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1. Introduccié

La pandémia de la COVID-19, causada pel virus SARS-CoV-2, ha estat percebuda com una greu
crisi sanitaria amb gran impacte en 'economia i I'organitzacié social; una valoracié que molt poques
veus han posat en dubte a causa de la velocitat de I'expansio del virus a escala mundial i la gravetat
de l'afectacié pulmonar i sistéemica d’algunes de les persones infectades que ha posat a prova la
capacitat assistencial del sistema sanitari, especialment els serveis d’'urgencies i les unitats de cures
intensives (UCI). El tractament informatiu dels mitjans s’ha vist desbordat per 'activitat de les xarxes
socials, propiciada pel confinament, amb la difusié de missatges no sempre ben contrastats. Aquests
missatges han contribuit a fomentar, a més de la por, el desconcert, la qual cosa ha pogut

distorsionar notoriament el coneixement que tenim de I'efecte i les conseqiiéncies de la pandémia.

No és facil fer-se una idea de la situaci6, ni que sigui aproximada, a causa de la novetat de la
pandémia i de la complexitat de la seva gestié enmig de la incertesa. Estem davant d’'una pandémia
originada per un tipus de coronavirus beta, que pot causar alteracions greus de la salut en poblacions
vulnerables, com sén les persones grans i les que pateixen alguna patologia concomitant. Tot i que
la seva contagiositat és alta, el mecanisme de contagi més rellevant des de la perspectiva
epidemiologica és el contacte directe i persistent mitjancant les gotetes i particules exhalades en
tossir i en parlar. Una marcada intolerancia al risc, fomentada per la percepcioé general de situacio
catastrofica, ha impulsat I’adopcié de mesures preventives drastiques, no exemptes d’eventuals

efectes adversos importants.

La globalitzacio, un dels paradigmes de la societat actual, ha estat un factor facilitador decisiu de la
rapida expansio del virus i les ciutats més ben comunicades han esdevingut I'epicentre del
contagi, amb una major incidencia a les arees metropolitanes. Pobles i ciutats han esdevingut el

mirall de la crua realitat, amb els carrers gairebé buits, reflex de la nostra vulnerabilitat.

Un virus, un element microscopic de la naturalesa, ha estat capa¢ de posar a prova la nostra capacitat
de supervivéncia, no només dels sistemes de salut i de 'economia, sind també de l'organitzacio
social. A la confianga excessiva en les mesures de contencié del primer moment ha seguit el
desconcert causat per la rapidesa del contagi que ha sobrecarregat els serveis assistencials. Ha
calgut donar respostes quan amb prou feines érem capacos de plantejar-nos les preguntes
apropiades. La manca de coneixement inicial sobre la potencial evoluci6 de la pandémia ha dificultat,

sense cap mena de dubte, la presa de decisions dels responsables politics.
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Si les decisions a prendre que ponderen les conseqiiéncies sobre la proteccio de la salut de les
persones, la productivitat de béns socials i la convivéncia ciutadana ja sén, per ells mateixos,
complexos; aquesta dificultat s’ha incrementat pel desconeixement del factor determinant: la no
previsié de I’evolucié de la pandémia. El comportament huma, en general forga imprevisible, ha
estat la clau per a la seva contencié. La capacitat de resposta personal davant d'una amenaca greu
és el resultat de la interaccié de multiples factors com sén la informacio, 'educacidé, 'experiéncia, les
conviccions i els valors individuals, factors que generen conductes que son el fruit d’actituds i
sentiments contradictoris com la responsabilitat, la por, la inércia o la transgressié. Cal dir, pero, que,

en termes generals, la resposta ciutadana ha tingut un vessant altruista que cal posar en valor.

Tota decisié que recaigui sobre el comportament de les persones, sigui recomanacio o imposicio, ha
de ser el resultat d’un exercici de ponderaciod entre les opcions possibles, tenint en compte les
conseqléncies, perd també els principis i valors socials que en poden resultar vulnerats. Les
decisions han de ser prudents, en el sentit de raonables i proporcionades, i han de defugir els
extrems i evitar o minimitzar la limitacié de drets fonamentals. |, quan sigui necessari fer-ho, cal

assumir-ho, explicar-ho i prendre mesures per evitar els abusos.

El Comité de Bioética de Catalunya (CBC) pren la paraula en aquests moments d’excepcionalitat
per reflexionar sobre alguns dels problemes étics que plantegen les decisions sobre la pandemia. No
pretenem fer-ne ara una analisi exhaustiva —cosa que requereix tenir una perspectiva que només la
informacio i el pas del temps proporcionaran—, perd si que pensem que aquestes reflexions poden
ajudar a la presa de decisions presents i futures, i que poden contribuir a fer-les més comprensibles

i acceptables.

Larestriccié de les llibertats basiques i els drets basics, com el de mobilitat i reunio, requereix
un ampli debat social sobre els riscs de la vulneraci6 de drets fonamentals en nom del bé
comu. Cal fonamentar amb rigor tota decisié legislativa que comporti una restriccié d’aquests drets

basics perqueé sigui percebuda com a legitima i pugui comptar amb el suport de la ciutadania.

| tota mesura requereix aportar la informacié adequada per ser creible i generar confianca. La reflexio
sobre la importancia cabdal de la comunicacié en una crisi social com la present hauria de servir per
millorar la informacio sobre la necessitat i el perque de les mesures per contenir la pandémia. Aquest

pot ser el mitja adequat per aconseguir 'adhesié de les persones que les han d’aplicar.

La pandémia ha tingut l'efecte de posar de manifest la desatencié de les persones més

vulnerables, la gent gran, els infants, les persones amb diversitat funcional i les que no tenen sostre,
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entre d’'altres. Cal un canvi de model? Les prestacions assistencials estimulen o limiten la capacitat
de les persones vulnerables? Es possible un model basat en les relacions personals que potenciin

les capacitats d’aquestes persones fent-les més autbnomes i menys dependents?

També la relacié clinica s’ha vist afectada per I'impacte de les mesures de proteccio i la
teleassisténcia. Es una ocasio propicia per reorganitzar i agilitzar els serveis assistencials, evitant
visites presencials innecessaries, pero preservant la necessitat del contacte personal. En aquest
sentit, ha estat especialment dolords el procés d’atencié al final de la vida sense la preséncia dels
essers estimats. El dol és un procés que s’ha de respectar i les institucions han de vetllar per fer-ho

possible.

Les mesures per identificar les persones contagiades i els seus contactes plantegen el dilema
entre la seva efectivitat i la preservacié de la intimitat de les persones afectades. El seu consentiment
hauria de ser la condicié per legitimar qualsevol de les mesures de rastreig. Els mitjans de
comunicacié s’han fet ampli resso dels criteris de prioritzaci6 i racionament utilitzats, sobretot en
lingrés a les UCI. Hi ha la possibilitat que la participacié ciutadana en els procediments de seleccio
ratifiqui els criteris clinics i els complementi amb altres de valor social. La manca de tractaments
efectius per fer front a la COVID-19 planteja el repte sobre les condicions i dificultats per assajar nous

farmacs sense les garanties preceptives habituals.

Les seglients reflexions sobre totes aquestes giiestions volen ser una ajuda per a totes les
persones que decideixen i actuen, i també per a aquelles que s’esforcen a comprendre la ra¢ del que
passa i es decideix, i del que els afecta. En una realitat que canvia dia a dia segons I'evolucio de la
pandémia, aquestes reflexions volen ser el testimoni puntual del CBC amb la voluntat que en
permetin la comprensio i I'ajuda, i que siguin la possible llavor per fer-ne una reflexi6 més amplia i

profunda quan el pas del temps la propicii.
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2. Llibertat, responsabilitat individual i bé comu. Entre ’'autonomia personal i el paternalisme

Les mesures de salut publica preses des del comencament de la pandemia tant al nostre pais com
a tots els paisos afectats pels contagis han provocat un conflicte etic entre el respecte alallibertat
individual i 'assoliment del bé comu, en aquest cas la proteccié sanitaria de la poblacio i,
particularment, dels més vulnerables als efectes més greus de la COVID-19. Aquest tipus de conflicte
étic és habitual en les accions de salut publica i esta ben documentat en la literatura sobre bioética i
ética de salut publica.! Consisteix a limitar la llibertat individual durant un periode de temps curt, fet
gue permet als governs impedir i/o controlar la llibertat de moviment i de reunid, requisar béns i
serveis, tancar instal-lacions publiques i privades, i prendre mesures vinculants que normalment es

veurien com a infraccions dels drets fonamentals.

El que ha afegit la situacié actual d’excepcionalitat és una especial preocupacié per una limitacié
profunda de la llibertat individual i la previsié que aquesta limitacié s’allargui en el temps (almenys
fins que s’assoleixi la immunitat comunitaria) i acabi erosionant el mateix valor de la llibertat

personal en nom de la seguretat contra la malaltia.

El confinament i el distanciament fisic han estat fins ara les mesures que més han restringit la llibertat
personal. També hi han contribuit altres mesures addicionals i/o complementaries que o bé ja s’han
implementat en alguns llocs o sobre les quals s’ha discutit si s’havien de portar a terme, com ara el
control dels moviments de la poblacié a través dels mobils, el carnet d'immunitat, els tests diagnostics
i seroldgics obligatoris, la prohibicié de difondre noticies falses sobre la pandémia, etc.; mesures,
totes elles, que posen en risc drets i principis etics i democratics consolidats a la nostra societat,

com ara la privacitat, la confidencialitat, la llibertat d’expressio i 'abséncia de discriminacio.

L’equilibri entre el respecte escrupolds a lallibertat individual i una protecci6 eficac de la salut
comunitaria no és facil, sobretot davant d’'una pandémia desconeguda i envoltada d’'una bona dosi
d’incertesa cientifica. Tanmateix, en una societat democratica i plural com la nostra, cal esforcar-se
per trobar en tot moment el punt 6ptim d’aquest equilibri, amb I'ajuda imprescindible de tots els actors
socials implicats i dels procediments democratics que son la garantia del respecte als drets
fonamentals, entre els quals hi ha la llibertat, la igualtat, la solidaritat i la seguretat. Aixi doncs,
entenem que la llibertat no és mai contraria al bé comu, sind que n’és una part indispensable, i

gue en nom de la seguretat no es pot restringir tota mena de llibertats sense una justificacié publica
6
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i democratica. Per tant, les mesures de salut publica que tinguin com a fi la proteccio i la seguretat
sanitaries de la poblacié han de tenir present en tot moment el maxim respecte per les llibertats
individuals. Per tal d’assolir aquesta finalitat, €s bo recordar? que les politiques de salut publica sobre
la COVID-19 s’han de justificar tenint en compte: 1) que el seu objectiu ha de ser realment la
millora de la salut de la poblacié; 2) que han de perseguir I'eficacia en I'assoliment d’aquest
objectiu; 3) que les carregues imposades a la poblacio han de ser publicament justificades, i també
compreses i acceptades —en la mesura del possible— per totes les persones que estan o estaran
afectades; 4) que aquestes carregues s’han de minimitzar o, si no és possible, s’han de buscar
opcions alternatives; 5) que les carregues i els beneficis han d’estar equilibrats; i 6) que totes les
mesures de salut publica, malgrat persegueixen un bé col-lectiu, s’han d’implementar amb una
distribuci6 justa de riscos i beneficis entre la poblacié, sense cap discriminacié social i atenent
prioritariament les persones amb més vulnerabilitat davant de la malaltia. A més, cal esmentar que
és fonamental que els responsables de les decisions politiques sobre les mesures preses, aixi com
tots els qui hi han participat, se sotmetin a una rendici6 de comptes, accié obligada en tota

democracia.

Complementariament, volem afegir una série de consideracions éetiques que s’han de tenir en

compte en la gestié d’aquesta pandémia:

1.- La intervenci6 coercitiva, de forma paternalista i en nom del bé comu, per tal de protegir
individus que responsablement assumeixen riscos personals que, amb seguretat, no ocasionaran un
mal a ningl més —com ara un risc de contagi a terceres persones— pot arribar a ser una ofensa i
una falta de respecte a aquestes persones. Aquestes intervencions sén molt dificils de justificar en
una societat democratica i plural, i no s’han de confondre amb les mesures no paternalistes de
proteccié de contagi a tercers. D’altra banda, resultaria igualment injustificada una mesura coercitiva
discriminatoria, com ara el confinament obligatori Gnicament per a persones autonomes que

pertanyen a grups d’especial risc a la COVID-19, com ara gent gran mentalment competent.

2.- Una societat compromesa amb la llibertat individual ha d’assumir també la responsabilitat
personal, que és la seva altra cara inevitable. Resultaria contradictori protegir institucionalment la
llibertat individual i no poder exigir als ciutadans, a canvi, que en facin un Us responsable, no només
per no fer mal a les altres persones (per exemple, prenent les mesures de proteccié individual
pertinents per tal de no contagiar terceres persones), sind també per tenir comportaments solidaris

amb els més vulnerables i els més afectats per la malaltia. Davant d’aquesta pandémia, els governs
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han de fomentar les virtuts ciutadanes de la solidaritat, 'empatia i la compassié com a part dels

deures civics imprescindibles que cohesionen una comunitat decent.

3.- La millor forma d’assegurar la proteccié social i sanitaria davant d’aquesta pandémia i de les que
puguin venir d’ara endavant és I'enfortiment inajornable de I’estat del benestar en totes les seves
arees basiques (el sistema sanitari, el sistema educatiu, els serveis socials i la proteccié economica
i social dels més desfavorits). La llibertat sempre comporta riscos i, en una societat democratica, un

estat del benestar fort és la millor manera de protegir la poblacié contra aquests riscos.

