignitat humana. Aixi, per
exemple, I'explotacié de persones
exercida des de la coercié (sense que
calgui coaccid!), quan el bé esdevé
un objecte ‘commodititzat’ o quan

es monetitzen elements que deixen
les relacions humanes costa avall
(slippery slope): el valor de la vida
(més enlla de I'estadistic!), la com-
pravenda d’drgans, la ubicacié de
residus contaminants als paisos més
pobres (ni compensant!), o jugar al tir
de can6 amb nans, o a la ruleta russa,
com a modus vivend!,.

Resta considerar la rellevancia de
I’aplicacié efectiva de les decisions
de monitoratge, del compliment de
les restriccions imposades, en casos
controvertits: quan no sén compra-
vendes sind compensacions, o bes-
canvis; quan el mercat és global i es
perd la tracabilitat de la transaccid; o
quan el mercat és impersonal o difus
i la tecnologia apaivaga I'’esmentada
repugnancia. El mercat d’organs i
teixits, i el de la sang i plasma, o els
ventres llogats mostren la dificultat
de mantenir amb coheréncia els prin-
cipis. Es tractaria d’evitar les hipo-
cresies resultants d’acceptar el que
ve de fora i que restringim aqui, de
beneficiar-se d’'un bé que prové del
mal d’algu altre que volem ignorar... |
tot aix0, sense caure per un pendent
mercantilista de dificil reversio. ///
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Annha \Veiga 1
Clara Gonzalez

Es irrefutable que les técniques de
reproduccio assistida han contribuit
a la llibertat reproductiva de manera
definitiva. Pero, cada vegada amb més
freqliencia, les noves técniques que
van sorgint en aquest camp venen
acompanyades de dubtes que obren
nous debats. A aquestes qliestions se
1li sumen antigues preguntes sense
resoldre, no per la seva complexitat
técnica, sind pel seu vessant étic i
les implicacions socials que suposen.
Parlem del debat étic entorn a la
reproducciod assistida analitzat des de
les seves multiples arestes.



El 25 de juliol de 1978 va tenir lloc
una fita cientifica historica que,
encara avui, continua plantejant
reptes bioetics. Louise Brown, el
primer nadd concebut per fecunda-
cid in vitro, o “inseminacié extracor-
porea” com es va anomenar als seus
inicis, havia nascut al Regne Unit. A
partir d’aquell dia, aquesta nena va
ser coneguda mundialment com la
primera nena proveta. Louise Brown,
que ara té 44 anys, ha estat mare
sense necessitat de fer Us de tecni-
ques de reproducci6 assistida i, a dia
d’avui, realitza conferencies arreu del
mon explicant qué ha representat per
ella ser una fita cientifica vivent.

A partir de I'éxit d’aquell grup anglés,
altres paisos van ser capacos de
reproduir el mateix. Sis anys després,
I’'any 1984 i a I’Estat Espanyol, el pri-
mer naixement per fecundacio in vitro
també va ser una nena: Victoria Anna,
qui va néixer a I'Institut Dexeus, a
Barcelona.

Des d’aleshores i fins avui, s’estima
que han nascut més de vuit milions
de nens i nenes fruit de les tecni-
ques de reproduccio assistida. A
més, Espanya es manté com el pais
d’Europa més actiu en materia de
reproducci6 assistida, amb 127.420
cicles realitzats 'any 2020 que van
propiciar 27.246 naixements (registre
SEF 2020), per davant de paisos com
Franca i Alemanya.

UNA LLEI AGIL

Aquest fet deriva de la precog llei
35/1988 sobre Tecniques de Repro-
duccié Humana Assistida, que va

174

ser promulgada quatre anys després
del naixement de la Victoria Anna,
regulant I'Us d’aquestes técniques.

Hi ha qui diu que regular convida a
promoure I’'acceptacio social. Sigui
com sigui, la seguretat juridica que va
representar tant per a pacients com a
professionals aquesta llei ha propiciat
que Espanya sigui el pais capda-
vanter en numero de cicles anuals a
Europa. |, tot i aix0, ja des dels inicis,
alguns sectors socials, sobretot els
molt conservadors, han criticat I'Us
d’aquestes técniques.

La inseminacio artificial, tecnica
mitjancant la qual es diposita una
suspensié d’espermatozoides amb
optima mobilitat i morfologia en el
tracte genital femeni, aixi com també
la fecundacid in vitro, van ser les
principals técniques de reproduc-
ci6 assistida durant molts anys. No
obstant, la complexitat d’aquestes
s’anava incrementant. L’any 1978
va utilitzar-se esperma d’un donant
per primer cop en una inseminacié
artificial.

Poc a poc, la medicina reproductiva
anava incrementant el nombre de
persones que podien beneficiar-se de
les diferents opcions terapéutiques.
L’any 1992, Palermo va descriure

el procediment de la microinjeccié
intracitoplasmatica d’espermato-
zoides o ICSI. Aquesta técnica, que
consisteix en introduir mecanicament
un espermatozoide dins de I’ovocit,
va permetre que parelles on ’'home té
un recompte espermatic compromes
0 espermatozoides amb una mala
mobilitat també puguin assolir un
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embaras. La incorporacié de la ICSI
en la practica assistencial va suposar
una nova fita en el camp de la repro-
duccié assistida, i va permetre una
millora substancial dels resultats en
certs tipus de pacients.

ANONIMAT O DRET A LA
INFORMACIO?

A dia d’avui, els programes de dona-
cié de gametes, tant d’ovocits com
d’esperma, representen practicament
la meitat dels cicles de reproduccio
assistida que es practiquen. S’ha
escrit molt sobre la conveniéncia o no
d’explicar als nens nascuts a partir de
gametes donats la seva procedéncia
genética, si bé la realitat ens mos-
tra que un percentatge relativament
baix de les parelles opten per fer-ho.
L’any 2016 el Comité de Bioética de
Catalunya, va emetre un document

al respecte en el que reivindicava el
dret a coneixer els origens genetics i
biologics de la persona, argumentant
que per qualsevol de nosaltres, és
necessari coneixer la propia histo-

ria personal per forjar la identitat.

En aquesta linia, als Estats Units

han aparegut nombroses empreses
oferint tests de sequienciaciéo d’ADN
a baix cost que permeten tracar el
linatge genetic de la persona. Fins i
tot hi ha hagut qui ha trobat un mig
germa de qui desconeixia I’existéncia
gracies a aquesta eina disponible per
a qualsevol.

Respecte I’anonimat dels donants,
la llei espanyola estableix que tota
donacié sera anonima a excep-
cié d’existir risc per a la vida o

per la salut del nen nascut o sigui

imprescindible per a un procediment
penal. Hi ha hagut paisos que han
aixecat 'anonimat dels donants,
seguint arguments en concordanca
amb els que es poden trobar al
document del Comité de Bioética de
Catalunya sobre el dret a conéixer els
origens de la persona anteriorment
citat. L’existéncia de tests genétics i
la possibilitat d’accedir a les bases de
dades que es creen fa molt dificil pre-
servar 'anonimat dels i les donants
actualment. La tendéncia a Europa
és d’aixecar I'anonimat en les dona-
cions de gametes encara que no hi
ha acord entre els professionals i les
societats cientifiques.

PREVENICIO GENETICA

També va ser a I'Institut Dexeus

on van néixer els primers nadons

del pais fruit del diagnostic genétic
preimplantacional. Aquesta técnica
permet coneixer determinades carac-
teristiques genétiques dels embrions
abans de ser transferits a la futura
mare. En el primer cas realitzat a
Espanya, van transferir-se exclusiva-
ment embrions de sexe femeni per tal
d’evitar que el futur nadé patis hemo-
filia. La mare n’era portadora, per la
qual cosa els embrions de sexe mas-
culi tenien un 50% de risc d’heretar la
malaltia. A diferéncia, els embrions de
sexe femeni serien, en el pitjor dels
casos, portadors no afectes d’hemo-
filia. Els progressos en genetica cli-
nica i les revolucionaries tecniques de
sequenciacié de I’ADN han permes
identificar mutacions en certs gens
com a causa de malalties. Gracies

a aquests avencos, moltes parelles
han pogut reproduir-se assegurant-se

Clara Gonzaleza i Anna Veiga

Bioética: una mirada cap al futur

Reproduccio Assistida: aspectes cientifics i bioetics

25e aniversari Fundacié Victor Grifols i Lucas



1rr

el naixement d’un nadé sa per una
determinada patologia. Actualment
es pot determinar si un embrid és

0 no portador d’una mutacié en un
gran nombre de malalties genéti-
ques i també la predisposicié a patir
malalties oncologiques i degenerati-
ves. Sembla acceptable seleccionar
embrions portadors de mutacions
ligades a malalties greus perd no
tothom accepta descartar embrions
portadors de malalties menys greus
o de predisposicions genétiques per
malalties que es poden prevenir i fins
i tot curar. Aquests casos en que

la indicacié medica no és absoluta
son discutits a la Comision Nacional
de Reproduccién Humana Asistida
depenent del Ministerio de Sanidad.

L’Us del diagnostic genétic preim-
plantacional també s’ha dut a terme
per a altres indicacions: la capacitat
d’avaluar el nombre de cromosomes
de I’embrié i de poder seleccionar els
de constitucié cromosomica normal,
permet a dones d’edat avancada,
entre d’altres, millorar el resultat dels
tractaments que ofereix la fecundacio
in vitro.

MILLORES TECNOLOGIQUES

Els laboratoris de reproduccié assis-
tida han canviat drasticament durant
els ultims anys. Les millores introdu-
ides tant en els equipaments com en
els métodes de cultiu embrionaris han
donat com a resulta un aveng subs-
tancial en el rendiment dels proces-
sos i en 'eficacia de les tecniques
de reproducci6 assistida. Gracies a
aixo, la majoria de centres segueixen
la politica de transferencia d’un sol

embrid, criopreservant la resta d’em-
brions evolutius de la cohort per a
posteriors temptatives. Ja és possible
avaluar 'estat d’un embrié sense
necessitat d’obrir la incubadora on es
manté, cosa impensable els primers
anys d’experiéncia.

Després de molts anys de recerca,
es va establir un métode de conge-
lacio d’ovocits amb elevades taxes
d’exit: la vitrificacié. Aquesta técnica
va representar una nova revolucié als
laboratoris de reproduccié assistida,
per ’'ample espectre de possibilitats
que obria. Ara la medicina reproduc-
tiva pot donar sortida a problemes
socials: aquelles dones que per
motius personals desitgen posposar
la maternitat, poden congelar ovocits
per utilitzar-los en un futur, sense

la necessitat d’incloure un tercer

en el projecte reproductiu. Es una
manera de preservar la descendéncia
genéticament propia. Aquest fet, va
obrir un fort debat social que encara
continua a dia d’avui. Algunes grans
corporacions nord-americanes, van
promoure i assumir el cost per les
seves treballadores de la preservacié
d’ovocits pel seu us futur. El dilema
que planteja aquest fet és si realment
és la dona qui decideix posposar la
maternitat i fins quina edat es poden
utilitzar aquests ovocits i perme-

tre a dones d‘edat molt avancada
tenir fills. Es reprodueix tard per una
decisid lliure, com a titular de la seva
vida reproductiva o bé sucumbeix
als timings socials? D’altra banda,

la possibilitat de criopreservar els
ovocits amb elevades garanties de
viabilitat, també ha permés a dones
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que han de sotmetre’s a tractaments
gonadotoxics per raons mediques
(tractaments quimioterapics o certs
immunosupressors, per exemple) no
renunciar al seu projecte reproductiu
una vegada superada la malaltia. S’ha
demostrat I'efecte positiu que repre-
senta la criopreservacié d’ovocits
prévia a I'administracié de farmacs
gonadotoxics a les dones que han
d’afrontar un tractament oncologic
degut a que dibuixa un futur de vida i
esperanca.

La vitrificacié ovocitaria també ha
estat molt util per els programes
d’ovodonacio, facilitant I'establiment
de bancs d’ovocits que, sumat a

I’Gs de tests genétics que identifi-
quen mutacions a gens causants de
malalties greus, ha permés optimitzar
aquests programes, en tant que es
poden assignar cohorts d’ovocits
amb esperma que no comparteixin
mutacions per les mateixes malalties.

EN EL CENTRE DE LA POLEMICA
La subrogacio uterina va ser la tec-
nica que més va encendre el debat
social. Com malauradament sovint
passa, hi ha qui s’aprofita de les
desfavorables condicions de vida de
moltes dones a determinats paisos
per aconseguir un contracte comer-
cial en condicions d’abus. Tan elevat
va ser el to d’aquest debat, que
alguns grups parlamentaris han pos-
posat legislar al respecte de la subro-
gacio uterina. L’Us d’aquesta técnica
esta molt limitat en la major part

dels paisos europeus pero s’utilitza
lliurement en altres, afavorint I’'ano-
menat turisme reproductiu, buscant

solucions en paisos sense legislacio
0 amb legislacions més laxes. En
alguns casos, les mares portadores
han decidit al final de I’embaras o
després del part conservar el nadé.
La diferencia de legislacio entre
paisos ha comportat diverses situ-
acions dramatiques, com l'intent de
registre de nens nascuts fruits d’'una
mare subrogada per part de la parella
al pais d’origen on esta prohibida
aquesta técnica.

El trasplantament d’Uter representa
una alternativa a aquesta controver-
tida opcio. Al nord d’Europa va haver
un grup pioner el qual va aconse-
guir el primer naixement I’any 2014.
Actualment, ja han nascut més de

40 nens fruit d’aquesta técnica. La
majoria s’ha practicat en dones que
han nascut sense Uter, i freqlientment
la donant prové del seu entorn pro-
xim. Qui assumeix el cost d’aquesta
intervencio és el focus on es posa
I’atencid, al no ser I'Uter considerat
com un organ vital. La complexitat de
la técnica i el risc que comporta per
la donant també ha de ser tinguda en
compte.

INNOVACIO CONSTANT

Arreu del mén hi ha grups cientifics
que continuen investigant als seus
centres noves técniques per poder
ser aplicades algun dia als labora-
toris dels hospitals i cliniques de
reproduccié assistida. Exemples
d’aquestes noves técniques son la
investigacié amb embrions humans
per I'obtencié de cél-lules mare
embrionaries, les técniques de trans-
feréncia nuclear, I'obtencié d’ovocits
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i espermatozoides a partir de cél-lules
mare pluripotents aixi com I'edi-

cié genomica, també en embrions
humans. Totes elles pretenen millo-
rar el rendiment de les tecniques
actualment establertes o bé evitar el
naixement de nens afectes de malal-
ties d’origen genétic. No tothom esta
d’acord en que es pugui fer recerca
amb embrions humans, sobretot per
aquells que consideren que I'esta-
tus de persona s’adquireix des del
moment de la fecundacié. En I’extrem
oposat estan els que postulen que el
fetus no s’ha de considerar persona
fins el moment del naixement. Algu-
nes legislacions semblen protegir
més I’embrié de poques cél-lules
que I’embrié (o fetus) ja implantat, la
gestacio del qual pot interrompre’s
mitjancant un avortament.

Darrerament s’han dissenyat estra-
tégies anomenades de rejoveniment
ovaric. Es tracta de canviar el cito-
plasma dels ovocits de dones grans
amb els organuls malfuncionants

per citoplasma provinent d’un ovocit
d’una dona jove. Les estadistiques
mostren com cada vegada es tenen
menys fills i més tard en els paisos
desenvolupats. El retard en la mater-
nitat ha deixat de ser una tendencia
per esdevenir una realitat. Tanmateix,
la biologia i la fisiologia humana no
s’ha adaptat a aquests canvis socials,
i s per aquest motiu que necessitem
I’Gs de técniques de reproduccio
assistida per pal-liar els efectes de
I’edat sobre la fertilitat, sobretot en
les dones. Ajudar a dones joves que
tenen dificultats per aconseguir una
gestacio per la mala qualitat dels

seus ovocits sembla una opcié ben
acceptada i tant la donacié d’ovocits
com la transferéncia de citoplasma
representen una bona opcié tera-
peutica. Pero cal preguntar-se si es
licit fer servir aquestes técniques en
dones que ja han entrat en meno-
pausa i, per tant, han exhaurit el seu
potencial reproductor. El benestar
del futur nadé és el que ha de pre-
valdre en qualsevol cas i cal tenir-lo
en compte quan es valora establir un
embaras en dones d’edat avancada.
D’altra banda, I'accés a aquests
tractaments es du a terme quasi
exclusivament en la medicina privada
i per tant es propicia una desigualtat
depenent del poder adquisitiu de les
dones i les seves parelles.

Es d’esperar que les noves técni-
ques que van sorgint en el camp de
la medicina reproductiva promoguin
noves preguntes i encetin nous

EL BENESTAR DEL
NADO QUE NAIXERA
HA DE PREVALDRE
EN QUALSEVOL CAS
I CAL TENIR-LO EN
COMPTE QUAN ES
VALORA ESTABLIR
UN EMBARAS EN
DONES D'EDAT
AVANCADA
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debats. Encara avui, pero, hi ha
antigues questions sense resoldre,
no per la complexitat técnica sind
per la vessant ética i les implicacions
socials que suposen. Un exemple en
seria la seleccio de sexe sense indi-
cacié medica, prohibit per algunes
legislacions i permés en determinats
paisos. Tot i que la proporcié de
nens i nenes no és exacte al 50%,
existeix un equilibri natural. Aquells
que son contraris a la possibili-

tat d’escollir el sexe de 'embrio a
transferir, temen que desequilibrar la
proporcié a gran escala faci perillar
la supervivéncia de la nostra espé-
cie. Aquest argument resulta poc
solid donat que no s’espera que la
demanda fos la suficient per provo-
car el desequilibri i probablement es
seleccionarien tant el sexe mas-

culi com el femeni, a excepcio del
que podria succeir en paisos amb
discriminacio clara envers un dels
generes. El context social i cultural
del pais on s’apliqui s’ha de valorar
a I’hora de fer prediccions i valora-
cions. Ens podriem preguntar si és
moralment més acceptable inter-
rompre un embaras ja en curs, o0 en
cas extrem dur a terme un feticidi o
un infanticidi, en front de seleccio-
nar un embrié de pocs dies. D’altra
banda, no semblaria descabellat que
una parella que té quatre nens pugui
escollir tenir una nena amb cap altre
finalitat que equilibrar la familia,

el que es coneix en anglés com a
family balance.

Aconseguir el naixement de nadons
sans a partir d’embrions concebuts in
vitro, ha tingut lloc fruit de I’esfor¢ de

molts cientifics, metges i embridlegs
arreu del mén. Durant molts anys, la
practica d’aquestes técniques varen
aplicar-se a pacients infértils.

La infertilitat és una malaltia decla-
rada per la Organitzaciéo Mundial de la
Salut. “La infertilitat és un problema
de salut mundial que afecta a milions
de persones en edat de procrear a tot
el mén. Les dades disponibles indi-
quen que entre 48 milions de parelles
i 186 milions de persones pateixen
infertilitat a tot el mon”, recull tex-
tualment ’OMS. Si a aquests grans
numeros s’hi sumem els milions de
persones que ja no estan en edat de
procrear, perd ho volen, ens trobem
davant un potencial mercat mundial
comparable a la poblacié del Brasil.
Aquest fet, fa plantejar-nos la pos-
sible deriva comercial que pot anar
guanyant terreny a la voluntat inicial
d’oferir un tractament meédic a aquells
pacients que, per alguna o altra pato-
logia, no aconsegueixen una gestacio
espontania.

Com hem dit anteriorment, esta clar
que la medicina reproductiva pot
oferir solucions a problemes socials,
com és el retard en la maternitat de
forma global. No hem d’oblidar que
és responsabilitat de tots els profes-
sionals implicats donar a conéixer

i divulgar els efectes de I’edat en

la fertilitat humana, sobretot en el
cas de la dona. Cal que els governs
facilitin la conciliacié entre la feina

i la maternitat/paternitat per tal de
promoure la maternitat en edats més
favorables del punt de vista fisiolo-
gic. Aix0 potenciaria el naixement
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de nadons sans i minimitzaria els
problemes obsteétrics i perinatals,
alhora que revertiria en la societat en
tant que la despesa publica sanitaria
no es veuria agreujada per les com-
plicacions derivades dels parts en
edat avancada. Per no parlar dels
efectes del gap generacional entre
els progenitors i els fills. Les societats
cientifiques han de transmetre aquest
coneixement a la poblacio. En qual-
sevol cas, cal respectar la voluntat de
cada parella i de cada dona a I’hora
de decidir quan intentar un embaras.
Les técniques de reproduccio assis-
tida, han contribuit a la llibertat repro-
ductiva, igual que va fer ho en el seu
moment la pindola anticonceptiva. ///
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Bonaventura Clotet

La pandémia de 1la COVID-19,

ha tornat a posar de manifest la
importancia de garantir dos principis
basics de la bioética: 1'autonomia

i la justicia. Individus i col.lectius
sempre son susceptibles de patir
danys o injusticies durant els brots de
malalties infeccioses i, és per aixo,
que s'haurien de desenvolupar plans
que atenguin les necessitats d'aquests
col-lectius abans que es produeixi

un brot i, en el cas que succeeixi,
garantir que aquestes necessitats
estiguin cobertes.
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Sempre he cregut que el motor

de larecerca i la medicina son les
persones. Posar-les al centre és el
que m’ha empeés, al llarg de la meva
carrera, a evolucionar, iniciar nous
projectes i prendre les decisions
adequades. |, de fet, aquesta idea,
que ha passat a ser un dels lemes
de la meva vida, és un dels objectius
de la bioética: treballar en la recerca
biomeédica i clinica des del raona-
ment, fent Us de I’empatia i la reflexid,
i vetllant sempre per la seguretat del
pacient. Aixd és el que em va portar,
ja fa més de 40 anys, a dedicar-me a
I’estudi de les malalties infeccioses.

L'ESTUDI DEL VIH/SIDA,

UN NOU REPTE

En el meu cas, tot va comencar quan
vaig tenir 'oportunitat de visitar, jun-
tament amb la dermatdloga Caterina
Mieras, un pacient que portava
I’equip del Dr. Jaume Vilaseca a
I’Hospital Vall d’Hebron i que tenia
lesions a la pell causades per un sar-
coma de Kaposi. En aquell moment,
no era conscient que el jove de 35
anys que tenia davant acabaria esde-
venint el primer cas de sida diagnos-
ticat a '’Estat, i encara menys que,
d’aquesta malaltia, en construiria una
de les linies de recerca més impor-
tants de la meva carrera cientifica.
Després d’aquell primer cas en van
venir d’altres, molts d’altres. Recordo
totes i cada una de les mirades,
persones abatudes, consumides per
una malaltia que les deixava sense
esperanca i davant la qual I’Unic que
podiem fer era oferir qualitat de vida,
perqué el concepte de quantitat era
impossible.

La primera situacié de crisi que vius
a un hospital com a metge és un
punt d’inflexié en que, o bé esculls
empatitzar amb la persona que tens
davant estirada al llit, o bé tries seguir
amb la teva practica clinica habitual
sense involucrar-te emocionalment
amb aquella vida. En situacions d’in-
certesa, com I'aparicié d’'una nova
malaltia per la qual no hi ha cap trac-
tament i les decisions a prendre no
son clares, és quan la bioetica esdevé
clau pels que ens dediquem a la
clinica i la recerca. Quan va esclatar
la pandémia del VIH/sida, vaig sentir
la necessitat de bolcar-me en les
persones afectades i intentar trobar
una solucié per a elles, que demana-
ven ajuda i per les quals no podiem
fer gairebé res. Es per aixo que, al
1995, vaig demanar a la Fundacié "la
Caixa” i a la Generalitat de Catalunya
el suport necessari per crear un labo-
ratori de recerca, I'Institut de Recerca
de la Sida IrsiCaixa, que encara diri-
geixo. Gracies a que moltes persones
vam decidir implicar-nos en I’estudi
d’aquella malaltia, que s’estenia dia
rere dia arreu del mon, ara sabem
queé I'estava causant: el virus de la
immunodeficiéncia humana (VIH),
descobert per 'equip de la Frangoise
Barré-Sinoussi i el Luc Montaigner
’any 1983 a Paris.

Aquest va ser el meu primer contacte
amb la bioética, pero al llarg de la
meva carrera aquesta ha anat con-
querint importancia, i considero que
el personal investigador en el camp
de les malalties infeccioses ens hem
anat professionalitzant en aquest
sentit. El que va comencar com una
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El doctor Bonaventura Clotet
es va doctorar en Medicina
per la Universitat Autonoma
de Barcelona l'any 1984, amb
una tesi sobre malalties
autoimmunes. Aquell mateix
any, durant la seva residéncia
a I'Hospital Vall d'Hebron,
va coincidir amb el primer
cas de VVIH/sida descrit a
Espanya.

Aquest fet va ser el detonant
perqué centrés la seva carrera
en aquesta greu malaltia,
esdevenint cap de la Unitat
de VIH de I'Hospital Germans
Trias (1987-2015) i president
i fundador de la Fundacio
Lluita contra les Infeccions
(1992 - actualitat).

Poc després va veure que,
per avancgar en el tractament
de la malaltia, calia fer
recerca. Aixi va ser com el
1995 va crear, amb el suport
de la Fundaci6 "la Caixa"” i
el Departament de Salut de
la Generalitat de Catalunya,
1'Institut de Recerca de la
Sida IrsiCaixa, que continua
dirigint.

Actualment també és director
clinic territorial sobre
malalties infeccioses a
1'Area Metropolitana Nord de
1'Institut Catala de la Salut
i assessor cientific d'AELIX
Therapeutics i AlbaJuna
Therapeutics, dues spin-off
creades a partir d'IrsiCaixa.
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eina molt util en moments critics, ara
forma part del nostre dia a dia: comi-
tés etics pels assajos clinics, protec-
ci6 de les dades personals, etc.

LA BIOETICA EN UN

CONTEXT DE PANDEMIA
Actualment soc director d’IrsiCaixa,
president de la Fundacié Lluita contra
les Infeccions i Director Clinic Territo-
rial de Malalties Infeccioses a I’Area
Metropolitana Nord. Assumir aquests
carrecs m’ha portat a prendre decisi-
ons dificils, algunes de les quals han
estat recentment, durant la pandémia
de la COVID-19. Amb aquesta nova
malaltia, tothom qui ens dediquem

a les malalties infeccioses des de

fa anys vam tornar a viure situaci-
ons d’incertesa com les que haviem
viscut a I'inici del VIH/sida, i ens vam
veure immersos en la necessitat
d’involucrar-nos en la gestio d’una
pandémia, que comportava grans
implicacions étiques. La pandémia de
la COVID-19 va afectar practicament
els quatre principis tradicionals de la
bioetica: 'autonomia, la beneficéncia,
la no-maleficéncia i la justicia. Pero
m’agradaria fer émfasi en dos d’ells,
I’autonomia i la justicia.

L'AUTONOMIIA

A l'inici de la pandémia de la COVID-
19, el virus s’estenia com la pdélvora

i es va veure necessari imposar
restriccions de moviment, quarante-
nes, reduccid de contactes, etc. Aqui
apareix el principi de I'autonomia, la
capacitat de la persona per prendre
decisions de manera lliure i indepen-
dent. Totes aquestes mesures de
contencid suposaven un gran repte

etic, pero les evidéncies posaven de
manifest la importancia d’aquestes
intervencions per reduir la transmissié
del virus i es va considerar que, en
aquestes circumstancies, el seu Us
era justificable per protegir el benes-
tar de la comunitat. Tot i aixi, la trans-
cendéncia que plantejaven aquestes
restriccions eren clares.

LA JUSTICIA

En el moment de maxima emergén-
cia sanitaria, els hospitals estaven
sobrepassats i hi havia una clara falta
de recursos. Aix0 va portar al conjunt
de professionals sanitaris al limit,
veient-se en I'obligacio de prendre
decisions molt complicades pel que
fa a I’'assignacio d’aquests recursos
limitats: llits, accés a oxigen i respi-
radors, intervencions medico-quirur-
giques, etc. En situacions extremes
com aquestes, com s’haurien d’haver
repartit aquests recursos? Quina

és la prioritzacio correcta quan els
recursos son limitats i no arriben a
tothom?

Més endavant, les vacunes van
capgirar el transcurs de la pandémia i
ens van donar un respir als serveis de
malalties infeccioses dels hospitals.
Pero, tal com també passa amb els
tractaments contra el VIH, aquestes
no van arribar a tots els paisos de

la mateixa manera. Aquest punt és
necessari solucionar-lo. En primer
lloc, per poder seguir el principi de
justicia, la importancia de tractar tots
els casos de la mateixa manera per
evitar al maxim les situacions de desi-
gualtat. I, en segon lloc, per poder
acabar amb aquesta malaltia.
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Alguns individus i grups s’enfronten
a la susceptibilitat de patir danys o
injusticies durant els brots de malal-
ties infeccioses. Es per aixo que els
partits politics i les persones dins
de I'administracié encarregades de
respondre a les epidémies haurien
de desenvolupar plans que atenguin
les necessitats d’aquests col-lectius
abans que es produeixi un brot i, en
el cas que succeeixi, dedicar esfor-
¢cos per garantir que aquestes neces-
sitats estiguin cobertes a tot arreu.

Un altre aspecte que cal contemplar
en situacions de pandémia, és la
necessitat de que el personal medic

i cientific tingui la capacitat d’actuar

i decidir de manera no influenciada
pels interessos politics 0 econdmics.
Per poder aconseguir-ho, cal crear
comissions en les que hi hagi repre-
sentants de la ciéncia, la medicina i
I’epidemiologia, entre d’altres, i que
aquests siguin escollits de manera
objectiva tenint en compte el seu
valor professional. En el cas de la
COVID-19, la pressié que es va rebre
al principi de la pandémia, i molts
mesos després, no va permetre tenir
una lliure eleccié del que calia priorit-
zar adequadament.

LA SALUT AMIBIENTAL I ANIMAL
Actualment, la salut ja no es pot
entendre per separat, siné que s’ha
d’estudiar com un conjunt que inclou
la salut humana, ’'ambiental, I'animal,
I’escalfament global i la globalitzacio.
Aquest concepte s’anomena una
sola salut (de I’anglées one health).

En el cas de les malalties infeccio-
ses, aquest canvi de paradigma és
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molt evident ja que hi ha una directa
relacié entre I'aparicié de nous pato-
gens infecciosos, la globalitzacio i
I’escalfament global. L’expansié dels
nuclis urbans ha eliminat els habitats
de determinades espécies salvatges
i ha fet que aquestes es vegin obliga-
des a ocupar zones on poden entrar
en contacte amb I’espécie humana,
exposant-la a patdogens que original-
ment només afectaven els animals.
Aquesta transmissié de malalties
d’animals a humans es coneix com a
zoonosi, i és d’on surten el 75% de
les malalties infeccioses humanes.
Aix0 ha fet que la part de la bioética
que esta relacionada amb les malal-
ties infeccioses torni a les primeres
formulacions de la bioética, que feien
referéncia al sentit més global de la
supervivencia de la humanitat a la
terra i on quedava definida com a

EN PANDEMIA,

EL PERSONAL
MEDIC I CIENTIFIC
HA DE TENIR

LA CAPACITAT
D'ACTUAR I
DECIDIR DE
MANERA NO
INFLUENCIADA
PELS INTERESSOS
POLITICS O
ECONOMICS
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“una crida a la responsabilitat de pre-
servar el medi ambient, I'atmosfera i
la biodiversitat”.

L'ERA DE LES DADES

La intel-ligéncia artificial i el big data
han passat a ser grans eines per
monitoritzar, detectar, diagnosticar i
tractar les malalties infeccioses. Tot i
que aquestes tecnologies emergents
soén de gran utilitat, impliquen un
repte pel que fa a la proteccié de les
dades de les persones participants.

En el cas de les malalties infeccio-
ses, com la COVID-19 o la verola

del mico, entre moltes altres, la
recopilacio de dades ens ajuda a
identificar casos positius i contactes.
Aquesta eina és molt util en 'ambit
de la salut publica pero cal que vingui
acompanyada d’un Comité d’Etica
de la Recerca (CER) que actui com

a garantia de la seguretat tecnicaila
proteccio de la intimitat. Les dades
personals, sobretot les dades de
salut personals, tenen un valor incal-
culable. De fet, les dades de salut
personals estan categoritzades com a
especials i requereixen de la més alta
proteccié perque podrien ser utilitza-
des amb finalitats no desitjades. En el
cas de les malalties infeccioses, que
en molts casos van associades a I'es-
tigma, aquesta proteccio ha de ser
encara meés exigent perqué si no fos
aixi podria tenir una profunda impli-
cacio en la llibertat de les persones i
influir en els seus projectes vitals.

Molts dels estudis que duem a terme
a IrsiCaixa consisteixen en disse-
nyar algoritmes que puguin detectar

quines persones respondran millor
a tractaments contra les malalties
infeccioses, ja que aixd ens ajuda
a millorar la presa de decisions
mediques.

La col-laboracié dels i les pacients
en la recerca és imprescindible, pero
cal garantir proteccid. Tot i aixi, la
recerca és una activitat que sempre
comporta un risc per a les persones
participants, com pot ser un risc de
confidencialitat de les dades perso-
nals o un risc de patir afectes adver-
S0S que no eren previsibles amb el
coneixement existent abans d’iniciar
els estudis. Es per aixd que cal llistar
tots aquests riscos al consentiment
informat, per tal que la persona
participant que el firmi pugui tenir
tota la informacié necessaria, i també
assegurar la realitzacié d’un segui-
ment estret amb visites continuades

i un acceés a un telefon directe en cas
de dubte. Aquestes informacions
crec que ajuden a donar seguretat

al malalt. Tanmateix, aquests ris-
cos s’han de posar en una balanca
juntament amb els beneficis i sempre
s’ha de considerar que els interessos
de la cieéncia, la tecnologia i la soci-
etat no prevalguin per sobre dels de
P’individu.

NOUS TRACTAMIENTS

EN CAS D'EMERGENCIA

En el cas de les malalties infeccioses
greus, aixi com també passa amb el
cancer, hi ha moments en els que,
en absencia de nous tractaments,
I’evolucio a estadis greus o a la mort
avanca a una velocitat estrepitosa.
Des del punt de vista medic es fa
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necessaria la creacio de criteris
estrictes que detallin que, en casos
extrems com els mencionats anterior-
ment, es pugui accedir a tractaments
que, tot i que no estiguin comer-
cialitzats, hagin mostrat resultats
molt clars d’efectivitat. Cal valorar

i fer un balang entre la urgéncia del
cas clinic concret i el risc d’utilitzar
aquests nous tractaments que, fins
al moment, han mostrat ser efectius,
tot i que encara els hi quedi un llarg
recorregut fins a la seva aprovacié
definitiva. ///
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NMarius Morlans

El trasplantament d'organs,

com a procediment medic
altament eficac per aconseguir
la supervivéncia i millorar

la qualitat de vida de moltes
persones amb deficiéncies
organiques molt greus, té una
llarga trajectoria a Espanya,

tot 1 que els seus origens son
poc coneguts. Alhora, ha estat i
continua sent un tema que suscita
quliestions étiques, en especial
quan el procediment de donacio
és amb donant viu, no sempre
prou analitzades.
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Voldria, doncs, iniciar la meva col-
laboracioé en aquest llibre de com-
memoracié amb una descripcid
d’aquests inicis historics dels tras-
plantaments a Espanya i de I'aporta-
ci6é que es va fer des de Catalunya,
en reconeixement als seus protago-
nistes, per entrar en una segona part,
a analitzar les consideracions étiques
en matéria de donant viu, qlestio de
plena actualitat.