4.- No hi pot haver respecte a la llibertat de cada persona si no se’n garanteix també I'equitat en
'accés a l'atenci6 a la salut que requereix la pandémia, inclosos els tractaments médics presents i
futurs, aixi com una eventual vacuna. En aquest sentit, cal ser molt curds i cal evitar un accés desigual
—eticament injustificable— a determinats serveis assistencials com, per exemple, els tests de

diagnostic i els serologics.

5.- Finalment, a més dels riscos socials i economics, hem d’estar amatents i ens hem de protegir
dels riscos per a la llibertat individual a mitja i llarg termini que es poden derivar de les conseqiiéncies
d’aquesta pandémia, dels quals en destaquem tres.® El primer risc és que algunes mesures
excepcionals adoptades en el context de 'emergéncia per la COVID-19 s’incorporin eventualment a
la legislaci6 ordinaria, tot consolidant restriccions de llibertats més enlla de la seva justificacié. El
segon risc és que els governs o la societat aprofitin aquesta crisi sanitaria sense precedents per
reforgar o instaurar una politica sobredimensionada de vigilancia i control de la ciutadania. Cal
invertir en una millor i més eficag vigilancia epidemiologica i en I'educacié de la salut, pero no en la
dels comportaments individuals. Aix0 és particularment important en un futur proper amb una forta
preséncia de la intel-ligéncia artificial, també en I'ambit de la salut. El tercer risc és que la por i el
desig de seguretat puguin canviar el valor que els ciutadans donen a la llibertat. Aixo podria
portar a un augment de les preferéncies ciutadanes per l'autoritat d’'un lider com a substitut d’'una
ética de la deliberacié democratica. Es responsabilitat de tothom, especialment dels politics,

[luitar contra aquests riscos, la materialitzacié dels quals seria incompatible amb la democracia.
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3. Legitimitat de les mesures i responsabilitat institucional

En el context de la crisi sanitaria provocada per la COVID-19 s’ha posat de manifest un dels
interrogants que sovint interpel-la la bioética: Tot alldo que legalment permet la norma és eticament
acceptable? En altres paraules, legalitat equival a legitimitat moral? Legalitat fa referencia al
sotmetiment o encaix d’'una determinada conducta, indicacié o ordre al que prescriuen les normes
establertes. En un estat de dret, com és Espanya, aquestes normes han de ser dictades segons uns
mecanismes concrets que preveu la Constitucié. Des del 15 de marg de 2020 els ciutadans hem
viscut sota un “estat d’alarma” decretat pel Govern i prorrogat fins a 6 vegades amb I'aprovacio del
Congrés de Diputats, de conformitat amb la legalitat vigent, segons preveu la Llei organica 4/1981,
d’1 de juny, que regula els estats d’alarma, excepcid i setge.! | la necessitat d’aquest estat d’alarma,
previst per a situacions diverses, com la crisi sanitaria actual, ha suposat I'aplicacio de clares

limitacions dels drets i les llibertats fonamentals dels ciutadans.

Ara bé, el fet de tenir un marc juridic d’empara, que dona legitimitat legal a les mesures, i el fet que
aquestes hagin estat dictades democraticament, no suposa que totes elles ja siguin per se raonables
en la seva determinacio, extensio i aplicacio. La “legitimitat moral” és molt més dificil de delimitar

i té en compte els valors étics que regeixen una determinada comunitat.

Caldria, doncs, respondre la pregunta de quins sén els referents étics per contrastar la Llei amb
aguest sentiment de legitimitat. Podriem dir que hi ha un consens universal en qué el reconeixement,
el respecte i la proteccio dels drets humans és el substrat moral que atorga legitimitat a I'Estat i a les
normes que n’emanen. Es cert que, en ocasions, lanorma pot haver de vulnerar, excepcionalment,
drets basics per protegir un bé comu superior, cas en el qual 'exigéncia de la seva legitimitat ética
ha de ser encara més gran. Es el que es va considerar d’entrada enfront de la pandémia de la COVID-
19.

Partint d’aquesta premissa indispensable, el que permet fer coincidir legalitat i legitimitat és la bona
aplicacio de la norma al cas concret i adaptar-la bé al context en qué ha de ser aplicada, cosa que
no es pot concebre sense tenir en compte I'equitat i la seva proporcionalitat. L’aplicacié de lanorma
al peu de lalletrai sense prou flexibilitat o contextualitzaci6 es podria convertir en una forma
d’injusticia. |, en ocasions, és cert que es pot caure en 'error de privilegiar acriticament la “legalitat”
per jutjar una decisié —el que és legal és éticament indiscutible—, deixant de banda l'analisi ética

pertinent de com s’aplica.
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En el context de crisi sanitaria, la por a allo desconegut i la urgéncia van permetre que la ciutadania
en un primer moment acceptés unes normes; i, en aquest sentit, aixo es pot interpretar que aguestes
estaven legitimades. El cert és que va donar els seus fruits —i es va atura la cadena de transmissio
de la pandémia—, cosa que va permetre aplanar la corba en les primeres setmanes amb una forta
col-laboraci6é ciutadana. Perd, transcorregut el temps, s’ha de fer un exercici per analitzar alld
inicialment adoptat d’'urgéncia, per ponderar I’extensié i la contundéncia de les mesures, i anar
corregint progressivament i de manera proporcionada la limitaci6 de drets fonamentals que
comporten, en funcié dels nous coneixements cientifics que les justifiquen o les desaconsellen. El
“tot” —perqué la norma ho permetia— i el “per a tothom igual” —perqué el virus no hi entén, de
diferéncies— va ser el criteri que va justificar la presa de moltes mesures drastiques mentre es veien

necessaries.

Aixi és que, per evitar la progressio de la pandemia i els seus estralls, els ciutadans ens hem vist
obligats a un confinament, hem vist limitada la lliure circulacio, restringida molt estrictament la nostra
libertat de sortida a I'exterior, i hem hagut de donar explicacions i retre comptes de qualsevol
moviment sota amenaca de sanci6. Moltes persones, tal com es descriu més endavant en aquest
document, han hagut de patir pérdues familiars sense poder acompanyar el familiar ni acomiadar-
se’n com s’hagués pogut fer amb una aplicacié més flexible de la norma, fet que ha comportat un dol
dificil i a voltes potser patoldgic. Hem patit la limitacié en I'is de serveis, des dels comercgos a la
cultura o l'oci, i només s’ha permés la provisid6 de necessitats basiques com l'alimentacié o els
medicaments. Des de les aplicacions per a dispositius mobils (app) que s’han implementat per fer un
seguiment de la pandémia, tot i la nostra acceptacio prévia, estem sota un control i seguiment de les
dades personals. S6n mesures que no s’haurien d’estendre mai fora de I’estrictament

necessari.

| pel que fa a escenaris futurs, es parla del possible perill d’obligatorietat en la identificacio i deteccié
de patologia i altres dades de salut amb tests seroldgics per verificar la immunitat poblacional i la
seguretat en ambits determinats. Alhora, convindria evitar la possible discriminacié de ciutadans
o col-lectius professionals per ra6 de patologia prévia considerada de risc com el fet de ser
hipertens o diabetic —per exemple, dels mestres, per al retorn a les aules, o d’altres col-lectius
professionals, o usuaris de serveis 0 espectacles. Es a dir, com parlarem més avall, entre tots haurem
d’estar alerta, com demana un estat democratic als seus ciutadans, per tal que tot un reguitzell de
limitacions possibles de drets siguin analitzats criticament en la seva oportunitat i extensio abans de

ser acceptats. Ara bé, independentment que es puguin argumentar objeccions a les normes de

11



Generalitat de Catalunya
Comité de Bioética de Catalunya

desplegament de I'estat d’alarma, cal remarcar el deure com a ciutadans que cal complir-les. En un
estat de dret, el desacatament a la norma que es pugui considerar injust o equivocat podria donar
lloc a la desobediencia civil dels ciutadans que aixi ho consideressin. No obstant aix0, dins del conjunt
de mesures, una norma equivocada, o la seva aplicacio sense la proporcioé adequada, no deslegitima
automaticament, per exemple, tot el conjunt de I'estratégia sanitaria plantejada en aquest cas. Cal
dir que el confinament no s’ha de veure com una mesura de coaccié siné com un acte de solidaritat
ciutadana i de responsabilitat amb el propi sistema sanitari, tot i el debat de la seva major o menor

eficacia segons sigui imposat o0 recomanat.

L’objectiu principal ha estat el de protegir el bé comu representat en la urgéncia de controlar
la pandémia i de retornar a una certa normalitat. El fonament, sobretot, el deure de I'Estat de vetllar
per la proteccio i seguretat de la ciutadania i, sense deixar-ho només en mans de la responsabilitat
individual, ha considerat necessari imposar unes mesures drastiques. Perd, malgrat que la norma ho
permetés, cal pensar a partir d’ara si cada decisié concreta compta amb la raonabilitat necessaria
per continuar sent éticament legitima o si va més enlla de la seva utilitat. Cal que sempre compleixi
amb els criteris étics estrictes i propis d’'una crisi que posa en joc, no només la salut publica, sind que
va més enlla, i que afecta també i molt greument els fonaments de I'estat del benestar (economia,
feina, educacio, relacions socials, relacions familiars, etc.). | un element fonamental per revisar la
norma és si manté el criteri de proporcionalitat, és a dir d’invasié minima i d’adequaci6 a I'objectiu

i les finalitats que persegueix.

Aquest criteri de proporcionalitat de les mesures limitadores de drets i llibertats és un minim étic i
juridic exigible. Un exemple extrapolable a tota la casuistica de privacié de drets ens permetra
identificar clarament aquest element: la vigent Llei de proteccio de dades permet la intervencié sobre
la privadesa dels ciutadans, amb control de les seves dades si és per una causa o raé de salut
publica.? Pero I'extensio d’aquest “permis” no legitima que la intervencié sigui il-limitada, sense
que s’expliquin les raons a la ciutadania del perqué, fins a on o fins a quan és estrictament
indispensable fer-ho per a I'objectiu que es pretén; i cal justificar de manera transparent aquest

control, tal com s’analitza més endavant en aquest mateix document.

Cercar aquest equilibri entre la possibilitat legal d’una norma eficag i la legitimitat en I'aplicacio,
guan limita drets fonamentals, és un repte que la pandémia de la COVID-19 ha plantejat amb tota la
cruesa perquée, com deia Benjamin Franklin, aquell que sacrifica la llibertat per la seguretat no mereix

ni una cosa ni l'altra.
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En aquesta linia, s’hauria també d’analitzar com s’ha assumit la responsabilitat de les institucions i
de la societat civil (comunitat cientifica, mitjans de comunicacio, etc.) en la pandemia, com a

actors fonamentals en tot aquest procés.

Ja hem dit que la resposta politica a la crisi desfermada per I'epidémia de la COVID-19 ha estat
condicionada per una actitud molt generalitzada de la poblacio que, atemorida davant dels riscos de
la infeccid, ha acceptat la imposicié de mesures protectores enérgiques amb I'esperanga que fossin
realment efectives. Ara bé, cal dir que no ha estat només la por I'Gnic element que ha motivat el
seguiment massiu de les normes de confinament, siné també la solidaritat amb tots els col:-lectius
més vulnerables, reflex de la maduresa de la nostra societat. S’han dut a terme accions i
diligéncies drastiques tal vegada amb la il-lusi6 que com més espectaculars, més eficaces son.
Perque la salut i el risc per la propia vida son els béns que cal protegir prioritariament, tot i que no
sempre aquestes accions hagin estat proporcionades; una percepcio que té a veure amb la realitat
del problema, perd condicionada pel tractament informatiu dispensat per alguns mitjans de
comunicacio social que, a més, s’ha vist amplificat exponencialment i sovint distorsionat des de les
xarxes socials, sense la rectificaci6 o matisacié necessaria dels experts i dels portaveus de les

autoritats sanitaries, com hagués estat desitjable.

Les autoritats sanitaries, que en el nostre ordenament son els organs responsables de les
administracions publiques afectades, ostenten el poder per prendre les mesures que considerin
necessaries en casos d'emergéncia de salut publica. | la seva responsabilitat afecta també la
comunicacio de la informacié adequada a la poblacio, que inclou la valoracié dels riscos estimats i
les normes o les recomanacions per tal d’evitar-los o disminuir-los. En aquest sentit seria bo revisar
les actuacions comunicatives d’algunes autoritats durant aquests mesos, per exemple, en
relaci6 amb el risc de contagi o el nombre de morts, per tal que la poblacio, presumiblement
indisciplinada, respectés les obligacions establertes amb mesures de control policial. La
transparéncia, que vol dir proporcionar la informacié rellevant de manera comprensible i sense
silenciar dades significatives, €s un dels valors que les autoritats haurien de respectar de cara a la
poblacid. Tal com ja hem expressat, a més de legals, les decisions i els procediments emprats, per
tal de ser legitims, han de respectar els procediments que garanteixen els drets de les persones i les

entitats davant d’eventuals arbitrarietats.

Pero la legalitat de I'accio del poder public no empara els experts individualment ni les associacions
professionals que els apleguen —sovint sota la denominacié de “societats cientifiques”—, ni tampoc
els mitjans de comunicacié o les xarxes socials. La responsabilitat de tots ells, a I'hora de comentar

13



Generalitat de Catalunya
Comité de Bioética de Catalunya

i publicar resultats de recerca o de difondre les propies valoracions i opinions, es remet als codis
deontoldgics, o als reglaments o les normes de les administracions o empreses on treballin, a més
de la seva propia de ciutadans adults que han de tenir en compte les conseqiéncies de les seves
declaracions, molt especialment quan s6n massa critiques i poden generar confusio. No vol dir que
no es puguin oferir a la ciutadania parers discrepants dels marcats per les autoritats, models diferents
d’accié o propostes alternatives, perdo sempre des d’aquesta prudéncia que requereix el context
excepcional i el control dels possibles biaixos en la manera com arriben les informacions a la
ciutadania. Aquesta és una responsabilitat que hauria d’afectar també i molt especialment els mitjans
de comunicacio, alguns dels quals han sabut conduir la informacié sobre la pandémia amb gran

professionalitat, pero d’altres han contribuit a la confusié i a la distorsié.

El recurs de les autoritats, al parer dels experts, és no solament logic siné necessari i éticament
exigible per rad del seu coneixement especific del problema; un coneixement que sovint resulta
imprescindible perqué es faci cabal d’alguna questid determinada, perd que gairebé sempre és
insuficient per afrontar totes les seves dimensions i que, en no tenir la responsabilitat legal i decisoria,
també condiciona la mena de respostes que es poden presentar. A més, una de les qualitats del
coneixement cientific és, precisament, la replicacio i la contrastacio, procediments que comporten
temps, de manera que la majoria de les seves aportacions no sén immediates ni poden donar-se

com a definitives quan altres veus tenen criteris discrepants.

Pero recorrer als experts no hauria d’esdevenir en cap cas una forma d’eludir responsabilitats,
ni directament ni indirectament, ja que, a part de la limitacié del seu coneixement, els experts tampoc
no estan exempts de biaixos que poden condicionar les seves opinions; biaixos que tenen a veure
amb els propis interessos professionals pel que fa a les repercussions d’'un determinat descobriment

o0 interpretacio, prestigi, reconeixement, etc.

Altrament, les administracions publiques, que son les institucions responsables de prendre i
implementar les decisions executives, disposen d’drgans juridicament competents que tenen la
funci6 i la responsabilitat de materialitzar les politiques especifiques de proteccio col-lectiva de la
salut comunitaria. Sén organs amb diversitat de funcions, algunes consultives, d’altres
executives, que haurien de ser multidisciplinaris i que sovint estan dotats dels recursos materials,

personals i financers per desenvolupar-les.

Tot i admetre el predomini de la incertesa, la temptacié de trobar explicacions confortables és

gairebé inevitable. Reclamar a posteriori una preparacio per a situacions inesperades i mesures del
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tot proporcionades en un moment de crisi en qué res era evident, pot ser una critica injusta, atesos

els recursos limitats i la poca capacitat per consensuar prioritats en moments algids de la pandémia.

La responsabilitat de les institucions publiques, particularment les que tenen competéncies en
salut pablica, a més de respectar la transparéncia, abasta també I'obligacié de retre comptes; és a
dir, d’explicar comprensiblement per quina rad s’han pres unes decisions determinades i no d’altres,
i com s’han dut a terme efectivament, quins recursos s’han emprat i quins resultats s’han obtingut.
Admetre errors no fa decaure la confianga social, ans al contrari. |, si és el cas, s’han d’assumir les
consequéncies que se’n puguin derivar. Perd tampoc podem caure en un exercici de nihilisme, ja que
han estat moltes les decisions correctes que ens permeten mirar-nos en sintonia amb altres paisos

del nostre entorn.

Amb tot, en la pandémia de la COVID-19 s’ha fet palesa una manca clara de lideratge visible, de
coordinacié suficient entre la veu dels experts i les autoritats en matéria de salut publica del nostre
pais, cosa que ha generat en la ciutadania un desconcert que s’hagués pogut evitar. Aquest context
s’ha vist, alhora, agreujat per lluites politiques de rerefons posades de manifest en les escenificacions
publiques de les autoritats, estatals i autonomiques, totalment innecessaries en un context de crisi
sanitaria i social com la viscuda. Aquestes picabaralles, perd, no desvirtuen el fet que les mesures
de fons comptaven amb un ampli consens internacional i que la majoria de paisos europeus les han

aplicades, amb matisos i modulacions en la seva intensitat.
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4. La comunicacié sobre riscos per a la salut

Els ciutadans tenen dret a conéixer amb els detalls suficients les situacions sanitaries que
suposen un perill 0 una amenaca per a la seva salut. La pandémia de la COVID-19 n’és una i, en
consequliéncia, les organitzacions sanitaries tenen el deure d’informar-los convenientment no
solament sobre les dades epidemiologiques que poden ser d’interés, sind especialment sobre com

fomentar I'adquisicié d’habits saludables que els eviti ser contagiats i propagar la infeccio.

Per¢ els ciutadans no haurien de considerar-se com aindividus passius, com a simples receptors
d’ordres i recomanacions. També en I'ambit de la Salut Publica és molt important que participin en
les decisions que afecten la seva salut, que les decisions siguin compartides, allunyant-se d’una
concepcid excessivament paternalista que, en la seva accepciéo més extrema, acaba considerant la
col-lectivitat com un “ramat’. S’haurien d’establir canals perqué els responsables de Salut Publica
puguin valorar i atendre les demandes i els suggeriments que formulen els ciutadans. Seria
convenient incentivar la comunicacio bidireccional que permeti donar resposta a les inquietuds
gue plantegen les persones, ja sigui de manera individual o comunitaria. Hi ha experiéncies que
demostren que escoltar les necessitats i els parers de les persones, evitant les imposicions, afavoreix
un comportament més responsable envers la propia salut i la de les persones properes. Possiblement
aixi sera més facil combatre les conductes egoistes i poc respectuoses, i es posara I'accent en la
solidaritat i el respecte vers les persones exposades per la cura i 'atencio als altres, com soén els

professionals de la salut i els altres treballadors dels serveis essencials.

No es tracta de generar por ni de recorrer a 'amenaga, sin6 de fomentar laresponsabilitat individual
i les bones practiques per evitar el contagi. Aixd és especialment important quan es tracta de seguir
recomanacions, tristes i doloroses, com la de no relacionar-se, no mostrar afecte i, en alguns casos,
abandonar aquelles persones que s’estima si no se’ls vol fer mal. Una comunicacié que incideixi en
les raons i atengui les urgéncies de col-lectius i situacions especifiques potser ajuda a minvar el

desconcert i aconsegueix modificar els comportaments d’'una manera més responsable.

S’ha d’intentar tenir clar I'objectiu que es vol aconseguir, encara que en un entorn de tantes
necessitats i incerteses no sempre és facil. Els missatges han de procurar ser simples i entenedors

(millorar el distanciament fisic, respectar al treballador que ens atén, evitar la sobrecarrega dels
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serveis sanitaris, fomentar I's de mascaretes) i preveure I'impacte del que es comunica, ja que
molts ciutadans es troben en una situacio de gran vulnerabilitat. La informacié tant pot generar un
fals optimisme com un escepticisme poc col-laborador o alarmes injustificades que poden tenir
consequéncies greus (acaparament de mascaretes, realitzacid desordenada de tests). S’ha de
procurar que els encarregats d’aquesta comunicacio siguin persones que coneguin en profunditat
els fets i les possibles alternatives per tal que puguin respondre amb conviccié sobre alld que se sap
i tranquil-litzar sobre alld que encara es desconeix perque, si la incertesa s’explica bé, la societat

I'accepta millor.

La informaci6 ha de ser vera¢ i equilibrada, tant en els aspectes beneficiosos com en els
perjudicials. Pero tant la veritat, com I'objectivitat, s’han d’entendre més com a proposits desitjables
gue no com a objectius abastables. No es tracta simplement de transmetre dades per les quals,
malgrat la seva dubtosa fiabilitat, hi ha una mena de fascinacid, siné d’aprofundir en el coneixement
de les situacions i dels contextos. L’anhel de voler donar bones noticies per assossegar a I'opini6
publica no pot distorsionar la realitat de les dades mitjangant maquillatges o presentacions
esbiaixades. S’ha de reduir al minim el nombre de termes cientifics, o de terminologies especifiques,
ja que, encara que es repeteixin de manera automatica, moltes vegades se’n desconeix el significat,

cosa que dificulta la comprensié del missatge.

La transparéncia informativa exigeix que la informacié sigui rapida i amplia per evitar generar
desconfianga en els mitjans de comunicacié i en 'opinié publica, perd, davant de situacions en qué
els coneixements apareixen i canvien molt rapidament, cal ser prudent i actuar amb humilitat,

reconeixent els canvis i errors en queé s’hagi pogut incérrer.
En aquest proposit de ser més transparents hi ajudara:*

1- Distingir clarament el que sén fets objectivables de les interpretacions i les opinions, evitant
gualsevol confusio o distorsio deliberada d’ambdues.

2- Fer esment de la procedéncia de les dades.

3- Rectificar aquelles informacions que s’hagi comprovat que eren falses o esbiaixades.

4- Declarar possibles interessos que vinculen o motiven la informacio.

5- Esmentar la institucié a la qual pertany l'informador i el carrec que ocupa.

6- En situacions controvertides en qué s’han adoptat recomanacions per consens, fer publiques,

si n’hi ha, les postures de dissentiment i els raonaments que les sustenten.
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7- Donar a coneixer de manera entenedora el resultat d’aquelles iniciatives que han estat

eficaces, perd també el d’aquelles que no ho han estat.

En ocasions s’ha de procurar reconduir I'anhel d’informaci6, ja que no sempre se’n disposa,
d’'informacié; de vegades es tenen massa dubtes sobre si és rigorosa; i, sobretot, s’ha de valorar la
possibilitat de no informar si es preveu que la difusid6 de determinades noticies donara lloc a
comportaments contraproduents en la poblacié i no se’'n derivara cap benefici. La divulgacié
d’'informacié clarament erronia, o certa, perdb amb suposicions afegides, I'aposta per determinades
mesures de prevencié controvertides o tractaments amb manca d’evidéncies contrastades sobre la
seva eficacia o la vulneracié de la confidencialitat sobre I'estat de salut d’algunes persones, son
elements que poden produir desinformacid, creacié d’esperances gratuites, temors exagerats o
discriminacié greu de persones i poblacions. L’'OMS ja ha catalogat com a risc molt important
'epidémia de noticies falses o poc contrastades a les quals les autoritats sanitaries i els mitjans de
comunicacié han d’estar alerta i fer-hi front mitjangant I'impuls d’estratégies que comptin amb el

concurs d’un organ plural i pluridisciplinari que n’eviti la difusio i en rebati el missatge.

Ajudara molt en aquest proposit I'enfortiment del rol educatiu de I’atencié primaria i d’altres
dispositius assistencials, ja que és en aguest entorn on es donen els missatges més personalitzats
i efectius davant les amenaces per a la salut. També és convenient aprofitar els entorns de les xarxes
educatives per enviar missatges d’educacié per a la salut i no oblidar 'important rol que poden tenir

les diferents associacions de pacients i totes les iniciatives que cerquen I'opinié dels pacients.

Perd sobretot seria molt convenient buscar la complicitat dels mitjans de comunicacio. La
comunicacio a traves de la radio, la televisio i les xarxes socials és de molta utilitat encara que
aquestes ultimes tenen menys penetracié en els col-lectius més vulnerables i generen més rebuig
pel control social que se suposa que aquestes impliquen. Es un deure étic treballar conjuntament per
informar adequadament sobre les bones practiques d’higiene que poden ajudar a evitar la propagacio
de la COVID-19 i sobre com es pot accedir als productes d’higiene i proteccio, sense oblidar els

aspectes més humans i afectius que poden ajudar a la cura de les persones.

Els mitjans de comunicaci6 publics i privats també tenen I’obligacié de vetllar que no es debiliti la
relacié de confianga entre els professionals de la salut i els ciutadans, i de contribuir a fomentar
la responsabilitat de les persones. L’amenaca de patir una malaltia contagiosa comporta una major

susceptibilitat de percebre més o menys perills dels que realment existeixen. Cal que els
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professionals de la informaci6 no s’aprofitin d’aquesta feblesa. Es éticament reprovable
distorsionar la realitat —alarmant amb la discriminacié per edat, per exemple— mitjangant la difusié
de missatges poc contrastats 0 que obeeixen a interessos diversos i, sobretot, de missatges que
busquen I'impacte emocional perqué ja s’ha dit que la ciutadania no és una massa amorfa siné que,

en una situacio de risc, viu en una barreja d’esperanca i d’'inquietud critica.

Finalment, les institucions sanitaries i els mitjans de comunicaci6 també han de treballar
conjuntament per recordar al ciutada que té el deure de no alimentar noticies falses, teories

conspiradores o apocaliptiques i rebatre-les, si fos el cas.
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5. Els valors étics de la cura i ’atenci6 a les persones vulnerables

Des de fa temps les institucions de salut han anat assumint el valor de la cura —i no només del curar—,
fins a situar-la en el centre de I'atencié. La cura atén les diferents necessitats de la persona, més
enlla de la malaltia. Més o menys timidament, “tenir cura” s’ha anat situant en el discurs politic i
assistencial, i ha passat a ser reconeguda i ben valorada per la ciutadania. De la mateixa manera, la
bioética ha reconegut les aportacions de “I'ética del tenir cura”, terme introduit pel feminisme en les
darreres decades del segle XX.! La cultura de la cura ha definit la professié infermera?34i esta influint
també en les altres professions, tant de 'ambit de la salut com del social.

La pandémia de la COVID-19 ha posat de manifest de forma clamorosa la vulnerabilitat de
I'ésser huma, i n’ha testimoniat els aspectes clau: la condicié humana social i relacional, la influéncia
del context on succeeix la vida i el treball de col-laboracio. Les greus conseqgiieéncies immediates que
ha comportat la pandéemia, I'aillament obligat pel risc de contagi, I'elevat compromis vital i la gran
dificultat en la comunicacié han posat en evidéncia que “no es pot curar sense tenir cura”. Les
durissimes setmanes viscudes pels professionals de la salut i del sector social, entre altres, han posat

de relleu les grans dificultats de fer-ho en condicions precaries.