INTRODUCCIO

Felix T. Rapaport, en la clausura del
VI congrés de la Societat Catalana de
Trasplantament celebrat a Barcelona
el 2001, afirmava que Espanya havia
solucionat el problema de I’escasse-
tat d’0rgans per a trasplantament, fet
conegut mundialment com el milagro
espanol. Aquesta afirmacié era una
mostra del reconeixement genera-
litzat de I’exit del model espanyol,
significativament valuosa si tenim en
compte que qui ho deia és considerat
com un dels pares del trasplanta-
ment, pioner a desxifrar les claus del
rebuig, fundador i president de The
Transplantation Society i editor de la
seva revista, Transplantation Procee-
dings, durant tres décades.

M’ha semblat apropiat, doncs, iden-
tificar i descriure les claus de I'éxit
del model espanyol, fent esment al
que considero el factor fonamental, la
implementacié de la coordinacié de
trasplantament, que va tenir lloc per
primera vegada a Catalunya.

Al meu entendre identifico diver-
sos factors predisponents, sense
els quals no hagués estat possible

I’exitosa eclosio dels trasplantaments
a Espanya. Aquests factors, sense
espai per entrar en el seu desenvo-
lupament, serien: la formacié reglada
de postgrau (el sistema MIR de
formacié d’especialistes), la legislacio
especifica sobre extraccié d’organs i
trasplantaments (llei pionera a Europa
’any 1979 que incorporava els cri-
teris de mort cerebral), la confianca
ciutadana en el sistema public de
salut i en els seus professionals i el
descobriment i Us clinic de la ciclos-
porina, com a farmac transcendental
per lluitar contra el major enemic del
trasplantament, el rebuig a 'empelt.

LA COORDINACIO

EN EL TRASPLANTAMENT

Més enlla dels factors esmentats, no
hi ha cap dubte que el factor determi-
nant que va actuar com a catalitzador
de tots ells va ser la implementa-

ci6 de la figura del coordinador de
trasplantament. Aixo va ser el fruit
d’unes circumstancies concretes i
especifiques, entre elles, el traspas
de competéncies en matéria de salut
al govern autonomic catala, als inicis
de la transicié democratica. Entre

les primeres decisions que es varen
prendre en materia de politica sanita-
ria hi va haver les que feren referéncia
al tractament de la insuficiencia renal,
caracteritzada per I'elevat consum

de recursos, propiciant la creacio del
Programa d’Atencio6 a la Insuficiéen-
cia Renal Cronica (PAIR) I'any 1981.
Aquest programa pretenia planificar

I’ activitat assistencial al voltant del
tractament de la insuficiéncia renal
amb el doble objectiu d’oferir als
malalts renals cronics una assisténcia
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Finalment, &s autor i coautor
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integrada amb accés a la forma de
tractament més idonia a la seva
situacid i racionalitzar els recursos
utilitzats en la seva assisténcia. Unes
2.000 persones eren tractades amb
hemodialisi assistida en hospitals i
centres ambulatoris concertats, amb
un elevat cost per al sistema. Un
nombre reduit de pacients es bene-
ficiaven d’un trasplantament renal,
majoritariament de donant cadaver,
tractament més eficient que I’'hemodi-
alisi. La modalitat de dialisi domicilia-
ria era practicament inexistent.

A la Dra. Jané, responsable del Servei
de Planificacié del Departament de
Sanitat, se li va encomanar la gestié
del programa i les seves primeres
decisions van ser la creacio del
Registre de Malalts Renals de Cata-
lunya (RMRC) el 1984 i la constitucié
d’una comissié de treball integrada
pels responsables dels equips de
trasplantament renal. El registre
catala es va impulsar amb la finalitat
d’identificar les dades epidemiologi-
ques de les persones tractades per
la seva insuficiencia renal cronica,
estimar la seva incidéncia i preva-
lenca, aixi com la seva morbiditat i
mortalitat, inspirant-se en el registre
de la European Dyalisis and Trasplan-
tation Association, que ja funcionava
des de 1964.

Els seus informes anuals han estat
una guia que ha contribuit a millorar
la qualitat de I’assisténcia i a estimu-
lar la modalitat de tractament més
eficient, que és el trasplantament. En
I’dltim informe publicat (2020), de les
11.593 persones tractades, el 59,7 %

ho van ser amb un trasplantament, el
36,3% amb hemodialisi i el 4% amb
dialisi peritoneal.

EL MODEL DE COORDINACIO DE
TRASPLANTAMENTS I LA SEVA
CONSOLIDACIO

El 1984 es van posar en marxa els
programes de trasplantament de
fetge de I'Hospital de Bellvitge i de
cor de I'Hospital de Sant Pau. Per
gestionar i organitzar I'intercanvi
entre els centres en qué es duia a
terme I’extraccio i els centres en quée
s’implantava ’empelt, es va crear una
placa de coordinador d’ambit terri-
torial dependent del PAIR. Al mateix
temps i coneixedors de I’experiencia
de la Universitat de Pittbusrg, on la
dedicacié especifica d’un professio-
nal sanitari augmentava considera-
blement la generacié d’organs en el
programa de trasplantament hepatic,
es va promoure a Catalunya la figura
del coordinador hospitalari sent la
primera a exercir aquesta funcio la
Dra. Espinel, nefrologa de I'Hospital
Universitari Vall d’Hebron (HUVH).

L’efectivitat d’aquest nou rol profes-
sional va ser immediata ja que aquell
mateix any es van dur a terme, amb
bon resultat, el primer trasplanta-
ment hepatic a I’Hospital de Bellvitge
i el primer trasplantament cardiac

a I’Hospital de Sant Pau. Ambdds
organs van ser obtinguts a ’THUVH. A
causa d’aquesta experiéncia posi-
tiva, es va ampliar la coordinacié
hospitalaria a I’Hospital de Bellvitge,
amb la Dra. Sabater i a I'Hospital
Infantil de la Vall d’Hebron amb la
Dra. Deulofeu. Aquestes pioneres,
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amb la seva dedicaci¢ i esforg, varen
contribuir a la consolidacié del nou
rol professional, sense el qual hagués
estat impossible aconseguir els bons
resultats reconeguts per la comunitat
meédica mundial.

Els cursos de formacié de coordi-
nacié hospitalaria varen contribuir
també a generalitzar i consolidar
aquest nou perfil professional, pero
cal destacar I'impacte de la publica-
cié dels primers protocols d’obtencié
d’organs elaborats a casa nostra, que
van constituir una guia i un referent
en la tasca diaria dels primers coor-
dinadors a nivell estatal. Fruit, doncs,
dels bons resultats es va organitzar el
primer curs de Coordinacioé de Tras-
plantaments a Barcelona, el 1984.

En el segon, que va tenir lloc el 1987,
ja hi van participar 42 professionals
procedents de diferents hospitals de
I’estat espanyol. Aquell mateix any es
va crear I'Organitzacié Nacional de
Trasplantaments (ONT) que, en una
primera etapa, va delegar la coordi-
nacio de 'intercanvi d’organs a nivell
estatal a I’Oficina de Trasplantaments
catalana que funcionava des del
1985 i que va ser I’embrié de la futura
Organitzacié Catalana de Trasplan-
taments. A partir de 1989 i sota el
lideratge del Dr. Rafael Matesanz,
I’ONT va consolidar aquest model de
coordinacio en els diferents ambits:
hospitalari, autondomic, nacional i
internacional.

Aixi, doncs, els coordinadors de tras-
plantament, a partir d’ una soélida for-
macio especifica i amb una motivacio
especial, han constituit el fonament

sobre el qual s’ha construit un model
de referéncia pels seus bons resul-
tats. Sén la pinya sobre la qual se
sustenta, com un castell huma, el bon
fer dels professionals que partici-

pen en el complex i fragil procés del
trasplantament, que tan bons fruits ha
donat a Espanya en aquestes quatre
decades.

EL REPTE ETIC

DE LA DONACIO DE VIU

L’any 2018, es van dur a terme uns
95.000 trasplantaments renals a tot el
mon, corresponent el 36% a donants
vius, segons dades de I’Observatori
Mundial de Donacid i Trasplanta-
ments. Aquest percentatge es redueix
a un 28% als paisos de la Uni6
Europea, sent Espanya, amb un 10%,
un dels paisos amb una taxa menor
d’aquesta modalitat terapeutica,

amb un descens en els ultims anys.
D’altra banda, hi ha un ampli consens

L'EXTRACCIO DE
L'ORGAN D'UN
DONANT VIU
PRODUEIX UNA
LESIO. CALEN BONS
ARGUMENTS PER
VULNERAR ELS
PRINCIPIS DE NO
MALEFICENCIA

I DE BENEFICENCIA
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a considerar-lo com el tractament
meés eficient de la insuficiéncia renal
cronica avancada.

Amb I'objecte d’analitzar les causes
d’aquest estancament, ’ONT va
crear un grup de treball integrat per
experts dels centres amb programes
de trasplantament renal de donant viu
i membres de les societats cientifi-
ques corresponents. El resultat és el
document Analisi de situacio del tras-
plantament renal de donant viu i full
de ruta, que conté les recomanacions
per optimitzar aquesta modalitat
terapeutica. El que crida poderosa-
ment I’atencié d’aquest document és
I’abséncia de qualsevol referéncia als
problemes étics que suscita aquesta
practica.

Sovint, la presa de decisions clini-
ques es veu dificultada no tant per

la manca de coneixements cientifics
o habilitats técniques, siné per una
questié de caracter moral que es
planteja en forma de dubte o com un
conflicte de valors entre les persones
implicades. En la mentalitat del clinic,
de formacio cientifica i motivat per
I’efectivitat, queda poc espai per a la
reflexio etica.

[, tanmateix, la donacio de viu esta
farcida de reptes étics. Es moralment
acceptable la donacio entre persones
amb una dependéncia econdmica
com pot ser la d’un assalariat vers
I’empresari que li dona feina? O bé,
que decidir davant el menor d’edat
que s’emancipa juridicament per
poder donar el ronyé al seu pare del
qual depén econdomicament? O Cal

prestar assisténcia a una persona
amb un organ comprat i implantat a
I’estranger?

Aquestes son situacions reals a les
que s’enfronten els professionals en
el trasplantament de viu. Per donar
resposta a aquestes questions convé
analitzar, préviament, el problema
basic que planteja aquesta practica
basada en una relacié clinica atipica.
La meva pretensié és analitzar les
raons morals que justifiquen el pro-
cediment, aixi com les amenaces que
el poden pervertir, la coaccié sobre
el donant i la remuneracié de I’drgan,
considerant els arguments utilitzats
des de sistemes morals de referencia
oposats, com sén l'igualitarisme i el
llibertarisme.

EL TRASPLANTAMENT DE
DONANT VIU, UNA RELACIO
CLINICA ATIPICA

L’extraccié d’un organ de donant viu
és un acte clinic atipic que contradiu
els principis étics que fonamenten

la practica medica. Qualsevol tipus
d’intervencio, sigui un consell o una
operacio, tenen el mateix fonament
que ha persistit invariable al llarg dels
segles, com molt bé ha estudiat Lain
Entralgo. | aquest fonament és I'estat
de necessitat d’una persona amb

un problema de salut que demana
I’ajut d’una altra amb la compe-
téncia socialment reconeguda per
auxiliar-la. En I'origen de la relacio
clinica hi ha un motiu tan simple com
I’estat de necessitat d’una persona
que demana ajut a una altra que

té els coneixements i habilitats per
atendre-la.
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L’extraccié d’un organ o d’una part
d’aquest d’una persona viva per ser
trasplantat dona lloc a una relacié
clinica que és atipica. El motiu de la
donacid no és un problema de salut
del donant ja que un requisit per
acceptar-la és, precisament, gaudir
de bona salut. El resultat és la mutila-
cié del donant que, a més, afronta els
riscos i les complicacions propies de
qualsevol intervencié quirdrgica. Aixi,
doncs, I'extraccié de I’drgan d’un
donant viu no només no li produeix
cap benefici, sind que li causa una
lesio. Calen bons arguments, raons
de pes, per vulnerar dos dels prin-
Cipis &tics que, tradicionalment, han
regulat la practica meédica: el de no
maleficencia i el de beneficéncia.

Per tal que la donacié sigui moral-
ment acceptable s’han de donar
dues condicions. La primera és que
el donant actui de manera autonoma
exercint la seva capacitat de decidir
lliurement, comprenent i acceptant
les consequiencies de la seva opcid
després de ser informat adequada-
ment. La segona, és el compromis
del cirurgia de prevenir els riscos i
limitar el dany de la intervencio. Aixi,
doncs, el consentiment és el procedi-
ment que habilita i garanteix la lliure
decisio del donant. Aquest ha de
rebre tota la informacio necessaria,
no nomes sobre la intervencid, si no,
a més, sobre les possibles complica-
cions i seqleles més freqlents.

Correspon al cirurgia dur a terme
aquest procediment mitjancant el
dialeg pausat i confidencial i, alhora
que I'informa, li manifesta el seu

compromis prudent de minimitzar
els danys. El consentiment és el
procediment que en la relacio clinica
garanteix el principi etic de respecte
per a les persones, reconeixent la
seva capacitat d’actuar com a agents
autonoms. D’acord amb la legisla-
ci6 espanyola, correspon al comite
d’etica assistencial del centre validar
que aquest procediment s’ ha dut a
terme correctament, essent el jutge,
en darrer terme, qui comprova que
es compleixen els requisits exigits i
autoritza la intervencio.

La bona voluntat del donant de
contribuir, de forma desinteressada,
a recuperar i millorar I’estat de salut
del receptor es pot veure contami-
nada per dues accions reprovables
que sén la coacciod exercida sobre el
donant i la remuneracié economica
d’aquest. Analitzem ambdues acci-
ons i les seves consequeéncies, aixi
com els arguments étics utilitzats per
a qualificar-les.

COACCIO I CONSENTIMENT
L’accié per conviccid és la conse-
queéncia de la decisio lliure d’una per-
sona autonoma. Per contra, la coac-
Cio o coercid és una accio o causa
externa que condiciona la voluntat,
impedint I'accié de la persona obli-
gant-la a actuar d’una manera deter-
minada. La coaccio es pot exercir
amb diferent intensitat. L’extraccio
d’un organ d’una persona privada de
llibertat, tant si ho és a causa d’'una
decisi6 judicial como d’un segrest,
son exemples de coercié extrema
injustificada moralment. Si és moral-
ment rebutjable extreure un organ
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d’una persona contra la seva volun-
tat, és igualment reprovable oferir la
reduccié dels anys de preso a canvi
de la donacié d’un organ, com passa
a alguns paisos. La capacitat de deci-
sio de la persona empresonada esta
mediatitzada i condicionada per la
seva manca de llibertat. No és ni pot
ser una decisio lliure.

Pero, potser, les formes de coaccio
més freqients i que poden passar
desapercebudes son aquelles que
s’exerceixen, de manera subtil, en el
si de la familia del receptor potencial.
Aixi, qué hauriem de pensar sobre

la decisié de la dona jove que viatja
des del seu pais d’origen per donar
un organ a un familiar que és un
home gran resident al nostre pais? Es
realment lliure la decisioé d’una dona
educada en una cultura patriarcal de
respecte i submissio al cap de fami-
lia? | que hauriem de pensar del pare
que suggereix a un fill que doni un
ronyo al seu germa amb arguments
com: “M’avergonyiré de tu si no ets
capagc de fer-ho” o “Si no ho fas te’n
penediras tota la vida”.

La decisié forcada per la coaccid,
amb arguments que van més enlla del
que és raonable, no és un acte lliure
i, per aixo, invalida el consentiment, i
s’hauria de rebutjar la donacié. Amb
independencia dels diferents pro-
fessionals implicats en el procés del
trasplantament i que per una o altra
rad atenen el donant, correspon al
cirurgia que procedira a I’ extraccid,
formalitzar el consentiment. | és en
aquest acte clinic quan el cirurgia
s’ha d’assegurar de la voluntat del

donant. Ha d’indagar la possibilitat
que actui per coaccid i, si aquest és
el cas, rebutjar-lo com a donant.

Facilita que el donant potencial s’ex-
pressi amb sinceritat el fet que el pro-
fessional I'informi de que el motiu pel
qual no sera acceptat com a donant
és confidencial i ni el receptor ni els
altres membres de la familia seran
informats de la causa del rebuig.
Aquest pot ser degut a una malaltia
descoberta en examinar-lo com a
donant, a una incompatibilitat histolo-
gica amb el receptor o, bé, com seria
el cas, a la manca de convenciment.
Sigui quina sigui la causa, aquesta ha
de ser confidencial, com tota la infor-
macio que es genera en I'acte clinic,

i només la persona afectada pot
revelar-la. Aixi, el professional, mitjan-
cant el consentiment, garanteix que
la decisié de donar un organ sigui
I’acte lliure d’una persona competent
i degudament informada.

REMUNERACIO, DIGNITAT

I JUSTICIA

A priori, sembla que no hi hagi dife-
réncies de tipus moral entre la com-
pravenda d’un organ i la donacié per
coaccio. Pero la diferéencia existeix.
La coaccio, en les seves diferents
formes, és una forca externa que
s’exerceix sobre la voluntat de I'indi-
vidu, cosa evident en el cas extrem
del segrest per extreure un organ. En
la compra d’un Organ no s’exerceix
la forca, perd si una motivacio, una
cosa que mou i estimula la voluntat
a decidir. La donacioé per coaccioé no
és una decisio lliure, la venda d’un
organ, si. No hi ha cap diferéncia en
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I’exercici de la seva llibertat entre qui
dona de manera altruista i qui ho fa a
canvi d’'una recompensa material.

Ningu dubta de la generositat dels
donants emparentats o amb un vincle
afectiu quan s’ha descartat qualsevol
forma de coaccié. Perd qui dona per
interes material també ho fa lliure-
ment. Que el mobil de la donacio
sigui I'afany de lucre, certament, con-
diciona, pero no anul-la la capacitat
per decidir de manera lliure. Es pot
argumentar que I'estat de necessitat
de qui ven un Organ perque neces-
sita els diners és una limitacié de la
seva llibertat de decisio, perd el que
és cert és que pot atendre les seves
necessitats amb altres alternatives
com treballar o robar. Mentre que la
coaccio, en els seus diferents graus,
suposa una limitacié objectiva de la
libertat de decisio i anul-la la validesa
del consens, I'interés material és el
motiu que promou una decisio que és
voluntaria.

L’argument de que la venda d’un
organ atempta contra la integritat i la
dignitat de la persona té una con-
notacié cultural occidental. Es pot
justificar, en nom de la llibertat, el
dret dels desposseits a disposar del
seu cos per a poder donar resposta
a les seves necessitats. A més, en
determinats paisos, el sacrifici perso-
nal per poder atendre les necessitats
de les persones més properes és una
accid que mereix el reconeixement
social i que dignifica a qui el protago-
nitza. El concepte de dignitat, tot i ser
universal, es pot dotar de continguts i
significats diferents segons els valors

de les comunitats i de les cultures
locals. Tot raonament contrari es pot
enfrontar a la voluntat del donant de
disposar del seu cos i decidir sobre el
seu concepte de dignitat.

Ara bé, malgrat la venda d’un organ
és una decisid lliure, no és justa

ja que atempta contra I'equitat i
fomenta la desigualtat. Només els
que viuen en condicions precaries
tenen la necessitat de posar a la
venda un organ que només podran
adquirir els qui disposin de suficient
poder adquisitiu. Aquest argument

se sustenta en un sistema moral de
referéncia que té com a principi hege-
monic la igualtat entre les persones

i que no és compartit pels partidaris
del llibertarisme, que fan de la llibertat
el principi preponderant.

JUDICIS ETICS I SISTEMA
MORAL DE REFERENCIA

Com una societat ha d’abordar I'aten-
ci6 a les necessitats basiques, entre
elles I'atenci6 a la salut, és una ques-
tié ideologica. Respon a concepcions
diferents de la condicié humana i en
com s’ha d’organitzar la convivencia
entre els individus. Les conviccions
personals es poden raonar i serveixen
per argumentar les nostres decisions,
perd no son veritats absolutes que

es puguin demostrar. El cert és que
determinats principis i valors resulten
hegemonics en el si d’una societat,
regulant la convivéncia entre els seus
membres. Aquest marc moral de refe-
rencia, constituit a partir dels principis
etics prevalents, déna sentit i orienta
les decisions col-lectives, entre elles,
les politiques socials.
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En les comunitats en les que la igual-
tat entre els ciutadans és un principi
amb el mateix valor que la llibertat
individual, i on la justicia regula I'equi-
libri entre ambdues, I'atencio a les
necessitats basiques és una qles-
ti6 d’equitat, de garantir la igualtat
d’oportunitats. L’estat ha de cobrir el
tractament dels problemes de salut,
que impedeixen el funcionament tipic
de I’espécie, atés que el restabliment
o la millora de la salut és la condici6
necessaria per a poder exercir amb
igualtat els drets i deures inherents

a la condicié de ciutada. El criteri
d’accés als serveis sanitaris, com en
qualsevol altre servei essencial, és

la necessitat i no pot dependre del
poder adquisitiu individual.

En una societat regida per un sis-
tema moral de referéncia com
I'igualitarisme, no n’hi ha prou que
la donacid sigui la conseqiéncia
d’una decisio lliure per considerar-la
acceptable. Cal, a més, que sigui
una decisié justa. Es a dir, que els
motius i condicions de la donacio
siguin coherents amb el principi &tic
d’equitat que inspira i fonamenta un
sistema sanitari public. La donacio
no es pot contradir amb els principis
de la justicia social que possibiliten
I’atencio de les persones segons les
seves necessitats i no segons el seu
poder adquisitiu. La condicié que fa
de la donacié una accié justa és que
el mobil sigui I'altruisme i no el rebre
una contraprestacié economica.

Una concepcid de la condicié
humana i de la convivéncia oposada
és el llibertarisme, que consagra la

llibertat individual com el principi
hegemonic que regula la convivencia.
Es parteix de la concepcié que tota
persona inicialment disposa de les
mateixes oportunitats i possibilitats i
és lliure per a decidir com i en quina
mesura satisfa les seves necessitats
basiques. L’assisténcia sanitaria
depén del poder adquisitiu individual i
de la previsié personal, contractant la
polissa d’assegurances més bene-
ficiosa d’acord amb els ingressos
individuals. La funcio de I'estat es
limita a protegir la propietat privada i
a mantenir I’ordre public.

En aquest context, la provisié dels
serveis sanitaris va a carrec de com-
panyies privades que competeixen
entre elles segons les lleis del mercat.
Si bé aquest model reforca el paper
de la responsabilitat individual davant
els problemes de salut, depenent el
cost de la polissa de I'estat de salut
previ del contractant i dels seus
possibles factors de risc, pot deixar
sense la cobertura necessaria els
sectors de poblacié amb ingressos
meés precaris i unes condicions i
estils de vida associats a un major
risc d’emmalaltir. L’atencié sanitaria
publica va a carrec de la beneficéncia
que es limita a les situacions d’urgén-
cia. L'exclusio de I'atencioé primaria
de col-lectius que, per la seva situacié
marginal, tenen un major risc d’em-
malaltir vulnera les més elementals
normes de proteccié i prevencié de la
salut col-lectiva, objectius basics dels
sistemes publics de salut.

Les societats inspirades en el lli-
bertarisme, en les quals I'accés a
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I’assisténcia médica depén del poder
adquisitiu individual, sén proclius a
considerar la relacio clinica com un
acte privat, sense més interessos
que els de les persones implicades.
Aquest context afavoreix el fet que

la remuneracié de la donacié sigui

un acte, si no moralment acceptable,
si més no, tolerable. L’elevada taxa
de donacions entre persones sense
vincles familiars ni afectius en alguns
paisos pot ser deguda a una major
tolerancia davant la remuneracié mal-
grat la legislacioé que la prohibeix.

La preocupacio pel comerg d’organs
va ser el motiu principal pel qual The
Transplantation Society, va convo-
car un congrés a Ottawa el 1989 per
deliberar sobre els aspectes étics,
juridics, culturals i religiosos del tras-
plantament, amb la participacio de
professionals de totes les disciplines
i liders de les principals religions. Des
d’aleshores, les societats cientifiques
s’han anat pronunciant en contra del
trafic d’organs, com en la Declara-
cid d’Istanbul, i les organitzacions
politiques, com el Consell d’Europa i
I’Assemblea General de ’'ONU, s’han
compromes a implementar mesures
per prevenir i evitar aquesta xacra.
Perod les desigualtats socials extre-
mes i 'abséncia de cobertura de les
necessitats basiques d’amplis sec-
tors de la poblacié sén factors que
afavoreixen la persisténcia del trafic
d’organs malgrat les mesures legisla-
tives en la seva contra.

CONCLUSIONS
El trasplantament d’organs és
un tractament que permet la

supervivencia i la millora de la qualitat
de vida de persones afectades per
una malaltia organica terminal. Es un
recurs escas i costdés que és possible
majoritariament gracies a la donacio
de cadaver, I’Ultima voluntat d’'una
persona generosa i altruista. Malgrat
'increment de la taxa de donants de
cadaver, el creixement progressiu de
les llistes d’espera fa de la donacié
de viu un mitja extraordinari per pal-
liar el déficit d’organs.

La donaci6 de viu posa a prova els
principis étics de la practica médica,
comencant per I’extraccio de I’0rgan,
un acte clinic atipic que requereix el
consentiment del donant, el procedi-
ment que garanteix la donacioé volun-
taria i permet protegir els donants

de la coacci6 dels seus familiars i
persones properes.

Si bé la venda d’un Organ per a
trasplantament és una decisio lliure,
no pot ser una decisi6 justa ja que
vulnera I’equitat en beneficiar els que
més tenen en perjudici dels des-
posseits. Les societats sustentades
en una concepcio igualitaria de la
convivencia disposen d’una major
forca moral per oposar-se al trafic
d’organs. ///
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Joseph J. Fins

La Fundacido Victor Grifols i Lucas i la
neuroetica comparteixen uns mateixos
origens. La primera es va fundar el 1998
i la majoria dels historiadors situen

el naixement de la neuroética en una
conferéncia celebrada a San Francisco
el 2002. Per tant, podria dir-se que la
Fundacido i aquest camp emergent son
contemporanis, compartint una época
comuna d'origen i context. En aquest
article parlaré de l'evolucio de la
neuroética en les dues Gltimes décades.
Aix1 mateix, mirant enrere, especularé
sobre el futur d'aquest camp i les seves
perspectives.
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La majoria de les histories d’origens
comencen amb un mite i la neuro-
etica no és una excepcié. El mite

és que la neuroetica es va originar

en una conferencia patrocinada per
la Fundacio Dana a San Francisco

al 2002 i que William Safire, antic
redactor de discursos per al presi-
dent Nixon i columnista del New York
Times, va encunyar el terme.

Encara que uns altres, com el neuro-
leg Ronald Cranford i la psiquiatra

i neurocientifica Anneliese Pontius,
poguessin haver estat els creadors
del terme (cosa que Safire va reco-
néixer posteriorment al 2005), Safire
va contribuir a modelar la neuroé-
tica en I'imaginari public i a dirigir el
treball academic durant décades. Va
escriure diversos articles d’opinié per
al New York Times sobre neuroética

i es va convertir en un dels pioners
d’aquest camp, arribant a ser presi-
dent de la Fundacié Dana i convertint
la neurociéncia en una prioritat.

La seva visio de la neuroética, tal com
es va articular en la reunioé de Dana a
San Francisco, definia aquest camp
emergent com “I’examen del que és
correcte i incorrecte, bo i dolent en
el tractament, el perfeccionament o
la invasio no desitjada i la preocu-
pant manipulacié del cervell huma”.
La seva visio de la neuroética era
d’inquietud, sospita i preocupacio.
No era una ética sobre les possibili-
tats terapéutiques de la neurociéncia
i el que aquesta podria aconseguir.
Per contra, tenia un aire distopic,
una preocupacio per la tecnologia
desbocada, que deixava a la societat

més amenacada i en perill. En lloc de
considerar que la ciencia promou la
prosperitat humana, la manipulacié
del cervell huma seria preocupant i
conduiria a una invasié no desitjada.

Quan Safire va redactar la seva
definicio existien altres visions de la
neuroética. Cranford i el seu com-
pany neuroleg, James L. Bernat, de
la Facultat de Medicina de Darmouth,
van tractar d’estructurar una neuro-
etica des de la base, a partir de les
experiencies de la practica clinica i
els dilemes etics trobats en aquesta
practica, intentant, com va escriure
Bernat, establir connexions entre
I’ética clinica i la neurologia clinica.
Anteriorment, pesos pesats de la
medicina com el metge William Osler
i el neurocirurgia Wilder Penfield van
escriure sobre I’ética en neurologia

i neurocirurgia, si bé encara no se
I’havia designat amb I’apel-latiu més
modern de neuroética.

LLUNY DE LA

PRACTICA CLINICA

Per desgracia, no van prevaler ni
aquest llegat historic ni una visié més
clinica de la neuroética. En comptes
d’una etica de la neurociénciai la
neuropractica, els primers treballs
sobre neuroetica es van allunyar de
la clinica. Els analistes especulaven
sobre les maldats que la neuroci-
encia podria perpetrar algun dia,
creant escenaris de ciéncia-ficcié que
podrien posar en perill la “llibertat
cognitiva” d’'una persona mitjancant
tecnologies que encara no existei-
xen. També van escriure sobre la
neurociencia de I'etica, és a dir, la
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neurociéncia que esta per sota del
comportament étic i no etic.

Aixi doncs, en lloc d’una ética de la
neurociéncia (i de la practica clinica),
I’entusiasme es va centrar en el que
Borges podria dir “ficcions” o I'us
de la neurociéncia per a explicar

les profunditats de la complexitat
humana. En comptes d’estudiar
I’ética de la neurociéncia, que hauria
fonamentat la neuroética en la clinica
i en els esforgcos per tractar i millorar
les afeccions neuropsiquiatriques,
els primers pioners de la neuroética
van buscar una construccio inversa:
van perseguir la neurociéncia de
I'ética. Es a dir, qué podia dir la
neurociéncia sobre el comportament
etic o no etic.

Encara que el cervell sigui un com-
plex conjunt de circuits que només
estem comencant a desxifrar,
aquells inicis van donar lloc a grans
teories que associaven hormones
com I’oxitocina amb la confianca, i
potser fins i tot amb I’amor. Encara
que molts entusiastes de la neuro-
etica van abocar molta tinta sobre
aquestes correlacions, els estudiosos
seriosos del cervell consideraven
tals models explicatius I’equivalent
de la frenologia moderna. Els ana-
listes més moderats recorrien als
sonets de Shakespeare o0 a la poesia
amorosa de Pablo Neruda no per a
meditar sobre el cor huma sind sobre
el cervell huma. Els primers dies de
la neuroetica van estar dominats tant
per la tecnofdbia com per teories
bastant simplistes que superaven la
ciéncia existent.

NEUROETICA, TECNOLOGIA

I IMPERATIU CLINIC

En el meu treball, he intentat estruc-
turar una visié diferent de la neu-
roetica, orientada a les necessitats
dels pacients i familiars afectats per
malalties neuropsiquiatriques o lesi-
ons cerebrals. Sempre he pensat que
no havia de crear hipdtesi per plante-
jar reptes etics: el moén de la practica
clinica i la recerca neurocientifica
presenten problemes reals que sén
més estranys i fins i tot més rellevants
que la ficcio.

En el centre d’aquestes consideraci-
ons étiques es troben les qlestions
plantejades i respostes per les noves
neurotecnologies. De fet, he postulat
que la neuroetica és una ética de la
tecnologia. Les tecnologies basades
en el cervell poden crear reptes étics
i també ajudar a respondre’ls. En
aquesta dialéctica, aquestes tec-
nologies poden ampliar els nostres
horitzons etics.

Permetin-me suggerir 'exemple del
que s’ha descrit com a dissociacié
cognitiu-motora, un estat en el qual
un pacient no mostra evidencies

de consciencia en el llit de I’hospi-
tal, pero respon a ordres volitives
segons s’observa en les imatges de
ressonancia magneética funcional del
cervell.

El paradigma cientific és el seglent:
A un pacient que es creu que esta en
estat vegetatiu (un estat mancat de
consciéencia en el qual els ulls estan
oberts pero no hi ha indicis d’auto-
consciéncia, dels altres o de I’entorn)
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Brain Injury, Ethics and the
Struggle for Consciousness
(Cambridge University

Press), el professor Fins és
membre electe de 1'Académia
Nacional de Medicina de

les Académies Nacionals

de Ciéncies, membre de
1I'Académia Americana de

les Arts i les Ciéncies i
Académic d'Honor de la
Reial Académia Nacional

de Medicina d'Espanya. E1

Dr. Fins és llicenciat per la
Universitat de \Wesleyan, que
li va atorgar el doctorat en
Lletres Humanes al 2022 i per
la Facultat de Medicina de la
Universitat de Cornell.
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se’l col-loca dins un escaner cerebral
i se li demana que imagini que juga al
tennis o que passeja per casa seva.
Quan fa la primera tasca, s’activa la
franja motora que normalment estaria
associada a la conducta buscada.
Quan realitza la segona, s’activen de
manera similar les arees de navega-
cié dels Iobuls parietal i occipital.

En aquest cas, la tecnologia crea un
dilema étic important. La tecnologia
revela que un pacient del qual es
pensava que no tenia consciéncia,
realment és conscient. A diferencia
d’una resposta passiva a un soroll,

o fins i tot al propi nom, un subjecte
d’aquest disseny d’estudi ha de sen-
tir, entendre i actuar segons I'ordre
per a imaginar-se jugant al tennis

O passejant per casa seva. Aquest
procés de tres passos és volitiu i
suggereix I'existéncia d’una entitat
sensible que processa el llenguatge i
respon a ell.

Per a un pacient sense produccié
conductual, aquesta evidéncia de
dissociacié cognitiva-motora suposa
un profund canvi en les regles del joc.
Imposa responsabilitats étiques. Per
exemple, un metge o un familiar han
de mesurar el que un diu al costat del
llit del pacient, no sigui que les seves
paraules puguin ser sentides i com-
preses, encara que sigui a un cert
nivell. Ens obliga a preguntar-nos si la
persona, que abans es creia incons-
cient, se sent sola o aillada, si troba a
faltar la companyia humana.

La dissociacié cognitiva-motora
també hauria de generar curiositat.

Si es descobreix que un pacient que
abans es considerava vegetatiu és
capag de processar el llenguatge,
qué més podria fer? Sabem, a
manera d’exemple, que un pacient
amb xarxes neuronals intactes pot
ser capag de percebre el dolor, men-
tre que un pacient en estat vegetatiu
no. Aixd suggereix la necessitat de
vigilar el dolor i el tractament dels
simptomes en pacients amb dissocia-
cié cognitiva-motora.

AVENGCOS DE LES
NEUROTECNOLOGIES

Aquestes observacions i consideraci-
ons étiques estan impulsades per la
recentment descoberta capacitat de
comprendre el cervell lesionat gracies
als avencos de les neurotecnologies.
Sense les neuroimatges funcionals,
mai sabriem que els pacients sense
proves conductuals de sensibilitat
poden tenir consciéncia. | aquest
coneixement comporta noves res-
ponsabilitats etiques.

En articles anteriors, he tracat una
analogia amb la genética per captar
millor la magnitud clinica i ética de

la dissociacié cognitiva-motora. La
genética ens ha ensenyat que no tots
els fenotips (aparences) sén iguals.
N’hi ha prou amb recordar el jardi

de pésols de Gregor Mendel per a
adonar-se que algunes de les plan-
tes que semblaven iguals tenien una
geneética subjacent diferent. Encara
que la implicacié d’aquestes dife-
rencies es veuria en les generacions
posteriors, la qlestié clau era que el
mateix fenotip no sempre equivalia al
mateix genotip subjacent.
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El que és cert per a la genética és
igualment important en els trastorns
neuropsiquiatrics. Els mateixos feno-
tips conductuals (els que s’observen
a peu de llit) poden tenir circuits
subjacents diferents. En el cas d’'una
lesio cerebral, un pacient pot sem-
blar estar en estat vegetatiu i mancat
de consciencia, i aixi i tot mostrar
circuits que evidencien una resposta
a una ordre volitiva quan se li pre-
gunta en una ressonancia magnetica
funcional. Aquesta discordanca entre
el que s’observa i la neurofisiologia
subjacent d’una persona s’assembla
directament a la distincio classica
entre genotip i fenotip.

Encara que alguns estudiosos dis-
tingits com el neurocirurgia escoces
Bryan Jennett i el neurdleg nord-
america Fred Plum (que va ser el meu
professor) van contemplar la possi-
bilitat de la consciéncia sense mani-
festacions conductuals, en el seu his-
toric article de 1972 en la revista The
Lancet en el qual descrivien 'estat
vegetatiu, no va ser fins a I'arribada
de la neuroimatge funcional quan
realment vam tenir proves que podia
existir la dissociacié cognitiva-motora
amb consciéencia encoberta.

Les cavil-lacions de Jennett i Plum,
implicites en la lIdgica del seu influent
article, es van concretar gracies a la
tecnologia que va estar disponible
decades després que escrivissin per
primera vegada a The Lancet. Per
aixo, torno a repetir que la neuro-
etica és una etica de la tecnologia.
En desemmascarar la dissociacio
cognitiva-motora, la tecnologia revela

diagnosticament un problema que en
el passat no sabiem que existia.

No obstant aix0, la tecnologia no es
limita a diagnosticar. També pot inter-
venir. Pot tancar el cercle i respondre
a nous problemes exposats pel pro-
grés tecnologic. Si tornem a la qlies-
tié de la dissociacié cognitiva-motora,
ens trobem amb un pacient que és
conscient de forma encoberta pero
incapac¢ de comunicar-se i donar veu
a la seva consciéncia. Aix0 és impor-
tant perqué la veu es converteix en
una manera de representar la propia
consciéncia davant els altres. Tenint
aixo en compte, reconstituir la veu en
una persona amb consciéncia enco-
berta es converteix en un mandat
étic. Es la manera de demostrar la
preséncia d’'un mateix i de fomentar
la comunitat restablint els vincles
amb els altres que van ser tallats per
la lesio cerebral.

NEUROETICA I DRETS DE LES
PERSONES ANIB DISCAPACITAT
Aquest Ultim punt sobre la comunica-
ci6 i la comunitat afecta a la relacié
entre els drets de les persones amb
discapacitat, la neuroeética i la neu-
rociéncia. Aquest és un dels temes
fonamentals que abordo en el meu
llibre Rights Come to Mind: Brain
Injury, Ethics, and the Struggle for
Consciousness (Cambridge University
Press, 2015). La possibilitat que la
tecnologia pugui fomentar la reinte-
gracio social, restablint la comuni-
cacié funcional, reflecteix el mandat
normatiu i juridic inherent a la Llei
nord-americana amb discapacitat i a
la Convencié de les Nacions Unides
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sobre els drets de les persones amb
discapacitat. Tots dos marcs juri-
dics exigeixen la maxima integracio
d’aquestes persones a la societat.

Per a una persona amb una discapa-
citat motriu, aixd s’aconsegueix fent
accessibles els carrers i el transport
public perqué els individus puguin
circular en cadira de rodes. Per a una
persona amb un trastorn de consci-
encia, la reintegracio social depéen del
restabliment de la comunicacié. Aqui
veiem la connexié entre comunicacio
i comunitat, paraules que sén afins.

La reinserci6 social ha estat possible
gracies a tecnologies noves com I'es-
timulacio cerebral profunda en estat
de minima consciéncia, com vam
demostrar els meus companys i jo en
un article publicat a la revista cientifica
Nature el 2007. En un estudi clinic
finangat per I'Institut Nacional de Salut
(NIH), es va estimular el talem bilateral
d’un participant que no podia parlar,

a vegades movia els ulls en resposta
a una ordre i no podia menjar per la
boca. Amb I'estimulacié va ser capag
de dir frases de sis o set paraules,
recitar les 16 primeres paraules del
jurament a la bandera d’Estats Units

i dir-li a la seva mare que I’estimava.
Va poder retenir les seves secrecions i
menjar per la boca per primera vegada
en sis anys, anar de compres amb la
seva mare i expressar les seves pre-
feréncies sobre la roba que volia que
ella comprés.

Amb I'estimulador, se li va retornar el
nexe d’unié amb la seva familia i la
seva comunitat. Es va donar veu a la

seva consciencia encoberta a través
de la neuromodulacié. Va recuperar la
seva capacitat per expressar una pre-
feréncia i tornar a relacionar-se amb
la seva familia mitjancant el que he
descrit anteriorment com a agéncia
ex machina a través de I’estimulacié
eléctrica del cervell.

D’aquesta manera, la tecnologia res-
tauradora respon als imperatius des-
coberts en prendre consciéncia que
existeix una consciéncia encoberta.
Es completa aixi un cicle virtués
d’aveng cientific que origina noves
necessitats i suscita una resposta
decidida. Aquest cicle d’innovacié és
el nucli de la neuroética translacional.
Vincula el descobriment cientific amb
I'imperatiu normatiu de donar veu a
ments que semblen silencioses pero
que poden tenir molt a dir.

DRETS NEURONALS
MALINTERPRETATS

Es podria pensar que identificar la
consciéncia encoberta i després

LA TECNOLOGIA
RESTAURADORA
RESPON ALS
IMPERATIUS
DESCOBERTS EN
CONEIXER QUE
EXISTEIX UNA
CONSCIENCIA
ENCOBERTA
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treballar per a desenvolupar tecno-
logies que poguessin donar veu als
qui havien estat silenciats per les
lesions seria considerat una cosa
bona. Per descomptat, aixd pensava
i continuo pensant jo. Pero hi ha un
nou espectre amenacador en I’ho-
ritzé que oneja sota la bandera dels
drets neuronals (o0 neurodrets) i que
podria acabar amb aquests avencos i
retardar el progrés. Aixd em preocupa
enormement.

Com vaig exposar recentment en

un article titulat The Unintended
Consequences of Chile’s Neuro-
rights Constitutional Reform: Moving
beyond Negative Rights to Capa-
bilities, publicat en Neuroethics,

estic profundament preocupat pel
moviment emergent dels neurodrets,
personificat pel recent moviment de
reforma constitucional a Xile. Aquest
esforg, que va fracassar en un plebis-
cit al setembre de 2022, és digne de
comentari perque anuncia un marc de
drets neuronals que podria ser anti-
tétic al progrés en les neurociéncies i
podria afectar negativament aquelles
persones amb condicions neuropsi-
quiatriques que podrien millorar gra-
cies als avencos de la neurociéncia.

La proposta constitucional xilena
incloia una esmena que parlava de
protegir la llibertat cognitiva de I'indi-
vidu i salvaguardar la seva integritat
fisica i mental. Amb un llenguatge
ambigu que sens dubte hauria estat
analitzat sense fi en litigis i debats
biogtics, I’esmena constitucional
hauria tingut un efecte esgarrifés en
la cura de pacients amb consciéncia

encoberta. Els detalls excedirien el
proposit d’aquest breu assaig i insto
els lectors a consultar el meu article
de Neuroethics. N’hi ha prou amb dir
que la visi6 xilena dels drets neuro-
nals era monovalent, centrada en

els drets negatius a costa dels drets
positius correlatius. En lloc de parlar
de drets negatius i positius, es va
centrar en una serie de prohibicions, a
saber, el dret a estar sol i al fet que es
garanteixi la propia llibertat cognitiva.
Lamentablement, el régim juridic xilé
no va comprendre que els drets nega-
tius han de conviure i harmonitzar-se
amb els drets positius, en aquest cas
els drets que poden restablir la salut

i promoure les capacitats, a vegades
infringint els drets negatius.

Aix0 queda de manifest si tornem a
I’exemple de la identificacio i millora
de la consciencia encoberta. Rapida-
ment queda patent que identificar la
consciencia encoberta és problematic
perqué la neuroimatge per identificar
la dissociacié cognitiva-motora ha de
violar la integritat mental del pacient
per veure si un individu pot seguir
ordres volitives (0 no). Aix0 es com-
plica encara més pel fet que aquesta
exploracié ha de fer-se, per necessi-
tat, sense el consentiment autonom
d’una persona (si pogués donar el
seu consentiment, la seva conscien-
cia no estaria en dubte, obviament).
La restauracié de la veu mitjancant un
estimulador cerebral profund invasiu
seria encara més dificil en virtut de les
prohibicions que es van proposar en
la constitucio xilena, la qual cosa res-
tringiria encara més les possibilitats
terapéutiques de la neuromodulacié.
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NEUROETICA I FOMENT

DE LES CAPACITATS

En els proxims anys, haurem de ser
especialment cautelosos amb les ini-
ciatives de drets neuronals mal infor-
mades, com les que van assessorar
I’esfor¢ de reforma constitucional a
Xile. Encara que els drets neuronals
sén importants, han d’estudiar-se
acuradament i amb prudeéncia i
proporcionalitat. No obstant aixo, les
prohibicions xilenes, que pretenen
ser protectores, no estan exemptes
de consequiéncies negatives. Si no es
controlen, podrien impedir interven-
cions diagnostiques i terapeutiques
clau que podrien canviar la vida d’una
poblacioé vulnerable que ha estat
historicament en risc d’abandona-
ment i marginacio. Aquest exemple
de consciéncia encoberta (podrien
citar-se moltes altres afeccions neu-
ropsiquiatriques), revela la necessitat
d’un ecosistema sa en el qual els
drets negatius i positius convisquin
en homeostasis.

Es important que la neuroética tingui
clara la rellevancia de la tecnologia
per a la seva epistemologia i que
apreciem la importancia de les tecno-
logies emergents per a les persones
amb trastorns neuropsiquiatrics. La
millor manera de satisfer les seves
necessitats és utilitzar aquestes tec-
nologies emergents per a millorar les
capacitats humanes que promouen el
desenvolupament huma, tal com ho
defineixen la filosofa Martha Nuss-
baum i ’economista guanyador del
Premi Nobel, Amartya Sen. Encara
que es tracta d’un llisté molt alt,
aquestes aspiracions sén dignes del

creixent potencial de la neurotecnolo-
gia per marcar una diferéncia decisiva
per al cervell i la ment. ///
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Carme Torras

La poblacio de més de 65 anys ha
augmentat de manera progressiva

en les darreres décades i els estudis
prospectius avisen que continuara
creixent de manera cada vegada

meés accelerada. La tecnologia pot
contribuir tant a la prevencio com a
la realitzacio de tasques assistencials
rutinaries. En particular, la robotica
assistencial destaca com un element
decisiu per a construir un futur amb
un envelliment saludable i sostenible,
pero cal que el seu desplegament es
faci d'acord amb principis étics, que
sigui supervisat per organs competents
i que la formacio s'‘estengui a tots els
agents implicats.
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L’envelliment de la poblacié és un fet
incontrovertible i suposa una carrega
creixent per al sistema de salut i per a
les families. Si no s’hi posa remei, la
situacio pot esdevenir insostenible, ja
que el personal sanitari i d’assisténcia
esdevindra insuficient per atendre
aquesta gran demanda, cosa que
perjudicara especialment els més
desfavorits. Implementar solucions
que disminueixin aquesta carrega
augmentant la qualitat de vida i I'au-
tonomia de les persones grans i amb
limitacions fisiques o cognitives és
una necessitat urgent. Hi ha dues vies
de solucio: la prevencio, per tal que
I’envelliment sigui el més saludable
possible, i I'ajut als cuidadors allibe-
rant-los de tasques rutinaries amb
poc valor huma afegit. La tecnologia
pot contribuir tant a la prevencié com
a la realitzacio de tasques assistenci-
als rutinaries. En particular, la robo-
tica assistencial s’assenyala com un
element decisiu per construir un futur
amb un envelliment saludable i sos-
tenible abans que el futur indesitjable
ens atrapi.

Si no modifiquem el rumb, tot apunta
que acabarem en aquest escenari
complex. Les dades sén concloents.
La poblacié de més de 65 anys ha
augmentat de manera progressiva

en les darreres décades i els estudis
prospectius avisen que continuara
creixent de manera cada vegada més
accelerada. La projeccié de poblacié
publicada I’abril de 2022 per I'Institut
d’Estadistica de Catalunya' indica
que aquest segment de poblacié pas-
sara d’1,474 milions el 2021 (el 19,0%
del total) a 1,805 milions el 2031 (el

22,3%). Aquesta tendéncia és encara
més acusada mundialment.?

Hi ha petits indicis de presa de cons-
ciéncia de la situacié que obren una
escletxa a I'esperanca. La comunitat
de recerca en robotica, junt amb
diverses administracions arreu, ha
promogut iniciatives per al desenvo-
lupament de tecnologia assistencial.
A tall d’exemple, podem citar Geria-
tronics,® una accié impulsada per la
Universitat Tecnica de Munich (TUM,
per les seves sigles en alemany) i la
regio de Baviera, que pretén donar
suport a les persones grans per
afrontar la vida quotidiana soles a
casa seva, en situacions d’allitament,
durant les visites al metge, en tas-
ques de rehabilitacio i en la higiene
diaria.

A continuacié, imaginarem un futur
possible on els robots tindrien un
paper destacat en la prevencio del
deteriorament cognitiu i en I'assistén-
cia domiciliaria, hospitalaria, en resi-
déncies de gent gran i centres de dia.
Seguidament que descriurem breu-
ment la situacié actual de la robotica
assistencial i la iniciativa catalana
d’un laboratori obert d’aquesta tec-
nologia, per després extreure algunes
conclusions.

IMAGINANT EL FUTUR
Situem-nos per un moment en el
2033. La Martina, de 82 anys, viu en

1 https://www.idescat.cat/novetats/?id=4192

2 https://www.who.int/news-room/fact-sheets/
detail/ageing-and-health

3 https://geriatronics.mirmi.tum.de/en/

Carme Torras

Bioética: una mirada cap al futur

Robotica assistencial: una aposta per I'envelliment saludable i sostenible

25e aniversari Fundacié Victor Grifols i Lucas



2719

Carme Torras és doctora

en informatica, professora
d'investigacid a 1'Institut

de Robdtica (CSIC-UPC)

i escriptora. E1 2020 va
rebre el Premi Nacional

de Recerca per les seves
contribucions a la robotica
social i a la tecnoética. Les
seves novel-les La mutacio
sentimental —premis Pedrolo
i Ictineu—, Enxarxats—Premi
Ictineu— i el recull de relats
Estimades maquines, aborden
dilemes étics suscitats per
les tecnologies digitals i han
inspirat materials didactics
sobre tecnoética utilitzats
en diverses universitats i

a educacié secundaria. Es
vicepresidenta del Comité
d'Etica del CSIC i membre
de 1'Observatori d'Etica en
Intel.ligéncia Artificial de
Catalunya.

Torras ha rebut la Medalla
Narcis Monturiol de la
Generalitat de Catalunya
per les seves contribucions
cientifiques i tecnoldogiques
(2000) i és membre de
1'Associacid Europea
d'Intel-ligéncia Artificial
(2007), de 1'Académia
Europea, de la Reial
Académia de Ciéncies i Arts
de Barcelona (20713), de
1'Institut d’Estudis Catalans
(2017) i és IEEE Fellow
(20719). Recentment, ha estat
guardonada amb el Premi
Julio Pelaez a les dones
pioneres en ciéncia (2019),
el Premi Nacional de Recerca
de Catalunya (2020@) i el
Premi Nacional de Recerca
d’Espanya Julio Rey Pastor en
Matematiques i Techologies
de la Informacio i les
Comunicacions (2020).
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un edifici de I'Eixample de Barcelona
que va quedar integrat en una ‘supe-
rilla’ fa una década. | en fa dues que
viu sola, d’enca de la mort del seu
marit. Avui s’ha despertat una mica
marejada i, malgrat que ja sén quarts
de deu, continua al llit. Al portal de
I’edifici, una veina observa com les
rodes d’en Robbie pugen amb dificul-
tat la rampa que van instal-lar quan
van remodelar la porteria i també van
adaptar I'ascensor. Aixi que el robot
s’hi apropa, la porta s’obre i tots dos
hi entren.

—Fent la ronda, eh? Qui hi ha
malalt avui?— pregunta la dona
per dir alguna cosa.

—Disculpi, perd no estic autoritzat
a donar aquesta informacid.

LA PERFECCIO
TAMPOC NO ES
ASSOLIBLE EN
LES MAQUINES,
PERO ELS ROBOTS
ASSISTENCIALS
PODEN AJUDAR

A DESTENSAR EL
SISTEMA DE SALUT
I FER-LO MES
EFICIENT

—En qualsevol cas, si visites la
Martina i necessita alguna cosa,
diguem-ho— diu en sortir.

—Si la senyora Martina em dona
el consentiment, li transmetré el
que demani— Les paraules es
difuminen perqué s’ha repres
’ascens.

A la sisena planta, el sistema de
seguretat ha rebut I'avis i la porta del
pis s’obre tan bon punt Robbie s’hi
planta al davant. Té accés als planols
de tots els edificis de la ‘superilla’

i en un tres i no res ja esta conver-
sant amb la Martina i mesurant-li les
constants vitals, que transmet a I’'acte
al centre de salut de manera telema-
tica. Alla valoraran la urgéncia dels
diferents malalts a visitar (segons el
cas, els robots poden haver transmes
fotos de ferides, ecografies o altres
dades rellevants) i optimitzaran els
recursos assignats i els itineraris del
personal sanitari al carrec d’aquesta
zona.

La Martina aprofita per demanar a en
Robbie que li dugui les ulleres que
va deixar a la taula del menjador i els
auriculars, que vol entretenir-se amb
la radio. També vol que...

—Aviso que només tinc cinc
minuts— la talla el robot i la cara
de dibuix animat se I'il-lumina amb
una ganyota tendra per fer-se
perdonar.

En portar-li el que ha demanat, I'in-
forma de I'oferiment de la veina i li
duu també el comunicador amb les
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disponibilitats actualitzades de fills i
nets.

— Parli-hi, senyora Martina, que
estaran encantats de sentir-la i
més d’un s’oferira a venir a dinar
amb voste. Més, si els convida al
menu que vulguin. Al comunicador
té els caterings que ja ha provat
altres vegades.

En casos més greus, no es donaria
opcio i Robbie mateix o el centre de
salut es posarien en contacte amb la
familia.

Si Robbie o els altres robots que

fan la ronda d’inspeccié topen

amb alguna dificultat que no saben
resoldre, des del centre de salut els
trauran de I'atzucac fisic (accident,
fallada técnica) o cognitiu (desorien-
tacié espacial, ignorancia) mitjancant
teleoperacio.

La perfeccié tampoc no és assolible
en les maquines i, per aixo, dificil-
ment els robots poden ser del tot
autonoms en entorns no definits

per avancat. Pero si requereixen la
intervencio humana nomeés en casos
puntuals, els robots assistencials
semiautdbnoms poden ajudar a des-
tensar el carregat sistema de salut i
fer-lo més eficient a un menor cost.
A més, és un ambit en qué els robots
acostumen a ser ben acceptats tant
pel personal sanitari com pels paci-
ents. En l'assisténcia domiciliaria,
podria combinar-se amb la ‘sensorit-
zacié’ dels espais (terres intel-ligents,
cameres), sensors ‘vestibles’, internet
de les coses, etc.

AUTONOMIA ROBOTICA
Imaginem ara el cas d’una residéncia
de gent gran o un centre de rehabili-
tacid, on a I’hora de dinar trobem reu-
nides en una taula diverses persones
que no poden valer-se dels bracos.

Si fos avui en dia, veuriem alguns
familiars que han vingut expressa-
ment a ajudar-los o bé un cuidador
que va donant-los de menjar ara I’'un
ara I'altre. Més d’un cop els mateixos
cuidadors han advertit que els paci-
ents amb disfagia o altres dificultats
similars acaben no menjant prou o
patint ennuegaments perque és dificil
poder dedicar-los el temps distés que
necessitarien.

Situant-nos de nou en el 2033, obser-
vem que cada pacient té al davant

un petit brag robotic articulat equipat
amb una camera, que ell controla
amb moviments facials. Quan obre

la boca mirant a la camera, el brag li
dona de menjar, pero si esta parlant
amb qui té al costat o tanca la boca,
el brac s’espera. El robot també

és capag d’informar i rebre ordres
verbals que permeten I'usuari canviar
de plat i d’utensili (cullera, forquilla,
tub de beguda, tovalld, etc.) i disposa
d’un sensor de forga per no fer mal

si la persona tanca la boca amb el
cobert a dins o es produeix algun
altre contacte imprevist. Aquest és un
dispositiu de seguretat imprescindible
en aquest tipus d’aparells que actuen
molt a prop d’drgans vitals.

Veiem a taula també una persona que
no menja, ni té cap brac al davant
que I'alimenti, només parla i escolta.
Es el cuidador, que disposa de temps
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de qualitat per dedicar atencié a
I’estat d’anim de cadascu i donar-los
suport, en una sobretaula com la que
podrien gaudir amb la familia o els
companys de feina.

De nou, aquests bragos robotics sén
molt ben rebuts tant pels cuidadors
com pels pacients. Els primers deixen
de ser maquines d’alimentacié per
poder realment tenir cura de les per-
sones, en I'accepcio plena del terme i
que és la tasca per a la qual han estat
formats. | els segons veuen els bra-
¢os robotics com una extensié dels
coberts, que controlen ells mateixos

i els permeten recuperar part de I'au-
tonomia perduda. Si els familiars o
amics venen a veure’ls, que no sigui
per I'obligacié de donar-los el menjar,
sind perque tenen ganes de passar
una estona agradable amb ells. De
fet, més d’un ha demanat si seria
possible que un robot 'acompanyés
al bany o el dutxés, perque haver

de ser ajudats, sigui per familiars o
per cuidadors, en aquestes tasques
intimes els incomoda molt. No és
descartable que, en el 2033, sigui
possible.

Bracos robotics semblants als ante-
riors podrien utilitzar-se per fer entre-
nament cognitiu en centres de dia.
Sovint es plantegen jocs sobre un
tauler amb fitxes, i el bra¢ podria no
nomeés fer de contrincant, sind també
estimular, donar suport i proporcionar
el grau d’ajuda adequat que permeti
a l'usuari completar I’exercici, pero
que no I’hi posi massa facil i acabi
avorrint-se. El terapeuta huma podria
aleshores anar passant d’un tauler a

un altre, com si es tractés de partides
d’escacs simultanies. L’avantatge
d’aquests bracos robodtics com dels
que donen de menjar és que poden
acumular informacié detallada de
totes les interaccions, de manera que
el terapeuta pot tenir un model acurat
de I’evolucié del deteriorament cogni-
tiu del pacient, mentre que el cuida-
dor de la residencia pot tenir dades
nutricionals detallades del que menja
'usuari que li permetin adequar la
dieta al seu ritme i nivell d’ingesta.

Encara un altre escenari potencial del
2033 situa els robots assistencials

en I’ambit hospitalari. Podrien encar-
regar-se de la logistica de medica-
ments, instrumental i bugaderia, per
exemple, pero potser on serien més
valuosos és en contexts infecciosos,
o en la situacié oposada, quan cal
mantenir I'esterilitat com en els quiro-
fans. Robots teleoperats o semiau-
tonoms podrien canviar la roba de
llit, les tovalloles o la bata a pacients
infectats o també ajudar el personal
sanitari a posar-se els equipaments
de proteccié individual (EPIs) i a
treure-se’ls, reduint aixi la possibilitat
de contagi i I'estrés laboral en situa-
cions pandémiques com la viscuda.
Podrien també contribuir a preservar
I’esterilitat i a estalviar tasques repeti-
tives ajudant els cirurgians a vestir-se
i desvestir-se, aixi com preparant
’instrumental de quirdfan.

IMPULSANT SOLUCIONS

EN EL PRESENT

Durant la pandémia de la COVID-

19, hem vist robots fent tasques de
desinfeccioé en hospitals, advertint les
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persones que calia dur mascareta i
mantenir la distancia, o bé prenent
la temperatura. Pero totes aquestes
funcions les feien sense entrar en
contacte fisic amb les persones. El
salt cap al futur dels robots assisten-
cials passa per la interaccio estreta

i el contacte segur amb les perso-
nes, com hem imaginat en I'apartat
precedent.

Ara bé, els embrions dels robots que
hem situat en el 2033 ja els tenim

en els laboratoris de recerca actu-
als. Alguns sén encara només una
llavor incipient, perd d’altres com els
bracos per donar de menjar o per
proporcionar entrenament cognitiu ja
estan forca desenvolupats. En un arti-
cle recent*, vaig fer un breu repas de
I’estat de la robotica assistencial i, a
més dels bragos robotics esmentats,
vaig descriure prototips per ajudar a
vestir i a posar sabates de manera
personalitzada, és a dir, tenint en
compte les limitacions fisiques i les
preferéncies de cada usuari. Aquesta
personalitzacié, junt amb la transpa-
rencia del comportament del robot i
la capacitat de comunicar-se i inte-
raccionar de manera segura i fent que
la persona senti sempre que manté
el control de la situacio, son temes
candents de recerca.

Pel que fa a I’aplicacio fora dels
laboratoris, a Catalunya ja s’estan
utilitzant robots en algunes residén-
cies i fins i tot en proves en domicilis®,
perd amb una funcionalitat encara
molt limitada. En general, sén robots
de mida petita i la interaccié amb les
persones (cuidadors i pacients) sol

ser verbal, textual o gestual. Poden
recordar al pacient quan li toca
prendre la medicacio, posar-lo en
contacte amb un familiar o propo-
sar-li exercicis fisics que la persona
ha d’imitar, perd no tenen capacitat
de manipular objectes, ni d’actuar en
contacte fisic amb les persones.

Per facilitar que els avencos de la
recerca en aquest camp arribin tan
aviat com sigui possible a sanitaris i
pacients, des de I'Institut de Robdtica
i Informatica Industrial (CSIC-UPC),

i amb el suport de la Generalitat de
Catalunya, s’ha promogut la creacio
d’un Laboratori Obert de Robotica
Assistencial (LabORA)®. Aquesta
infraestructura ha de permetre con-
nectar tots els camps implicats: salut
(assistencia primaria, hospitalaria i
domiciliaria), tecnologia (TIC, engi-
nyeria biomedica, robotica assis-
tencial) i humanitats (ética, ciéncies
socials, economia), aixi com aglutinar
els esforcos dels grups d’investigacio
(tecnocientifica i social), empreses
(d’assistencia i tecnologia), adminis-
tracions i associacions de professio-
nals sanitaris i d’usuaris.

4 Torras C. Robotica assistencial. Reptes étics
en 'ajuda i acompanyament a cuidadors i
pacients. Quaderns de la Fundacié Grifols n°
62, pp.38-46, 2023

5 https://ajuntament.barcelona.cat/
personesgrans/ca/noticia/el-robot-social-
misty-ii-sincorpora-a-la-vida-duna-vintena-
de-persones-grans_906735

6 https://www.elpuntavui.cat/societat/
article/5-societat/2199533-barcelona-
disposara-d-un-laboratori-especialitzat-en-
robotica-assistencial.html



224

En el LabORA es podra provar,
mostrar i educar en la utilitzacié de
la robotica assistencial, identificar
necessitats i orientar el desenvo-
lupament de tecnologies adequa-
des; dinamitzar el teixit industrial

en I'ambit de la salut, les cures i la
rehabilitacid; aixi com promoure la
legislacio necessaria en I'assistencia
sociosanitaria.

L’objectiu és optimitzar els recursos
que es destinen a I'ambit de la salut
en relacié amb I'envelliment: comen-
cant per un estudi prospectiu de
necessitats a tall d’analisi de costos
que determini les solucions més
eficients i amb més impacte social. Hi
ha sensibilitat en I'opinié publicai els
professionals de la salut, maduresa
en la recerca en els tres ambits de
salut, tecnologia i humanitats,un teixit
industrial capac¢ d’entomar el repte.

L'ETICA DE LA ROBOTICA

Cal que el desplegament de la
robotica assistencial es dugui a
terme sota estrictes principis étics.
Sén necessaris, doncs, estudis que,
des de la filosofia i el dret, analitzin
com cal aplicar els drets humans en
aquest nou domini.

Pareto i col.” presenten una revisio
critica de la literatura sobre les qlies-
tions étiques de la robotica assisten-
cial, categoritzades en tres grups:
benestar, cura i justicia. L’estudi
posa de manifest algunes tendéncies
significatives de I’enfocament étic
actual, aixi com els temes menys
tractats, cosa que permet identificar
linies de recerca que cal abordar. En

concret, les questions relatives a la
interaccid diadica persona-robot han
rebut més atencié que els aspectes
de tipus global, com els referents a la
justicia.

A més d’establir principis étics i
organs de supervisié, com I’Observa-
tori d’Etica en Intel-ligéncia Artificial
de Catalunya,® és essencial formar

en els beneficis i els riscos d’aques-
tes tecnologies no només I'opinié
publica, siné també I'ambit escolar, ja
des de primaria, secundaria i univer-
sitat i, molt especialment, els tecnics,
enginyers i informatics que dissenyen
robots i desenvolupen programari.
Amb aquesta finalitat, vaig confeccio-
nar uns materials per impartir un curs
sobre Etica en Robotica Social i IA
basats en la meva novel-la La muta-
cié sentimental, que ha estat traduida
a I’angles per MIT Press amb el titol
The Vestigial Heart. Aquests materi-
als es poden obtenir sense cost tant
en angles,® com una versié reduida
en castella,'® i estan sent utilitzats

en diverses universitats i instituts.
L’apartat cinc, recollit en un article

7 Pareto J, Roman B, Torras C. The ethical
issues of social assistive robotics: A critical
literature review. Technology in Society.
2021; 67: 101726.

8 https://www.udg.edu/ca/catedres/OEIAC
9 Torras C. The Vestigial Heart: A Novel of the

Robot Age. Instructor Resources. https://
mitpress.mit.edu/books/vestigial-heart

10 https://educaixa.org/documents/10180/0/
Material+didactico+de+la+novela+La+muta-
cién+sentimental_CarmeTorras.pdf
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d’etica aplicada,!" tracta sobre la
interaccié persona-robot i la dignitat
humana, en qué a més de propor-
cionar una panoramica dels temes
etics a tenir en compte en contextos
assistencials i exemples de situacions
concretes on es plantegen quatre
preguntes i algunes indicacions de
com suscitar debat sobre elles, aixi
com referéncies per aprofundir en
cadascun dels temes.

CONCLUSIO

Hem fet un exercici d’imaginacié de
com la robotica assistencial podria
ser implantada de manera ética a deu
anys vista per afavorir que I'envelli-
ment previst de la poblacié es produ-
eixi de manera saludable i sostenible.
En els casos d’us contemplats s’ha
posat de manifest el potencial dels
robots semiautonoms en que la presa
de decisions i el control s6bn com-
partits amb els usuaris, aixi com la
importancia d’'una comunicacié fluida
i una interaccié segura, entre altres
caracteristiques que actualment sén
objecte d’intensa investigacio.

Esta clar que els robots assistencials
han de ser un instrument d’ajuda als
cuidadors, que els alliberi de dur a
terme tasques rutinaries i poc agra-
dables, i els permeti dedicar temps
de qualitat als pacients i a les seves
families. Podriem equiparar-los a
electrodomestics mobils i versatils
d’ajuda a les persones amb alguna
dificultat fisica o cognitiva, perd mai
no han de substituir la cura, la cali-
desa i I'afecte humans dels professio-
nals de I'assisténcia; és a dir, en cap
cas no han d’actuar com a substituts

emocionals. Un dels riscos a evitar
és precisament I'aillament social que
podria produir-se per delegacié de
funcions afectives en el robot, tant
per part de I’entorn com fins i tot del
mateix usuari.

Per I’existencia de riscos com aquest,
cal que el desplegament de la robo-
tica assistencial es faci d’acord amb
principis étics, que sigui supervi-
sada per organs competents, i que
la formacio s’estengui a tots els
agents implicats. A més de preservar
la dignitat humana en la interaccié
huma-robot, aflora la necessitat
d’abordar questions més globals
relacionades amb la justicia, que
més enlla de la certificacio ética d’un
producte, en considerin i en regulin
la utilitzacié i les consequéncies del
desplegament. ///

El treball descrit s’emmarca en el projecte
CLOTHILDE, finangat per 'European Research
Council (ERC) dins del programa Horitzé 2020
de la Unio Europea (ERC Advanced Grant num.
741930), aixi com en la Plataforma Tematica
del CSIC (PTI+ Neuro-Aging: Entendre
I’envelliment des de la R+D+l), finangat per

la Comissié Europea dins del programa
NextGenerationEU.