Tots vivim periodes en qué som dependents i necessitem els altres per viure i desenvolupar-nos; sén
situacions en qué podem sentir la nostra dignitat malmesa. Tenir cura implica centrar I'atenci6é en
I’experiéncia de la persona de sentir-se cuidada, atesa i compresa, tot i que depén d’altres
persones, freqientment desconegudes. L’ética centrada en la cura mira de trobar un equilibri, tnic
per a cada persona, entre dependéncia i autonomia, i vetlla per no actuar des de posicions de poder,
amb actituds paternalistes o autoritaries. Implica establir una relacié de proximitat i reciprocitat,
respectuosa, empatica i compassiva, entre una persona que té una necessitat i una altra que,
reconeixent la situacié des de I'escolta activa i I'atencié sensible a la seva singularitat, intenta satisfer-
la. Tot plegat sense perdre de vista que, a vegades, preservar els tercers i protegir la persona de la
seva vulnerabilitat pot exigir mesures impositives, tal com hem pogut viure durant la pandémia,

mesures, pero, que han de ser raonades amb les persones implicades.

En tot cas, el parametre d’éxit es mesura en termes de benestar, no només corporal, sin6 atenent
també les dimensions socials, emocionals, cognitives i espirituals. En els propers temps caldra
promoure la recerca sobre I'experiéncia de ser cuidat, i també sobre el patiment, la soledat i la por
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de les persones que han rebut atencio, de les seves families i dels professionals en relacié amb la
pandémia de la COVID-19.

La causa de la vulnerabilitat d’'una persona pot ser el resultat a) d’'una condicié propia, com la de
ser vell, estar malalt, discapacitat o ser menor d’edat, b) de I'entorn en el qual s’esta, com la presé o
en un pais estranger per un procés d’emigracio for¢ada, c) d’'una posicié social, com I'exclusié social
o la pobresa o formar part d’'una minoria étnica o ser refugiat de guerra, i d) d’'una suma de diverses

de les causes anteriors.

La situacio de vulnerabilitat s’associa amb freqiiéncia a una menor capacitat de gaudi dels drets en
general, sigui perqué els mateixos interessats reclamen menys o perque soén ignorats 0 no

reconeguts. Per tot aixo, el risc d’abusos en les situacions assistencials és molt més gran.

Naixem extremadament vulnerables. De fet, tot ésser huma és, pel sol fet de ser-ho, un ens
vulnerable, exposat a la ferida, a la malaltia, al fracas i a la mort. L’extrema fragilitat del nadé huma
explica I'extraordinari procés interdependent necessari per al seu desenvolupament psicobiologic.
Perd aixo requereix una condicié fonamental: ’acollida i la cura. Deia Immanuel Kant que I'ésser
huma és I'lnica espécie que anuncia clamorosament la seva arribada al mén amb el plor del
naixement, perqué no té por de revelar-la a aquells que 'amenacen. “La podem anunciar” —diu Joan
Canimas— “...perque estem emparats per estructures d’acollida que...” —en paraules de Lluis
Duch— “..articulen les respostes salvadores a la vulnerabilitat del cos huma i a les contingencies de
la vida, permeten I'agregacio dels individus al mon i a la societat, i son elements imprescindibles per
a la vida, la socialitzacié i la construcci6 de la realitat”. Les tres principals estructures d’acollida a quée
es refereix Duch “estan avui en crisi i so6n la familia, el col-legi-treball-comunitat i la moral, que les
envolta totes™ i que, en estar molt relacionades amb les esferes de reconeixement, en cas que

manquin o s’alterin pot forjar ferides morals, com el menyspreu o la humiliacio.®

L'impacte, la preséncia del rostre de laltre, vulnerable, com diria Emmanuel Lévinas, és una
experiéncia present molt abans que ens plantegem racionalment la recerca de la veritat i la justicia.
En realitat, aquesta resposta responsable a la crida de l'altre és fonamental per a I'ética: som en tant
que hem estat reconeguts, cuidats. Per aix0 la vulnerabilitat de I'altre esdevé un limit a I'exercici
mateix de la llibertat personal i exigeix una practica de compromis enfront d’aquesta vulnerabilitat.
De fet, la resposta solidaria és un tret de I’espécie humana (encara que no només de la humana)

de caracter universal, sigui quin sigui el sistema moral de referéncia.’
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Amb la pandémia causada per la COVID-19 hem aprés que també som vulnerables col-lectivament.
Com en totes les epidémies, aquest virus ens ha fet prendre consciéncia de la nostra
interdependéncia i de com la conducta individual esta relacionada amb el bé comd. L’aparent
col-lisié entre la llibertat individual i la seguretat de I'interés col-lectiu s’ha d’analitzar des de

I’optica de la responsabilitat i |a solidaritat.

Les persones grans, que a més de la vellesa, les malalties cronigues o la discapacitat associada es
trobaven en institucions residencials —una triple condicié de vulnerabilitat—, han estat especialment
afectades per la pandémia i han arribat a representar gairebé les dues terceres parts de la mortalitat
total al nostre pais. Encara que amb diferencies molt significatives i que haurien de ser estudiades,
la mortalitat en els entorns de llarga estada en general ha estat molt important en gran part del mén.8

D’alguna manera, en les persones grans confluien la crisis actual de les estructures d’acollida a les
que féiem referéncia: 1) la impossibilitat per part de moltes families d’acollir dignament les necessitats
d'un dels seus membres que s’ha fet vell o que presenta alguna discapacitat; 2) les
institucionalitzacions, sovint massa tancades i separades de la comunitat i, finalment, 3) una crisi dels
valors que proposava la modernitat, amb manca de referents col-lectius en linia amb la societat
liquida de qué ens parla Zygmunt Bauman:® si bé atenem en general les persones grans, no sempre
ho fem d’acord amb els seus interessos individuals ni tenim resoltes politiques d’atencio a la

dependéncia en entorns veritablement inclusius i capacitants.

Aixd0 mateix segueix sent valid també per a altres col:lectius vulnerables que es troben en
residencies, com ara les persones amb discapacitat intel-lectual i les que pateixen un trastorn mental

cronic discapacitant.

En certa manera, la COVID-19 ens esta posant davant del mirall i ens mostra les nostres enormes
contradiccions. Tenim un sistema sanitari que, en ser universal, gratuit i de qualitat, constitueix una
de les columnes fonamentals de la justicia social; respon, per tant, als valors de la dignitat, de la
igualtat d’oportunitats, de la solidaritat i del principi de la diferéncia (els menys afavorits, primer).1°
Perd, en canvi, quan la pandémia ha sobrecarregat el sistema i s’ha hagut de prioritzar I'accés a
determinats recursos vitals, aquests principis s’han pogut substituir pels de la “utilitat social” o
I"eficiéncia”. L’utilitarisme pot ajudar a prioritzar recursos mitjangant el calcul de consequéncies des
de criteris quantitatius poblacionals i d’eficacia, perd la seva aplicacié al cas particular per atribuir

recursos amb el criteri Unic de I'edat cronologica o la procedéncia residencial, sense completar-lo

22



Generalitat de Catalunya
Comiteé de Bioética de Catalunya

amb altres criteris qualitatius, pot conduir a incérrer en el risc de decidir, des d’una posicio clinica de
poder, quines vides sén més dignes de ser viscudes i quines menys. De fet, prendre decisions
significatives per a les persones concretes —no accedir a recursos vitals, ser objecte de
proteccié en contra de la seva voluntat, etc.— en funcié de la seva pertinenga a grups genérics
com, per exemple, “persones grans” o “persones amb discapacitat intel-lectual”, és
inacceptable des de la perspectiva de I'ética de la cura i pot resultar fins i tot abusiu en la mesura

gue totes les persones mereixen ser respectades en la seva particular idiosincrasia.

Per sort, en les darreres fases i amb la pandémia més controlada, s’han fet esforgos per buscar una
sintesi entre les diferents perspectives en joc, de manera que s’han pogut ressituar factors com I'edat
o la discapacitat dins la valoracié global (biopsicosocial i espiritual) de la persona, del seu pronostic
vital i del que es considera una bona praxi d’atencio, especialment en situacions de final de vida. En
tot cas, caldra enfortir i reassegurar la suficiéncia i la qualitat dels recursos d’atencié a les
persones per tal de, en el futur, evitar conflictes i prevenir situacions similars en qué prevalgui el valor

de l'eficiéncia per sobre del de la solidaritat amb els més vulnerables.

La por i 'angoixa viscuts pels residents, familiars i professionals, en els entorns residencials
dels col-lectius citats, ha estat una experiéncia que mai no oblidarem. Caldra repensar com fer
front a les necessitats complexes de les persones grans i de les persones amb discapacitat cognitiva,
intel-lectual, o per causa de trastorn mental, des d’'una visi6 integral, sense la separacié que hi ha
actualment entre I'atenci6 social i 'atencié sanitaria i de salut mental. Necessitarem un model integral
en quée latencié primaria doni prioritat a I'atencié domiciliaria i en qué, en cas de necessitat
d’internament, s’orienti millor a la vida a la llar en comunitat, des de la cura de la intimitat i la promocié
de l‘autonomia de la persona; i on, malgrat les seves limitacions, aquesta disposi dels suports

necessaris per al projecte de vida que pugui decidir i sostenir.

Si partim de la base, justament, que tots som “vulnerables” —que significa que som “iguals”—,
la reflexi6 des de I'ética de la cura ha de qiiestionar I’entronitzacié del poder econémic com a
centre de la nostra societat occidental, que circumscriu I'atencié a la pura responsabilitat personal
o al mercat, fet que en deixa fora amplissimes capes de la poblacié.'* Més enlla de pensar la justicia
en clau de distribuci6 de recursos centralitzada, homogeénia i abstracta, caldra pensar-la també —com
diu Axel Honneth—'2 en clau de reconeixement, d’atencio a les circumstancies personals, en els seus

contextos relacionals i concrets.
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En situacions d’alarma vital com la viscuda, és comprensible que, en un primer moment, tots els
esforcos se centressin en les intervencions dirigides a evitar la propagacioé del virus i I'atencio a la
malaltia. Perd no podem oblidar que la vida és més que vida biologica. Els factors psicosocials i
els valors de les persones sén fonamentals per a la construccié dels significats que donen sentit i fan
possible una vida bona. La importancia d’aquests altres factors s’ha fet evident quan, en alguns
entorns residencials de persones amb discapacitat intel-lectual, s’han indicat aillaments preventius
dificilment suportables per a persones amb trastorns de conducta afegits 0 amb necessitats afectives
i de relacié molt intenses, i s’ha arribat fins i tot, en alguns casos, a fer contencions fisiques per
assegurar la mesura preventiva. En aquesta linia, s’hauria de posar en dubte la generalitzacio del
criteri d’aillament preventiu d’almenys 14 dies quan una persona gran ingressa en una residéncia.
Aquest fet posa en evidéncia la importancia de contextualitzar totes les mesures, en funcié de les

persones a les quals s’adrecen, sense oblidar el benestar com a criteri de bona atencio.

No sén poques les veus que ja fa temps que alerten sobre el probable increment dels problemes de
salut mental ja en la postpandémia. Es evident que no tothom ha pogut gestionar adequadament la
por o I'angoixa associades al risc d’emmalaltir o al de contagiar les persones de I'entorn. La soledat
de moltes persones d'edat avangada ha pogut incrementar-se o0 sumar-se a les emocions
anteriorment citades. La convivéncia continuada en un entorn tancat i, de vegades, en condicions de
pobresa i en habitatges insalubres, ha pogut incrementar situacions de crisis en I'entorn familiar i
afectar significativament els més febles, dones i menors d’edat. A més a més, és molt probable que
algunes situacions de dol que no s’hagin pogut tramitar socialment en els primers moments,

n’endarrereixin o, fins i tot, en compliquin la resolucié.

Com és obvi, preocupa especialment I'evolucié de les persones que han estat involucrades
personalment en la COVID-19 i també els professionals, especialment del sector sanitari i dels
diferents entorns socials, que han suportat amb una gran fortalesa, un risc d’exposici6 continuat i
I'experiencia de la devastacié en les persones al seu carrec i les seves families. El capital social que
aquests professionals representen conforma una societat de present i de futur d’'una valua

extraordinaria.

La malaltia i les seves conseqiiéncies, moltes encara no ben identificades, s’han acarnissat sobre
els més vulnerables, pero la postpandémia, amb els seus efectes socials i economics, encara no ha
dit la darrera paraula. Evitar que les carregues de la davallada economica recaiguin sobre els més

fragils és ara la questio principal. Cal prestar atencié a I'estat de les estructures socials basiques,
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com ara la familia, 'escola, 'empresa, la comunitat, perqué sén factors cabdals de la salut i de la
seva recuperacié des del compromis de pluralitat, comunicacio, confianca i respecte. En aquest
sentit, hem de dir clarament que, tot i la rellevancia que tenen els determinants socials en la génesi
dels problemes de salut i en la seva cronicitat, el nostre sistema d’atencié social esta molt lluny
d’estar preparat per fer front a situacions com la que estem vivint, cosa que posa de manifest

la necessitat també d’'una major integracio “d’alld social en el fer sanitari”.