11 Torras C. Assistive robotics: Research
challenges and ethics education initiatives.
DILEMATA: International Journal of Applied
Ethics. 2019; 30: 63-77.
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Salvador Macip

El transhumanisme permet anar meés
enlla de les possibilitats i limitacions
de la biologia. Per primera vegada
podem pensar en actuar médicament

en persones sanes, no tan sols per
prevenir problemes de salut, sind també
per expandir les seves capacitats i
qualitats. Ens endinsem dins un territori
desconegut, encara no regulat

i eticament qliestionable.
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A finals del 2018, van néixer a la

Xina dues nenes que es podrien
considerar els heralds d’una revo-
lucio cientifica i social com no s’ha
vist mai abans, una idea que durant
decades havia estat només patrimoni
de la ciencia-ficcié. El biofisic xinés
He Jiankui va modificar el genoma
d’aquestes persones abans que nas-
quessin, eliminant un gen per fer-les
menys susceptibles a la infeccio pel
virus de la sida. D’aquesta manera,
estava aplicant per primera vegada
en humans la técnica d’edicié mole-
cular anomenada CRISPR/Cas9, que
simplifica enormement els procedi-
ments de manipulacié genetica que
feia décades que s’usaven de manera
rutinaria en tota mena d’éssers vius
a molts laboratoris d’arreu del mén.
A manca de saber tots els detalls

del que va passar exactament en
aquell experiment, aquestes nenes
podrien ser considerades els primers
post-humans veritables, els membres
inaugurals del que podria acabar-se
convertint en una nova espécie d’ho-
minid, que alguns creuen que fins i
tot podria acabar desplacant I’hege-
monic Homo sapiens.

L'ERA DEL TRANSHUMANISMIE
Des del punt de vista tecnic, pocs
experts discutiran que la manipulacié
genética d’embrions humans és un
dels avencos cientifics més rellevants
del segle XXI. Al 2012 es va presentar
en societat el CRISPR/Cas9, i rapida-
ment es va entendre que estavem a
punt de creuar una barrera que, fins
aquell moment, les limitacions dels
protocols existents ens impedien
travessar. Des d’aquell primer anunci,

el CRISPR/Cas9 s’ha anat perfeccio-
nant sense parar, de manera que ha
arribat a un punt que el seu Us permet
manipular ’ADN practicament de
qualsevol organisme, i a més d’una
manera relativament senzilla, econo-
mica i eficac. Ara podem enganxar,
canviar, substituir i afegir trossos a
un genoma, amb totes les conse-
quencies que se’n deriven. |, a més,
tot feia sospitar que es pot aplicar
facilment a humans, a diferencia dels
altres metodes. Els experiments del
doctor He Jiankui van confirmar-ho
poc després.

Com deiem, el naixement de les
nenes modificades geneticament es
podria considerar com el moment
inaugural del transhumanisme, que
fins llavors s’havia explorat només
amb una certa cautela pel que fa a les
seves aplicacions practiques. La radi-
calitat que representa poder alterar
definitivament el genoma huma mani-
pulant el gens d’una persona abans
que neixi obre portes que només
haviem contemplat de manera teo-
rica. Com a corrent filosofic, cultural i
cientific, el transhumanisme demana
aprofitar la ciéncia per anar més enlla
de les possibilitats i limitacions que
ens ofereix la biologia. Aix0 es pot fer
prenent una posicié extrema (tenim
I’obligacié d’usar totes les eines al
nostre abast per millorar-nos com

a individus i com a espécie) o0 amb
propostes més moderades, indepen-
dentment de la tecnologia que s’usi.
Per altra banda, els qui s’oposen a
aquestes idees se solen anomenar
bioconservadors, i també exhibeixen
diversos graus d’extremisme.
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investigador i escriptor. Es
va llicenciar i doctorar en
Mecidina a la Universitat de
Barcelona, abans d'iniciar
un periode de nou anys

de recerca al Ruttenberg
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Des del 2008, dirigeix el
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del Cancer i I'Envelliment
al Departament de Biologia
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Universitat de Leicester, on
des del 2022 és catedratic
de medicina molecular.
També és catedratic i director
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UN CONCEPTE MIOLT ARRELAT

El transhumanisme és anterior a
I’arribada de les eines necessaries
per portar-lo a terme. Fins i tot es
podria considerar, estirant una mica
la definicio, que I'adveniment de la
medicina moderna ja és el primer pas
cap al transhumanisme, perque el seu
objectiu, en el fons, és véncer el dic-
tat biologic que marca una esperanca
de vida mitjana per la nostra espé-
cie d’'uns 30-40 anys. | la medicina
seria només la punta de la llanca que
representen els canvis imposats per
la cultura com a concepte general.
Comparats amb els primers Homo
sapiens, els humans del segle XXl es
podrien gairebé considerar una espé-
cie diferent, si bé no des del punt de
vista genétic, si des de I’Optica de

les seves capacitats, magnificades
pels coneixements cientifics, socials

i filosofics desenvolupats sobretot

a partir dels inicis del segle XX. La
cultura ens ha fet més intel-ligents,
potser d’una manera no gaire diferent
a com unes mutacions, fa mil-lennis,
ens van allunyar de la limitada capa-
citat intel-lectual d’altres hominids,
com els Neandertals. Per altra banda,
un millor control de I'alimentacid i les
malalties ens ha ajudat a ser fisica-
ment superiors que els nostres ante-
cessors. No es pot negar que ’lhuma
actual és, de mitjana, més alt, més
pesat, més intel-ligent i més longeu
que el primitiu, la qual cosa gairebé
ens posa en una lliga diferent.

La versio pura del transhumanisme,
pero, aniria més enlla, perquée vol
aprofitar aquests coneixements

per traspassar totes les fronteres

possibles i no haver d’esperar milers
d’anys perqué la seleccié natural ens
modeli el genoma. El transhuma-
nisme busca passar al seglent pas
evolutiu, el post-huma, mitjancant la
tecnologia, d’'una manera molt més
rapida i dirigida, i aixi aspirar a fer
que aquests individus siguin millors,
potenciant qualsevol caracteristica
que ens sembli positiva. Natural-
ment, la definicioé de positiu i, per
tant, de les modificacions que serien
acceptables, és subjectiva i pot variar
molt entre cultures, o fins i tot d’'una
persona a I’altra. Aquest és un dels
punts del transhumanisme que poden
generar més controversia i que, per
tant, caldra discutir des d’un angle
bioetic i social.

Es molt possible que alguna de les
millores proposades desperti un
ampli consens. Per exemple, aviat
podrem pensar en allargar substan-
cialment 'esperanca de vida mitjana
gracies a la nova recerca que ens
permet entendre per que envellim. De
fet, ja s’han fet nombroses modifica-
cions genetiques que han perllongat
la vida d’animals de laboratori, fins i
tot de mamifers, com els ratolins. Es
cert que I'envelliment huma és més
complex que el d’altres mamifers,
pero les bases bioldgiques son simi-
lars. Per tant, en teoria, hauriem de
poder aplicar-hi els mateixos principis
que ja s’han fet servir amb éxit. Un
altre exemple: es podria aconseguir
eliminar el cancer reforcant les defen-
ses de les cél-lules amb una copia
extra d’'un o més gens, un experi-
ment que ja s’ha fet en ratolins o que
sembla que també han aconseguit
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altres especies, com els elefants, de
manera natural.

Si aquests es poden considerar
objectius generalment desitjables,
altres millores, en canvi, obeiran

a motius purament estétics, amb
poques utilitats practiques en ter-
mes de millorar la qualitat de vida.
Aquestes modificacions inevitable-
ment atraurien I'atencié de molts,
malgrat que des d’un punt objectiu es
poguessin considerar innecessaries.
Mentre que els transhumanistes més
convencguts advocaran per liberalitzar
I’accés a les modificacions, tinguin
I’objectiu que tinguin, els bioconser-
vadors segurament veuran aqui una
linia vermella que és perillés creuar.

Aquesta és la gran novetat que pro-
posa el transhumanisme, respecte el
que fins ara ens oferia la medicina i

la ciéncia en general: millorar-nos, en
tots formats possibles de la paraula,
enlloc de curar o prevenir, que és el
que feiem fins ara. El que és realment
innovador i, per tant, més complex
moralment parlant, és que per primer
cop podem pensar a actuar médica-
ment en persones sanes, no tan sols
per prevenir problemes de salut sind
també per expandir les seves capa-
citats i qualitats. D’alguna manera,
estem transcendint el domini propi de
la medicina, és a dir, la malaltia, per
endinsar-nos en un territori descone-
gut que encara no esta regulat ni és
eticament prou clar.

Per tot aix0 que hem exposat, la
millora de I'espécie que proposa el
transhumanisme seria, en general,

diferent del que ens ha proporcionat
fins ara la selecci6 natural. Evolu-
tivament parlant, la qualificacié de
millor no té connotacions subjectives,
ja que es refereix especificament

a caracteristiques que ens permet
sobreviure millor i reproduir-nos més.
Es podria argumentar que des que la
nostra supervivéncia no depeén tant
de factors externs, aquest meca-
nisme de seleccié que experimenten
tots els éssers vius ha deixat de tenir
el pes que tenia i ja no funciona per
evitar la perpetuacié de gens que ens
fan vulnerables. El transhumanisme
podria acabar de convertir en irre-
llevant I'impacte de I’evolucio en la
humanitat.

ELS REPTES ETICS

Hi ha pocs dubtes que el transhuma-
nisme s’acabara convertint en una
realitat i que cada cop veurem més
post-humans. Es possible que, d’aqui
cent anys, els humans siguin molt
diferents dels actuals, potser encara
més del que ara ho som comparats
amb els qui van viure fa mil anys.

Si triomfa el transhumanisme més
radical, pot ser que fins i tot hagim
de redefinir completament que vol dir
ser huma, perque podriem modelar
genéticament la nostra descendéncia
fins a extrems insospitats. Perd per

a qué aquests ‘nadons a la carta’
siguin técnicament possibles, abans
caldria desenvolupar un coneixement
més profund del nostre genoma i de
les técniques per manipular-lo sense
perill. Abans d’anar tan lluny, els
reptes étics del transhumanisme ja
s’han comencat a plantejar, perqué
els primers éssers humans modificats
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ja existeixen. Apart de les nenes
manipulades genéticament pel doctor
He Jiankui, es podrien considerar
post-humans els que s’autoanome-
nen ciborgs, persones amb implants
mecanics, com Kevin Warwick o Neil
Harbisson.

Un cop acceptada la inevitabilitat del
transhumanisme, la discussio hauria
de traslladar-se ara a com s’ha de
regular per evitar problemes i a deci-
dir com i fins a on volem que canvii
la humanitat. Els principis morals de
cada pais, societat, época i individu
fara que costi definir una norma uni-
versal que totes les cultures puguin
subscriure a llarg termini, i aixd
augmenta el risc de que en algun lloc
es faci un mal Us d’aquestes tecnolo-
gies. No serveix de res que en un pais
es prohibeixin certes manipulacions
genétiques, per exemple, si es pot

L'ARRIBADA DEL
TRANSHUMANISME
ES INEVITABLE.

LA DISCUSSIO
PASSA PER LA SEVA
REGULACIO, PER
EVITAR PROBLEMES
I DECIDIR COM

I FINS A ON VOLEM
QUE CANVII LA
HUMANITAT

agafar una avié i dur-les a terme en
un altre on hi hagi lleis més laxes.

De moment, hi ha forca consens que,
des del punt de vista étic, I'experi-
ment del doctor He Jiankui és dificil
de justificar, perqué va usar una
tecnologia experimental de la qual
encara no entenem totes les conse-
quencies per aconseguir una fi que
no era essencial. Per un costat, hi ha
diversos estudis que suggereixen que
el CRISPR/Cas9 pot provocar canvis
no intencionats en regions aleatories
del genoma, el que podria causar
efectes secundaris imprevistos de
per vida. Perd, a més, sabem que
eliminar o afegir gens a un organisme
poques vegades té un efecte discret i
lineal, perque tots els gens tenen més
d’una activitat, i participen en xarxes
funcionals més o menys complexes.
Per tant, és poc probable que I'edicié
del doctor He Jiankui tingui només
I’efecte desitjat: amb tota seguretat
ha provocat conseqliéncies inespera-
des, potser nocives, que son del tot
inadmissibles. L’edicié genética d’em-
brions, a més, té un impacte molt més
profund que qualsevol altra modifi-
cacio que s’hagi fet fins ara, perqué
qualsevol problema imprevist que es
pugui generar no tan sols el tindran
els subjectes de 'estudi, siné tots els
seus descendents pels segles dels
segles, ja que els canvis al genoma
s’hereten d’una generacié a I'altra.

La condemna a aquests experiments,
doncs, ha sigut unanime.

UN DEBAT QUE ARRIBA TARD
Aquest cas ha plantejat per fi un
debat étic necessari, perqué ha
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demostrat que un repte, que era
eminentment teoric, ha passat a ser
real. Idealment, aquest debat s’hauria
d’haver tingut décades enrere, per-
que el progrés cap a I’edicié d’embiri-
ons ha sigut gradual i previsible, amb
nombrosos millores incrementals que
ja avisaven que estavem anant en
aquesta direccio, i que, per tant, calia
comencar a considerar I'impacte que
tindria. Si socialment s’hagués entés
aixi, s’hauria generat una discus-

sio entre totes les parts rellevants
(cientifics, politics, fildsofs, societat
civil, etc.) i potser aixi s’hagués pogut
evitar el naixement de les nenes
modificades.

Perd la prohibicié absoluta de la
modificacioé genética d’embrions (i
d’altres canvis menys radicals que
pugui posar el transhumanisme) no
és necessariament I’'Unica opcié
desitjable. Com molts altres avencos
cientifics, aquest no és estrictament
dolent: dependra de com es faci ser-
vir. Aplicada amb un objectiu medic,
tal com hem dit abans, podria evitar
malalties hereditaries o protegir-nos
contra d’altres de més freqlients, com
el cancer o I'Alzheimer, que tenen

un fort component genétic. Pero el
principal perill d’autoritzar les modi-
ficacions de manera indiscriminada,
sense una indicacié meédica clara,
ens podria fer caure en tendéncies
arbitraries que acabarien homogene-
itzant en certa manera I’especie. Es
pot imaginar amb facilitat un escenari
en el qual s’acabi usant aquest poder
per esborrar senyals fisics de la iden-
titat etnica (la forma del nas, el color
de la pell, la mida dels ulls, etc.), que

remetria a una eugenesia mal entesa
que ja hauriem d’haver deixat enrere
fa temps.

Estirant aquest fil, es podria argu-
mentar que, de fet, I’arrel del transhu-
manisme no deixa de ser un intent de
promoure una forma moderna i més
acceptable d’eugenesia. L’eugenésia
és la idea de millorar activament el
genoma global de I’espéecie humana, i
ha estat present en una forma o altra
des del principi de la historia. Plato ja
proposava els aparellaments selec-
tius per produir una classe fisicament
millor, i és ben coneguda la tradicié
espartana de desfer-se dels nadons
que el consell de savis decidia que
no eren adequats. La versié contem-
porania de I'’eugenésia comenca amb
les teories de Francis Galton, que va
ser qui li va posar nom, desenvolu-
pades a finals del segle XIX a partir
de la seva interpretacio personal del
darwinisme. Tot i que, segons com
es miri, podria semblar un objectiu
inicialment valid i en sincronia amb la
naturalesa, totes les aplicacions his-
toriques d’aquesta teoria han implicat
la discriminacid i vulneracio dels drets
basics d’un grup de la poblacié que
s’ha considerat inferior de manera
totalment arbitraria. El cas que potser
ha tingut un impacte negatiu més fort
és I’adopcio i perversié de les teo-
ries eugeniques pels nazis, que van
utilitzar per justificar molts dels seus
crims contra la humanitat.

Es podria témer, doncs, que el trans-
humanisme ens portés a repetir errors
del passat, i d’una manera encara
més exagerada. Pero també es
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podria argumentar que un cert grau
d’eugenésia ja s’ha incorporat sense
gaire problemes a les nostres prac-
tiques habituals sense que hi hagi
grans queixes. Per exemple, a molts
paisos avancats es fan de rutina (o
per eleccid) una série de tests als
embrions per saber si son portadors
de malalties o de sindromes com la
de Down, amb I'objectiu d’interrom-
pre 'embaras si es detecta algun
d’aquests defectes genetics.

La possibilitat de tenir “fills a la

carta’ pressuposaria una exageracio
d’aquesta capacitat eugénica dels
pares de decidir sobre el futur dels
fills, perqué es podria ampliar al defi-
nicio de defecte fins a I'infinit, i també
perque, com hem dit, les conseqlién-
cies els afectarien no tan sols a ells
sind a tots els seus descendents. Pel
que fa a aquest ultim punt, alguns
han respost que es podria considerar
que és una prerrogativa que, en certa
manera, ja tenen els pares, si con-
siderem que triem pels nostres fills
coses com I’escola, la cultura, el lloc
de residencia o els habits alimentaris,
que tindran un impacte inesborrable
en el seu futur i, possiblement, en

el dels seus fills. El transhumanisme
simplement incrementaria aquest
efecte, no plantejaria un problema
etic de novo.

HUMANS I POST-HUMANS
Independentment d’aquestes consi-
deracions, per valorar I'impacte del
transhumanisme en el teixit social
basic, el primer que caldria pensar
amb deteniment és quina mena de
societat seria una en la qual humans

perfeccionats conviurien amb indivi-
dus tradicionals. Probablement, els
post-humans empitjorarien encara
més la inversio de les piramides de
poblacié que s’esta veient a la majo-
ria de paisos desenvolupats, degut
a un més que probable augment de
longevitat. Si, actualment, pagar les
pensions a una societat cada cop
més envellida ja és un repte, que pas-
saria quan la gran majoria d’un pais
superés els noranta o cent anys en
bones condicions de salut? A quina
edat caldria traslladar la jubilacié
per a que la carrega economica no
fos excessiva per a I’estat? La gent
acceptaria haver de treballar fins

als 80 anys, per exemple? |, si aixo
acabés sent realitat, que passaria
amb el mercat laboral? Els post-hu-
mans crearien un tap que impedi-
ria que les noves generacions s’hi
incorporessin?

Un altre problema a considerar és
que el perfeccionament dels humans
al principi tindria una disponibilitat
limitada: només els que se’l pogues-
sin permetre (individus o, a la llarga,
sistemes sanitaris publics) se’n
beneficiarien, cosa que incremen-
taria en gran mesura les diferéncies
entre paisos rics i pobres. Es cert
que aixo s’ha vist en practicament
tots els avencos médics al llarg de la
historia, des de la implantacio dels
primers antibiotics als farmacs contra
el cancer o els antiretrovirals contra
la sida, per tant, no hauria de ser
gaire diferent del que ja s’ha viscut
altres vegades. El fet que un aveng
no es pogués donar a tothom que

el necessitava des del principi no ha
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evitat mai que almenys una part de

la poblacio el rebés i aixi es comen-
cessin a salvar vides. | es pot argu-
mentar també que aquesta decisi6 és
més justa, sempre i quant el benefici
acabi arribant a tothom en un temps
raonable.

Un transhumanisme llibertari que
deixés en mans de 'usuari totes les
decisions tindria el risc evident de
crear una humanitat de dos nivells,
on les possibilitats econdmiques
(personals i/o del pais) determina-
rien a quina especie pots pertanyer:
una sense malalties i potser amb

més d’un segle d’existéncia, i I'altra
encara lluitant contra les infeccions
que fan que 'esperanca de vida mit-
jana no superi els cinquanta anys. Es
podria argumentar que aixo ja és una
realitat si comparem el ciutada mitja
de paisos occidentals amb els d’algu-
nes zones d’Africa: les esperances de
vida més extremes son 84,3 anys a
Japd i 50,7 a Lesotho.

Aixd no vol dir necessariament que
sigui impossible que tingui lloc una
transicié social menys disruptiva

que la descrita, només que caldria
assegurar-se que es fes amb totes
les garanties possibles per evitar-ho.
De fet, fins a principis del segle XXI,
cada cop hem sabut més, hem viscut
millor i hem sigut més equitatius.
Aquesta és una afirmacié dificil de
quantificar i té un fort component
subjectiu. De debo som realment
més felicos? Perd hem de tenir pre-
sent que aquest progrés és asimetric
i a molts llocs del planeta la realitat
és enormement diferent.

El progrés pot portar millores que
redueixin les diferéncies socials, com
s’ha vist al llarg de la historia, perd
aquesta no és necessariament I'Unica
via possible perqué avancin les socie-
tats modernes. Els canvis recents que
s’estan veient a molts paisos podrien
fer pensar el contrari: estem presen-
ciant un retorn dels populismes i el
feixismes, I’auge del totalitarisme

en bona part del planeta, el rebrot

del masclisme i la xenofobia... Tot
aixd demostra que el progrés cap a
una societat més justa no és neces-
sariament lineal, si no que pot tenir
retrocessos i aturades.

Les millores técniques i cientifiques,
doncs, no garanteixen que aniran
acompanyades d’una millora social
immediata. La ciéncia ens ha por-
tat vacunes, antibidtics, poblacions
envellides i baixa natalitat, juntament
amb altres avengos que han trans-
format positivament la societat, perd
no sabem qué passara a continuacio.
Si hem de jutjar pels descobriments
recents, sobretot en el camp de la
geneética, es podria aventurar que la
veritable era de les meravelles cienti-
fiques tot just esta comencant.

El transhumanisme pot implicar
moltes novetats, bones i dolentes, i
caldra trobar la manera d’integrar-les
socialment. Serem capacos d’utilit-
zar el poder del transhumanisme per
continuar avancgant en la direccié que
ens porta a un mon més just per al
maxim nombre possible de perso-
nes? Només un debat étic i social
profund ens pot ajudar a trobar la
resposta a aquesta pregunta. ///
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Chris Willmott

Em complau i honora unir-me a la
celebracio d'aquest aniversari tan
emblematic en la historia de la
Fundacio Victor Grifols i Lucas. Alguns
dels avengcos més apassionants de la
biomedicina en els Gltims 25 anys

es refereixen a la nostra capacitat

per a seqlienciar el genoma complet
dels éssers humans (aixi com d'altres
espécies) i a les aplicacions que es
deriven d'aquesta capacitat. En aquest
capitol, repassaré alguns d'aquests usos
i posaré 1'atencio sobre els possibles
problemes étics associats a l'explotacido
d'aquestes dades.
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Al 1998, quan es va crear la Fun-
dacié Grifols, el projecte oficial del
genoma huma (PGH) per obtenir la
seqliencia genetica completa dels
éssers humans ja estava molt avan-
cat. L’interés per aquest ambicios i
costos projecte de posar en ordre les
3.000 milions de lletres del manual de
la humanitat havia cobrat impuls des
de mitjans dels anys 80 i, el treball
coordinat del Consorci Internacional
per a la Seqlenciacié del Genoma
Huma havia comencat de debo el
1990. No obstant aixo, I'any 1998 va
ser de gran rellevancia en I'auge de la
genomica per dues raons importants.
En primer lloc, va ser 'any en qué
aquests socis oficials van posar en
practica els anomenats Principis de
les Bermudes, en els quals es com-
prometien a posar a lliure disposicio
la major quantitat possible de dades
d’ADN sequenciat el més aviat possi-
ble una vegada determinats. Aquesta
obertura va representar un canvi de
paradigma, en marcat contrast amb
algunes de les propostes originals
pel treball, en les quals s’oferien als
possibles inversors els beneficis de
les derivacions biotecnologiques. En
segon lloc, 1998 va ser I'any en qué
es va fundar Celera Genomics, un
rival del PGH oficial. Sota la direccio
de Craig Venter, Celera va proposar
inicialment un plantejament cen-

trat en els beneficis, oferint 'accés

a les seves dades mitjancant un
model de pagament per visié (encara
que aixd també es va liberalitzar
posteriorment).

Celera va prometre, i va oferir, una
sequienciacio de ’ADN més rapida i

barata que fins llavors. Aix0 es devia,
en part, al fet que podien explotar la
cartografia existent duta a terme pel
PGH principal a manera de basti-
ment sobre el qual anar encaixant les
seves dades (alguna cosa aixi com
fer que els seus rivals preparessin la
imatge de la tapa de la caixa perme-
tent-los resoldre el trencaclosques
més rapidament). No obstant aixo,

el més significatiu és que van oferir
un métode radicalment simplificat
per a la seqlienciacio. Van prescindir
dels passos costosos i lents d’ar-
xivar ’ADN huma en petits cassets
genetics, emmagatzemats dins de
bacteris. En el seu lloc, van emprar
una “sequienciacio indiscriminada de
tot el genoma”, en la qual basicament
van dividir tots els cromosomes en
trossos d’uns 500 pb (és a dir, 500
lletres) de longitud, que van seqlien-
ciar directament.

Al principi va haver-hi tensions impor-
tants entre les dues faccions. No
obstant aix0, es va pactar una treva i
es va arribar a un acord pel qual tots
dos van publicar els seus resultats
preliminars el mateix dia (al 2001).
Les versions corregides es van publi-
car al 2003 (encara que, per raons
técniques, en realitat només es trac-
tava del 92% del total). La seqliéncia
completa, incloses les parts compli-
cades, no es va completar fins I'abril
de 2022.

El nou plantejament de Celera havia
transformat la seqiienciacié. No
obstant aixo, fins i tot aquesta meto-
dologia més barata i rapida hauria
tingut dificultats per a aportar alguns
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dels beneficis per a la salut que
s’havien promes com a justificacié de
I’enorme despesa invertida en aquest
projecte de megaciencia. Aquest
treball, que ha durat molts anys i ha
costat centenars de milions (en el cas
de Celera) i fins i tot milers de milions
de dolars (en el cas del PGH oficial),
ha aconseguit produir una copia de
referéncia del genoma huma complet,
perd només d’un grapat d’individus
(al voltant d’una dotzena en tots

dos projectes). Per descomptat, els
aspectes interessants de la genomica
per a nosaltres com a individus, els
factors que informen tant dels nostres
riscos per a la salut com del nostre
parentiu, son els nostres trets distin-
tius. Es calcula que el nostre ADN es
desvia del genoma de referéncia en
uns 4 milions de lletres. Els principals
avantatges de la medicina genomica,
com veurem de seguida, son la capa-
citat d’oferir medicina personalitzada,
diagnostics i tractaments adaptats a
les necessitats especifiques de cada
pacient. Aquests han d’estar dis-
ponibles en qlestié d’hores o, com

a maxim, de dies, per un cost molt
menor que anteriorment. Per alliberar
tot el potencial d’aquest treball hauria
de produir-se un canvi fonamental en
la manera de realitzar la gendmica.

Aquests avencos tecnologics essen-
cials ja s’han produit. Avui dia, ’ADN
pot sequiienciar-se mitjancant diver-
sos métodes, a vegades agrupats
sota el terme general de seqlienciacio
de proxima generacid, que son fona-
mentalment diferents de les técniques
utilitzades per a completar el PGH.
Aquest no és el lloc per a entrar en

els detalls exactes de cap d’ells, perd
la clau és que es posen en marxa

en paral-lel milers, sovint milions, de
diminutes reaccions de sequenci-
acio. Al 2010 ja es calculava que la
sequenciacié era 50.000 vegades
més rapida que al 2000, i al 2022 es
va sequenciar un genoma huma per
complet en poc més de cinc hores.

De la mateixa manera, els costos
també han caigut en picat. De cente-
nars de milions o fins i tot milers de
milions de dodlars per genoma huma,
ara és possible obtenir una lectura
de la sequiéncia completa de I’ADN
d’una persona per uns pocs cen-
tenars de dolars. Aquests avencos
combinats han obert la porta a I'era
postgendomica, un mén d’oportunitats
radicals que igualen i superen amb
escreix la promesa original del PGH.
En el seglient apartat, em proposo
oferir una rapida visié general d’algu-
nes d’aquestes diverses aplicacions,
abans d’aprofundir en tres d’elles.

APLICACIONS DE LA GENOMICA
Allunyant-nos de les aplicacions
especificament humanes o médi-
ques, ara és possible revisar les
idees sobre el parentiu entre espé-
cies examinant el seu ADN en lloc de
les seves caracteristiques fisiques.
Aquest enfocament filogenétic ha
portat a replantejar-se radicalment la
taxonomia.

En observar les diferéncies genéti-
ques entre espéecies, també podem
obtenir pistes Utils sobre la pos-
sible funcié de determinats gens.
Per exemple, en un estudi, els
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investigadors van fer el pas apa-
rentment improbable de comparar

el genoma huma (que inclou el codi
d’unes estructures similars a pels
anomenades cilis), amb el genoma
d’un organisme unicel-lular anomenat
Chlamydomonas (que té uns flagels
similars a pels) i la planta Arabidopsis
(que no té cap dels dos). Buscant
gens que fossin presents tant en
humans com en Chlamydomonas,
perd no en Arabidopsis, van poder
escurcar tremendament la llista de
possibles gens responsables d’una
malaltia relacionada amb els cilis.

Altres comparacions podrien analitzar
els genomes d’una especie bacteri-
ana que continua sent sensible a un
determinat antibiotic i una altra de

la mateixa espécie que ha desenvo-
lupat resisténcia a aquest farmac.
D’aquesta manera, es poden conéixer
les bases moleculars de la pérdua
d’eficacia del medicament contra
aquest organisme (i, potencialment,
identificar maneres de superar el
problema). De la mateixa manera,
tots hem vist com la sequenciacié en
temps real del seu genoma va aportar
informacio valuosa sobre I'evolu-

cié i propagacio de les variants del
virus Sars-CoV-2 en la pandémia de
la COVID (encara que per métodes
lleugerament diferents, ja que el virus
té un genoma d’ARN).

METAGENOMICA

D’altra banda, en rastrejar un entorn a
la recerca de restes d’ADN, es poden
identificar les espécies que viuen en
aquest habitat, encara que no les
haguem vist. Craig Venter, de qui ja

hem parlat en el context de I’enfo-
cament rival de Celera en el PGH, va
donar la famosa volta al mén en el
seu iot Sorcerer Il capturant en filtres
I’ADN dels microbis dels oceans pels
quals passava, amb la finalitat de
cartografiar la preséncia d’espécies
conegudes i donar pistes sobre orga-
nismes desconeguts fins llavors. Més
enlla de la curiositat inherent pel nos-
tre mén, algunes d’aquestes espécies
podrien resultar en ultima instancia
fonts utils de nous farmacs.

Si traslladem aquest tipus d’enfo-
cament genomic a I'intesti huma,
tornarem a les aplicacions amb un
benefici médic directe. Cada vegada
es reconeix més la influencia que té el
microbioma (les espécies de bacteris
i virus que viuen en els nostres intes-
tins) en la nostra salut general. Els
intents anteriors d’identificar aquests
organismes van fracassar sovint per-
que els cientifics no podien trobar les
condicions per a conrear-los en els
seus laboratoris. Ara es pot utilitzar
un enfocament metagendomic, en

el qual es mostreja simultaniament
tot I’ADN de l'intesti. Aquesta com-
plicada mescla no facilitara I’analisi
detallada del genoma d’un organisme
concret, perd si s’examina un gen
concret que se sap que és constant
dins d’una espécie determinada,
pero diferent entre espécies, almenys
es pot identificar quins bacteris sén
presents.

Finalment, analitzarem detalladament
tres aplicacions de la gendmica: la
medicina personalitzada, la sequen-
ciacio del genoma complet dels
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nounats i I'auge de les proves geneti-
ques iniciades per 'usuari o directes
al consumidor. A més d’analitzar el
potencial d’aquests enfocaments,
examinarem les qlestions etiques
que plantegen.

CONSULTAR ELS REGISTRES
D'ADN DES DE LA SEGURETAT

DE CASA SEVA

Per a la majoria de les persones, el
primer lloc on és probable que es
trobin amb el poder de la gendmica
contemporania és en forma d’una
prova genetica que poden realitzar

a casa. Es calcula que al 2020, més
de 30 milions de persones ja s’havien
fet una prova d’aquest tipus. Algunes
les haurien comprat per si mateixes,
molt probablement per curiositat
sobre la seva ascendéncia (’empresa
Ancestry hauria subministrat prop de
la meitat de les proves realitzades en
aquest moment), encara que algunes
podrien haver tingut motius medics.
Uns altres hauran demanat a algu que
li compri una prova, potser amb la
promesa de saber quin percentatge
de vikings corria per les seves venes.

ES CALCULA QUE
EL 2020, MES

DE 3@ MILIONS
DE PERSONES JA
S'HAVIEN FET
ALGUN TIPUS DE
PROVA GENETICA

La facilitat d’accés a aquestes proves
oculta la importancia que podrien tenir
els resultats. Encara que el conei-
xement dels nostres gens pugui ser
motivador, per exemple si revelés una
malaltia no diagnosticada préviament
i que pogués tractar-se, poden sorgir
una série de problemes importants. El
més conegut és la revelacié que una
persona no esta emparentada biolo-
gicament amb un o ambdds conside-
rava els seus pares naturals.

D’altra banda, un dels atractius de les
proves genétiques casolanes és la
possibilitat de connectar amb parents
genétics: per exemple, els adoptats i
els qui saben que el seu pare bioldgic
va ser un donant d’esperma poden
forjar xarxes de germanastres. Uns
altres també busquen identificar-se

a través d’aquestes bases de dades.
La detencié i desemmascarament de
Joseph DeAngelo com I'assassi del
Golden State, responsable d’una série
de violacions i assassinats durant els
anys 70, és I’exemple més conegut de
cerca policial en arxius gendmics per
a ajudar a resoldre delictes, perd aixd
s’esta convertint en un aspecte rutinari
de les recerques.

QUI ESTA FURGANT

EN ELS TEUS GENS?

Aix0 planteja nous dubtes sobre qui
té accés a la informacié genética
que els usuaris dels llocs que oferei-
xen compra directa al consumidor
lliuren a les empreses. Com ja hem
comentat, el cost de les proves

s’ha desplomat. No obstant aixo, el
fet que alguns serveis ofereixin les
proves a un preu inferior al que costa
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realitzar-les i processar els resultats
hauria de servir d’avis sobre la recu-
peracié d’aquests diners per altres
mitjans, per exemple venent les seves
dades a tercers. Si a aix0 afegim la
possibilitat que les empreses comprin
dades o que es produeixin infraccions
relacionades amb les dades, arribem
a una situacio en la qual el millor seria
que els usuaris de qualsevol servei

de compra directa assumissin que

la seva informaci6 genética esta ara

a disposicié de qualsevol interessat.
Sén els clients prou conscients d’aixo
quan signen el seu consentiment?

A més, pot haver-hi dubtes sobre
I’exactitud dels resultats. Els errors
en les reaccions de seqienciacio
son inevitables. Per aquest motiu,
els estandards del sector preveuen
que les mostres es tornin a seqlien-
ciar almenys 30 vegades per a evitar
aquests errors i amb freqiiencia es
realitzen 100 relectures de ’ADN

per a assegurar-se que I'informe és
correcte. Les empreses que ofereixen
la seqlienciacio per als pressupos-
tos més baixos probablement estan
estalviant costos en realitzar només
un nombre minim de resequéencies.
Aixd augmenta la possibilitat que

els resultats siguin erronis, ja siguin
falsos positius o falsos negatius.

Aquest risc es veu agreujat pel fet
que molts serveis de compra directa
per part del consumidor continuen
basant-se en tecnologies de micro-
matriu més antigues, en les quals una
serie de seqliencies d’ADN es col-lo-
quen en un xip genétic. Es important
destacar que aquest enfocament

implica una preseleccié de les muta-
cions que s’investiguen (en lloc de la
sequenciacié del genoma complet,
on es veu el que sorgeix organica-
ment de les dades). Cada vegada
s’és més conscient que la distribucié
desigual dels antecedents ancestrals
(els genomes d’origen hispa i africa
estan notablement infrarepresentats)
provoca un biaix en les bases de
dades i pot significar que es passin
per alt mutacions importants relle-
vants per a poblacions concretes
simplement perqué la micromatriu no
esta preparada per a buscar-les.

Tot aixd planteja una ultima preocu-
pacio sobre els serveis de compra
directa per part del consumidor: la
falta d’assessorament genétic dis-
ponible per als qui reben informacié
genética d’aquestes empreses. Que
passa si la mutacio és real perod les
conseqliéncies d’aquest canvi no es
poden processar? Es a dir, no hi ha
res que puguem fer davant aquesta
revelacié o seran d’aparicio tardana i
irrellevants durant molts anys? Parlar
amb la gent sobre la interpretacio
dels seus resultats comporta un
cost economic inevitable, per la qual
cosa no s’ofereix assessorament

de manera rutinaria als clients. Aixo
pot provocar-los ansietat i confusio.
També pot fer que recorrin a prove-
idors sanitaris més formals (com el
sistema sanitari public al Regne Unit),
amb el que la carrega recau sobre
aquests ultims.

COMENCAR AVIAT
Aix0 ens porta a un terreny més
obertament meédic, en el qual s’esta
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considerant activament la implantacié
de la WGS (la seqUenciacié de tot

el genoma) en tots els nounats. Als
EUA i Europa ja es realitzen proves
rutinaries en forma de petites analisis
de sang, uns cinc dies després del
naixement. No obstant aix0, aquestes
proves només informen sobre menys
d’una dotzena de malalties, totes
elles molt perjudicials si no es tracten
i en les quals saber que el nen té el
defecte pot facilitar una intervencié
adequada. Recollir tota la informacio
genomica d’un bebé seria una possi-
bilitat molt diferent.

L’ampliacié d’aquesta mena de
cribratge permetria detectar pre-
cocment un ventall molt més ampli
d’afeccions, incloses les malalties
rares, que d’una altra manera no

es detectarien fins passats molts
anys. En teoria, crearia la possibilitat
d’elaborar un passaport genetic que
I'individu podria posar a disposicid
dels seus metges al llarg de tota la
seva vida. Els defensors d’aquesta
idea també parlen obertament dels
beneficis que reportaria a la societat
un procés de recollida sistematica de
dades.

Molts dels riscos potencials sén els
mateixos que ja hem vist per les pro-
ves que compra directament l'usuari.
Entre ells, estan els problemes de
paternitat i la preocupacio sobre qui
tindra accés a la informacid, tant ara
com en el futur. En tractar-se d’un pla
estatal, existeix la preocupacio afe-
gida que una futura dictadura pugui
abusar de les dades per a victimitzar
a un sector de la poblacid.

Hi ha altres qUestions relacionades
amb el consentiment. Es clar que no
es pot demanar permis al nadé pels
seus propis controls i els pares sén
els representants legals evidents. Ja
s’han plantejat qliestions sobre fins
a quin punt els pares entenen les
proves existents de puncio del talo,
ja que sovint el consentiment I'obté
una matrona com a part d’un bom-
bardeig de preguntes en el moment
en qué estan una mica descentrats
pels esforcos del part i I’emocid pel
seu nou nadd. | si els pares no estan
d’acord? Quina és la seva postura
per defecte? Qui té el vot de qualitat?
| si el nen, quan tingui edat suficient
per a expressar la seva opinié amb
coneixement de causa, desitja elimi-
nar el seu historial genétic de la base
de dades?

Alguns resultats del cribratge neo-
natal poden tenir una importancia
immediata, mentre que uns altres
nomeés poden ser rellevants més
endavant. S’informa d’aixo als pares,
quan podria influir negativament en la
seva vinculacié amb el nen al llarg de
tota la seva vida? | si aquesta infor-
macié nomeés tingués importancia en
un futur tan llunya que els pares ja
estiguessin morts? | qué passa amb
els fruits de futures recerques? Si un
dels beneficis declarats del cribratge
neonatal és obtenir més informacio
sobre les bases genétiques de les
malalties, és probable que alguns
resultats adquireixin major rellevancia
del que es creia en un principi.

Hi hauria un compromis de posar
al dia a tothom tan aviat com es
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descobrissin troballes rellevants? Es
molt probable que els descobriments
més importants es refereixin als
denominats riscos poligenics, en els
quals la interaccié de diversos gens
es combina amb influencies ambien-
tals, i no als trastorns monogeénics,

en els quals la mutacié d’un sol gen
és el factor determinant. Atés que les
opcions d’estil de vida podrien formar
part de la barreja, sens dubte una
persona necessita coneixer el seu
estat el més aviat possible per poder
fer els canvis necessaris, per exem-
ple, en la seva dieta. Tanmateix, aixo
suposaria un enorme esforg logistic i
econdmic, per la qual cosa tal vegada
una actualitzacié programada cada
pocs anys és més realista.

PERSONALITZAR LA MEDICINA
Si el debat sobre els pros i els con-
tres del cribratge neonatal continua
estant lleugerament enfocat cap al
futur, acabem amb una aplicacié de
la gendmica que ha arribat definiti-
vament. En diverses especialitats,
la promesa d’un tractament dirigit,
adaptat a la causa genetica subjacent
amb el pacient especific, s’ha fet
factible. El potencial d’aquest enfo-
cament és més evident en la lluita
contra el cancer.

Si ens atenim a les estadistiques,

la majoria dels lectors hauran tingut
alguna vegada una trobada amb

el cancer, ja sigui personalment o
afectant un familiar o amic proper.
Sabran que fins ara els tractaments
acostumen a ser molt agressius i poc
personalitzats, com matar mosques
a canonades. La radioterapiaila

quimioterapia suposen una carrega
enorme per al pacient. Encara que no
han passat a la historia, comencen a
ser substituits per tractaments més
especifics.

Els cancers son fonamentalment
malalties genetiques, causades per
una acumulacio d’errors al llarg del
temps. Mentre que abans la descrip-
cio d’un cancer es limitava a iden-
tificar el teixit en el qual es trobava,
per exemple en el fetge o en la pell, i
possiblement el tipus de cél-lules en
les quals s’originava, ara és possible
detectar els canvis genétics exactes
que han donat lloc a la malaltia. Aixd
obre la possibilitat d’administrar un
o diversos farmacs que només matin
les cel-lules mutants, no les sanes.
A tall d’exemple, ara se sap que hi
ha almenys deu subtipus diferents
de cancer de mama. Alguns medi-
caments serien ideals per combatre
alguns d’ells, pero indtils o fins i tot
perjudicials per a pacients amb for-
mes diferents.

Aquesta comprensié molecular també
esta revelant que la causa subjacent
del cancer en un pacient pot ser la
mateixa que la malaltia detectada en
un organ diferent d’un altre. Quan
aquest és el cas, s’ha demostrat que
un medicament per a tractar una
forma de cancer podria ser aplica-
ble a la segona. En un exemple, el
farmac Vemurafenib, desenvolupat
per a combatre el melanoma cutani,
també va resultar eficac contra uns
certs tipus de cancer de sang, una
vegada que es va demostrar que un
canvi genétic crucial era el mateix en



246

tots dos casos. Aquesta capacitat de
reutilitzar farmacs existents pot pro-
piciar un tractament eficac molt més
rapidament que haver de comencar
de zero per identificar i autoritzar un
nou producte.

Des del punt de vista étic, tractar a
algu amb un medicament més eficac
sembla una victoria facil. Pero la
vida no és tan senzilla. Molts dels
tractaments selectius sén espec-
tacularment cars, per la qual cosa
poden estar fora de I'abast d’alguns
pacients o sistemes sanitaris. Aixd
ens porta de nou a un dels dilemes
crucials de tots aquests enfocaments
genomics: la disparitat en I'accés.
Encara que aix0 no pot ser motiu per
a limitar a tots al minim comu deno-
minador, no deixa de ser un recorda-
tori de la necessitat de garantir que
els beneficis d’aquestes tecnologies
es comparteixin de la forma més
amplia i rapida possible.

En els proxims anys assistirem a un
major desenvolupament dels enfo-
caments gendmics en medicina i en
altres camps. El potencial és revo-
lucionari i apassionant, pero hi ha
questions etiques que caldra vigilar
constantment. Per exemple, I’exac-
titud dels resultats, el tractament de
les troballes inesperades, si es pot
fer alguna cosa a la llum de qualse-
vol revelacié genomica i el cost de
fer-la, la igualtat d’accés i la prestacio
de 'assessorament necessari. Aixi
doncs, la Fundacio Grifols i altres
organismes tindran molt a estudiar en
els propers 25 anys. ///
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Pere Puigdoménech

L'agricultura ha estat sempre una
activitat altament innovadora, pero
avui atreu discussions étiques que, per
sobre de tot, haurien d'afavorir una
produccio d'aliments suficient per a
les poblacions humanes i que aquesta
sigui segura i saludable. I, encara
meés, garantir aquesta produccio per

a les futures generacions és un altre
objectiu d'alta prioritat. En un context
molt complex i controvertit, pero
urgent al mateix temps, una analisi
dels valors que posem a la balanca de
les propostes que es fan quan parlem
d'agricultura i produccio d'aliments,
pot ser especialment necessaria.
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La majoria de les reflexions étiques
relacionades amb la recerca sobre els
éssers vius que han estat fetes des
del final de la Segona Guerra Mundial
han tingut com objecte qliestions
relacionades directa o indirectament
amb la recerca amb humans. Aquest
fet és ben comprensible tenint en
compte el gran desenvolupament

del coneixement en la biologia que
ha tingut un impacte molt significatiu
sobre el diagnostic i els tractaments
meédics. Aquesta recerca sovint enva-
eix la fisiologia o el comportament
dels subjectes i, per tant, ha calgut
definir un conjunt de regles que per-
metin I'experimentacié en humans.

ETICA I PRODUCCIO
D'ALIMENTS

La bioética ha esdevingut una disci-
plina essencial per orientar la recerca
biomédica i les seves aplicacions

en I'assistencia sanitaria. Reflexions
sobre les condicions en les quals es
du a terme la recerca en agricultura i
les seves aplicacions en la produccio
d’aliments s’han anat expressant de
forma progressiva els darrers anys.
Hi ha hagut un moment especialment
agitat arran de les controversies apa-
regudes amb I'aplicacié dels organis-
mes modificats genéticament (OMGs)
a I’agricultura. Darrerament, publica-
cions sobre I'impacte de les activitats
agricoles sobre el canvi climatic o el
de les practiques alimentaries sobre
la salut, junt amb la continuacié dels
debats sobre les aplicacions de les
modificacions genétiques en el camp
de I'agricultura, han tornat a posar
sobre la taula aquest tipus de debats
i discussions.

Pero si ens centrem en les aplicaci-
ons per a la produccioé d’aliments,
algunes de les reflexions sobre I'etica
de les noves aplicacions tecnolo-
giques en 'agricultura prenen com

a punt de partida els drets humans
aprovats per les Nacions Unides en
la seva declaracié del 1948 o la Carta
de Drets Fonamentals de la Uni6
Europea del 2000." Aquesta aproxi-
macié és una manera de trobar una
base comuna per al debat. Un dels
primers drets reconeguts de forma
universal és el dret a la vida. |, de
forma derivada, aquest dret inclou

el de I'alimentacio, clau per tota vida
humana. Per tant, un primer punt de
referéncia per la nostra societat és
que hauriem de prioritzar aquelles
activitats que afavoreixen I'accés al
menjar a la més gran proporcié de la
poblacié humana, el que en angles
s’anomena food security. Quan
repassem els anuaris de la FAO,
I’organitzacié de les Nacions Unides
que ressegueix periodicament I'estat
de I'agricultura i I’'alimentacié al mon,
podem constatar que el 2022 'accés
al menjar no estava garantit per apro-
ximadament 800 milions de persones

al moén.? Un motiu d’optimisme fins
fa poc temps era que aquest nombre
estava disminuint. Tanmateix, les
darreres crisis mundials, sobretot els
conflictes armats que impedeixen la
produccio i el transport d’aliments,
estan tornant a fer que I’objectiu de

1 https://ec.europa.eu/archives/bepa/
european-group-ethics/docs/publications/
opinion24_en.pdf

2 https://www.fao.org/publications/sofi/2022/
en/
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néixer a Barcelona el 1948

i és llicenciat en Fisica
(1970) i doctor en Biologia
(1975). Com a part del seu
postdoctorat, va visitar la
Biophysics Unit Portsmouth
Polytechnic, al Regne Unit, i
el Max-Planck-Institut fir
Molekulare Genetik, a Berlin
i va ser professor associat de
Bioquimica a la Universitat
Autonoma de Barcelona.

El 2073, va ser membre
visitant de la universitat

de Cambridge i del Trinity
College. Actualment, és
professor emérit de recerca
del CSIC al Centre de Recerca
en Agrigendmica, a Barcelona.
Ha publicat 150 articles
cientifics en revistes i més de
500 articles sobre ciéncia en
revistes de cientifiques i de
divulgaci6. Ha estat president
del Comité d'Etica del CSIC,

membre del Grup Europeu
d'Etica de les Ciéncies

i les Noves Tecnologies,

del Panell d'Organismes
Modificats Genéticament
(OMG) de 1'Agéncia Europea
de Seguretat Alimentaria
(EFSA) i del Comité Cientific
del Comité National de

la Recherche Scientifque
(CNRS). Es membre de
1'Organitzacio Europea de
Biologia Molecular (EMBO),,
de 1'Académia Europea,

del Comité d'Etica de
I'INRA-CIRAD-IFREMER-
IRD (Franga), de 1'Institut
d'Estudis Catalans, de la Reial
Académia de Ciéncies i Arts
de Barcelona i de la Junta de
I'ALLEA.
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la ‘No fam’, un dels 17 Objectius del
Desenvolupament Sostenible, estigui
lluny d’assolir-se.

El dret a la vida justifica la prioritat
que es pot atribuir a aquelles accions
que permetin una produccié suficient
d’aliments, perd sabem que aquesta
pot ser una postura que apliqui un
efecte simplificador sobre una pro-
blematica molt més complexa. Per
exemple, I'alimentacié en ella mateixa
pot ser una font de problemes per a
la salut. D’una banda, els aliments
poden contenir substancies toxiques
o bacteris o virus que produeixen
infeccions perilloses pels humans.
Per aquesta rad la nostra societat

fa molts esforcos per assegurar

que tot allo que arriba a I’abast dels
ciutadans per alimentar-se tingui els
nivells de seguretat més elevats. |
per tant, un requisit &tic hauria de
ser fer un seguiment continuat de la

L' AGRICULTURA

I LA RAMADERIA
CONTRIBUEIXEN AL
CANVI CLIMATIC,
PERO MANTENEN
GRAN PART DEL
MON. ES UNA
SITUACIO MOLT
COMPLEXA QUE
NO TE UNA UNICA
SOLUCIO

cadena alimentaria per evitar que es
produeixin problemes en la seguretat
dels aliments, alhora que assegurem
que noves tecnologies o nous com-
ponents dels aliments no donen lloc a
nous problemes de seguretat.

A Europa, aquesta és la funcié de
I’Autoritat Europea de Seguretat
Alimentaria. D’altra banda, sabem
també que una dieta desequilibrada
és font de problemes per a la salut

i que cadascu de nosaltres reaccio-
nem de forma diferent als aliments.
Aconseguir aliments segurs i salu-
dables per a cadascu de nosaltres

i evitar aquells que no ho siguin, ha
estat sempre un objectiu prioritari per
a tota la cadena alimentaria i per la
recerca relacionada amb ella.

PRODUCCIO D'ALIMENTS

I MIEDI ANIBIENT

La situacié es complica en gran
manera quan recordem que la pro-
duccié d’aliments té uns efectes sig-
nificatius sobre el medi ambient. Es
calcula que les emissions de gasos
amb efectes sobre el canvi climatic
produides per la produccié d’aliments
poden representar un 30% del total
de les emissions produides.® Aixo

és aixi per I'Gs massiu de maquina-
ria, per les emissions relacionades
amb alguns conreus o amb algunes
espécies animals com els remugants
o per I'ocupacié de terrenys salvat-
ges. D’altra banda, I'agricultura fa un
us extensiu de I'aigua superficial de la
Terra, fins a un 80% en alguns llocs,

3 https://www.ipcc.ch/srccl/

4 https://www.fao.org/
platform-food-loss-waste/flw-data/en/

Pere Puigdoménech

Bioética: una mirada cap al futur

Reflexions étiques entorn de I'Gs de noves tecnologies en I'agricultura

25e aniversari Fundacié Victor Grifols i Lucas



253

i sabem també que certes formes
d’agricultura i ramaderia amb un Us
massiu d’adobs o pesticides o la
produccio de residus ramaders tenen
uns efectes contaminants sobre

els sols, els rius i els oceans. Per
aquestes raons hi ha grans esforcos
per disminuir I'impacte que tenen

les nostres activitats de produccié
d’aliments sobre I’entorn. Al mateix
temps, ha estat calculat que un per-
centatge significatiu de la produccié
d’aliments, potser un 30%, es llenca.*
Es tracta sobretot de pérdues en
I’emmagatzematge i transport d’ali-
ments i, a casa nostra, d’aliments que
caduquen o no conservem bé.

Tenim, per tant, uns criteris que ens
permeten valorar quines soén les
exigéncies etiques en la produccio
d’aliments: la produccié d’aliments
suficients, segurs i saludables i fer-ho
de manera que no afecti les possibili-
tats d’accés als aliments de les gene-
racions futures. Sobre aquests criteris
se’n poden afegir d’altres. Per exem-
ple, existeix una preocupacio creixent
per la conservacio de la biodiversitat
sobre la qual, la desforestacio, el
sistema que hem tingut historicament
per respondre a la demanda d’ali-
ments o I'Us sistematic de pesticides,
tenen uns efectes ben clars. | molts
d’aquests efectes els veiem en canvis
en el paisatge que poden contenir
valors historics o culturals.

A banda d’aquestes reflexions, hi
hem d’afegir el debat sobre com trac-
tem els animals en la produccio d’ali-
ments, en recerca o0 com a mascotes.
La pressio de grups que s’interessen

per aquestes questions ha donat lloc
a l’aprovacio d’un conjunt de lleis i
normes de bones practiques en les
que el benestar animal ha esdevingut
un principi primordial per les prac-
tiques ramaderes. Aquests debats
han portat a alguns fildsofs 0 comités
d’etica a proposar que els animals
tenen uns drets intrinsecs que cal
defensar. Una extensié d’aquestes
propostes és, per exemple, la que
atribueix I’atribut de dignitat a les
plantes.® Ha aparegut la disciplina de
I’ética de les plantes amb la con-
sequiéncia, per exemple, de textos
que proposen reflexionar sobre com
manipulem el seu sistema repro-
ductor que sén les flors. Al mateix
temps, es fa servir 'argument que la
produccioé d’aliments ha de respectar
la natura i que les practiques antigues
eren més respectuoses amb I’entorn
i, per tant, cal evitar I'Us de noves
tecnologies. Es tracta sovint d’ar-
guments comercials que no deixen
de tenir influéncia en les legislacions
d’alguns paisos.

LES NOVES TECNOLOGIES

DE MILLORA GENETICA

Una de les questions que ha plantejat
més controvérsia en els darrers anys
ha estat I’Gs de noves tecnologies
de base molecular en la produccié
d’aliments. Aquestes es basen en el
coneixement que tenim del funcio-
nament dels gens, en el desenvolu-
pament de tecniques per transferir
fragments d’ADN a les cél-lules de

5 https://www.ekah.admin.ch/inhalte/_
migrated/content_uploads/e-Broschure-
Wurde-Pflanze-2008.pdf
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plantes i animals, que poden ser
incorporats en els genomes d’aques-
tes, i en la descoberta de técniques
eficients d’analisi de la composicio
molecular dels genomes. La logica
darrere d’aquestes noves tecnologies
prové, d’una banda, de la consciéncia
dins la qual la produccié d’aliments
ha estat possible des dels inicis de
I’agricultura gracies a la identifica-
ci6é d’un reduit nombre d’espécies
vegetals i animals que tenen unes
propietats adequades per la seva
utilitzacié en agricultura i ramaderia i
per proporcionar aliments a I’espécie
humana. | aquestes propietats han
estat seleccionades en un nombre
reduit de varietats vegetals i races
d’animals mitjancant procediments
de millora que han estat fets de forma
intuitiva durant segles i de forma

més directa d’enca que la genetica
ha esdevingut una disciplina de base
cientifica que coneixem com a millora
genética. D’altra banda, el desen-
volupament de la biologia molecular
ha permés conéixer els mecanismes
de la transmissio hereditaria dels
caracters genetics en els seus detalls
moleculars. Aquest desenvolupament
ha obert la porta a tenir métodes
basats en aquest coneixement mole-
cular que faciliten la millora genética.

La controversia al voltant d’aquest
apartat ha girat sobre diferents
aspectes, essent un d’ells el de la
seguretat. Es tractava de noves
técniques que es podien fer servir

per introduir qualsevol nou gen en
una planta cultivada i, per tant, calia
assegurar-se que les modificacions
no introduissin caracters nocius per la

salut humana o animal. Per aquesta
rad, a la majoria dels paisos es van
introduir regulacions per tal d’impe-
dir que es presentés algun tipus de
problema de seguretat alimentaria.
Pero també es van posar arguments
sobre el domini que unes poques
companyies podien tenir sobre llavors
d’espécies que poden ser essenci-
als per I'alimentacio, mitjancant en
particular I'obtencié de patents que
podien protegir técniques o materi-
als com son els gens o les varietats
obtingudes i donar lloc a un control
dels aliments per part d’unes poques
mans identificades per companyies
multinacionals de les quals, Mon-
santo ha estat I'exemple paradigma-
tic. Un estudi recent® ha comparat
les narratives que hi ha al darrere
d’aquestes posicions enfrontades.
De la seva analisi se’n deriva que els
valors que es defensen des dels dife-
rents punts de vista s6n molt sem-
blants, pero s’expressen de formes
antagoniques basant-se en concep-
tes que molts cops estan ocults en el
discurs. Categories com la proximitat
a la natura, per exemple, que associa
els valors tradicionals amb la salut en
contraposicio a la modernitat, poden
estar construides sobre concepcions
o interessos que no s’expliciten. Es
sempre una tasca dificil la de desen-
redar el cabdell de nusos que es crea
quan les posicions s’enquisten durant
molt de temps.

6 https://reimagine-europa.eu/publication/
beyond-the-apple-of-discord-existing-
narratives-and-ways-forward
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Els reptes sobre la produccié d’ali-
ments no han desaparegut de la
nostra societat. La poblacié humana
segueix augmentant i I’'any 2001 el
nombre de persones vivint en zones
urbanes va superar el que viuen en
zones rurals. L’anomenada agricul-
tura de subsisténcia, en la que les
families s’alimenten del que elles
mateixes produeixen, representa
potser el 25% de I'actual poblacié
mundial, una proporcié que ha anat
disminuint durant els darrers dos
segles. En contrapartida, el comerg
i la industria alimentaria han anat
creixent i representen una activitat
essencial en molts paisos. L’alimen-
taria és la industria més important

a Europa, Espanya i Catalunya en
termes econdmics i d’ocupacio.
Una gran part de la poblacié viu en
zones urbanes on I'accés als aliments
depen d’aquestes activitats industri-
als i comercials. | no hem d’oblidar
que I'agricultura i la ramaderia son
activitats que justifiquen I'ocupacio
de regions senceres de les nostres
societats. Ni tampoc que I’agricultura
no és només la font d’aliments, sind
que és una font essencial de mate-
rials pel vestit o per la construccié i
també per medicaments o cosmeétics,
entre d’altres.

L’agricultura ha estat sempre una
activitat altament innovadora. Aixi

ho va ser en el seu inici quan es van
identificar les plantes i els animals en
els quals es podia basar la produccié
d’aliments per a les societats neoli-
tiques. Ho va continuar sent amb la
introduccié de técniques de conreu
com l'arada o la rotacié de cultius i,

més tard, la mecanitzacié genera-
litzada. | segueix aquesta linia amb
I’aplicacié de la genética i I'agrono-
mia en un sentit ampli. En aquest
moment, la practica de I'agricultura
ja digitalitza molts dels seus proces-
SOS i comencen a apareixer sistemes
robotitzats per dur a terme feines
classiques del camp o I'hivernacle.
L’objectiu general ha estat sempre
produir una quantitat suficient d’ali-
ments de forma eficient.

En els darrers temps hem adqui-

rit consciéncia de I'impacte que

les activitats humanes tenen sobre
I’entorn i que és d’una magnitud que
afecta multiples aspectes de la nostra
vida, entre elles la mateixa produccié
d’aliments. | també hem identificat
les practiques agricoles i ramaderes
actuals com a importants contri-
buidores a les emissions de gasos
d’efecte hivernacle i a la contami-
nacié de la terra i 'aigua. A aquesta
situacid, cal afegir que la produccié
d’aliments, la seva transformacio i el
seu comerg és una activitat de la qual
depén la manera de guanyar-se la
vida d’una part molt important de la
poblacio a escala global. Tot plegat,
planteja una situacié molt complexa
que probablement no té una Unica
solucié o generalitzable sind que
necessita accions diverses en dife-
rents llocs del moén.

La situacié té una gravetat de tal
magnitud que solucions simplistes
haurien de ser rebutjades, també en
termes étics, perquée poden obsta-
culitzar la recerca de solucions als
problemes que es presenten per
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I’accés a aliments i els efectes sobre
el medi ambient. Un recent informe
del Comité Danés d’Etica’ es pregun-
tava si té sentit oposar-se a tecni-
ques com la modificacié genética de
plantes si pot proporcionar solucions
a alguns dels problemes plantejats.
En les discussions etiques que es
presenten, els valors que ens porten
a defensar la necessitat d’afavorir una
produccio d’aliments suficient per a
les poblacions humanes i que sigui
segura i saludable sembla que hauria
de ser prioritaria. Al mateix temps,
cal tenir en compte que assegurar
aquesta produccid per les futures
generacions és un altre objectiu
d’alta prioritat. En un context molt
complex i controvertit, pero urgent al
mateix temps, una analisi dels valors
que fem pesar en la balanca de les
propostes que es fan quan parlem
d’agricultura i produccio d’aliments
pot ser especialment necessaria. ///

7 https://nationaltcenterforetik.dk/

Media/637836406667439928/DER_
Udtalelse_GMO_og_etik_i_en_ny_tid.pdf
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Ramon Bayés

“Estos dias azules
y este sol de la infancia"

Antonio Machado

\és enlla de 1'ideal que la gran
majoria comparteix sobre tenir un final
dol¢ i tranquil, als meus 90 i tants
anys, vull reivindicar el privilegi de
poder envellir (escenari al qual moltes
persones no arriben), reflexionar sobre
el cost que suposa per a la resta del
mon que els més afavorits puguem
envellir i, principalment, compartir
com se sent l'envelliment en primera
persona.
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Existeixen dos tipus d’envelliment: el
de les cel-lules, els organs i els teixits,
i el de I’esperit.

En el mén actual, envellir és, en tots
dos casos, un privilegi.

Des del bacteri que cau victima de
I’antibiotic i la gasela que és devo-
rada per la lleona, fins a les flors més
belles que son tallades per adornar
unes noces o un funeral, res garan-
teix que un individu que aparegui en
el mén pugui completar el seu cicle
de vida. Les malalties, les guerres, els
accidents, converteixen en excep-
cional 'estampa romantica del que
assumim hauria de ser natural en les
societats humanes: morir a casa des-
prés d’una llarga vida, envoltat pels
nostres éssers estimats.

En I'estructura de la naturalesa exis-
teix, al meu judici, una gran contra-
diccié. Mentre que els éssers vius
estem programats per viure hores,
dies o anys d’acord amb I’espécie
a la qual pertanyem, la superviven-
cia dels millor dotats impedeix que
aquest objectiu es compleixi, ja que
per a sobreviure cada individu ha
d’escurcar la vida d’altres individus,
de la seva mateixa i/o de diferent
especie.

L’agricultura, les granges, la rama-
deria i, més tard, el pillatge, I’'esclavi-
tud i les guerres han facilitat aquesta
labor. En predominar la lluita entre el
cand i la cuirassa, i el domini del més
fort enfront de la solidaritat davant
les amenaces comunes, el mon

s’ha convertit en un circ competitiu

permanent. La historia d’Europa, per
exemple, malgrat I’art, la musica, la
literatura i els descobriments cien-
tifics, constitueix, al meu judici, un
bon exemple dels regnes de taifes,
politics o economics, i de I'acumula-
ci6 de riquesa i poder en una minoria
que, abans de res, cerca la seva pro-
pia la supervivéncia, si fos necessari,
en contra de la dels altres.

La diversitat, al meu judici, no ens ha
conduit a un major capital material,
biologic, intel-lectual i emocional del
qual tots puguem beneficiar-nos, sind
a la disgregacid i el combat per acon-
seguir la supremacia dels nostres, ja
que, només ells, disposen de la clau
magica que ha d’obrir algun dia el
cami a la felicitat per a tots.

ENVELLIR ES UN PRIVILEGI
Dostoievski posa I’emfasi en la
injusta mort dels nens. A aquest fet
podriem afegir, entre molts altres,
els milions de joves destruits per les
guerres i els que s’ofeguen al Medi-
terrani fugint d’elles. Cada persona
és unica en la seva circumstancia
diferent i, si envelleix, ho fara de
manera diferent a totes les altres. La
mort individual és un fet, escriu Elliot,
i un fet ho és per una sola vegada i
succeeix en un sol lloc.

Envellir és un cami que molts mai
recorreran. El meu gran amic de la
infancia, Neftali, va morir de tifus
amb deu anys al barri de Gracia; el
meu fill Ricard als 23, en un accident
de moto al carrer Muntaner; la meva
Unica germana, Montserrat, als 57,
de cancer, a Cambridge; la meva
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dona, Angels, d’un ictus inesperat,

a Barcelona, als 83. Per televisio,
comunicaven fa un temps que una
nena de 20 mesos havia mort al pati
de casa seva, a la Bisbal (Girona),
per I'impacte d’una bola de gel en
una tempesta de calamarsa. Jo, en
tinc 92 i, fins ara, excepte vista i oida
(tinc una DMAE seca que progressa i
empitjora la meva visio i soc sord), he
envellit raonablement bé.

QUE SIGNIFICA ENVELLIR

EN LA MEVA CIRCUMSTANCIA
PRESENT, AVUI, JO, ARA?

Envellir és romandre quiet a la vorera,
obedient al semafor vermell, encara
que no passi cap cotxe.

Envellir és aixecar la ma davant tots

els taxis perqué soc incapag de dis-

tingir els que estan ocupats dels que
estan lliures.

Envellir és no veure amb clare-
dat el que marca el compte del
supermercat.

Envellir és detenir-te desconcertat
davant la porta de I'edifici on viu el
teu amic i demanar a algu que et
localitzi el timbre del pis i la porta on
viu. | el mateix passa amb la majoria
de botons dels ascensors, els quals
no estan dissenyats per a persones
amb baixa visio.

Envellir és anar a un restaurant amb
familiars, col-legues o0 amics i no
poder participar en la reunié perque,
en els teus audidfons, tots els sons
es barregen i ets incapac de seguir la
conversa o el debat.

Envellir és veure com s’incrementen
el nombre de visites nocturnes al
bany.

Envellir equival al fet que puc oblidar
la meva edat, perd no continuar lle-
gint, escrivint o compartint, a través
dels mitjans que he utilitzat al llarg de
la vida.

Envellir és recordar Hiroshima,
Dresden i Auschwitz. Perd també als
alumnes morts o alguns poemes de
Jacques Prévert, Angel Gonzélez o
Nazim Hickmet.

Envellir és seguir per televisio I'enter-
rament de Gorbatxov, I'estadista que
es va atrevir amb la desnuclearitzacio
del mén, la reunificacié alemanya i va
intentar una nova entesa internacio-
nal. Tenia la meva edat: 91 anys.

Envellir és demanar amb freqliéncia
al meu interlocutor que repeteixi les
paraules que acaba de pronunciar.

Envellir és continuar veient pel-licules,
encara que les seves imatges apare-
guin enfosquides per una cortina de
boira.

ENVELLIR ES
ROMANDRE QUIET
A LA VORERA,
OBEDIENT AL
SEMAFOR VERMELL,
ENCARA QUE NO
PASSI CAP COTXE
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Envellir és oblidar en quin lloc de
casa acabo de deixar els audiofons,
les ulleres, la medalla d’alarma o la
targeta VISA.

Envellir és no reconéixer als meus
veins quan em creuo amb ells a
I’escala.

Envellir és observar com desaparei-
xen les millors botigues del barri, com
La gabia de vidre, increible llibreria
regentada per dues amigues, o el
quiosc de diaris.

Envellir és ampliar amb rapidesa crei-
xent la meva llista de vidues d’amics i
exalumnes estimats.

Envellir és observar que el que molts
consideren part important de la seva
vida, continuara funcionant després
del seu funeral. Encara que ja no es
parli de Messi, la Lliga i la Champions
League mai acabaran.

Envellir és sentir que, a vegades, la
saliva tracta d’escapar sense control
per la comissura dels meus llavis.

Envellir és entrar en el banc i haver
d’enfrontar-te a un amenagador
caixer automatic que no has apres
a fer servir a pesar que han intentat
ensenyar-te’n mil vegades.

Envellir és sentir que, amb 'edat,
augmenta el temor a equivocar-se.

Envellir és adonar-me que el tremolor
essencial de la meva ma dreta ha
augmentat i que, per escriure amb

el boligraf, ja no em funciona el truc

d’agafar el got d’aigua o la cullera
de sopa amb la ma esquerra. Ni jo
mateix entenc la meva lletra.

Envellir equival al fet que els canvis,
les novetats i les sorpreses solen
convertir-se facilment en amenaces.

Envellir és admetre que, malgrat
els grans avantatges que la majoria
atorga a la digitalitzacio, era molt
més felic en el mén analdgic que
desapareix.

Envellir és preguntar-te, no de
manera intel-lectual, sind més aviat
des d’un punt de vista vital, pel sentit
de la vida, a pesar que puguis creure
que no en té cap. Tal vegada cal
seguir a Albert Camus i, com en E/
mite de Sisif, continuar intentant-ho
durant tota la teva vida.