Els valors de la cura han de ser també referents per a les politiques de salut i les formes de
treball de les administracions, organitzacions i institucions, i han de generar escenaris més
democratics i inclusius; per tant, gestors i politics han de mobilitzar els recursos i les estructures, i
redefinir la justicia i 'equitat des de I'ajuda que necessiten les persones ateses i les families, des de
com ho perceben els cuidadors i des de la formacié i el suport que necessiten.*® | en les professions
d’atencié a les persones, caldra emfasitzar encara més el treball col-laboratiu, intradisciplinari i
interdisciplinari, per generar xarxes i ponts de confianca i ajuda mutua; de fet, aquesta ha estat també
una realitat que s’ha fet palesa amb la crisi sanitaria viscuda i que, probablement, ha permés suportar

millor tota la carrega assistencial.
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6. Larelacio clinica en periodes de confinament

La relacio clinica tant a I'atencié primaria com als hospitals s’ha vist alterada per la pandémia la qual
ha imposat una llunyania fisica entre el professional de la salut i la persona malalta i els seus
familiars, i entre el pacient i els familiars. Tots han quedat aillats, cosa que ens porta a pensar que
es poden haver conculcat alguns drets fonamentals. Per ser una mica més precisos, en 'ambit de
'atencié primaria el pacient ha perdut la continuitat assistencial en imposar-se torns medics en
I'assisténcia; i, en els hospitals, durant llargs periodes de temps, s’ha vist privat de les visites i

'acompanyament dels familiars.

La comunicacié amb el malalt greu és sempre una tasca especialment complicada en qué concorren
moltes questions que la dificulten. Aquestes dificultats s’han vist agreujades en el context de la
pandémia per la gravetat mateixa i sovint la urgencia de les actuacions, i per la sobrecarrega
assistencial, que comporta pressa i, a vegades, menys empatia. Tot plegat pot fomentar la falsa

idea que informar i actuar eficagment s6n dues qliestions contraposades.

Un element comu en els dos ambits assistencials han estat les barreres a la comunicacié eficag,
tant pel que fa a barreres fisiques, (mascara, ulleres, equips de proteccid), com al context poc idoni
per interpretar claus de comunicacié no verbal. Un pacient greu parla amb llenguatge no verbal, ja
gue sovint no pot expressar la seva por amb paraules; una por, per cert, compartida pel professional
—por a contagiar-se i, de retruc, a contagiar familiars o d’altres pacients. En conseqiéncia, podem

parlar d’un bloqueig en les habilitats de comunicacié derivades d’aquestes pors.

Els professionals sanitaris han patit una sobrecarrega fisica i emocional important, amb
emocions a flor de pell que els han dut a tenir reaccions més extremes i, a vegades, a mostrar més
solidaritat i empatia, altres més irritabilitat, neguit i por. En aquest escenari es pot haver sucumbit a
un “esgotament per compassio” pel fet d’enfrontar-se dia a dia a situacions dramatiques i persistents,
llevat que es tingués un alt grau de resiliéncia. Tant la por com el malestar es poden haver escampat

en el conjunt dels equips, sobretot si han fallat els lideratges.

Per exemple, en alguns casos la manca de professionals ha portat les direccions a forgar retorns a
la feina de sanitaris que, tot i haver tingut processos febrils amb PCR negatives, no es trobaven bé.

Ara sabem que moltes d’aquestes proves no eren fiables. Tot aquest entramat emocional pot dur
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al ressentiment i pot tenir conseqiiéncies futures. Pel que fa als familiars, aquests poden haver tingut
sentiment d’abandonament, pel fet de tancar centres de salut, i d’'impotencia, pel fet de no haver
pogut visitar pacients ingressats, no haver pogut fer res per ells ni tenir-ne noticies fiables. L’entrada
en accio de professionals voluntaris, jubilats, etc., per suplir aquesta manca de comunicacio, ha

suposat alleujar molta incertesa, perd ha implicat la vulneracié de la confidencialitat necessaria.

En resum, vet aci com s’han erosionat alguns valors que de sempre han estat entre els més
apreciats i reconeguts per la ciutadania, i que estan en el mateix cor del Sistema Nacional de Salut,

d’ambit estatal:

1- L’accessibilitat de I'assisténcia vs. la seguretat dels propis professionals a ser contagiats.
El cas més extrem ha estat el tancament de centres d’atencidé primaria (CAP) i la reduccio
d’activitat de tots els especialistes, fet que ha repercutit, per exemple, en el diagnostic precog
de l'atencié a pacients oncoldgics, amb cardiopaties, etc., i en les llistes d’espera per a
procediments electius, etc.

2- Distanciament obligat vs. calidesa. Quan un pacient era sospités de patir la COVID-19,
valors com la cordialitat, donar la benvinguda, etc., se n’han ressentit.

3- Confidencialitat vs. comunicaci6. La necessitat d’establir contacte amb familiars dels
pacients ingressats ha suposat que altres persones, a banda dels equips assistencials
habituals, tinguessin accés a les dades cliniques del pacient.

4- Atencio6 personalitzada vs. equip. Discontinuitat en I'atencid, tant de tipus personal com
temporal. L'organitzacié de dos o més torns alternatius de professionals ha fet que un torn
hagués d’assumir I'atencié de tots els pacients i, tot seguit, que I'altre torn hagués de fer el
mateix. Aquest tipus d’organitzacié comporta el trencament de la continuitat i la pérdua de la

personalitzacié assistencial.

Amb tot aquest context, ens podem preguntar, per exemple, si el tancament de CAP ha comportat
una pérdua de drets prou justificada per les circumstancies. Aquest tancament es justifica per les
nombroses baixes de professionals. En altres casos s’ha produit per una redistribucié de feines i
responsabilitats, en que les tasques dels professionals dels CAP s’han reubicat en un altre centre
proper, tasques que han quedat gairebé sempre minvades. Aquests ajustos nomeés es justifiquen per
la manca de professionals i hi ha la voluntat de reobrir al més aviat possible els centres afectats i que
no es devalui el rol de I'atencié primaria ni la caracteristica tan valorada pels pacients de continuitat

i personalitzacio assistencial.

28



Generalitat de Catalunya
Comité de Bioética de Catalunya

Pot océrrer que en un futur post-COVID-19 l'accés al metge o linfermer de capcalera estigui
mediatitzat per un programari o un triatge previ? Seria possible, amb aquesta hipotesi, guanyar en
eficacia a costa de perdre en personalitzacié i comunicacio profunda? | lligat amb I'anterior, estava
justificada la preséncia de professionals aliens al propi servei assistencial en la comunicacié

telefonica amb les families afectades per la COVID-19?

Laintermediaci6 de laintel-ligéncia artificial sera una realitat en diferents moments de I'acte clinic.
El triatge sera un dels processos afectats i no té perquée ser dolent, al contrari. Caldra, pero, assegurar
gue sempre hi hagi al darrere un professional que supervisi les decisions que es prenguin i se’n
responsabilitzi, sobretot quan afectin I'accessibilitat, un dels valors cabdals del Sistema Nacional de
Salud. Aquesta supervisiéo també s’ha de fer extensiva a voluntaris que en periodes d’extrema
necessitat assumeixen tasques d’'intermediacié amb les families, tasques que han estat de gran valor

i que justifiquen la pérdua de confidencialitat que s’hagi pogut produir.

Aquesta epidémia pot consolidar una barrera en I’accés presencial als recursos sanitaris? Estaria
justificat? Possiblement els encontres clinics a través de plataformes virtuals entraran a formar part
de la nova quotidianitat. Un efecte positiu sera la reduccié en el temps d’espera i una major
accessibilitat. L’epidémia només ha fet que accelerar un procés que ja s’havia endegat. Ara bé, el
resultat final dependra que les institucions siguin conscients que hi ha una corba d’aprenentatge
d’aquesta nova tecnologia mitjangant la qual es poden voler resoldre demandes que exigeixen una
exploracio fisica o un contacte més proper. Aquest aprenentatge I'ha de fer no només el professional,
sind també el ciutada, i caldra posar-hi els mitjans necessaris. Pero, en si mateix pot ser un aveng
gue ha de permetre emprar de manera més eficient els recursos, sempre que el ciutada pugui tenir
accés presencial al seu professional, en cas de que ho consideri necessari. La seva preferéncia sobre
la modalitat presencial o virtual també ha de comptar i, en aquests moments inicials posteriors al
confinament, els equips sanitaris han de ser molt curosos per no posar barreres d’accessibilitat a

grups vulnerables.

Les tecnologies de la informacio i la comunicacié aplicades a I'ambit de la relacié assistencial han
d’estar al servei de l'alianga terapéutica. El canal de comunicacié no €s un mer mitja; segons el
context i el missatge, la relaci6 comunicativa entre els interlocutors es pot veure facilitada o
entorpida. Entre les noves possibilitats que les tecnologies ens ofereixen, cal tenir raons per
promoure i facilitar aquelles que garanteixin la qualitat assistencial i I'eficacia per aconseguir-la. Pero

I'eficacia per si sola no diu gaire si el pacient no n’esta satisfet.
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En cas de pandémia les circumstancies feien necessari un tipus de relacions que sovint han
demostrat ser eficaces. Perd, no cal fer de la necessitat virtut. Si I'alianca terapéutica és el que s’ha
de preservar, deixem al bon criteri de professionals i pacients triar el canal, sabent que aquest

no és un mer mitja i que la preséncia del pacient a la consulta no hauria de ser un luxe.

El distanciament fisic dels pacients pot comportar perdua en les habilitats cliniques com ara
I'exploracio fisica? Se’'n poden ressentir futures generacions de professionals que ara estan en
periode formatiu? Seria un dels perills a evitar. La bona clinica sempre dependra d’habilitats de
comunicacio, d’'anamnesi i d’exploracio fisica, i cal que els professionals en formacio ho integrin des

del primer moment.

Com a conclusié podem afirmar que per preservar valors i drets en temps d’excepcionalitat és

imprescindible que aquests estiguin plenament integrats en la practica clinica habitual. Per tant:

1- Cal promoure el respecte als drets de les persones ateses —dret a la intimitat i la
companyia, la informacié i el consentiment i la confidencialitat— i fer el possible per respectar-
los en qualsevol circumstancia.

2- En una época en la qual la tecnologia no només fascina sind que es fara imprescindible, cal
insistir a preservar i promoure les habilitats relacionals de comunicacié i contacte amb
el pacient aixi com incloure-les entre les competéncies curriculars exigibles.

3- La formacié dels futurs professionals ha de sumar, als coneixements cientifics i técnics
imprescindibles, altres capacitats i actituds com I'habit reflexiu, la tolerancia a la incertesa
—que no vol dir conformitat i passivitat davant la incertesa—, i I'encaix emocional en
situacions d’estrés. De manera més concreta, I'aprenentatge de resiliéncia pot ajudar a

gestionar millor crisis futures.
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7. L’atencio al final de vida en I'aillament

L’atencio al final de vida ha estat un dels focus on s’ha materialitzat la cruesa de la pandémia per la
COVID-19 en els seus pitjors moments a causa del greu desequilibri entre recursos disponibles i
necessitats. El mateix CBC?! ha dit explicitament que ha estat un dels punts més febles de la crisi,

i igualment ho ha manifestat el Consell Assessor de Salut.?

Estavem experimentant una evoluci6 positiva en aquest terreny, i professionals sanitaris i ciutadania
haviem pres consciéncia de la necessitat d’atendre les etapes finals de vida amb un control de
simptomes, evitant actuacions fatils i amb un acompanyament adequat. De fet, la crisi ha
sobrevingut enmig d’un veritable canvi de paradigma que ve a prioritzar I'objectiu d’atendre les
persones amb problemes de salut i deixa enrere I'enfocament ancestral, cientista, massa centrat

Unicament en la malaltia.

Pero la pandémia ho ha distorsionat introduint una nova tensié entre l'interés urgent de proteccié de
la comunitat i les necessitats dels individus. |, alhora que s’han aguditzat importants mancances en
tot 'ambit de I'assisténcia —sobretot després de les retallades pressupostaries que fa anys pateix el
sistema—, les particularitats d’aquesta situacié han incidit directament i negativament en el procés
de morir de moltes persones —per la COVID-19 o altres condicions cliniques—, en les seves families
i en els equips que les atenien. Recordem que aquesta situacio de final de vida comporta sempre
unes necessitats basiques® que el CBC creu oportu recordar, en part, en fer 'analisi d’aquesta

situacié. Son les seguents:

1- Les persones en situaci6 de final de vida sén especialment vulnerables i fragils, amb angoixa
i simptomatologia mdaltiple i rapidament canviant. Per tant, requereixen una supervisio estreta i un
control efectiu de simptomes fisics i psiquics per evitar una mort amb patiment, amb ofec, dolor,
agitacio o desassossec. | quan aquest control no és efectiu, s’ha de tenir en compte la sedacié

pal-liativa proporcionada als simptomes per garantir una mort tranquil-la.

2- En I'evolucié d’alguns malalts de la COVID-19 hi ha un deteriorament brusc en hores o pocs dies
que comporta una presa de decisions rapida, pero que no necessariament ha de ser precipitada. Es
important anticipar aquest escenari hipotetic i haver plantejat al pacient i a la familia les opcions

optimes, comptant amb els seus desitjos i possibilitats (trasllat de planta o centre, alta a domicili, a
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un hotel medicalitzat). El dialeg entre professional i pacient/familia, sempre necessari per poder trobar

la millor estrategia terapéutica, aqui és imprescindible.

3- Precisament, un pilar fonamental de I'atenci6 al procés és ’lacompanyament, que va més enlla
de la presencia fisica, i que ha de ser extensiu a la familia. Requereix competéncies comunicatives

per donar suport emocional i per informar de manera no iatrogénica.