Envellir és adonar-te’n, com Viktor
Frankl, que el sentit de la vida pot
canviar d’un dia per un altre, d’una
hora a la seglent, sense previ avis.
Que el que importa de veritat no és
el sentit de la vida en general, siné
el sentit de la teva vida en particular,
ara, en aquest mateix instant.

Envellir suposa que estalviar temps
rares vegades és una prioritat.

Envellir és una manera de comencar a
formar part, a poc a poc, del grup dels
quals se’n van anar abans que tu.

Envellir és intentar escoltar per tele-
fon a un amic quan intenta explicar-te
que, en una colonoscopia, li han
trobat 50 polips.
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Ramon Bayés va néixer a
Barcelona el 1930. Es doctor

en Filosofia i Lletres (seccid

de Psicologia) i diplomat

en Psicologia Clinica per la
Universitat de Barcelona. Ha
exercit com a catedratic de
Psicologia a la Universitat
Autonoma de Barcelona fins

a la seva jubilaci6. D'entre la
seva bibliografia, destaquen
Psicologia del sofriment i de
la mort, EI rellotge emocional
o Un llarg viatge per la vida.

El 2009, va ser investit doctor
honoris causa en Psicologia per
la UNED, mentre que 1'Académia
de Ciéncies Médiques de
Catalunya i de Balears 1i va
concedir el premi Jordi Gol i
Gurina el 2018. Durant el 2022,
va participar en el programa
televisiu Aprenem junts i ha
exercit com a patro de la
Fundacio Victor Grifols i Lucas
(1999-20715).
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Envellir és aprendre a acomiadar-se
de la vida donant les gracies, com
Oliver Sacks.

Envellir és celebrar les trobades, reals
o virtuals, amb els companys mera-
vellosos de la teva vellesa, lluint els
mitjons verds reglamentaris.

Envellir és recordar el sabor d’una
tassa de te, al capvespre, al jardi
japonés de Buenos Aires.

Envellir és tornar a contemplar a I’An-
gels i les llums de Courmayeur des
del refugi Torino, mentre petits flocs
de neu es dipositen suaument sobre
els nostres cabells i continuen brillant
les estrelles.

Envellir és escoltar un toc de silenci,
bell, interminable, quan, des de la nit
nua, arriba I’hora del llop.

Envellir és adonar-se’n, com també
li va ocorrer a Sant Agusti, que els
temps no sén exactament present,
passat i futur, siné present de les
coses passades, present de les
coses presents i present de les
meves coses futures.

Envellir és comprovar, com suggereix
Beatriz, que el temps dels projectes
s’esta acabant i només roman el dels
records.

Envellir és comprovar que el desco-
briment compartit entre un ancia de
més de 90 i una nena de set anys
que el coala és el nostre animal
preferit, ens produeix a tots dos una
gran alegria.

Envellir és gaudir de les converses
assossegades de les pel-licules de
Yasuijiro Ozu o de I"'amor compartit de
El festi de Babette.

Envellir és sentir, una vegada i una
altra, la poesia de Bertold Brecht
Emmerung an die Marie A interpre-
tada per Angela Winkler i recordar
la noia desconeguda del paraigua
plegable en una placa d’Innsbruck
després de la pluja.

Envellir és contemplar amb un potent
telescopi a Ramon Bayés disfressat
d’armari, ballant amb una deliciosa
noia escocesa a I’envelat de la festa
major de Viladrau quan tenia 15 anys.

Envellir és reviure el moment en el
qual I’Angels i jo rebem la carta en la
qual se’ns comunicava que seriem
pares.

Envellir és reflexionar sobre les coses
que van determinar la meva vida
professional: deu minuts amb Fran-
cesc Goma a Galton, mitja hora amb
Francisco Buscarons al bar de Pili,
algunes xerrades a Fontanella amb
Josep Toro, Juan Masana i Francesc
Fortuny o divertides reunions amb les
dos Pilars i Javier que van culminar
en un text sobre cures pal-liatives.

Envellir és trobar arrels profundes
que no saps desxifrar en el toc de
guitarra de Jaime, a la teulada de
la seva casa mentre contemples
I’Alhambra.

Envellir és adonar-me que el meu
temps s’acaba, que encara podria ser

Ramoén Bayés
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valuds per a algu i que no sé que fer
amb ell.

Envellir és ser conscient que em vaig
quedant sol, cada vegada més sol,
en un moén buit que desapareix.

Envellir és comprovar qui sén els teus
veritables amics.

Envellir és sentir, indiferent, com els
dies passen, un darrere I'altre, sense
acomiadar-se.

Envellir és recordar unes paraules de
Victoria Camps, la riquesa i profundi-
tat dels primers debats sobre bioética
a la Fundacio Victor Grifols i Lucas

i una llarga conversa amb Diego
Gracia a I’'aeroport de Bilbao, quan
ens trobavem confinats a la cafeteria
a causa d’una amenaca de bomba de
la banda terrorista ETA.

Envellir és recordar la bella terrassa
de I’habitatge del Marc Antoni i la
Gloria, al costat del grup entranyable
de companys amb els quals havia
treballat i aprés sobre bioética durant
dos anys. Sento que se m’acosta la
cara somrient i acollidora del Joan
Padrés i penso que, al seu fill, com al
fill de la Rosa, li agrada el jazz.

Envellir és mantenir la curiositat i con-
tinuar buscant respostes fins a I'Gltim
moment.

Envellir és una experiencia que,
lamentablement, mai tindran molts
dels millors estudiants que he cone-
gut. Com el Jaume, victima d’un can-
cer, del qual vaig aprendre, quan el

campus de la Universitat Autbnoma
de Barcelona encara no existia, que
el fet que un professor admeti la seva
ignorancia davant la intel-ligent pre-
gunta d’un alumne és molt ben valo-
rat pel grup. | que, a partir d’aquell
moment, vaig entendre el significat
del concepte universitat i em vaig
sentir molt bé amb els alumnes, a les
classes i fora d’elles.

Envellir és recordar que, anys més
tard, accedia a la nova facultat de
Psicologia des de I’estacié de Bella-
terra per la ruta Ho Chi Minh.

Envellir és comprendre que aprendre
és compartir.

Envellir és tractar d’harmonitzar els
temps de desig mentre vius amb la
teva parella.

Envellir és incorporar a les teves
interaccions amb els estudiants el
coneixement tacit, aquell que forma
part de la teva experiéncia de la vida
i és dificil de transmetre en articles i
llibres.

Envellir és admetre que I'atzar, com
mostra la pel-licula Match point,
determina molts esdeveniments de
la vida.

Envellir és tornar-te indiferent al pas
dels anys mentre els teus familiars
enalteixen els teus aniversaris amb
sorprenent entusiasme, com si fossin
la gran gesta de la teva vida.

Envellir és recordar, una vegada més,
els Idus de marg.
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Envellir és escoltar constantment les
Variacions Goldberg.

Envellir és veure posar-se el sol a la
badia.

Envellir és esperar a Godot.

Envellir és aprendre a perdonar-ho
tot. Sempre.

Envellir és saber desapareixer sense
deixar empremta, sense que ningu
s’adoni.

Envellir és moltes altres coses que
és molt dificil poder expressar amb
paraules.

REFLEXIONS

Cada persona és Unica i, si envelleix,
ho fa d’una manera diferent de totes
les altres.

Els metges no salven vides. Només
les prolonguen demorant la mort. A
vegades aconsegueixen fer-ho durant
molt temps; a vegades, no.

La incineracio no és ecoldgica, ja que
interromp el cicle de la vida.

Els qui es distreuen amb el que
ocorre al seu voltant, si el seu orga-
nisme ho permet, poden arribar als
cent anys sense haver envellit.

On esta la vellesa d’aquells nens que
jugaven alegres al riu de la vall de
Pineta i van morir d’accident, malaltia
o suicidi? On la vellesa d’aquells que
han desaparegut en les guerres o a la
carretera?

Envellir junts és el somni de moltes
parelles. Pero la realitat ens mostra
un panorama diferent: en aquest
moment em trobo envoltat de vidues
d’amics estimats.

Ho sento, Paola, la meva entranyable
amiga xilena des de fa 15 anys a la
qual mai coneixeré en persona. El
correu que m’has enviat és tempta-
dor, perd, encara que m’agradaria, ja
no em sento capag¢ de posar-me el
tanga, pujar a lloms del gran elefant
blanc i emetre el poderds crit de
Tarzan, com fantasiava encara als

85 anys. Més aviat em veig com un
petit ancia fora de context que tracta
d’imitar, sense aconseguir-ho, les
cabrioles de la bufona Chita.

La selva, amb les seves meravelloses
papallones blaves, esta desaparei-
xent de la meva vida. Tal vegada
estic arribant a ftaca.

Saudade. Sé que m’acompanya
I’amor de moltes persones conegu-
des i desconegudes, dels vells amics
i, especialment, dels més recents.

EPILEG

Al meu judici, en una comunitat
humana, una llar d’ancians hauria de
ser un lloc d’acceptacio, pal-liacio,
acompanyament, perdd, comunio i
comiat. Mai un negoci que prioritzi
els seus beneficis.

Crec, en aquest moment, que, en cas
de patir un dolor o sofriment insupor-
table i irreversible, desitjaria I'arribada
de la mort com a ultima pal-liacié
alliberadora.

Ramoén Bayés

Envellir
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Brindo amb el vi especial (Lobelia)
que m’han portat aquesta tarda des
d’Andalusia el Josep Lluis i una mera-
vellosa Anna, enamoradal

Brindo per Dalida, la noia que va
portar al seu avi de 80 anys a veure la
Gran Muralla xinesal

Brindo per Pi, Sophia, Ana i Inés, que,
a la seva escala a Barcelona, es van
escapar d’un creuer per oferir-me
somriures i parlar-me de coales!

Brindo per la meva filla, que m’ha
trucat aquest mati a les set des de la
seva escapada a Badalona per desit-
jar-me bon dia! ///
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Maria A. Blasco

Els telomers protegeixen els extrems
dels cromosomes perqué aquests

no s'enganxin entre si, la qual cosa
generaria aberracions cromosomiques.
En el nostre grup de recerca hem
descobert que els telomers determinen
l'envelliment de les nostres cél-lules

i amb aixo el temps de vida 1lliure de
malaltia, aixi com la vida mitjana i
maxima. Pero, ha de ser la prioritat
de la recerca el camp dels telomers

o l'envelliment? O més aviat hauria

de centrar-se en el tractament de
malalties de l'envelliment, moltes de
les quals son degeneratives i contra
les quals encara no hi ha tractaments
efectius?
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Sabem ara que el major factor de

risc per desenvolupar qualsevol de
les malalties que ens maten [amb
excepcié de les malalties infecci-
oses o transmissibles (d’aquestes
parlarem més endavant] és fer anys.
Aix0 també inclou a tots els cancers
adults, el risc dels quals augmenta de
manera molt significativa amb I’edat.

PER QUE FER ANYS AUGMENTA
EL RISC DE MIALALTIES?

Amb el pas del temps, les nostres cel-
lules, teixits i, en definitiva, el nostre
organisme, van acumulant danys en
el nostre material genétic o ADN. Es
tracta de les denominades mutacions.
Aquests danys poden originar-se per
exposicid a agents externs com la
radiacio solar, I'alimentacidé o la pre-
sencia d’agents toxics en I'ambient,
com ara la contaminacio o el fum del
tabac. Aix0 fa que els nostres habits
de vida i el nostre entorn puguin
generar dany en les nostres cel-lules
i accelerar el nostre envelliment i

risc de patir malalties amb I’edat. Es
interessant destacar que aquests
danys exogens poden océrrer en
periodes tan primerencs de la nostra
vida com és el desenvolupament
intra-uteri i que els habits de vida

de les nostres mares (I’alimentacio,
I’exposicid a toxics, etc.), o qualsevol
altre problema de desenvolupament
intra-uteri durant I'embaras, poden
determinar el nostre risc de malalties
en I'edat adulta, aixi com determinar
la nostra longevitat.

Pero la nostra longevitat i risc de
malalties esta també influida pels
mecanismes interns de multiplicacio

de les nostres cel-lules, alguna cosa
que passa cada vegada que es
regenera el nostre organisme. La
multiplicacié de les nostres cél-lules
porta associada la copia del mate-
rial genétic de les cél-lules parentals
a les cel-lules filles. Aquest procés
de copia de ’ADN no esta exempt
d’errors o mutacions. Afortunada-
ment, disposem d’uns sistemes molt
sofisticats i eficients per reparar tots
els danys, tant d’origen extern com
intern. No obstant aixd, amb el pas
del temps, aquests sistemes de
reparacié també fallen, augmentant
el nombre de mutacions en el nostre
ADN i, amb aixo0, el risc de malalties
com el cancer.

EL ROL DELS TELOMERS

Una altra font important de dany

en el nostre ADN és I'escurcament
d’unes estructures protectores dels
extrems del nostre ADN anomenades
telomers. L’ADN esta empaquetat en
els anomenats cromosomes (tenim
23 cromosomes en cadascuna de
les nostres cel-lules) i els telobmers
protegeixen els extrems dels cromo-
somes perque aquests no s’engan-
xin entre si, la qual cosa generaria
esdeveniments catastrofics anome-
nats aberracions cromosomiques.
Els telomers es van descobrir en els
anys 50 del segle passat per Barbara
McClintock i Herman Mdiller. Aquests
investigadors es van adonar que la
part final dels cromosomes tenia una
naturalesa especial que evitava que
els cromosomes s’enganxessin els
uns amb els altres. D’aqui la paraula
telomer, que vol dir ‘part del final’ del
cromosoma en grec.

Maria A. Blasco
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Unes decades més tard, la investi-
gadora Liz Blackburn va aconseguir
sequenciar o llegir el primer telomer
d’un organisme unicel-lular anome-
nat Tetrahymena. El que va trobar
al principi va resultar decebedor, ja
que la sequiencia d’ADN del telomer
no semblava contenir res, nomeés
una seqléncia repetida que erarica
en guanines i timidines -TTGGGG-.
No obstant aix0, poc després es va
descobrir que aquesta seqliiéncia, o
variacions menors d’ella, estaven
conservades en practicament tots
els organismes eucariotes de la terra.
Per exemple, tots els vertebrats, des
dels peixos als mamifers, compartim
la mateixa seqiiéncia en els telomers
-TTAGGG-. Aix0 volia dir que els telo-
mers haurien de tenir una funcié extre-
madament important per a la vida.

L’eficiencia dels mecanismes de
reparacié del dany i de proteccié del
nostre material genetic pels telomers
son inherents al nostre bagatge gené-
tic i han estat seleccionats durant
milions d’anys per assegurar que les
especies puguin sobreviure fins a
I’edat adulta i aixi garantir la trans-
missié del material genétic i de la vida
a les futures generacions. Els humans
tenim una vida mitjana d’uns 80 anys,
mentre que una balena de I'artic pot
arribar a viure 200 anys. | un tauré de
Groenlandia uns 420 anys.

QUE DETERMINA LA LONGEVITAT
DE LES ESPECIES?

En el nostre grup de recerca hem
descobert que els telomers deter-
minen I’envelliment de les nostres cel-
lules i amb aix0 el temps de vida lliure

de malaltia, aixi com la vida mitjana

i maxima. La longitud dels nostres
teldmers és maxima en el moment
del naixement i a partir d’aquest ins-
tant els telomers comencen a escur-
car-se cada vegada que les nostres
cél-lules es multipliquen per regenerar
els teixits. Aix0 és pel fet que I'enzim
que allarga els telomers, denomi-

nat telomerasa, només funciona en
els estats inicials del desenvolupa-
ment embrionari i després la seva
produccio s’apaga, resultant en un
escurcament dels telomers progres-
siu a mesura que fem anys. Aquest
escurcament associat a la vida és pel
fet que, cada vegada que les nostres
cél-lules es multipliquen, el procés
de copia de la molécula d’ADN a les
cél-lules filles és imperfecte i no es
copien per complet els extrems dels
cromosomes, que son els que conte-
nen les repeticions telomeériques, fent
que els telbmers siguin cada vegada
més curts.

EN NEIXER, LA
LONGITUD DELS
TELOMERS ES
MAXIMA I, DES
D'AQUEST MOMENT,
S'ESCURCEN CADA
VEGADA QUE LES
NOSTRES CEL-LULES
ES MULTIPLIQUEN
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El nostre grup ha demostrat que els
telomers determinen la longevitat en
els mamifers. Aixd ho vam demostrar
generant ratolins amb telomers més
curts del normal a causa de defici-
encia en telomerasa i vam veure que
desenvolupen malalties de I'enve-
lliment de manera prematura i, per
tant, tenien una vida més curta. A
meés, quan vam obtenir generacions
creixents de ratolins sense telome-
rasa, aquests naixien amb teldmers
cada vegada més curts i amb una
longevitat cada vegada menor, fins
que no era possible mantenir més
generacions. Anys més tard, de
publicar aquestes dades, altres grups
van descobrir que passava el mateix
en humans que tenien mutacions en
telomerasa. Aquests tenien telomers
més curts del normal i desenvolupa-
ven malalties caracteritzades per la
falta de regeneracio dels teixits, entre
les quals s’inclouen alguns tipus de
fibrosi pulmonar i anémia aplasica. A
aquest conjunt de malalties se les
denomina sindromes telomeriques.

La prova definitiva que els telomers
eren importants per a la longevitat
va ser generar ratolins amb telomers
més llargs del normal i demostrar que
aixo resultava en una menor incidéen-
cia de malalties de I’envelliment i en
una major longevitat. L’allargament
dels telomers es va fer usant dife-
rents metodologies, potser la més
interessant des del punt de vista de
traslladar els resultats a humans és
I’Gs d’una terapia génica amb telo-
merasa que es pot administrar de
manera intravenosa i que va allargar
la vida dels ratolins en un 20%.

Per tant, tant en humans com en
ratolins, els telomers determinen la
longevitat i la velocitat d’envelliment.
Pero, que passa en altres espécies?
Son els telbmers la clau universal per
a determinar la longevitat?

LA IMPORTANCIA DELS TELO-
MERS A TOTES LES ESPECIES
Per contestar aquesta pregunta ens
vam proposar mesurar la longitud
dels telomers i la velocitat d’escur-
cament dels mateixos en diferents
especies de mamifers i d’ocells. Els
mamifers es van separar dels ocells
fa ja més de 250 milions d’anys, per
la qual cosa comparar I’escurcament
dels telomers en ocells i mamifers
podria donar-nos pistes sobre quant
d’universals son els telomers a deter-
minar la longevitat de les espéecies.

Trobem que la longitud inicial dels
telomers d’una espécie no era pro-
porcional a la longevitat d’aquesta
especie, no obstant aixo, la velocitat
d’escurcament dels telomers podia
ajustar-se a una funcié matematica
que era capac de predir la longevitat
de les espécies. Aquest descobri-
ment és sorprenent perque indica
que la vida pot descriure’s amb una
funcié matematica on el parametre
variable és la velocitat d’escurcament
dels telomers. Caldria pensar que
qualsevol cosa que alteri la veloci-
tat d’escurcament podria ser una
manera d’ajustar la longevitat de les
especies.

Els nostres estudis indiquen que
els telomers sén una peca clau en
la longevitat. No escapa a la nostra
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imaginacié el fet que es podria aug-
mentar la longevitat i retardar les
malalties allargant els telomers. No
obstant aix0, potser aquesta no ha
de ser prioritat de la recerca en el
camp dels telomers o el de I'’enve-
lliment, sind la del tractament de
malalties de I’envelliment, moltes de
les quals sén malalties degeneratives
contra les que encara no hi ha tracta-
ments efectius.

En aquest sentit, hi ha una explosié
d’inversio publica i, sobretot, privada,
per poder desenvolupar tractaments
efectius contra les malalties de I’en-
velliment basades en el coneixement
de per qué envellim. En el meu grup
de recerca hem demostrat que I’acti-
vacio de telomerasa usant una estra-
tégia de terapia genica és eficient en
el tractament de malalties associades
a telomers curts (les denominades
sindromes telomeriques), aixi com
malalties de I’envelliment. I, actual-
ment, s’esta desenvolupant per la
seva possible aplicacié en humans
amb aquestes patologies.

Finalment, és d’especial interes el
cas de la malaltia COVID-19, que,
encara que es tracta d’una malaltia
I’origen de la qual és el virus Sars-
Cov-2, té una severitat major segons
augmenta I’edat de les persones
infectades, suggerint un efecte

de I'envelliment en les patologies
produides pel virus. Alguns grups
de recerca, inclos el nostre, hem vist
que les persones que tenen telo-
mers més curts tenen un risc major
a desenvolupar una COVID-19 més
extrema. Aixo és interessant perque

podria indicar que un possible tracta-
ment per a les sequeles de la COVID-
19 podrien ser terapies basades en
allargar els telomers.

L’envelliment de les nostres cél-lules
esta en 'origen de la major part de
les malalties que ens maten, inclos el
cancer. Només coneixent en pro-
funditat I'origen molecular de I’en-
velliment podrem tenir tractaments
efectius contra aquestes malalties en
un futur proxim i potser no tan llunya.
Comprendre I’envelliment en I'ambit
molecular també ens permetra allar-
gar les nostres vides de manera signi-
ficativa. Aix0 ja ha obert un debat étic
al voltant dels conceptes de transhu-
manisme o superacio de la condicié
humana i el longtermism o necessitat
de planificacio del futur del nostre
planeta, considerant que la humanitat
persistira molt de temps. ///
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Merce Boada

La malaltia d'Alzheimer és complexa

i implica repercussions biologiques,
cliniques i socioecondomiques. Per aixo
s'han de tenir en compte consideracions
étiques i juridiques a 1'hora de millorar
els enfocaments i troballes d'una recerca
clinica que és crucial per millorar la
vida de les persones amb demeéncia i
trobar maneres de prevenir o aturar la
propia malaltia.
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La neurociéncia és un camp d’estudi
que ha suscitat un enorme interées
des del segle XIX, amb les observa-
cions pioneres de Santiago Ramén

y Cajal que descrivien les neurones i
postulant el paper de la neurona com
a unitat estructural i funcional del
sistema nervids central. Els treballs
de Cajal li van valer el Premi Nobel al
1906 i van contribuir al descobriment
de la malaltia d’Alzheimer, descrita
per primera vegada per Alois Alzhei-
mer al 1907, amb una definicié clinica
basada en I'exclusio.

La malaltia d’Alzheimer va tenir una
repercussié considerable en la salut
publica mundial a la fi del segle XX
(1970), convertint-la en una gran
causa de mort. Aix0 va impulsar la
recerca sobre I'etiologia i el diagnos-
tic preco¢ de la malaltia. Al 1980

es van identificar dos components
significatius de la malaltia, la prote-
ina tau i la proteina beta-amiloide, i
al 2000 van comencar les recerques
encaminades a identificar biomarca-
dors presents en la fase prodromica.
La naturalesa complexa de la malal-
tia i el seu creixement exponencial
en la poblacié d’edat avancada fan
necessari un model de recerca que
abasti la recerca biomeédica, ética i
socioeconomica.

L’estudi de la malaltia d’Alzheimer

es basa en quatre pilars. El primer
consisteix a comprendre I’epidemi-
ologia de la deméncia i la malaltia,
centrant-se en la incidéncia i preva-
lenca de la malaltia per a orientar la
recerca clinica i basica. El segon pilar
aborda la patogenesi de la malaltia,

comencant per la hipdtesi colinérgica
i de la sinapsi i assenyalant la corre-
lacié de I’hipocamp i la circumvolucié
temporal inferior amb el deterio-
rament cognitiu lleu. Les hipotesis
modernes se centren en el descobri-
ment molecular de les proteines beta
amiloide i tau, que va marcar un punt
d’inflexié en la recerca encaminada a
desenvolupar una cura. El tercer pilar
implica la cerca de nous biomarca-
dors periférics enfront del diagnostic
histopatologic, els processos més
significatius dels quals sén la neuroi-
matge molecular per a visualitzar les
proteines de mal plegament cerebral
in vivo i els biomarcadors de liquid
cefalorraquidi i sang. Finalment, el
quart pilar es basa en la genética

i implica I’estudi dels resultats de
milions de dades mitjancant sistemes
matematics precisos per a configurar
una constel-lacié genética que con-
dueixi a una medicina personalitzada
i de precisid. No obstant aix0, existei-
xen importants preocupacions socials
associades a la malaltia d’Alzheimer,
com la incertesa deguda al retard en
el diagnostic i el nihilisme fortament
arrelat en els sistemes sanitaris, unit
al fet que alguns pacients es neguen
a buscar ajuda. Aquesta malaltia és
complexa i implica repercussions
biologiques, cliniques i socioecono-
miques, i per aixo cal tenir en compte
consideracions etiques i juridiques

a I’lhora de millorar els nous enfoca-
ments i troballes.

El futur requereix una analisi en pers-
pectiva de I’envelliment i els esforcos
de recerca se centren en millorar el
diagnostic precocg i seleccionar el
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millor tractament per als pacients
amb la finalitat de millorar la seva
qualitat de vida. L’objectiu ultim
d’aquests esforcos és trobar un trac-
tament eficag per als pacients que
tingui un impacte significatiu en la
historia de la malaltia d’Alzheimer.

MALALTIA D'ALZHEIMER

I BIOETICA

En matéria de bioética, a banda dels
avencos cientifics i les millores en

la recerca sobre el diagnostic i el
tractament de la malaltia d’Alzhei-
mer, existeixen altres consideraci-
ons que s’han de tenir en compte
relacionades amb la prevencio i

les noves eines diagnostiques. De
manera global, la prevencioé en tots
els seus ambits esta enfocada a
millorar la qualitat de vida, encara
que la limitada funcié cognitiva dels
pacients pot condicionar la capacitat
d’informar sobre aspectes subjectius
de la qualitat de vida que sén critics
en aquest ambit d’avaluacio, que
esta lligat a la presa de decisions per
part dels representants del pacient.
La falta de claredat podria donar

lloc a malentesos i podria provocar
incertesa i angoixa en el diagnostic
precog. Durant aquesta etapa és
important tenir en compte que una
etiqueta pot tenir un impacte directe
en la percepcid i la manera d’actuar
en la vida. Podria sorgir una altra
pregunta: en quin moment hem de
diagnosticar? Fins i tot en el cas dels
simptomes, hem de preguntar-nos
amb quina antelacié hem d’imposar
les nostres etiquetes diagnostiques.
En altres casos, els pacients no
volen coneixer la seva predisposicié
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a desenvolupar una malaltia o el seu
diagnostic, la qual cosa pot limitar la
practica medica, perd aixo continua
sent un dret del pacient. La idea és
promoure la motivacio, la responsa-
bilitat i la presa de decisions i com-
partir coneixements i habilitats per a
millorar el benestar dels ciutadans.
Queda reconeguda la importancia de
les consideracions etiques i legals en
la recerca de la deméncia, i s’esmen-
tara I'estudi PRETAD com un estudi
multicéntric europeu per a examinar
aquestes consideracions en la predic-
ci6 de la malaltia d’Alzheimer. El text
també destacara les contribucions
de I’Alzheimer Center de Barcelona
(ACE) a la recerca clinica i la inno-
vacié tecnoldgica en el camp de les
malalties neurodegeneratives, en
concret la malaltia d’Alzheimer.

LA MILLORA DE LA GENETICA
EN LA MIALALTIA D'ALZHEINMIER
Des del punt de vista genétic, s’han
reconegut dues formes de la malal-
tia: la forma autosomica dominant
per a la malaltia d’Alzheimer d’apa-
ricié primerenca, com a resultat de
mutacions en els gens de la prote-
ina precursora de I'amiloide (APP),
presenilina-1 i presenilina-2; i la forma
poligénica, descrita principalment per
a la malaltia d’Alzheimer d’aparicié
tardana. Es calcula que la heretabilitat
de la malaltia oscil-la entre el 60% i el
80%. Aquest fort component genétic
brinda I'oportunitat de determinar

els seus processos fisiopatologics

i identificar noves caracteristiques
biologiques, nous marcadors de pro-
nostic/diagnostic i noves dianes tera-
peutiques a través de la genomica
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traslacional. El principal factor de
risc genétic és I'al-lel ¢4 del gen de
I’apolipoproteina E (APOE), identifi-
cat per primera vegada fa gairebé 30
anys mitjangant técniques de vincu-
lacié. Tenir dues copies de I'al-lel €4
augmenta el risc de desenvolupar la
malaltia entre 8 i 12 vegades, mentre
que tenir I’al-lel APOEe2 disminueix
el risc en comparacié amb I'al-lel
APOEe3, que és el més comd.

Amb I'avenc de les matrius de geno-
tipat a principis de la década de

2000, els estudis d’associaci6 de
genoma complet (GWAS) es van fer
una realitat, la qual cosa va portar a la
identificacio de variants de risc genétic
addicionals per a la malaltia d’Alzhei-
mer d’aparicio tardana. En I'actualitat,
s’han associat més de 80 factors de
risc genetic mitjancant GWAS de con-
junts de dades de casos i controls de
la malaltia. No obstant aix0, gran part
de la heretabilitat subjacent segueix
sense tenir una explicacié. Amb I'ar-
ribada de la sequienciacié de I'exoma

i del genoma complet de nova gene-
racio, estan sortint a la llum variants
genetiques rares amb grans efectes
sobre el risc de malaltia. Continuar
desentranyant la constel-lacié genética
de variacions genétiques comunes

i rares subjacents a la malaltia pot
ampliar els nostres coneixements
bioldgics de la malaltia i apuntar cap a
noves dianes farmacologiques.

A I’ACE hem construit una gran
col-leccié genética amb més de
20.000 mostres per a mirar al futur i
continuar treballant en recerca clinica
innovadora.

PREDICTORS CLINICS EN LA
MALALTIA D'ALZHEIMER
L’augment de I’esperanca de vida ha
conduit a I’envelliment de la poblacid,
la qual cosa ha incrementat la pre-
valenca de la malaltia d’Alzheimer.

Es preveu que al 2050 hi haura 131
milions de casos i aquest augment
de la prevalenca suposara una gran
carrega per a les economies i els
sistemes sanitaris. El diagnostic tarda
constitueix un obstacle important per
a la gestio eficac de la malaltia. Per
tant, es necessiten eines de diagnos-
tic millorades i nous biomarcadors
amb la finalitat d’obtenir un diagnos-
tic precog. Els biomarcadors sén
moléecules o processos quantificables
que poden relacionar-se amb les
alteracions biologiques i/o les respos-
tes farmacologiques a una interven-
cié terapéutica per a una malaltia
especifica.

El biomarcador perfecte ha de ser
especific, sensible, predictiu, precis,
solid, barat i, idealment, no invasiu i
mesurable en fluids bioldgics comuns
com el serum, la saliva i/o I'orina. En
el cas de la malaltia d’Alzheimer, el
liquid cefalorraquidi es considera la
font biologica Optima per a I'avalu-
acio de biomarcadors, ja que el seu
contacte directe amb el liquid inters-
ticial en el qual esta immers el cervell
reflecteix en temps real els canvis
fisiopatologics de la progressio de

la malaltia. No obstant aix0, s’esta
intentant traslladar aquests mesura-
ments al plasma.

El curs clinic de la malaltia comenca
amb I'acumulacio de les primeres
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plaques senils, composades per
dipOsits extraneuronals de péptid
amiloide-B (AB); cabdells neurofibri-
lars, composats per dipoOsits intraneu-
ronals de tau hiperfosforilada (pTau);
i disfuncié sinapitca Aquests proces-
sos s’inicien en les fases precliniques,
quan la manifestacié dels simptomes
encara no és apreciable. Primer
apareixen les alteracions cognitives i
de memoria. El seu Us potencial per
a detectar la malaltia d’Alzheimer

en fases primerenques i permetre

el seguiment de la progressioé de la
malaltia és un dels reptes actuals de
la recerca en biomarcadors. No obs-
tant aix0, son necessaris més estudis
per a generar suficients dades clini-
ques que aportin solidesa i permetin
la seva translacio a la practica clinica
habitual.

Amb I’objectiu de millorar la precisié
diagnostica i la deteccid precoc del
deteriorament cognitiu lleu, el nostre
centre esta duent a terme un estudi
de biomarcadors (BIOFACE). Els
resultats d’aquesta recerca propor-
cionaran informacié valuosa sobre el
valor potencial d’aquest enfocament
per a detectar el deteriorament cogni-
tiu en una fase primerenca.

FACEMEMORY

Facememory®és la primera prova

de memoria verbal totalment auto-
administrada que pot completar-se
en un ordinador o tauleta mitjangcant
reconeixement de veu i correccio
immediata automatitzada. Permet
detectar preco¢cment el deteriorament
cognitiu i la malaltia d’Alzheimer en

la poblacio general. Esta disponible

en castella, catala o anglés, de forma
totalment gratuita, per a qualsevol
persona que vulgui avaluar la seva
memoria en la seva llengua materna
des de qualsevol part del mon i des
de la comoditat de la seva llar.

Facememory® és una prova validada
cientificament basada en els resul-
tats obtinguts en recerques sobre la
fiabilitat de les respostes en proves
en linia realitzades per I'equip d’ACE.
Des del seu llangcament el 29 de maig
de 2021, més de 2.900 persones

de 40 paisos diferents han utilitzat
aquesta eina.

No obstant aixo, ’esséncia de Face-
memory® va més enlla del desenvo-
lupament de la prova en linia. Les
dades recollides a través de Faceme-
mory® permeten al nostre equip de
neuropsicologia continuar estudiant la
memoria i els factors de risc a desen-
volupar la malaltia d’Alzheimer.

Amb la finalitat d’identificar subgrups
de pacients en funcié de la progres-
sié de la malaltia al llarg del temps,

el nostre programa de psicologia
meédica ha dissenyat un projecte
d’intel-ligéncia artificial. A continuacio
s’ofereix un breu resum d’aquesta
iniciativa.

LLENGUATGE ESPONTANI
(PROJECTE TARTAGLIA)

En el projecte Tartaglia, 16 entitats
sanitaries i tecnologiques col-laboren
per a aprofitar els avantatges que
ofereix la intel-ligéncia artificial per

a resoldre alguns dels reptes de la
medicina i accelerar la recerca clinica
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en diverses patologies (Alzheimer,
cancer de prostata, retinopatia,

etc.), a través de I'analisi de la parla
espontania. La clau de Tartaglia és
dissenyar una xarxa de treball col-la-
boratiu, entre diferents entitats, en
forma de xarxa federada, on es com-
parteixen dades cliniques de manera
segura i convergeixen diversos perfils
professionals (sanitaris, biolegs,
informatics, cientifics de dades, etc.).
L’analisi de la parla es basa en I'ana-
lisi de converses o en la descripcio
parlada de tasques ordinaries que
solen estar relacionades amb activi-
tats de la vida diaria. L’ACE lidera el
grup de recerca en Alzheimer dins del
projecte Tartaglia, on un dels princi-
pals objectius és identificar parame-
tres del llenguatge parlat que per-
metin identificar a les persones amb
major risc de patir aquesta malaltia.