4- També és important no oblidar que el titular de la informaci6 és la propia persona quan és
competent; i a vegades s’ha de recordar a la familia. En aquest sentit €s convenient indagar si ha fet
algun document que reculli la seva voluntat i, en tot cas, explorar els seus desitjos i necessitats
actuals per prendre decisions conjuntes si la situacié ho permet. En el cas que el pacient no estigui

en condicions de decidir aquest dialeg, s’ha de fer amb els familiars.

5- Obviament, tan important és que no s’ofereixin ni es mantinguin mesures futils, és a dir, que
son o han esdevingut indtils, com que es respecti el rebuig a qualsevol actuacié proposada,
expressat oralment o mitjancant el document de voluntats anticipades o per qualsevol altra de les

vies possibles.

6- Hi ha situacions que requereixen solides habilitats en comunicacié. Per exemple, quan el pacient
no és tributari de determinades mesures per la seva situacié clinica de base, mala evolucid,
complicacions o perqué té massa pogues possibilitats de recuperacio. Especialment delicada és la
situacié amb una limitacio insalvable de recursos en aquell moment: exigeix grans dosis d’empatia

per poder manegar les possibles reaccions del pacient o la familia.

7- Hi haimpediments de I'entorn que dificulten I'atencié personalitzada, a vegades s6n de molt pes,
com quan manca material de proteccié. | no oblidem la sobrecarrega assistencial, I'estrés emocional
de I'entorn, la por del personal cuidador o la simple cerca d’'una major efectivitat contra I'expansio del
virus. Fins i tot en l'atencié a casa es presenten dificultats, perqué cal reduir les visites domiciliaries
a les minimes i adoptar mesures de seguretat, i el suport professional s’ha de fer en part per via

telefonica o digital.

8- La soledat, empitjorada per les mesures d’aillament i de proteccié, és un dels aspectes més
amargs de morir en aquesta situacié. Les persones no només s’han vist privades de la companyia
dels que estimen sin6 que, a vegades, I'Unic contacte ha estat amb personal parapetat

obligatoriament darrere de bates, mascaretes i viseres.
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9- Mencié especial mereixen les persones que viuen en entorns residencials on hi ha hagut una
elevada incidencia de la COVID-19 amb alts indexs de morbiditat i mortalitat. Han deixat de rebre les
visites dels familiars durant setmanes i han hagut de morir sense ells, probablement amb sensacio

d’abandé.

10- D’altra banda, morir a casa amb la cura directa d’almenys un familiar és una bona opcié sempre
gue sigui possible i es compti amb el suport sanitari per tractar el patiment evitable; hi pot haver
persones amb escasses possibilitats de superar la malaltia que, adequadament informades sobre la

seva situacio clinica, prefereixin aquesta opcié.*

11- Com a colof6, les dificultats per fer el dol. En molts casos, les families s’han vist privades d’alld
tan essencial com és veure el cos i poder dir-li adeu. A vegades, ha estat a causa de mesures poc
raonables: per exemple, que només es permetessin tres persones en un cementiri a I'aire lliure i, en

canvi, moltes en un vagé de metro.

Es a dir, tenint en compte que la situacié de pandémia pot durar, i de cara a potencials rebrots o
l'aparicié d’altres crisis similars, s’ha d’imposar la constatacié entre autoritats, professionals
sanitaris i la ciutadania en general de que el tractament i la cura en la situacié de final de vida és un
problema important i que ha de ser més valorat del que ho ha estat en aquests mesos de crisi.
No és mai secundari, siné que forma part de la bona practica professional i de la missi6 de les
institucions sanitaries, i ha de ser nuclear en les politiques de salut. Per tant, s’han de cercar solucions
imaginatives —no només telematiques siné també presencials—° per respectar aguesta necessitat
tan humana de poder-se acomiadar i de no sentir-se abandonat. Alla on s’ha fet aquest esfor¢ s’ha

demostrat que I'important és tenir-ho present i donar-li el valor que la societat mereix.
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8. La confidencialitat de les dades de salut i la pandémia de la COVID-19

En general, davant una epidémia d’una malaltia que es transmet de persona a persona, cal
identificar les persones infectades per poder-les aillar i tracar tots els seus contactes per tal
també aillar-los i aturar la transmissio. No havent-hi fins ara cap vacuna preventiva ni tractament
efectiu, prenen encara més relleu les mesures de salut publica encaminades, en un primer moment,
a la identificacié de les persones infectades —quan sén simptomatiques i cerquen assisténcia
sanitaria— i a la dels seus contactes. Es el que s’anomena “rastreig epidemiologic”. Un rastreig
ben fet, ben dissenyat, i que porti associades mesures prudents i eficients per reduir nous contagis,
justifica vulneracions de confidencialitat, tot i que aquestes han de ser acotades en intensitat i
duracié.! Les mesures de rastreig han de ser, per tant, eficaces i transparents, a més de conegudes
i enteses per la comunitat. Potser aquesta ha estat, fins ara, una de les principals assignatures
pendents d’alldb que agrada anomenar “gestioé de la pandémia”. Identificar alguns contactes per
no aconseguir, al cap i alafi, reduir ladisseminacié de lamalaltia no té cap justificacié moral,

ja que implicaria vulnerar flagrantment la confidencialitat sense preservar un valor superior.

El conflicte étic se situa aqui entre I'autonomia de la persona (protegida per la confidencialitat —
proteccio de dades) i el bé comu (Salut Publica, “principi de justicia”), o entre el benefici per a la
societat i els drets i llibertats de l'individu, tal com s’assenyala en el recent document de I'Agéncia
Espanyola de Proteccié6 de Dades.? La confidencialitat és una regla per garantir la dignitat i
'autonomia de les persones i, com succeeix amb totes les regles étiques, no és absoluta sin6d
que ha de ser proporcional. La proposta del principisme? parla de “ponderar els principis”, és a dir,
de realitzar un judici de proporcionalitat per a casos on no es puguin respectar tots els principis,
amb l'objectiu de lesionar al menys possible els valors rellevants en joc. En resum, a I'hora de parlar
de confidencialitat hem de tenir present aquesta proporcionalitat, amb la qual s’acostumen a
reconeixer diferents excepcions. Més enlla de comptar amb l'autoritzacié de linteressat o de
existéncia d’'una norma legal que aixi ho estableixi, la principal justificacié per vulnerar la
confidencialitat €s la no maleficéncia i I'interés general, és a dir, evitar el perjudici d’'altres. S’addueix
també quan una persona no és competent per expressar i/o defensar els seus valors i

preferencies,*® tot i que sempre s’han d’evitar abusos a I'hora d’interpretar aquesta excepcio.
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La comunicacio de dades de les persones infectades o de malalts al corresponent registre de
Salut Publica sembla dificil de questionar. En un altre document del CBC déiem que s6n moments
per a una atencié centrada “en les persones” més que “en la persona” . Seria convenient conéixer
en detall quines accions s’han dut a terme en nom de la salut publica com a conseqiiéncia de la
COVID-19. Es una obligacié eética i legal (transparéncia) per garantir la confianca en termes
individuals i de la poblacié en general, confianca que esta questionada.” En aquest sentit s’ha

pronunciat el Comité Europeu de Proteccié de Dades.?

Des d’aquesta instancia —Salut Publica— s’hauria d’exercir el mateix rigor, autocontrol i pulcritud
en el maneig de les dades personals que exigim a cada professional sanitari, de forma individual,
vers cadascuna de les persones que atén. Es a dir, podra gestionar les dades de salut de gairebé
tothom, pero aix0 no fa decaure el seu deure de protegir-les, perqué no sén seves, només en
té, durant un temps, la potestat de fer-ne Us. Per tant, haura d’identificar personalment els
contagiats, pero en general, haura d’evitar fer accessible aquesta informacié personal a la resta de
la poblacié. En societats democratiques s’ha de disposar de mecanismes de supervisié i retiment
de comptes per tal d’avaluar 'adequacio de les restriccions.® Coherent amb I'esmentat és la nota de
I'Autoritat Catalana de Proteccié de Dades (APDCAT) que diu: “... quan el tractament es necessari
per raons d’interes public en l'ambit de la salut publica... estableixi mesures adequades i

especifiques per protegir els drets i les llibertats de /interessat, en particular el secret professional”.°

A banda del tractament de dades per Salut Pablica, hi ha altres situacions que poden afectar la
confidencialitat, algunes relacionades amb I'is de diferents tecnologies. Com passa sovint, I'ls
d'una tecnologia genera un conflicte étic que abans no estava present. El fet que existeixi la
tecnologia no implica que forcosament s’hagi d’utilitzar. En relacié amb aquestes tecnologies val la
pena tenir present el que assenyala el Comité Europeu de Proteccié de Dades (CEPD): “El CEPD
generalment considera que les dades i latecnologia utilitzades per ajudar a combatre la COVID-
19 han de ser emprades per donar poder, en lloc de controlar, estigmatitzar o reprimir els
individus. A més, si bé les dades i la tecnologia poden ser eines importants, tenen limitacions
intrinseques i poden incrementar /'efectivitat de les altres mesures de salut publiques. Els principis
generals d’eficacia, necessitat i proporcionalitat han de guiar qualsevol mesura adoptada per les
institucions de la UE de l'estat membre que impliquin processament de dades personals per
combatre la COVID-19".1

L’esmentat document de I'’Agéncia Espanyola de Proteccié de Dades? analitza algunes mesures.
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Per gquestié d’espai nosaltres ens centrarem en la geolocalitzacid, el passaport d'immunitat i la

lectura massiva de temperatura.

Quant a la geolocalitzacio i les aplicacions de seguiment i contacte per Bluetooth (contact
trace apps)*? cal dir que controlar els moviments d’'una persona és una accié molt intrusiva, més
encara quan va lligada a dades de caracter especial (salut), com en aquest cas. En I'is d’aplicacions
de seguiment i contacte hi ha riscos identificats que s’incrementen amb les solucions centralitzades
(no controlades per l'usuari). El seu benefici depen d’'un nombre alt d’usuaris, de la necessitat de
declaraci6 supervisada, de la possibilitat d’accés i de I'actualitzacié dels resultats dels tests. Han
estat aplicades a diferents paisos amb diferents graus d’implicacio de les persones afectades i, en
ocasions, sense garantir 'anonimat i la proteccio de la confidencialitat. La seva utilitzacié no esta
exempta de riscos, especialment quan les dades no sén andnimes. Tampoc no n’és clara l‘eficacia.
Hom podria proposar, hipotéticament, que la geolocalitzacié fos una accié a considerar si la resta
de mesures no fossin efectives. Perd, es donen aquestes condicions en el nostre entorn? Sembla
que no. La iniciativa d’avaluacié d'impacte de proteccié de dades d’una aplicacié de coronavirus?
és un esforg significatiu en fer compatible la utilitzacié d’aquesta tecnologia en benefici de la societat
i el respecte per la llibertat i dignitat de les persones. Sembla que les menys lesives dels drets i les
llibertats de les persones son les aplicacions descentralitzades, encara que sense garanties plenes
pel que fa a 'anonimat. En aquest cas, la investigacio epidemiologica seria possible per la informacio

que dona l'usuari, no per la que proporciona l'aplicacié de forma independent.

Una altra mesura que s’han plantejat alguns governs per a la contencié i mitigacio de la pandémia
és implementar una mena de passaport sobre I’estat immunitari de la persona, una certificacié
gue permetria a la persona interessada el seu retorn laboral o el poder viatjar sense restriccions.
Aquest “visat” es justificaria en la deteccié d’anticossos davant la COVID-19 que mostressin que la
persona ha superat la malaltia (potser de forma asimptomatica) i que ha desenvolupat immunitat
enfront del virus. Hem de diferenciar aqui el concepte de “passaport” i el seu suport tecnologic (per
exemple, una aplicacié del mobil). Quant a la primera qiestié, Persad i Emanuel*® I'analitzen amb
detall. Segons aquests autors estan en joc tres valors: la maximitzacié del benefici, la prioritat als
més desfavorits i el tracte igualitari a totes les persones. Argumenten que per preservar aquests
valors s’haurien de complir quatre requisits previs que encara no estan resolts: A) I'estandarditzacio
(fiabilitat: sensibilitat) i 'especificitat dels tests; B) les evidencies quant a la immunitat —es desconeix
avui dia si la preséncia d’'aquests anticossos especifics pot protegir de noves infeccions o quant de

temps duraria aquesta immunitat—; C) el perill de relaxacié de les conductes preventives per
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beneficiar-se d’aquest passaport (per altres raons que no siguin les de salut publica)'# i D) el perill

de falsificacio, frau i discriminacio.

Davant d’amenaces greus, els ciutadans tendeixen a sacrificar drets constitucionals per tal de
guanyar seguretat.’® Facilment, els governs poden prendre avantatge de les tecnologies de
localitzaci6 i seguiment i dels algoritmes que facilita la intel-ligencia artificial i de la robotica per
expandir la vigilancia fins a penetrar en la vida intima dels individus per tal de monitorar i predir
conductes i moviments. El panoptic vigilant és avui més factible que mai. Aquests sistemes poden
aportar, hipotéticament, beneficis excepcionals en termes de prevencié de la malaltia, seguiment
dels pacients i monitoratge epidemiologic, perd aquesta vigilancia sanitaria facilment podria
transformar-se en una vigilancia dels individus recollint informacié de molta altra mena. Un
document recent del Grupo de Trabajo Multidisciplinar del Ministerio de Ciencia e Innovacién sobre
la COVID-19% reitera aquestes reticéncies i encara n’afegeix una altra: “... Seria dificil d’implementar

i potencialment poc efectiu per reactivar l'activitat economica”.