PLASMAFERESI EN LA
MALALTIA D'ALZHEIMER

Com sabem, parlem d’una malaltia
neurodegenerativa cronica i la causa
més comuna de demeéncia. Té una
fisiopatologia complexa que encara
no es compren del tot, en la qual
multiples factors centrals, sistemics i
ambientals exerceixen un paper clau
en la progressié de la malaltia. Com-
prendre la seva naturalesa multifacto-
rial és primordial per a formular noves
terapies.

A nivell cel-lular, les dues principals
moléecules implicades en la malal-

tia sén el peptid amiloide-p (Ap) i la
proteina tau. Mantenir un equilibri
entre la produccié i I'eliminacio de Ap
és essencial per a preservar la salut

del cervell, ja que I'acumulacié de AB
condueix a una major produccié de
oligdmers i neurotoxicitat.

La patologia Ap és, per tant, predo-
minant en les primeres fases de la
malaltia i contribueix a la progressié
de la patologia neurofibrilar basada
en tau que s’associa a les manifesta-
cions cliniques de les ultimes fases.

Es creu que el procés fisiopatologic
de la malaltia d’Alzheimer comenca
molts anys, si no décades, abans
de I'aparicié clinica de la malaltia.
No obstant aixo, la historia natural
de la positivitat asimptomatica de
biomarcadors en la fase preclinica
cap a la posterior aparicié de mani-
festacions cliniques encara s’ha de
coneéixer millor. Encara que hi ha
proves solides que donen suport al
paper de I'agregacio de AB en l'inici
de la patogénesi de la malaltia, fins
avui, diverses terapies basades en AB

EL LIQUID
CEFALORRAQUIDI
ES CONSIDERA LA
FONT BIOLOGICA
OPTIMA PER A

L' AVALUACIO DE
BIOMARCADORS
EN EL CAS DE

LA MALALTIA
D'ALZHEIMER
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semblen ser ineficaces per a modifi-
car el curs de la malaltia una vegada
que ja és simptomatica.

RECANVI PLASMATIC
TERAPEUTIC EN NEUROLOGIA

El recanvi plasmatic terapeutic (RPT)
és un procediment en el qual la sang
s’introdueix per un dispositiu que
separa i extreu el plasma dels com-
ponents cel-lulars. El plasma extret
es rebutja i se substitueix per una
solucio col-loide (com I'albumina) o
una combinacié de solucions cris-
tal-loides i col-loides. El RPT podria
tenir un efecte beneficios per eliminar
I’excés d’Ap i mediadors proinflama-
toris. A més, les propietats pleiotropi-
ques de I'albumina podrien exercir un
paper clau si s’utilitza com a fluid de
substitucié en I'estratégia terapeutica
basada en recanvi plasmatic per al
tractament de la malaltia.

EL PAPER DE L'ALBUMINA

EN LA MIALALTIA D'ALZHEINIER
L’albumina sérica humana és una
proteina que se sintetitza principal-
ment en el fetge i uneix i transporta
diverses molécules per tot I'orga-
nisme, com a acids grassos, farmacs
i proteines. L’albumina també actua
com a antioxidant i té propietats
immunomoduladores. Es creu que
I’albumina pot ajudar a mantenir un
equilibri dels nivells d’AB en la sang

i el cervell i que els canvis en aquest
equilibri poden contribuir a la malaltia
d’Alzheimer. El programa Alzheimer
Management By Albumin Repla-
cement (AMBAR) utilitza el recanvi
plasmatic amb substitucié d’albumina
per eliminar I’AB unit a albumina del

plasma i desplacar I’AB del cervell

al torrent sanguini. El programa ha
completat assajos clinics en pacients
amb malaltia d’Alzheimer de lleu a
moderada.

L’estudi AMBAR va mostrar resul-
tats prometedors en aquest tipus
de pacients utilitzant recanvi plas-
matic amb substitucié d’albumina
per a eliminar Ap unit a albumina
del plasma, reduint potencialment
els nivells cerebrals d’Ap a través

d’una hipotesi d’embornal periférica.

Es necessiten més estudis per a
investigar altres mecanismes d’ac-
ci6 i confirmar I'eficacia del recanvi
plasmatic en cohorts més amplies
de pacients en les fases inicial i
intermédia de la malaltia. També ha
d’explorar-se el paper del recanvi
plasmatic amb albumina en I’elimi-
nacio de substancies nocives en
altres malalties neurodegeneratives,
com la malaltia de Parkinson. Els
resultats de I'estudi AMBAR també
justifiquen la recerca dels efectes
del recanvi amb albumina en paci-
ents amb deteriorament cognitiu
lleu i altres tipus de deméncia. En
general, és necessaria més recerca
per convertir els avencos en la
comprensio de la fisiopatologia en

tractaments reeixits per als pacients.

ACE I ELS NOUS
ENFOCAMENTS

EN INVESTIGACIO

I TERAPEUTICA

Seguint aquesta linia, el programa
de recerca clinica de la Fundacié
ACE compta amb altres projectes
diferents:
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Healthy Brain Initiative (FACEHBI)
amb I’objectiu de determinar la
relacié entre les queixes subjecti-
ves i la malaltia d’Alzheimer. Aquest
estudi consisteix en el seguiment de
pacients clinicament sans pero que
perceben pérdua de memoria i se’ls
realitza una avaluacié neurologica i
neuropsicologica, ressonancia mag-
nética i biomarcadors sanguinis.

El projecte NORFACE de I'ACE se
centra en examinar la connexié entre
el deteriorament cognitiu i el gruix

de la retina en pacients amb malaltia
d’Alzheimer. L’objectiu del projecte
és establir I'Gs de la tomografia de
coheréencia optica (OCT) com una
eina fiable per a avaluar el deterio-
rament cognitiu i la demeéncia en
pacients amb malaltia d’Alzheimer. El
projecte pretén aportar nous conei-
xements sobre la patologia subjacent
de la malaltia i identificar possibles
dianes terapéutiques per al tracta-
ment d’aquest deteriorament.

També col-laborem amb institucions
nacionals i internacionals en I'estudi
AMYPAD (Amyloid Imaging to Prevent
Alzheimer Disease), un estudi multi-
céntric europeu I'objectiu del qual és
investigar I'Us de la tomografia per
emissié de positrons (PET) d’amiloide
com a predictor del deteriorament
cognitiu en pacients amb deteriora-
ment cognitiu lleu (DCL) o subjectiu
(DSC).

En conclusid, la recerca clinica

és important per a comprendre la
demencia i desenvolupar noves
estrategies de tractament i prevencio.

Permet als investigadors avaluar
possibles terapies, valorar els fac-
tors de risc i identificar els primers
signes d’alerta per a un diagnostic

i una intervencié més primerencs.

La recerca clinica és crucial per a
millorar la vida de les persones amb
demencia i trobar maneres de preve-
nir o aturar la malaltia. ///
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Ndria Terribas

En 50 anys de bioética, hi ha una
qliestio pendent sobre la que ha estat
impossible arribar a consens étic a
nivell global i, malgrat els debats
inacabats entre flosofs, bioeticistes,
cientifics, tedlegs i politics, inalment
ha quedat en mans de cada pais o estat
la seva regulacio legal, de manera
canviant en aquestes décades. La
qliestio és: quin valor donem a la vida
humana i com ponderem aquest valor
davant el conflicte amb altres valors?
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Escriure aquesta aportacié al llibre
de commemoracio del 25¢ aniversari
de la Fundacio Victor Grifols i Lucas,
és per a mi especialment emotiu des
de la meva doble condici6, com a
jurista especialitzada en bioética des
de fa més de 30 anys i, alhora, havent
pensat i coordinat aquesta publicacié
amb la intencié de deixar un llegat

de continguts per al lector interessat
en la bioética. El meu proposit és fer
una mirada a una questié essencial,
no resolta en 50 anys de bioética,
com és la ponderacio del valor vida
humana, davant d’altres valors que
poden ser qliestionats, entre ells la
llibertat personal, i que sovint reque-
reixen decisions dificils.

Des dels inicis de la bioetica als
anys 60, amb la creacioé dels primers
centres als Estats Units, les qliestions
referents al valor de la vida humana
i, en especial en el seu origen i final,
han estat objecte de debat per part
de bioeticistes, cientifics, tedlegs,
académics, politics i societat en
general, sense que s’hagin assolit
consensos universals, coexistint una
diversitat de models i marcs nor-
matius al mén i també en el nostre
context més proper, Europa.

La discussio sobre el valor de la vida
incipient i les possibilitats d’interven-
ci6 sobre aquesta, aixi com la seva
legitimitat ética, ha estat i continua
sent un dels focus d’interés més relle-
vants de la bioética. Sobre aquest se
sustenten debats inacabats al voltant
de quan s’inicia la vida humana, fins
on cal protegir ’embrié en formacié o
quins altres valors s’han de ponderar

el valor vida, tals com la salut de qui
ha de néixer o de tercers, la neces-
sitat de fer recerca o la llibertat de

la dona sobre el seu propi cos. Els
avencos en el coneixement de la
reproduccié humana, en I’'anticon-
cepcid, en les possibilitats médics
d’intervencié per evitar la malaltia
de qui ha de néixer i la necessitat de
progressar en la investigacio gene-
tica, han exigit de la bioética una
revisioé constant dels arguments i

un replantejament de les posicions.
Igualment, els canvis de la societat
amb una baixa demografia a Europa,
el retard en I'inici de la maternitat,
amb més problemes de fertilitat, i
I’aparicio de nous models de familia,
exigeixen actualitzar la valoracio ética
de tots aquests conceptes. Aixi i tot,
seguim ancorats en una discussio de
vegades excessivament dicotomica
de tot o res, que fa dificil avancar,
generant iniquitat i escenaris molt
diferents segons els paisos.

El final de la vida és una altra de les
questions que ha generat més debat
bioétic al llarg d’aquestes décades.
Especialment, a partir del moment en
que el dret a 'autonomia de la per-
sona ha estat reconegut amb forca i
de forma majoritaria per llei en I'ambit
de la salut, donant legitimitat al
ciutada per ser amo de les seves pro-
pies decisions, en temps present o de
manera anticipada. Aixd ens ha portat
a canvis en la practica medica al final
de la vida de manera que la defensa
a ultranca de la vida biologica per
part dels metges, moltes vegades
esgotant tots els mitjans a I'abast
sense cap sentit, ha anat deixant pas
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a actituds de respecte a 'autonomia
acceptant el rebuig al tractament i
modelant la presa de decisions al
final de la vida amb criteris de propor-
cionalitat, utilitat i justicia. De la ma
dels canvis esmentats, en els darrers
anys, s’ha plantejat I’Gltima expres-
si6 d’aquest respecte a I'autonomia
al final de la vida, com és el fet de
reconegixer el dret a decidir com i
quan morir, en un context de malaltia
i patiment, amb ajuda dels professio-
nals (eutanasia o suicidi médicament
assistit).

DEBAT HISTORIC SOBRE EL
\VALOR DE LA VIDA HUMANA

En el debat bioétic sobre el valor de
la vida humana ha tingut i té un gran
pes la tradicié del cristianisme i espe-
cialment de la religio catodlica, que
sempre ha sostingut com a dogma

la inviolabilitat de la vida humana,
considerant que ens és donada per
Déu i només Déu ens la pot treure. Es
podria dir que és una caracteristica
especialment manifesta en la bioética
europea i americana, la confrontacio
entre la cultura religiosa i la cultura
laica. Tot i la creixent secularitzacio
que es viu a tot Europa, la cultura
d’inspiracié catolica va tenir un fort
impacte en la reflexié bioética, espe-
cialment en els temes relacionats
amb l'inici i el final de la vida durant
les primeres décades de discussio,

i encara el té avui a certs paisos. El
dialeg entre ambdues cultures es fa
dificil en una societat culturalment,
moralment i ideologicament plural de
manera que aquesta ingeréncia en la
vida de les persones esta derivant de
la societat laica a la societat laicista,

que no reconeix cap valor a la religié
i només tracta de fugir-ne procurant
eliminar tot vestigi religids de I'espai
public.

En la configuracio de I'inici de la vida,
la tradicié catolica, malgrat I’avenc
en el coneixement dels processos
biologics i genétics de la reproduc-
ci6 humana, continua defensant
I’existéncia de vida humana com a
inviolable des de I'instant mateix de
la concepcid -fecundacié de I'dvul
per 'espermatozoide-, no acceptant
cap intervencio externa o artificial en
aquest procés (ni mesures d’anticon-
cepcid, ni reproduccid assistida, ni
avortament en cap circumstancia).?
Es manté amb els mateixos criteris
de fa decades, essent cada cop més
llunyana la distancia amb la soci-
etat actual i les necessitats de les
persones.

Respecte al final de la vida, si que
observem una certa evolucio en la
doctrina oficial de I’Església cato-
lica, transitant des de la defensa

a ultranca de la vida biologica al

preu que sigui o la configuracio del
patiment fisic com un sacrifici de
purificacio, cap a I'acceptacio dels
criteris d’adequacié terapéutica quan

1 Abel, F. (2012). Francesc Abel i la bioética,
un llegat per a la vida. Proteus.

2 Congregacion para la Doctrina de la Fe
(2008). Instruccion Dignitas Personae.
https://www.vatican.va/roman_curia/
congregations/cfaith/documents/rc_con_
cfaith_doc_20081208_dignitas-personae_
sp.html
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mantenir certes mesures es conver-
teixi en futil i fins i tot perjudicial, el
respecte a la voluntat del pacient o
admetre que la mitigacié del patiment
mitjancant 'administracié de farmacs
que puguin escurcar la superviven-
cia ha de ser considerat com un
doble efecte moralment acceptable.
Aixi i tot, la condemna de I'euta-
nasia o I’ajuda al suicidi segueixen
sent dogma: “Siguin quins siguin

els motius i els mitjans, I'eutanasia
directa consistent a posar fi a la vida
de persones disminuides, malaltes

0 en procés de mort, és moralment
inacceptable. Tota accidé o omissié
que per si mateixa o en la intencio,
provoca la mort per suprimir el dolor,
constitueix un homicidi greument
contrari a la dignitat de la persona
humana”.®

També en altres religions com el
judaisme, I'islam o I’hinduisme, la
vida és considerada com un do que
ens ve donat i que la persona ha
d’administrar correctament, perd no
en pot disposar al seu lliure albir. Per
aixo, totes les conductes relaciona-
des amb el suicidi o ajuda a aquest,
sigui quina sigui la situacié de la per-
sona, es consideren inacceptables.

Totes aquestes concepcions van
estar ja molt presents i amb forca
durant els primers debats als inicis
de la bioética entre cientifics, tedlegs
i juristes, i han suposat un escull

tots aquests anys per poder arribar
a assolir consensos des d’una ética
civil, que en deixi al marge les creen-
ces religioses i permeti avancar en el
respecte a la llibertat individual dels

que no comparteixen aquestes creen-
ces i reivindiquen poder prendre deci-
sions sobre la base dels seus valors.
Les creences haurien de quedar sem-
pre en un pla personal i mai haurien
de ser imposades a una col-lectivitat
moralment plural i diversa.

Després de decades de bioética,

aixd no ha estat possible i en totes
dues questions, inici i final de la vida,
estem encara en debats irreconcili-
ables a nivell global. Ni tan sols en
I’intent d’establir marcs de referéncia
comuns, com soén el Conveni Europeu
de Biomedicina i Drets Humans del
Consell d’Europa (1997) o la Decla-
racio Universal sobre Bioética i Drets
Humans de la UNESCO (2005) es va
poder assolir una posicié univoca

de minims en aquestes qliestions.

El resultat és que cada pais ha anat
evolucionant en funcié de la seva rea-
litat i demanda social, amb la ideolo-
gia politica imperant a cada moment.
En alguns paisos, la tasca de la bio-
etica propiciant el dialeg interdiscipli-
nari, els comités d’etica com a espais
d’assessorament i consulta i la influ-
encia d’institucions de bioetica que
treballen per crear aquests espais de
dialeg i reflexié respectuosa i plural,
juntament amb una tradicié de demo-
cracia deliberativa més arrelada, han
permes avencos i canvis legislatius
transcendents en el reconeixement
de drets dels ciutadans, com és el
cas d’Espanya en els darrers anys.

3 La Santa Sede (1992). Catecismo Iglesia
Catdlica. https://www.vatican.va/archive/
catechism_sp/index_sp.html
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En altres paisos, malgrat que hi ha
una demanda social manifesta sobre
aquests temes, la ideologia politica
s’imposa negant aquests canvis i
sotmetent la ciutadania a una moral
Unica, poc respectuosa amb la plura-
litat i els drets dels ciutadans.

Aixi i tot, cal dir que a I'inici de la vida
humana trobem més obertura i aveng,
mitjanc¢ant la regulacié en molts
paisos de la reproduccié assistida o
I’avortament, amb diferéncies, mati-
sos i algunes excepcions, i també
alguns retrocessos com als Estats
Units o Hongria. En canvi, al final de
vida, si bé hem avancat en la regula-
cié dels drets del pacient per rebutjar
tractaments o formalitzar voluntats
anticipades, la regulacié de I'euta-
nasia i el suicidi médicament assistit
com a dret és clarament minoritaria.

EVOLUCIO DE LA PRACTICA
CLINICA EN EL PROCES DE
FINAL DE VIDA

La presa de decisions a la practica
clinica al final de la vida ha anat
evolucionant al llarg dels anys, aban-
donant el paternalisme més radical i
consolidant-se a poc a poc en ques-
tions com el respecte a la voluntat del
malalt, I'evitacio de tractaments futils
o I'aplicacioé de tractament pal-liatiu
per a mitigar el patiment, incloent-hi
la sedacid terminal.

El primer éxit va ser el reconeixement
de la persona com a principal decisor
en el seu procés de malaltia, amb

el reconeixement del consentiment
informat com a mecanisme per a veri-
ficar la voluntat en I'acceptacié de tot

tractament o actuacio sobre la seva
persona. Si bé no podem dir que
aquest reconeixement sigui universal,
si que és cert que en les darreres
décades han anat en augment els
paisos que han desenvolupat lleis en
aquesta linia, especialment en paisos
democratics i amb sistemes de salut
de cobertura publica. Sens dubte el
desenvolupament de la bioética, a la
segona meitat del s. XX va contribuir
a canvis importants en la relacié cli-
nica i a avencos en la conquesta dels
drets dels pacients a molts paisos.

Algunes d’aquestes legislacions, en
especial les europees i en concret
I’espanyola, permeten el rebuig al
tractament per part del pacient, fins

i tot de suport vital. De la mateixa
manera que es pot rebutjar un farmac
0 una cirurgia, es pot rebutjar un res-
pirador artificial o una alimentacié per
sonda nasogastrica. Que d’aquesta
decisi6 se’n pugui derivar la mort del
pacient no sera interpretat com una
col-laboracié a aquesta mort, sind
que s’interpreta com la conseqiéncia
de la malaltia i el legitim exercici de
’autonomia de la persona que ha de
ser respectada. La suspensié o no
inici d’un tractament només permet
que la mort es produeixi pel procés
natural, sense impedir-la ni causar-la
intencionalment.

A més d’aquest reconeixement del
dret a rebutjar un tractament, s’ha

legitimat per extensio la possibilitat
que aquestes decisions es puguin

anticipar en un document escrit en
previsio d’escenaris en que la per-

sona ja hagi perdut la possibilitat
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d’expressar-se per la seva propia
malaltia. Es legitimen aixi els Docu-
ments de Voluntats Anticipades
(DVA), I'origen dels quals es troba als
anys 70 als EUA, a partir de casos
paradigmatics com el de Karen Quin-
lan. Molts paisos de I'entorn europeu
recullen ja a les seves lleis aquesta
possibilitat, reconeixent aquests
documents com autéentiques mani-
festacions de voluntat de la persona,
que han de ser respectades.

D’altra banda, el desenvolupament
tecnologic en I'ambit de la medicina
ens ha donat la possibilitat de soste-
nir la vida bioldgica gairebé indefini-
dament, amb la persona sotmesa a
maquines que substitueixen les seves
funcions vitals, quan en molts casos
aixd no té sentit ni aconsegueix cap
altre proposit més enlla d’allargar una
situacié d’agonia per al mateix pacient
i la seva familia, sense cap possibilitat
de recuperacio. Des de la comunitat
meédica s’ha avancgat molt en I'ana-
lisi de futilitat de moltes d’aquestes
actuacions presumptament terapeu-
tiques, encara que també en alguns
casos diagnostiques, i aixd ha portat
al desenvolupament de protocols
d’adequacio de I'esforg terapéutic
que eviten actuacions inutils. També
en altres ambits de tractament, com
p. ex. 'oncologic o d’altres malalties,
s’esta fent un Us una mica més pon-
derat i racional dels recursos, dirigint
el pacient cap a un enfocament més
pal-liatiu i de control de simptomes
que a un tractament ja del tot ineficag,
malgrat les pressions existents en el
camp de la recerca per a I’avencg en el
coneixement de nous tractaments.

En el context actual de la societat
europea, amb un progressiu enve-
lliment de la poblacié i amb gran
prevalenca de pacients amb patolo-
gia cronica i alta fragilitat, els criteris
d’adequacié de I'esforg terapéutic i
d’orientacié pal-liativa sén imprescin-
dibles per evitar patiment i prolonga-
ci6 de processos evitables. També

el principi bioétic de justicia es fa
indispensable en aquests contextos,
ja que els recursos en salut sempre
son limitats i insuficients, especial-
ment en un sistema de cobertura
publica universal, i és deure dels pro-
fessionals i també dels responsables
gestors fer un bon Us dels recursos
disponibles, no malbaratant-los en
alld que no suposara cap benefici per
a la persona.

Finalment, cal esmentar I'aplicacio
de la sedacié com a procediment

ANMB EL
PROGRESSIU
ENVELLIMENT
DE LA POBLACIO,
ELS CRITERIS
D'ADEQUACIO

DE L'ESFORG
TERAPEUTIC SON
IMPRESCINDIBLES
PER EVITAR UN
PATIMENT EVITABLE
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per mitigar el patiment del pacient en
situacid critica, amb un control dificil
de simptomes que li generen gran
sofriment. Freqlentment, aquesta
situacio es produeix en una fase de
final de vida, en qué la persona ja no
té possibilitat de recuperar-se i I'Unica
manera de controlar aquest patiment
és disminuir-ne el nivell de consciéen-
cia amb dosis de farmacs sedants.
Aquesta sedacio, atesa la mateixa
debilitat del pacient, el portajaala
seva mort en temps breu. Es el que
anomenem sedacié terminal, en qué
I’objectiu fonamental no és produir

la mort de la persona siné evitar-ne
el patiment amb el control d’aquests
simptomes. Una indicaci6 correcta
d’aquesta sedacio, aixi com la seva
aplicacié amb criteris de dosificacio i
ritme de perfusié adequats, en faran
una bona practica que busca pro-
curar un final de vida amb el maxim
confort. Per aixd a molts hospitals es
disposa de protocols de sedacid, per
tal de garantir una practica correcta,

i compten amb els equips de cures
pal-liatives, que en sén experts.

Aixi doncs, ni el respecte a la voluntat
del pacient de rebutjar el tractament
-en temps present o préviament en un
DVA-, ni I'aplicacio de criteris correc-
tes de limitacié o adequacio de tracta-
ment per part dels professionals, ni
I’aplicacio de sedacié pal-liativa o
terminal, s’han de confondre amb
I’eutanasia o el suicidi medicament
assistit, ja que totes aquestes actuaci-
ons es mouen en el terreny de la bona
practica clinica i del respecte a I'au-
tonomia i dignitat de la persona, i sén
eticament i juridicament acceptades

des de fa anys. Per aix0, s’han d’erra-
dicar del llenguatge medic i juridic els
termes d’eutanasia passiva o indirecta
per identificar aquestes practiques.

L'EUTANASIA COM A MAXIM
EXPONENT DE LA DISPONIBILI-
TAT DE LA PROPIA VIDA
L’autonomia del pacient en la presa
de decisions és present amb rang de
llei a molts paisos, pero té limits en
el seu exercici quan es refereix a la
peticié d’ajuda per morir.

Els dubtes sobre la justificacié de
’eutanasia i del suicidi han existit
sempre. Les concepcions sobre

la vida, la mort i les maneres de

morir han estat diverses al llarg de

la historia en les diferents cultures i
tradicions que constitueixen el llegat
de la humanitat. Encara avui dia son
vigents moltes d’aquestes tradici-
ons i configuren formes de pensar i
sensibilitats heterogenies, que ajuden
a entendre la pluralitat de punts de
vista contemporanis sobre aquesta
questié i que condicionen encara avui
els posicionaments dels estats que es
reflecteixen en la seva legislacié.

La discussio al voltant de I'eutana-
sia o el suicidi medicament assistit,
malgrat els casos rellevants que

han aparegut als mitjans a diferents
paisos en les ultimes decades gene-
rant un intens debat social, encara
esta molt polaritzada. Els paisos que
realment han fet un pas endavant
sén pocs, encara que amb experi-
encies interessants, i han demostrat
que probablement la dificultat és
més politica i ideoldgica que no pas
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social. La major part de paisos del
mon recullen al Codi Penal el delicte
d’eutanasia o ajuda al suicidi, encara
que paradoxalment en molts d’ells

el suicidi com a tal no és delicte,

perod si que ho és la peticio d’ajuda
per morir. Ni tan sols I’existencia i
I’acreditacio d’un context de malaltia
terminal en fase de final de vida, o el
fet d’intens patiment irreversible, no
mitigable per altres mitjans, s’accepta
com a excepcio al fet que qualsevol
col-laboracié a precipitar la mort de la
persona sigui penalitzada.

REGULACIO A DIFERENTS
PAISOS I L'EXPERIENCIA
D'ESPANYA

Avui dia, només quatre paisos
europeus [Paisos Baixos, Belgica,
Luxemburg i Espanya (Portugal dis-
posa de llei aprovada, pero encara
no aplicable], compten amb lleis que
regulen de manera clara i com un
dret dels seus ciutadans I'accés a
I’eutanasia i al suicidi assistit. Totes
son lleis de “despenalitzacié” que
regulen els requisits exigits perquée
aquestes practiques no siguin per-
seguides per la llei. Pero els Codis
Penals d’aquests paisos continuen
regulant el delicte de la mort provo-
cada, aplicables en cas que no es
compleixin els requisits establerts.
Canada també va aprovar una llei
despenalitzadora el 2016, fruit del
mandat del seu Tribunal Constituci-
onal. Els estats de Victoria i Western
Victoria, a Australia, amb lleis de
mort assistida, regulen basicament el
suicidi assistit i accepten I'’eutanasia
amb caracter excepcional, quan la
persona no es pugui autoadministrar

per si mateixa els farmacs. El cas

de Colombia també és peculiar, on
I’ajuda a morir és un dret reconegut
pel Tribunal Constitucional del pais
des del 1998 i amb una altra sen-
téncia del 2015 del Tribunal Suprem
que aixi ho corrobora, pero no s’ha
desenvolupat propiament una llei per
a la seva regulacié.

Altres paisos o estats han desenvolu-
pat lleis de suicidi assistit, encara que
no d’eutanasia. Seria el cas de Suissa
on, a més, s’aplica mitjangant instituci-
ons privades no vinculades al sistema
sanitari del pais, una de les quals
accepta ciutadans estrangers. També
els Estats Units en qué els ciutadans
de nou Estats (Oregon, Washington,
Montana, Vermont, Colorado, Cali-
fornia, Hawaii, Nova Jersey, Maine)
tenen dret al suicidi assistit encara que
només en el suposit de malaltia termi-
nal i amb una supervivéncia estimada
de sis mesos. Recentment, altres
estats estan elaborant propostes de
regulacié en la mateixa linia.

Davant d’aquest panorama heterogeni
de marcs normatius, resulta interes-
sant revisar I'experiencia dels paisos
europeus que porten anys de practica
de l'eutanasia, especialment Paisos
Baixos, atés que sén els que real-
ment I’han desenvolupat i n’apliquen
una regulacié amb tots els requisits

i amb rigor en el seu control. Paisos
Baixos va ser el primer pais del mén

a despenalitzar I'’eutanasia amb una
llei que va entrar en vigor el 2002;
aplica un model basat en la confianca
en els metges que atenen les peti-
cions d’ajuda per morir, i estableix
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un control posterior per part de les
comissions regionals de comprovacio
que actuaran contra el responsable,

a través del Ministeri Fiscal, si no
s’han respectat tots els requisits. Les
comissions regionals reporten cada
any un informe al Ministeri de Sanitat i
al Ministeri de Justicia, i es publiquen
les dades estadistiques de les eutana-
sies i els suicidis assistits practicats a
Paisos Baixos, aixi com altres dades
d’interes.* Altres exemples de regu-
lacio, com Belgica o Luxemburg, sén
molt similars al cas neerlandées, amb
petites diferencies, i amb sistemes de
control ex post de caracteristiques
semblants, que reporten també les
seves dades anualment.

Espanya ha seguit el cami dels seus
predecessors, aprovant el marg del
2021 la Llei Organica de Regulacio
de I’Eutanasia,® després de 30 anys
de debat social i activisme per part
d’entitats com ’associacié DMD,
amb amplissimes majories de I’'opinid
publica favorables a la seva regula-
cié que, finalment, van fer propici un
canvi legislatiu.b” La llei espanyola diu
en la seva Exposicié de Motius que
“pretén donar una resposta juridica,
sistematica, equilibrada i garantista,
a una demanda sostinguda de la
societat actual com és I'eutana-

sia”. Explicita també que “quan una
persona plenament capag i lliure
s’enfronta a una situacio vital que a
parer seu vulnera la seva dignitat i
integritat, el bé de la vida pot decaure
en favor dels altres béns i drets amb
que ha de ser ponderat, ja que no hi
ha un deure constitucional d’imposar
o tutelar la vida sigui com sigui i en

contra de la voluntat del seu titular”.
La definicié d’eutanasia, sota la que
introdueix la llei un nou dret indivi-
dual de les persones i una prestacio
del sistema nacional de salut, es
concreta en: I'actuacié que produeix
la mort d’una persona de manera
directa i intencionada mitjancant una
relacio de causa-efecte unica i imme-
diata, a peticié informada, expressa

i reiterada en el temps per aquesta
persona, i que es duu a terme en un
context de patiment a causa d’una
malaltia o patiment incurable que la
persona experimenta com a inaccep-
table i que no ha pogut ser mitigat
per altres mitjans.

Els requisits que preveu la norma
espanyola, en termes generals, no
s’allunyen gaire dels establerts a les
regulacions europees precedents.
Admet la petici6 a través d’'un DVA i
explicita el dret a I'objeccié de cons-
ciéncia dels professionals que no s’hi
vulguin implicar. Si que val la pena
esmentar una diferéncia substancial
pel que fa als sistemes de control.
Espanya recull en el text legal un
model de control previ, davant dels
sistemes de control ex post de la resta

4 Comisiones Regionales de Verificacion de la
Eutanasia (2018). Informe Anual. Comisiones
Regionales de Verificacion de la Eutanasia.

5 Llei Organica 3/2021 de 24 de marg de
Regulacié de la Eutanasia. Boletin Oficial del
Estado. 72: 34037-34049.

6 IPSOS (2018). EI 85% de los espafioles a
favor de regularizar la eutanasia. https://
www.ipsos.com/es-es/el-85-de-los-
espanoles-favor-de-regularizar-la-eutanasia

7 Metroscopia (2019). Muerte digna. https://
metroscopia.org/muerte-digna/

Nuria Terribas

Bioética: una mirada cap al futur

El valor vida humana a la bioetica: un problema no resolt
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d’exemples europeus, amb la voluntat
de donar més seguretat juridica, tant
als professionals com a la ciutadania,
de qué no es cometen errors i que no
es practiquin eutanasies incorrectes a
les quals només es pugui aplicar una
sancio posterior. Implica que el metge
responsable, després de contrastar

el compliment de tots els requisits
amb un altre metge consultor, passara
informe favorable a la Comissi6 de
Garanties i Avaluacié per a una tercera
verificacio i aprovacio final, després
de la qual es podra practicar I'euta-
nasia o I'ajut al suicidi. Aquest model
té el seu vessant positiu i garantista,
pero suposa a la practica fer més
complex el procediment pel pacient,
amb terminis i tramits administratius
extensos en el temps. Posteriorment,
tots els casos aplicats seran objecte
d’una darrera revisio per part de la
Comissio de Garanties i Avaluacio a
partir de la documentacio reportada.
Aquesta comissio és una per a cada
comunitat autonoma i haura d’elabo-
rar anualment un informe de la seva
activitat.® Caldra esperar un temps
per a poder fer una analisi de com
s’esta desenvolupant I'aplicacié de la
llei a Espanya. Ara com ara, després
de dos anys de vigencia, la realitat és
molt heterogénia segons els territoris

i la informacié reportada és escassa

i incompleta, tret d’algunes excep-
cions de comunitats autbnomes en
que s’esta fent una bona feina en la
implementacié de la llei (Catalunya,
Pais Basc, Navarra, etc.).

EN SINTESI
En 50 anys de bioética, s’ha avan-
cat en moltes quiestions de gran

transcendéncia social, de la ma del
reconeixement dels drets de les per-
sones, i s’han obert ambits de reflexio
i debat respecte a molts dels reptes
tecnoldgics que s’han anat plantejant
i es plantejaran en el futur, potser
decades enrere impensables, tal com
es recull en aquest llibre.

Pero també és cert que en les quies-
tions més troncals i que van ser
objecte de debat des dels inicis
d’aquesta disciplina, els conflictes
etics del principi i del final de la vida,
encara falta molt cami per recorrer

i, probablement, a nivell global és
del tot impossible arribar a un con-
sens universal atesa la diversitat
d’entramats culturals, étics i morals
que coexisteixen al mén, que ho fan
inviable.

Aixi i tot, és tasca de la bioética
seguir sobre el terreny, aportant
arguments per al debat i el replante-
jament de les questions, fruit de les
demandes socials i la realitat d’'un
mon en canvi constant, ponderant
pros i contres d’alld que és possible
técnicament, perd també desitjable
socialment i acceptable éticament.

El 25¢ aniversari de la Fundacio Vic-

tor Grifols i Lucas és una bona opor-
tunitat per reafirmar el compromis de
continuar-hi treballant. ///

8 Terribas Sala, N. (2022). Ley Organica de
Regulacion de la Eutanasia en Espana:
cuestiones polémicas sobre su aplicacion.
Folia Humanistica. Pag. 1-25.
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La Fundacio ha tingut una intensa activitat
editorial durant els seus 25 anys i disposa de
tres col-leccions: Quaderns, Interrogants Etics
i Informes. A més, té acords de col-laboracié
amb editorials i altres institucions per I’edicio
de llibres o manuals étics de referencia. Al llarg
de la seva trajectoria, la Fundacié ha publicat
prop de 100 titols.
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Des dels seus inicis, la Fundacié ha volgut
donar suport a la recerca i a la divulgacio
de la bioética. Durant aquests 25 anys,
s’han concedit 730.000 euros en beques i
premis, no nomeés per impulsar projectes
d’investigadors, siné també per difondre
la bioética en I'ambit educatiu i traslladar
la reflexi6 etica a la societat mitjancant
projectes audiovisuals.

Llegenda
* Beca d’Investigacio
! Premi d’Investigacio
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19981999
*

Pablo Hernando, Albert Mariné i
Pilar Solé

Estado vegetativo persistente: problemas
éticos en torno a la practica clinica, los
conflictos emocionales y las actitudes de
los profesionales

*

Joan Pujol, José Antonio Roman i
Vicente Sixto

Percepcions a Catalunya de les repercussi-
ons bioétiques de I’enginyeria genética

*

Jorge Riechmann
La problematica del valor en el pensami-
ento ecoldgico contempordneo

)4

Angel Puyol
Justicia i salut: etica per al racionament
dels recursos sanitaris

1999-2000
*

Lluis Cabré

Estudio de la evolucidn, prondstico y resul-
tado de los pacientes afectos de fracaso
multiorganico ingresados en los servicios
de medicina intensiva

*

Anna Falco, Joaquin Tomas,

Ferran Rega i Isabel Pera

Estudi sobre la influencia de la metodo-
logia docent de les assignatures d’ética i
legislacid en infermeria i de Bioética, en els
estudiants de la Diplomatura Universitaria
en Infermeria, en relacio a la integracio dels
valors propis de la professio infermera

*

Salvador Quintana i Roser Font
Mesures de restriccio fisica: estudi de
prevalenca i analisi d’aspectes étics relaci-
onats amb la seva indicacio

b 4

Javier Sobrevia
La comunicacion del enfermo oncoldgico
en situacion terminal con el médico

DQR-200
*

José Javier Barbero

Influencia de un Curso de Formacion en
Bioética en la deteccion y categorizacion
de problemas éticos en un Equipo de
Soporte de Atencion Domiciliaria que ati-
ende a enfermos terminales y a sus familias
con una filosofia y una metodologia de
Cuidados Paliativos

*

Pilar Hereu i Inmaculada Fuentes
Obtenci6 del consentiment informat en
assaigs clinics: procés d’obtencid, com-
prensid i percepcions dels pacients

*

Ana Sanchez, Monica Navarro,
Andrés Navarro i Ana Sanz

Estudio de la tarjeta sanitaria: incidencia
sobre el derecho a la intimidad de las per-
sonas y la proteccion de datos personales

Enrique Coperias
Trabajadores con control de calidad

b4

Pablo Simon
El consentimiento informado: historia,
teoria y practica

2001-2002
*

Maria Julia Bertomeu, Maria Graciela
de Ortlzar i Susana Sommer

Justicia en salud: genética y derechos
reproductivos
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*

Oriol Mir
Productes transgeénics: riscos juridicament
controlats

*

Juan Maria Sanchez

Coneixement de la llei de voluntats antici-
pades pels malalts i familiars atesos en un
servei de medicina intensiva a I’any i mig
de la seva publicacid

Alejo Sanchez-Vivar

El Reino Unido se coloca a la vanguar-
dia de las investigaciones en “clonacion
terapéutica”

b4

Carmen Tomas-\Valiente
La cooperacion al suicidio y la eutanasia en
el Cdédigo Penal de 1995: articulo 143 Cp

2QQ2-2003
*

Maria Pilar Loncan, Joan Carles
Rovira i Olga Sabartés

Promocid de la presa de decisions de la
gent gran en relacio a la seva salut

*

Salvador Quintana, Roser Font, Inma
Sandalinas i Margarida Mafias
Elaboracid i instauracio de la Guia per al
correcte us de les Ordres de No Reanima-
cio en un centre d’aguts i la seva posterior
avaluacio

*

Maria Angeles Rubio

Responsabilidad ética en la informacion en
materia contraceptiva en Espana: teoria y
practica social

Amanda Garcia

Conjunt de teletips en relacié amb els
avencos sobre I’us d’embrions humans
congelats i el debat public que ha generat,
el desxiframent del genoma huma i els
horitzons que obre, i la discussio al voltant
de la utilitzacié de productes modificats
genéticament

)4

José Ignacio Ricarte

Evaluacion de los derechos de la per-
sona en situacion terminal en un Hospital
General

DQQ3-2004
*

Tomeu Adrover, José Luis Lujan,
Gemma Revuelta i David de Semir
Cél-lules mare, la petjada mediatica. La
comunicacid social i la generacié de debat
sobre les cél-lules troncals a la premsa
espanyola

*

Lidia Casanueva, Pedro Ruiz,

Juan Ignacio Sanchez i

José Carlos Mingote

Impacto de un programa de mejora en la
atencion a los nifios y sus familias en el
proceso de morir en una Unidad de Cuida-
dos Intensivos Pediatricos

*

Jordi Vallverdd

e-Biotecnologia: simbiosis de valores

Victor Clariana i Xavier Duran
Gen Etica

) 4

Pablo de Lora
Justicia para los animales: la ética mas alla
de la humanidad

Bioética: una mirada cap al futur

Guardons i guardonats
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2004-0005
*

Juan Antonio Barcia

Tratamiento integral del paciente con
tumor cerebral: comunicacion y toma de
decisiones como elementos clave en la
promocidn del bienestar

*

Antonio Casado

Aproximacion filosdfica a la enfermedad de
Huntington: disefio de un marco ético para
investigaciones en genética molecular

*

Armando Ortiz

Acompariamiento del paciente: ;una
experiencia de aprendizaje sobre el signifi-
cado de la enfermedad?

*

Jordi Vallverdi
Las fronteras del lenguaje bioético: un
nuevo pensar

Albert J. Jovell
Deseo de morir, voluntad de vivir

) 4

Salvador Tarodo
Libertad de conciencia y derechos del
usuario de los servicios sanitarios

DQ05-2006
*

Marcel Cano
El papel de las biotecnologias en la cons-
truccion del consenso social

*

Montse Esquerda
Escala de competencia del menor de
Lleida

*

Maria Jests Gomez i Maria del
Carmen Sanchez

Escala prondstica de la negacion del
ingreso en UCI como forma de LET (EPNIL)

*

Gloria Mird

Factores asociados al conocimiento y
realizacion de documentos de voluntades
anticipadas en enfermos con patologia
neurodegenerativa

Milagros Pérez Oliva

Morir en Espania. El reto de una muerte
digna. Atrapados en la tecnologia. La
muerte clandestina

b4

Daniel Soutullo
Biologia, cultura y ética: critica de la
sociobiologia

DQV6-2007
*

Asuncion Esteve
Patentes sobre los resultados de la investi-
gacion con células madre

*

Ernest Glell i Antonio Pascual
Descripcid de les caracteristiques dels
pacients ingressats a una unitat de cures
pal-liatives que verbalitzen desitjos de mort
0 demanda d’eutanasia

*

Miguel Moreno
Convergencia de tecnologias con fines de
mejora humana: aspectos éticos y sociales

*

José Carlos

Problemas éticos en la comunicacion con
los pacientes inmigrantes infecciosos de
larga duracion y con tratamientos paliativos
en el Hospital Doctor Moliner de Portaco-
eli, Valencia
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Isabel Perancho

Las relaciones con la industria, por fin

en el codigo deontoldgico, Investigacion
independiente: ¢;estd en vias de extincion?,
Octavi Quintana, director de investigacion
en salud de la Comision Europea: No sirve
de nada guardar corddn en un centro
privado, ;Son fiables las revistas médi-
cas?, Espana lidera la busqueda de nuevas
fuentes de drganos utiles para el implante

b4

Ifiigo de Miguel
La clonacion, diez afios después

DQO7T-2008
*

Araceli Teixido

Demeéncia i principi d’autonomia. Ana-

lisi qualitativa del procés d’informacio
diagnostica en pacients amb deméncia a
la Corporacié6 de Salut del Maresme i la
Selva: s’ha d’incloure el malalt dement en
el procés d’informacid de la seva malaltia?

*

Pablo Hernando

Validacion de la escala MacCAT-T: her-
ramienta para evaluar la capacidad en la
toma de decisiones sanitarias

*

Maria Luisa Martinez

Donacié de mostres de teixit per investi-
gacio: percepcions i disponibilitat entre
malalts oncologics

*

Asaf Grauer
Problemes juridics dels biobancs

b4

Antonio Casado
Introduccidn a la ética asistencial: bioética
para legos

30 minuts, Televisio Catalunya
Un nadd per salvar els fills

DQQ3-2009
*

José Luis Pérez
La eugenesia positiva y su impacto en la
prédctica deportiva

*

Ana Lucia Norefia i Elena Ferrer
Protocolo de investigacion: Escuchando
las voces de los nifios. Aspectos éticos
del proceso de informar a un menor
hospitalizado

*

Maria Isabel Tamayo
Portal sobre voluntades anticipadas en el
mundo

*

Josefa Fernandez

El trabajo social con familias: la responsa-
bilidad de los trabajadores sociales en la
autodeterminacion de los colectivos mds
vulnerables

) 4

David Rodriguez—-Arias
Muerte cerebral y trasplante de drganos

Einstein a la platja, Barcelona
Televisio
Adéu als gens omnipotents

2009-2010
*

Sara Guila Fidel

Proteccion de la confidencialidad en

las historias clinicas informatizadas: los
pacientes en la consulta de Salud Mental
hospitalaria

*

Montserrat Guillaumet

L’experiéncia de ser cuidat en un hospital.
Perspectiva des del client immigrat econo-
mic extracomunitari

Bioética: una mirada cap al futur
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*

José Luis Villanueva

Ventilacion mecanica, gastrostomia per-
cutdnea y toma de decisiones en pacien-
tes con ELA: encuesta sobre la opinidn de
los pacientes, familiares y médicos

*

Joan Canimas

Guia orientativa per a guardadors de fet

de persones amb malaltia d’Alzheimer als
quals es proposa participar en projectes de
recerca clinica

)4

Josefina Goberna

Dones i procreacio: ética de les practiques
sanitaries i la relacio assistencial en emba-
ras i naixement

30 minuts, Televisido de Catalunya
Decidir la mort

2010-204
*

Roser Marquet
La percepcid de confidencialitat en les
persones grans de I'ambit rural

*

Marta Roca
La subrogacid uterina enfront del sistema
de filiacid. Analisi d’un fenomen actual

*

Magi Farré i Astrid Hernandez
Informacion de placebo en los ensayos
clinicos y su influencia en la decision de los
participantes

*

Anna Rodriguez i Joaquin T. Limonero
Reaccions emocionals i accions dels nens
i adolescents davant de la malaltia oncolo-
gica avancada dels pares

b4

Eduardo Alfonso Rueda

Incertidumbre, autonomia y uso de pruebas
genéticas predictivas: Mas alla del consenti-
miento individual

Raquel Cors. Gran Angular
Zeladors

2011-20’12
*

Michelle Piperberg
Sobre la “persona”. Aproximacion a las
discusiones en torno al final de la vida

*

Rosa Maria Medina i Sandra Fernandez
La triada equipos médicos-familiares-paci-
entes en estados de intersexualidad. El caso
espariol

*

German Diestre

Implementacion de la Planificacion Antici-
pada de Decisiones en el Centre Sociosani-
tari Albada: Estudio Cualitativo

*

Ivan Ortega i David Rodriguez
Organ Donation in Spanish Emergency
Ambulance Services (ODISEAS)

b4

Ester Farnos
Consentimiento a la reproduccion asistida.
Crisis de pareja y disposicion de embriones

Monica Lopez
La veritat ajuda a morir

2012-20°13
b4

Anna Falcd

Andlisis de la Conflictividad Etica en los pro-
fesionales de Enfermeria de las Unidades de
Cuidados Intensivos



310

*

Elvira Pértega

El uso de contenciones fisicas en unidades
pedidtricas de psiquiatria: ;una practica
clinica ética?

*

Noelia Igareda

El derecho a conocer los origenes biold-
gicos versus el anonimato en la donacion
de gametos

*

Silvia del Castillo

Manejo actual en Espana de los desfibrila-
dores implantables en enfermos terminales
y en el cuidado al final de la vida. ¢Se plan-
tea la posibilidad de desactivacion?

*

Maria Amparo Bodi

Descripcion de las practicas de limitacion
de la terapia de soporte vital en una UCI e
impacto en la potencialidad de donacion
tras asistolia controlada

Marta Espar
Recull de 20 reportatges sobre recerca
biomeédica publicats a XploreHealth

&I

Yousra E1 Kasmi
La polemica sobre el rebuig a la transfusio
de sang

& on

Ojanta Mahmud Jorda

L’etica aplicada en les cures pal-liatives i el
tractament de malalts terminals

& ar

Gemma Cardona i Mercé Gil
Bioética: eutanasia

00/13-2044
*

Omar Garcla

El concepto de autonomia del DSM 5:
rasgos y posibles implicaciones de su
modificacion

*

Sergio Ramos
El documento de voluntades anticipadas
en salud mental

*

Oriol Yuguero

Estudio de la empatia de los médicos y
enfermeras de Atencidn Primaria de la
Regidn Sanitaria de Lleida y su relacion
con las variables clinicas

*

Miriam de la Flor

Programa de toma de decisiones compar-
tida en el cancer de mama con mastecto-
mia. El derecho de la mujer a decidir

*

Jordi Cabos
Epidemiologia de la resiliéncia

*

Priscila Giraldo
Comunicacidn y disculpa después de un
error médico

&

Beatriz de Peray
Les implicacions étiques en el diagnostic
genetic preimplantacional

& on

Noemi Aranda
Un giro de 180°

I gely

Eloi Guell

El futur de la naturalesa humana

Ar

Escola Garbi Pere \lergés d'Esplugues
de Llobregat

Biotecnologia i societat

Aon

Escola Solc Nou de Barcelona

Cuidem als nostres avis. Projecte d’huma-
nitzacio de la salut

Asr

Institut E1 Cairat d'Esparreguera
Gust i passio per investigar
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DQ14-005
*

Gemma Robleda i Josep-E. Bafios
L’avaluacid del dolor en persones adultes
sense capacitat de comunicacio. Un analisi
bioetic en les unitats d’hospitalitzacio de
pacients critics

*

Elena Lauroba

La proteccid juridica de les persones inter-
sexuals: repensar des del dret les assigna-
cions (arbitraries?) de génere

*

Sonia Jimeno
Les patents biotecnologiques: als limits de
la legalitat

*

Loreto Maria Garcia
Constructe d’un instrument per quantificar
el compromis professional en infermeria

*

Lydia Feito i Tomas Domingo
Bioética narrativa: aplicacié del model als
ambits clinic i educatiu

*

Maite Cruz
La no vacunacid com a punt de trobada:
analitzant discursos per construir ponts

& Ir

Marta Galisteo
Eugenésia Actual Cal intervenir per millorar
la genetica humana?

& on

Mariona Asensio i JGlia Marqués
La intersexualitat, el trencament d’un
sistema binari

& 3r

Mireia Jaimot

Umbilical Cord Blood Stem Cells: business
or science

Ar

IES Fontanelles de Les Borges del

Camp
Joc de Rol de I’Hospital

Aon

Institut Juan Manuel Zafra de
Barcelona

Fer ciéncia per comunicar ciéncia

Asr

Escola Sant Gervasi Cooperativa de
Mollet del VVallés

La donacid de sang i de teixits, etica cienti-
fica i realitat social

0Q15-00/6
*

Francisco José Eiroa

L’estat de les preferéncies dels pacients en
I’ambit de la practica de la salut mental a
Catalunya

*

Alejandra Fernandez
Etica del cuidado aplicada en la unidad de
cuidados intensivos

*

Miquel Doménech

Etica per a robots: Algunes consideraci-
ons per al disseny de robots socials per a
hospitals infantils

*

Ndria Oriol

Document Informatiu de Compromis
(DIC) en les adaptacions dietétiques en la
disfagia

*

Janet Delgado
Enfoques relacionales: vulnerabilidad y
autonomia en bioética

*

Rosana Trivifo

Estudio comparativo de los protocolos de
acceso a la interrupcion de la gestacion en
la Union Europea (ProtoAccess)

&

Berta Mateos
El debat étic al voltant de la neuromillora
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& on

Elena Cortina
El Pol i I'arbre dels records. La bioética i la
mort

& ar

Pere Valls

Crawl and Roll

Ar

IES Elisa y Luis Villamil de VVegadeo
IES Galileo Galilei de Navia

IES Marqués de Casariego de Tapia de
Casariego

Bioética a les aules

Aon

IES Rosalia de Castro de Santiago de
Compostel-la

Implicacions étiques de la intel-ligéncia
artificial

Aar

Escola Antoni Gaudi de Sant Boi de
Llobregat

Terra i humans, units de les mans

LAY

La Salle de Bilbao pel projecte
Consciéncia, drogues i farmacs: entenc,
aprenc, actuo

LAY

Escola Garbi Pere \ergés d'Esplugues
de Llobregat

Com introduir la bioética a I’'escola?
tAY

IES Isidra de Guzman d'Alcala

d'Henares
Actua! és la teva responsabilitat

0Q16-0017
*

Jalia Martin

Projecte Horitzons.Proposta metodologica
de gamificacio de la pedagogia hospita-
laria basada en la bioética narrativa i en el
model d’humanitzacid de I’assisténcia als
menors hospitalitzats

*

Beatriz Campillo

Construccion y determinacion de propi-
edades psicométricas de un cuestionario
para evaluar la percepcion del respeto y
mantenimiento de la dignidad en pacientes
hospitalizados (CuPDPH)

*

Hugo Viciana
Modos de desacuerdo en Bioética: el
publico y los expertos

*

Sabel Gabaldon

La transexualidad en nifios y adolescentes.
Aspectos éticos de su categorizacion y
tratamiento

*

Ion Arrieta

Psoriasis y autonomia ejecutiva: una
propuesta de mejora de adherencia de los
pacientes al tratamiento de la psoriasis

*

Christian Villavicencio

Planificacion de Decisiones Anticipadas
(PDA) y la comunicacion en pacientes con
enfermedad cronica compleja y con enfer-
medad crénica avanzada

&

Joana Krausse
Dilemes étics d’una llarga vida

& on
Sara Clota
Bioética i residéncies per a la Gent Gran

- gely

\Wiam Koubiss

Nascuts per necessitat: Bioética del nado
medicament

A’Ir

Institut de Sentmenat

El pensament natural: bondat i esforg
LQI"\ N
Col-legi Mare de Déu dels Angels de

Barcelona
Robética
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ASI‘

IES Xunqueira II de Pontevedra
Mision a Marte

LAY

Escola Sant Gregori de Barcelona

La solidaritat intergeneracional i la cura del
medi ambient

[ "]

Irene Doménech, Haydée Vila i Jenny
Berengueras

Només era un gos

0Q7-20/8
*

Ana Maria Gonzalez
Uso ético de las redes sociales en el caso
de los trastornos de conducta alimentaria

*

Albert Granero

Puesta en marcha de un proceso de
Planificacidon de Decisiones Anticipadas en
pacientes con Trastorno Mental Severo en
un Centro de Salud Mental

*

Andreu Segura

L’eética de la ignorancia i I’ética de incer-
tesa. Elements per a comprendre i prevenir
la iatrogenia

*

Monica Sumoy
Reflexiones éticas sobre la representacion
del cuidado del ser humano en el cine

*

Priscila Giraldo

La reconciliacion después del error
meédico: la mediacion como herramienta de
ayuda a las victimas

*

Silvia Poveda

Barreras en la gestion del Documento de
Voluntades Anticipadas y Planificacion de
Decisiones Anticipadas en servicios de
urgencias y emergencias médicas

&

Marta VVecino
Ciéncia i bioética en la ficcio

& on

Laia Pérez

El consentiment informat en assajos clinics
amb pacients pediatrics

L gely

Maria Bretones

El Diagnostic Genétic Preimplantacional
L’Ir

Col-legi Sant Gabriel de Viladecans
La Real Expedicion Filantropica de la
Vacuna

LQH

Escola Betania Patmos de Barcelona
Canviem?

LSr

Escola Les Pinediques de Taradell
L’Arbre dels Drets de I'Infant

LAY

Centro San Juan de Dios de Valladolid
Capaces con alma

LAY

Institut Quatre Cantons del Poblenou
Humanitzar la tecnologia

LAY

Institut Berenguer d'Entenca de

VVandellds i 1'Hospitalet de 1'Infant
El conta contes ambiental

Ndria Jar
Morir abans de néixer

0Q18-20719
*

Gonzalo Diaz i Alberto Molina
Pluralismo y muerte: Desafios éticos y acti-
tudes de los profesionales en relacion a la
diversidad de criterios en la determinacion
de la muerte
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*

Maria F. Jiménez
Sensibilidad moral de estudiantes de enfer-
meria de grado y posgrado

*

César Palacios
La ética de las técnicas de remplazo mitocon-
drial para tratar la Infertilidad

*

Alberto Sandiumenge

Evaluacion de la influencia de la implementa-
cion de programas de donacion en asistolia
controlada en los cuidados a final de la vida

*

Jordi Mundo
Pacients agents. Repensar I’'autonomia del
pacient des d’una perspectiva fiduciaria

*

Maria del Carmen Gete-Alonso i Judith
Solé

Las nuevas maternidades y paternidades, las
“nuevas formas” de tener hijos y sus implica-
ciones éticas

&I

Anna Carbo
Medicina digna, mort digna

& on

Diana Gallardo i Mar Trinidad
El llegat del Dr. Frankenstein

L gely

Paula Cama
Institut de Celra per “El maltractament animal”

L’Ir
Institut Rafael Casanova de Barcelona
Planeta B

Aon

Salesianos Pamplona
Electronica y TEA

Asr

Escola Pia de Granollers
Bioética

LAY

Institut Antoni Pous i Argila de
Manlleu

1,2,3 Accio

tAY

Institut Sunsi Moéra de Canet de Mar
Som CEA

Marta Espar i Maiol Virgili
Bailar la locura

2019-2020
*

Anna Falco i Loris Bonetti

Influencia de la crisis sanitaria por
COVID-19 en la conflictividad ética de
profesionales de cuidados intensivos de
Catalufia y Lombardia. (Quali— ETIC -
COVID-19 Research)

*

Rebeca Pardo

Etica de las imdgenes de la enferme-
dad, la muerte y el duelo en tiempos del
COVID-19

*

Josefina Gioberna

Dar a luz en tiempos de pandemia
COVID-19: Implicaciones éticas de la
atencion sanitaria a la maternidad

*

Andrea Rodriguez-Prat

La muerte en soledad desde la pers-
pectiva de supervivientes COVID-19. Un
estudio fenomenoldgico

*

Joaquin Hortal, Maite Cruz i Javier
Padilla

Una de cal y otra de arena: reticencia de
la ciudadania a la vacunacion del COVID-
19 y rechazo de la vacuna de la gripe
entre los profesionales sanitarios

*

Jordi Mufioz
Salut, democracia i llibertat. Els dilemes
etico-politics de la pandemia
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&I

Carlos Barata
Edicion genética

& on

Noa Calvo
La mutilacid genital femenina

I gely

Bet Corominas

Les malalties de la pobresa. Més enlla d’un
problema sanitari

A’Ir

Institut Ribot i Serra de Sabadell
Diari d’un confinament

AQn

Escola EDUMAR de Castelldefels

La importancia de les vacunes

ASI‘

CEIP Reyes Catdlicos de Granada
CON-CIENCIANDO: un laboratorio al aire
libre

tAY

Escola Virolai de Barcelona

Qué ens fa humans?

Patricia Franquesa
Ole mi cofio

LG

Clara Camprubi
Segundina Flores

2Q20-2021
*

Maria del Mar Cabezas

Autonomia y vulnerabilidad infantil:
Retos bioéticos para la salud psicosocial
de la infancia desde el enfoque de las
capacidades

*

Montserrat Puig

Impacte de la pandemia COVID-19 en el
sistema emocional la salut i la qualitat de
vida de les persones usuaries de les resi-
dencies per a persones amb discapacitat

*

Rosauro Varo

Racismo, medicina colonial y salud global:
un estudio cualitativo de opinidn sobre
ética de las decisiones en investigacion
sanitaria en Africa

*

Jon Rueda

Gen-Etica Experimental: Las bases
cognitivas de las actitudes morales sobre
las tecnologias genéticas y gendmicas
emergentes

*

Ndria Vallés i Jalia Pareto
Controvérsies ético-politiques en la intro-
duccié de sistemes d’intel-ligéncia artificial
en salut publica. Un estudi de cas sobre
’estrategia de vacunacid contra la COVID-
19 a Catalunya

*

Pau Miquel

Les narratives cliniques de la mort: una
oportunitat per al desenvolupament étic
dels professionals?

&
Bruna Coll
Les “cookies” de la genética

& on

Ingrid Jané
Els ventres de lloguer. La mercantilitzacio
del cos de la dona

1‘8r

Aitana Canto

La conflictivitat ética en els sanitaris d’UCI
durant la pandemia de la COVID-19

[ "]

Laura Corominas, Laura Serra, Clara
Serrano, Gerard Simo, Ariadna
Ulldemolins i Pau Vall

La nit no fa vigilia

LG

Miguel Lopez

Ponto final

L’Ir

Institut Baix Montseny de Sant Celoni

APS Projecte comunitari sobre la resisten-
cia antimicrobiana
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Aon

CRA la Espiga de Zurbaran
Cooperativa Junior Salud Torvis
Asr

Escola Diocesana de Navas
Bosc

0QD/1-0Q00
*

Juan Francisco Roldan

Adaptacion y validacion del cuestionario
“Impatient Dignity Scale (IPDS)”. Estudio
multicéntrico

*

Ndria Masnou

Analisi de la relacio del personal sanitari
amb la mort a partir de I'aplicacid de la
LORE (Llei organica 3/2021, de 24 de
marg, de regulacio de I'eutanasia)

*

Maria Esperanga Ginebra, Elena
Lauroba i Joan Escarrabill
Consentimiento informado y toma de
decisiones compartidas: construcciones
juridicas y experiencias médicas para sal-
vaguardar la autonomia de los pacientes

*

Mar Vallés, Iris Parra i Ramon Ortega
Narrativas de final de vida de pacientes
que solicitan la ayuda para morir

*

Adrian Villalba i Miguel Moreno
Gametos artificiales o como nos reprodu-
ciremos mafana: Un marco normativo para
determinar la moralidad

*

Jaime Fons

Portal del donante: herramienta digital
para mejorar el proceso de consentimiento
informado en la donacidn de muestras
bioldgicas con fines de investigacion

&I

LGa Abad

CRISPR las tijeras moleculares con las que
podras cortar el ADN

& on

Andrea Garcla
Artificial Intelligence: the (rlevolutionary
way to transform medicine

& ar
Ovidi Mallafrée
Bioética i mort digna

A’Ir
Escola Pia de Sitges
Amb la vida a les butxaques

LQI"\
Escola Mossén Joan Batlle de Blanes
Plastic 0

LSr
INS Bellvitge de 1'Hospitalet de

Llobregat .
Comunicacid: Etica, Ciéncia i Tecnologia

LAY
Escola Aldana de Barcelona
L’amistat no té edat

Carla Sospedra
La dona invisible

LG
Montse Pujol
Les culpables
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IMATGES
PEL RECORD

Celebrar 25 anys d’existéncia convida a
mirar enrere i seleccionar els moments
més transcendents d’aquest periode. Amb
aquesta seleccio fotografica, rememorem
en imatges I’evolucid de la Fundacio des
d’aquell 1998 fins als nostres dies.
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ACTE IVENTREGA DD

PREMI | LES REQUES

TINVESTIGACIO EN
FTCA

ria de 1998

1998

Acte de presentacio
de la Fundacio Victor
Grifols i Lucas a La
Pedrera.

1999

Acte de lliurament dels
Premis i Beques de
bioetica.

1999

Angel Puyol va ser el
primer guardonat amb
el Premi de Recerca en
Bioética. Victor Grifols
i Lucas va lliurar-li el
premi.



2000

Federico Mayor
Zaragoza va ser el
ponent convidat a I'acte
de lliurament de Premis
i Beques.

2000

Forum de Bioetica
destinat a tractar Les
fronteres biologiques

de la reproduccio,

amb Victoria Camps,
Joaquim Calaf, Diana
Guerra, Santiago
Ramentol, Encarna Roca
i Lluis Monset.

2001

Vladimir de Semir,
Victoria Camps i Gema
Revuelta al seminari
sobre Etica de la
comunicacié médica.

n de Bioklica

320

Col-legi
de Periodistes
de Catalunya

\Ll"t;'rnl.’
GRIFOLS
LUEAS
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2002

Patronat de la Fundacié.
Santiago Aragonés,
Victoria Camps, Neal
Ball, Manel Canivell,
Jordi Cami, Ramoén
Bayés (dalt), Encarna
Roca, Francesc Abel,
Josep Egozcue i
Montserrat Busquets.

2003

Seminari Us racional del
medicament.

2004

Manel Canivell, Josep
Egozcue, Marc Antoni
Broggi, Xavier Carné.
Ramon Bayés, Victoria
Camps, Montserrat
Busquets, Guillem
Lépez, Neal Ball i
Encarna Roca.




2005

Josep Egozcue en una
reunié del patronat.

2006

Presentacié del
document Les
prestacions privades
en les organitzacions
sanitaries publiques,
amb Guillem Lépez,

Miquel Vilardell, Victoria

Camps i Angel Puyol.

2007

Josep Vila, Mercé
Pérez Salanova i
Moisés Broggi a la
jornada Autonomia
i dependeéncia en la
vellesa.

322

Bioética: una mirada cap al futur

Imatges pel record

25e aniversari Fundacié Victor Grifols i Lucas



3238

2008

X Aniversari de la
Fundacié i inauguracié
del Museu Grifols, amb
Victor Grifols Roura,
Joan Clos, Victoria
Camps i Victor Grifols i
Lucas.

2008

Comencen les sessions
Interrogants étics,
debats en petit format,
per tractar temes
d’actualitat. El primer es
va dedicar a I’educacio
sexual.

2008

Eric Cassell, ponent
convidat a les Il
Conferéncies Egozcue.




2009

Seminari Retos éticos de
la e-salud.

2009

Seminari L’ética en
els serveis d’atencio
a les persones amb
discapacitat.

2010

Acte de lliurament de
Premis i Beques, amb
Mark Siegler com a
ponent convidat.
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2011

Seminari de gestio
sanitaria organitzat amb
el Centre de Recerca
en Economia i Salut
(CRES) de la Universitat
Pompeu Fabra.

2012

Thomas Murray a les
conferencies sobre Etica
i biologia sintetica.

3. positive duties to fulfill
a) to provide
b) to facili

2013

Thomas Pogge a la
jornada Abast i limits de
la solidaritat en temps de
crisi, coorganitzada amb
la Fundacio Probitas.



2013

Yousra El Kasmi va
guanyar el Primer
Premi de Treballs de
Recerca en Bioética al
batxillerat en la primera
convocatoria d’aquest
guardo.

2013

Carol Gilligan va ser la
ponent convidada a les
conferéncies destinades
a tractar I'etica de la
cura.

2013

Les conferencies
impartides per Carol
Gilligan van ser una de
les activitats amb més
exit de la Fundacié.
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Fravtses L Apeda

; nt de premis s e
?ﬂg;ﬁﬁ}fd’i_mﬁg_a;gi e 2014
gobré bioéllﬂﬂ2 - il Francisco J. Ayala va

impartir una conferéncia
sobre les arrels de la
moralitat en 'acte de

lliurament dels Premis i

h Beques.

2014

Peter Singer va impartir
dues conferencies
sobre ética i altruisme
al Centre de Cultura
Contemporania de
Barcelona.

2015

Homenatge a Victor
Grifols i Lucas.




2015

Creacio de la Catedra
de Bioética Fundacio
Grifols.

2015

Seminari organitzat amb
el Nuffield Council of
Bioethics sobre etica i
recerca amb nens.

2016

Jornada Crisi i salut
mental en infants i joves
organitzada amb la
Fundacioé Probitas.

I
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| Confu

Tosep 1,
P Lty

immoralité réside dans I'absence d’intérét poi
le savoir scientifique et technologique et
le manque d’imagination...

« élargis ta capacité de représentation
afin de savoir ce que tu fais »

2016

James L. Bernat a les
conferéncies sobre Cal
repensar el concepte
de mort?

2016

Salvador Macip a la
sessi6 de bioetica per
a joves del campus
Barcelona International
Youth Science
Challenge.

2016

Jean-Pierre Changeux
i Victoria Camps a una
de las conferencies
organitzades al CCCB
durant I'exposicié
+Humans.



2017

Joseph J. Finsal
seminari Comités d’Etica
i consultors clinics.

2018

Joan Pons, Pere lbern,
Bonaventura Clotet,
Manel Esteller, Mercé
Boada, Nuria Terribas,
Ezekiel Emanuel i
Victoria Camps a la
conferéncia sobre Nous
escenaris en salut i
recerca clinica.

2018

Ezekiel Emanuel a la
conferéncia sobre Nous
escenaris en salut i
recerca clinica.
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2018

Els alumnes de I’escola
Les Pinediques de
Taradell presenten el
projecte L’Arbre dels
Drets de I’Infant, pel qual
van mereixer el tercer
Premi Etica i Ciéncia de
I'edicio.

2019

Antonio Centeno, Joan
Canimas i Pilar Arifio

al seminari El suport

a la sexualitat de les
persones amb diversitat
funcional.

2019

Presentacio del |
Congrés Internacional
de Bioética a carrec
de Josep Eladi Bafios
i Nuria Terribas, que
es va centrar en la
tematica Pedagogia
en ’'aprenentatge de la
bioética.




2021

Guardonats amb

el Premi Nacional

de Recerca de

la Generalitat de
Catalunya. La Fundacié
va rebre el Premi de
Mecenatge Cientific.

2021

Acte de lliurament dels
Premis Nacionals de
Recerca concedits

per la Generalitat de
Catalunya.

2021

Lliurament dels Premis
Etica i Ciéncia en un
acte online amb tots
els finalistes. Durant la
pandémia, vam adaptar
les nostres activitats al
format virtual.
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2022

Guardonats dels Premis
i Beques de bioética.

2022

Foto de grup dels
assistents i participants
en el Il Congrés
Internacional de Bioetica
sota el titol Horitzons de
bioética, celebrat a la
Universitat de Vic.

2023

Rosa Maria Pujol
presenta la conferéncia
de Rosauro Varo
Racisme, medicina
colonial i salut global,
una activitat organitzada
amb Amics per a la
Unesco de Barcelona.



F U'NDAGCTO

Vi CTOR
GRIFOL.S
i L Ij C A S IMPULSANT LA BIOETICA