En principi, no esta clar que la creacié d’un passaport immunologic respecti els valors eétics
assenyalats i per aixo0 la seva implementacio genera incerteses. Actualment, i pel que hem exposat
anteriorment, no és aconsellable implementar-lo de forma genérica. Ara bé, si es confirmés una
immunitat efica¢ i duradora en cas de resultat positiu, aquestes “llicéncies” basades en la immunitat
podrien incentivar les persones a sotmetre’s voluntariament a les proves diagnostiques. Caldria
garantir, pero, que l'accés a les proves fos equitatiu i que aquestes no suposessin cap mena de
discriminacié, esdevenint una alternativa menys restrictiva, i que alhora poguessin contribuir a

millorar la vigilancia epidemioldgica i recuperar I'activitat econdmica.

Finalment, pel que fa a I's de cameres d’infrarojos per a lectures massives de temperatura cal
dir, en primer lloc, que la temperatura és una dada de salut i, en conseqiéncia, especialment
protegida amb riscos de discriminacié i estigmatitzacio per la seva possible difusié publica. Per altra
banda, la utilitat de la dada hauria d'estar validada amb criteris marcats per les autoritats
corresponents atés que el seu valor pot ser discriminatori. Es cert que la febre és un dels simptomes
de la COVID-19, tot i que no I'Gnic ni exclusiu. Es ben conegut que la temperatura elevada es pot
deure a molts altres factors, alhora que depen molt de cada subjecte i, com a dada, t¢ nombrosos
falsos positius i falsos negatius en relacié amb la possibilitat que sigui un simptoma de la COVID-
19, en funcié de la presencia o no d’altres simptomes i de les garanties de precisio en la seva
mesura. Tenint en compte tots aquests elements, no sembla que com a mesura preventiva o de
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detecci6 sigui eficag ni fiable per si mateixa i, en canvi, s’ha instaurat com a element essencial tant
en l'accés a serveis diversos (instal-lacions sanitaries i de tot tipus, grans superficies, serveis
hotelers, aeroports, etc.), com en activitats (culturals, esportives, d’oci), sovint sense la premissa
fonamental del permis de la persona i sense cap explicacié ni informaci6 del protocol en cas de
febre, ni de qui gestiona aquesta dada de salut i quina repercussio té el seu resultat o validacio. La
implementacié d’aquesta mesura, per tant, genera molts dubtes, tant per la seva eficaciacom
pels seus possibles efectes discriminatoris sense fonament, i no garanteix criteris relatius a

la preservacio de la confidencialitat i la transparéncia.

A tall de sintesi podriem dir el segient:

1. Les mesures restrictives de llibertats que atempten contra la privadesa i la confidencialitat
de les persones han de tenir sempre caracter excepcional —per fer front a una situacio
d’emergéncia— i, com a tals, han de ser temporals, han d’estar sota supervisio i retiment de
comptes i no convertir-se en ordinaries malgrat amenaces potencials (nous brots) que
puguin sorgir.

2. Hi ha importants dubtes pel que fa a I'efectivitat de les mesures esmentades i cal tenir
present la possible desconfianca que puguin generar en la poblacio. En tot cas, entre la seva
utilitzacié o no, I'opcié intermédia que preserva la voluntarietat i el consentiment informat de
les persones semblaria necessaria. Cal tenir sempre present el context sociocultural —no
és el mateix el de Corea i Xina, per exemple, que el dEuropa—, i també la gravetat de la
pandemia, que pot influir en aquest context i modificar-lo en el sentit que s’hagin d’acceptar
limitacions a la confidencialitat que a hores d’ara no es creuen justificades.

3. Totes aquestes alternatives no substitueixen la necessitat de fer el rastreig epidemiologic,
mesura necessaria de salut publica en un context de pandémia. En tot cas, la resta serien
mesures complementaries que s’han d’avaluar amb molta prudéncia pel seu impacte en la

confidencialitat i subsegiientment en 'autonomia de les persones.
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9. Limitacio, prioritzacioé i racionament en I’ambit clinic

Els tres termes fan referencia a decisions cliniques que en la practica es poden confondre, malgrat

que les diferéncies conceptuals son clares.*

La limitacié o, més ben dit, ’'adequacié del tractament és una opci6 essencial en la identificacié
de la intervencié pertinent en cada cas i té per objectiu estalviar intervencions considerades futils per
'evolucié avancgada i irreversible de la malaltia. La no maleficéncia, evitar prolongar I'agonia i el
patiment, és el principi que orienta, en aquestes circumstancies, la decisié de no iniciar o retirar
tractaments de suport vital. Aquesta decisio, sempre dificil i complexa, ha de ser consensuada entre
'equip assistencial i s’ha d’informar la persona malalta quan és possible i, si no, els seus familiars.
Es una decisi6 que es pren en funcié del pronostic clinic i amb independéncia dels recursos

disponibles. En aquestes circumstancies, la consulta al Comité d’Etica Assistencial pot ser una ajuda.

La prioritzaci6 implica establir un ordre en I'atencid, basat en criteris preestablerts com poden ser la
gravetat de la malaltia, la possibilitat d’'incorporar-se a la feina o les carregues socials i familiars que
recauen sobre el pacient. Tothom rep el tractament que necessita i es considera adequat perd no en

el mateix moment.

El racionament és I'accié de sotmetre els recursos de primera necessitat, en cas d’escassetat, a una
distribucio establerta per 'autoritat. Utilitzem aquesta definicid del Diccionari de I'Institut d’Estudis
Catalans per referir-nos a la situacié en qué hi ha més persones malaltes que tractaments disponibles
com va succeir als inicis de 'hnemodialisi. EI Comité creat a Seattle per seleccionar les persones

malaltes tributaries de tractament es considera com un precursor dels comités d’ética assistencial.?

El coneixement de les diferents teories de la justicia distributiva ajuda a I’analisi ética d’aquest
tipus de decisions.® Des de la perspectiva neoliberal extrema o llibertaria, en qué la llibertat
individual és el principi fonamental i es nega el bé comu,* 'accés als serveis sanitaris depén de la
capacitat adquisitiva per subscriure una asseguranca privada. Aix0 ja suposa un racionament per a
les persones amb polisses de baix cost que no cobreixen tots els tractaments o per a aquelles amb
rendes baixes que no en poden subscriure cap i que, en cas de necessitat, han de recérrer a la

beneficencia, atzarosa i limitada.
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Una perspectiva oposada ofereixen els corrents de pensament igualitaris, com el que representa
Rawls,® sustentats en el principi que totes les persones soén iguals i que les necessitats personals
basiques, com l'assisténcia sanitaria, han de ser cobertes amb financament public. El criteri per
atendre les persones €s la necessitat i els serveis de salut han de garantir 'accés a tothom i oferir un
tracte equitatiu. Pero, qui i com es defineixen les necessitats basiques en salut? |, quan no n’hi ha

per a tothom, com es reparteix?

La fonamentacio utilitarista de la justicia distributiva vol donar resposta a aquestes preguntes.
L’utilitarisme es fonamenta en la concepcié que les accions sén bones o dolentes en funcié de les
consequencies que comporten. Les accions son jutjades moralment, no per les intencions dels seus
protagonistes, sind pels resultats dels seus actes. |, per tant, les bones politiques sén les que
proporcionen més benestar al major nombre de persones. El criteri per a 'assignacié de recursos és
I'eficiéncia, prioritzar aquelles intervencions que aporten més benestar a un cost igual o menor.
Requereix una metodologia acurada que mesuri els resultats de salut integrant la supervivencia i la

qualitat de vida i els recursos emprats per aconseguir aquest guany.®

La pandémia de la COVID-19 ha posat de manifest de manera urgent la necessitat de disposar d’uns
criteris, tant per limitar com per prioritzar i, en ocasions extremes, racionar els recursos i els
tractaments. L’ingrés a les UCI dels pacients amb patologia respiratoria greu ha estat motiu de la
redacci6 de guies amb recomanacions étiques per part de societats cientifiques, col-legis
professionals, institucions académiques i del mateix CBC.”8° Els criteris tenen per objectiu assolir el
major benefici per a la majoria, mesurat en anys de vida guanyats a curt i llarg termini segons les
expectatives de supervivéncia prévies a la malaltia que, naturalment, afavoreixen els més joves.
Aquests criteris, consensuats com a bona praxi per les societats cientifiques, sén de concepcid
utilitarista i utilitzen escales o indicadors de pronostic com el Sequential Organ Failure Assessment

(SOFA), que quantifica I'estat funcional dels sistemes organics.

L’aproximacio utilitarista és una ajuda en la presa de decisions basada en criteris objectius
obtinguts en I'avaluacio dels resultats d’'intervencions prévies. Perd en circumstancies extremes, com
quan cal racionar, posen a prova els principis d’accés universal i d’igualtat de tracte a les persones,
fonaments del nostre sistema de salut. A més, aquests criteris tenen limitacions d’aplicacio i de
concepte. Les decisions que es prenen amb el suport d’indicadors funcionals es basen en la mesura
prévia de resultats en un grup nombrés de pacients. Son indicadors de prondstic que preveuen
I'evolucio probable d’'una poblacié o grup de pacients semblants, perd que no poden predir I'evolucié
individual. Acoten el grau d’'incertesa de la decisi6, pero no I'eliminen.
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El criteri basic de I'utilitarisme és I’eficiencia i condiciona el valor de les persones al de la seva
salut i la seva capacitat funcional. No es tenen en compte aquelles caracteristiques propies de la
persona que la fan preuada per la societat. Aquest fet adquireix un relleu especial en el context de la
pandémia quan es discuteix sobre la possibilitat de prioritzar I'Us dels recursos per a determinades
persones en funcid de la seva contribucié a la mitigacié de la pandémia i a la supervivencia de la
poblaci6 durant el confinament. La identificacié dels col-lectius considerats essencials en la mitigacio
de la pandémia i, per tant, prioritaris en la utilitzacié dels recursos sanitaris, no és una mera qulestié

técnica sind que depén dels valors col-lectius.®

La principal limitacié dels criteris utilitzats per prioritzar en la pandémia és I’abséncia de consens
social sobre aquests criteris. La situacio d’urgéncia pot justificar la limitacié del consens a I'ambit
dels experts de la salut, perd aixd redueix el tipus de criteris als merament clinics, deixant de
considerar aquells que poden ser valuosos per a la resta de la societat.

A Catalunya es disposa de metodologia i experiéncies participatives per identificar i ponderar
criteris que permeten prioritzar les llistes d’espera quirirgiques més enlla de 'ordre d’arribada. En
aquests procediments amb participacio dels agents implicats, professionals i ciutadans, s’identifiquen
i ponderen no només criteris clinics, com la gravetat de la malaltia i la seva progressio, sind també el
grau de limitacio de les activitats diaries, la necessitat de cuidar d’algu o necessitar un cuidador o la

limitaci6 per treballar.*!

Els processos amb participacié ciutadana posen de manifest que les persones valoren altres
criteris que els merament clinics. Quan les circumstancies ho permetin, s’hauria de dur a terme un
procediment similar sobre la prioritzacio i el racionament de recursos en cas d’emergencies greus i
massives com la pandémia. El sol fet de consensuar i publicar uns criteris per accedir a recursos o
tractaments és una manera de fer explicita la seva limitaci6, al mateix temps que implica un exercici

de transparéncia i coheréncia en identificar els valors en qué se sustenten els criteris.

La prudéncia ha d’inspirar la seleccié dels criteris que es basen en el resultat d’estudis
poblacionals. No obstant aix0, els criteris afavoreixen 'hnomogeneitat i la transparéncia en les
decisions i eviten les arbitraries com, per exemple, tractar la persona que arriba primer, o esmercar
tots els recursos en la persona que s’esta atenent sense tenir en compte les necessitats de la resta

de persones amb la mateixa malaltia.

Els procediments amb participacié ciutadana fomenten la confianca en els serveis sanitaris, alhora

que propicien el seguiment i 'avaluacié de la seva utilitat de forma objectiva. I, a més, permeten
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identificar i aplicar criteris més enlla dels clinics i que, per aquest mateix motiu, necessiten de 'aval
social. L’explicitacio dels criteris en permet I‘avaluacié constant i la revisié i modificacié en el cas que

no siguin una ajuda en la presa de decisions.

Quan els criteris no sén explicits hi ha el risc de prendre decisions arbitraries en perjudici de
les persones més vulnerables, com pot ser limitar I'atencié a la gent gran per I'edat i no pel seu estat
de salut previ, avaluar la dependéncia com una comorbiditat en les persones amb diversitat funcional

0 postergar les persones en risc d’exclusio social.

La perspectiva de consensuar els criteris per al conjunt de la societat, amb preséncia dels afectats i
en condicions de simetria, no obvia la quiestio fonamental de I’ladaptacio al cas concret, a la persona
concreta, amb les seves necessitats particulars i la seva propia visio d’alld que vol o alld que creu

preferible.
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10. L’as innovador i quasi experimental de farmacs: estudis no controlats en la pandémia

La recerca biomedica, que busca generar nou coneixement, i la innovacio6, que cerca formes
millors de fer les coses que ja s’estan fent, han estat temes d’interés permanent per al CBC des de
fa temps.1? En ambdds casos s’ha de protegir la persona (sana o malalta) que hi participa i s’ha de

vetllar per la integritat de la investigacio i les bones practiques en els seus processos.

Davant d’'una emergéncia sanitaria com la que suposa la pandémia pel virus SARS-CoV-2, un
patogen nou, amb un ampli espectre de presentacido —de formes asimptomatiques a formes greus i
letals—, i sense un tractament recolzat en proves fefaents® —medicina basada en I'evidéncia
(MBE)—, més enlla del purament simptomatic i de suport, se solen accentuar en la practica médica

dilemes que estan presents en altres circumstancies.

Un és el dilema entre saber i fer, doncs no necessariament un precedeix l'altre.* Situacions tan
critiques com d’alguns malalts infectats, ingressats a les UCI, amb greu insuficiéncia respiratoria que
obliga a la seva connexié a un ventilador mecanic, fa peremptoria la necessitat de fer alguna cosa,
la que sigui, per revertir un curs que sembla inexorablement fatal. Saber, és a dir, adquirir
coneixement, que després tingui una aplicacid practica, obliga a uns procediments, a una
metodologia que permeti extreure unes conclusions que serviran per orientar altres casos semblants.
Es el dilema entre provar alld que es pensa que pot anar bé o sotmetre-ho a una avaluacié que
generara nou coneixement i una reducci6 de la incertesa. No hi ha dubte que la millor alternativa és
gue la recerca sigui el pas previ a una provatura o, si ho volem dir al revés, que tota provatura
s’insereixi en un estudi clinic; perd, en periodes de crisi es fa irresistible la necessitat d’actuar, de fer,
assumint més risc i incertesa, malgrat que la nostra conducta es justifiqui amb proves febles. Pot dir-
se també que el dilema esta entre fer, actuar (tractar amb farmacs amb escassa evidencia) o
esperar a saber, a tenir més resultats de recerca per tractar. Aquesta darrera estratégia es pot
considerar conservadora, tot i que la primera, especialment si pot comportar un risc important,
s’hauria de considerar temeraria. L’'una i l'altra, pero, persegueixen la millora de la situacié del

pacient, la d’ara mateix o de la que vindra després.

La utilitzacio de terapies compassives (fora de les indicacions establertes per als assajos clinics),
en situacions de gravetat, pot portar a un raonament fal-lac: si el pacient es mor, ha estat per la

malaltia, mentre que si sobreviu, ha estat pel tractament. Aquesta fal-lacia (post hoc, ergo propter
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hoc) justifica la neutralitat epistémica: declarar que no sabem si un farmac és eficag, tot i que podem
tenir observacions favorables. Es justament I'assaig clinic controlat i aleatoritzat, amb avaluacié dels
resultats de les proves de doble cec, el métode que permet fer inferéncies de qualitat sobre I'efecte

d’un tractament determinat.

Tenim tres mecanismes pels quals el metge pot pensar —en I'epidémia actual— que s’ha d’arriscar

i tractar el pacient fora d’assaig clinic 0 amb farmacs aprovats per a altres indicacions:

a) pot considerar suficient evidéncia aquelles que aporten estudis preclinics (in vitro o in vivo en

animals de laboratori) o estudis clinics d’escassa qualitat i no replicats;

b) pot interpretar com a evidéncia suficient que hi hagi diferents assajos aprovats o en curs de
realitzacio, ja que aquests estudis no es farien si molts experts no creguessin en la potencialitat del

tractament posat a prova; i,

c) tenir, a més a més, models fisiopatoldogics que justifiguen una intervencid, encara que sigui
per analogia de malalties similars. Molts tractaments ens han arribat, fruit d’haver-se assajat “per

analogia” a d’altres malalties.®

Si es mira, per exemple, el registre dels EUA i el de TOMS, es poden trobar 1.208 i 1.042 estudis
clinics, respectivament, relacionats amb el SARS-CoV-2, la qual cosa posa de manifest I'elevat volum
de recerca davant d’un virus i una malaltia desconeguts, tot i 'antecedent de les epidémies de SARS-
CoV-1 (2002-2003) i MERS (2012 i segueix), d’abast molt més limitat. Molts d’aquests estudis s6n
observacionals, cosa que mostra que no és solament I'assaig clinic (controlat, aleatoritzat i de doble
cec) I'tnica font de coneixement, siné que un estudi observacional, un bon registre, pot aportar dades

valuoses per a la practica medica.

Per aquests i d’altres motius, davant d’una crisi com I'actual no sempre s’ha respectat la norma de
provar nous farmacs en el marc d’assajos controlats, i també s’han considerat evidéncies febles com
a “suficients” per entrar un farmac en el protocol terapéutic. Val a dir que en atenci6 primaria de
salut (APS) la tonica ha estat cuidar per damunt de tractar —“no fer” millor que “fer” si no
tenim una base solida—, cosa que es justificava per una menor gravetat dels pacients. | ha
estat a I'inrevés, en el context hospitalari, on també ha influit la pressié que suposa atendre

casos critics.® Malauradament I’expectativa és alta, pero la realitat elusiva.

Aixi doncs, que es pot dir d’'aquestes decisions i actuacions des de la Bioética? Cal, pero, identificar

en primer lloc els valors contraposats:
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a) Seguretat clinica vs. risc en I'elecci6 terapéutica; prudéncia vs. eficacia.

b) Dret del pacient a saber els riscos inherents a les estratégies terapeutiques compassives o per
indicacions no aprovades i donar-ne consentiment vs. decisions paternalistes en qué s’actua sense

informacio ni consentiment.
c) Esforc terapeéutic raonable vs. excessiu.
Aquests valors contraposats ens porten a formular algunes questions i a fer-ne I'analisi corresponent.

1. Ens plantegem si és licit que, en les circumstancies com les que es consideren, s’hagin posat en

marxa estratégies d’assaig i error, no sempre en el marc d’assajos clinics formals.

No es pot menystenir una prova d’assaig i error, en el context del malalt critic esmentat, si s’ha produit
sobre una base de reflexio fisiopatologica, casuistica i de consens grupal (grup de referéncia
professional i qualificat), com també prudencial. En aquestes circumstancies, no ha de meréixer cap
retret étic, ni menys quan aquesta practica pot fornir un coneixement d’utilitat practica malgrat la
manca de la maxima robustesa. Aquesta reflexié pot haver dut tant a una innovacié terapéutica —per
exemple, altes dosis d’heparina que només recentment han demostrat efectivitat— com a una opci6
conservadora de “no fer” —majoritariament seguida a I'APS, en malalts lleus on el tractament de
suport i simptomatic sembla suficient. No ens ha d’estranyar que en una pandémia com aquesta hi
hagi hagut respostes variables, la qual cosa no ha de ser entesa com una feblesa sin6 com una
necessaria adaptacio a la incertesa i als recursos limitats. D’altra banda, mai no s’havien desplegat
tants assaigs controlats ni el coneixement havia estat tan a I'abast —articles en obert abans de la
revisié per consemblants—, de manera que les intuicions que s’han implementat en la practica clinica
gairebé totes han tingut una formalitzaci6 en un o diferents estudis. A la vegada, molts pacients han
entrat en aquests estudis clinics. Considerat el sistema sanitari en el seu conjunt, no s’ha trencat la
neutralitat epistémica. Ara bé, possiblement pacients no greus poden haver rebut farmacs que no
necessitaven i que no estaven suficientment provats (antibiotics, antivirals, etc.) —fet que contravé
el principi de prudéncia— pels motius que esmentavem més amunt. Si ha estat una decisio
personalitzada seria diferent de si ha estat una incorporacié prematura en un protocol, com ara es

comenta.

2. Cal analitzar també si el fet que aquestes estratégies estiguin en el marc d’un protocol local
(hospital, centre de salut), o0 no ho estiguin, o que la situacio clinica del pacient sigui critica o no
fan canviar la seva qualificacio etica. Igualment, cal plantejar si parlem d’una responsabilitat individual

o grupal-institucional.
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L’actual pandemia ha portat a un predomini local de protocols, sovint reformulats, sobretot per
la disponibilitat d’'una diversitat de farmacs i la nova informacié que va sorgint. La responsabilitat, per
tant, és majoritariament grupal i de les institucions en cada context determinat. Prescriure un farmac
escas en un estadi massa precog, o senzillament mal indicat, pot haver impedit que estigués a I'abast
d’'un pacient que el necessitava de manera imperiosa. D’altra banda, també s’han pres decisions a
peu de llit, guiades per al bé major del pacient. A vegades el metge no ha establert un consens amb
el seu grup de referéncia, siné que ha aplicat un consens molt nou que ha llegit per Internet. En
aguest cas assumeix una responsabilitat individual, i el grau de risc hauria de ser proporcional a la
seva experiéncia clinica, competéncia per destriar la qualitat de la informacié, potencial iatrogenic de
I'estratégia i la situacio clinica. Cal, doncs, que faci una reflexié prévia i molt millor si estableix un
consens amb el seu grup de referéncia. En tot cas, encara que les opcions terapéutiques no s’hagin
ajustat al disseny d’assaig clinic, sempre és possible treure lligons de la casuistica. La mera voluntat
de fer-ho suposa un plus prudencial que dota de major responsabilitat les decisions a peu de llit,
sense oblidar que una observacié estructurada és el primer graé de 'MBE i, per tant, una aportacié
al coneixement compartit. En aquest sentit, la revisio fins i tot diaria dels protocols palesa aquesta

voluntat de retre comptes i d’adaptar-se al nou coneixement que sorgeix.

3. Cal analitzar si podem distingir clarament I’is preventiu de I'is compassiu o d’una
personalitzacié del tractament. Per exemple, cal saber distingir si és el mateix donar un antibiotic a
un pacient intubat que a un pacient que inicia la COVID-19 amb sospita no demostrada d’afectacio
pulmonar; o si €s el mateix donar corticoides en un estadi avancat de la malaltia o en un estadi
precog; o si és diferent donar heparines al'inici de I'epidémia que no ara, quan els estudis han mostrat

una hipercoagulabilitat amb microtrombolisis i un assaig clinic controlat n’ha demostrat I'eficacia.

Podem qualificar els tractaments de compassius, pal-liatius, personalitzats, preventius,
coadjuvants i etiologics, i en aguest mateix ordre podem inferir de major a menor la carrega de
responsabilitat per emprar-los. Malauradament no sempre és possible etiquetar una intervencié
terapéutica en alguna d’aquestes opcions de manera clara, ni sempre €s el més important. El que si
gue ha de tenir clar el clinic és la percepcié del risc que assumeix en relaci6 amb el benefici, les
altres opcions al seu abast i els condicionants emocionals que poden influir en la seva decisié. Un
exemple: disposar heparina en pacients amb la COVID-19 podia ser qualificat d”’us preventiu” a l'inici
de la pandémia, pero les dosis havien de ser més altes i, per tant, era més apropiat qualificar el seu
us com a “compassiu”. Actualment ja tenim evidéncies fortes per a Us etiologic, i la responsabilitat

s'inverteix: ara no donar-ho a determinats pacients podria considerar-se una mala praxi.
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L’experiéncia amb la hidroxicloroquina pot ser il-lustrativa. Davant de pacients molt greus, la
comprensible pressié per fer alguna cosa pot portar a una major tolerancia al risc que comporta I'is
del farmac (allargament de l'interval QT i toxicitat associada), perd s’ha de pensar igualment, per
I'estat critic del pacient, que el risc d’arritmies pot estar augmentat per les anormalitats electrolitiques
i de 'oxigenacio, per altres medicacions que també allarguin I'interval QT o per, si es dona el cas, la

morbiditat cardiovascular subjacent. No és un dilema simple.

4.- Finalment, cal plantejar si s’hagués hagut d’informar sempre el pacient o la familia de I'is

compassiu o fora de la indicacié aprovada de farmacs determinats.

En general s’ha demanat consentiment, i costa poc fer-ho en un formulari d'ingrés o una xerrada
d’algun membre de I'equip amb el pacient o familiar. També resulta raonable que la informacié s’ajusti
a la pressié assistencial, abséncia de tractaments estandards, i la necessitat de no afegir més
incertesa i angoixa a pacients i familiars. En tot cas la pandémia no seria excusa per no mantenir els

minims estandards de qualitat i 'obtencié del consentiment en forma part.

Les reflexions i respostes que aqui es donen han d’estar en revisié permanent,’ ja que porten al cor
mateix de la filosofia de 'MBE. Les reflexions precedents son, per tant, forcosament provisionals i
massa breus, i, a més, estan condicionades pel context de recursos limitats (diagnostics, terapeutics,

preventius) i necessitat de prioritzacié en les seves decisions.

En sintesi podriem dir que mai s’havien articulat tants estudis clinics per donar cobertura a un ampli
ventall de possibilitats terapéutiques per fer front a la COVID-19 provocada pel SARS-CoV-2. S’ha
fet un gran esfor¢ per explicar I's compassiu o fora de la fitxa técnica (indicacions no
aprovades) dels tractaments, fet que expressa un alt nivell de penetracié de les inquietuds étiques
en el col-lectiu sanitari. Potser hauria estat millor que els metges —sobretot a les arees de critics—
haguessin limitat la seva actuacio a les estrategies sustentades per assajos controlats. De fet, aixi
ha estat, tot i que els farmacs provats tenien evidencies febles; el seu Us prudent, perd, ha permés
obtenir coneixement practic, malgrat no fos amb les fortaleses que dona l'assaig clinic controlat i

aleatoritzat.

D altra banda, si els hospitals petits en relaciéo amb els grans hospitals —que son els que acostumen
a participar més en els estudis clinics— haguessin optat per protocols diferents, hi hauria hagut una
percepci6 social de desavantatge, d’'iniquitat. Finalment, el consens grupal i la necessitat imperiosa

d’actuar en una situacié critica trencaven la neutralitat epistémica; i hauria estat insuportable per
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als propis metges no donar els tractaments que d’alguna manera empirica semblava que

podien anar bé, com és el cas dels antitrombadtics i els immunomoduladors.

En sentit invers, i atesa la menor gravetat dels pacients, també I'’estratégia de “no fer”
—especialment en atencié primaria, on s’han atés els casos lleus— ha estat encertada.
Indubtablement es poden haver produit accions puntuals imprudents, pero amb efectes positius, i

potser altres actuacions molt reflexionades, perd amb resultats negatius.

Ara bé, en ética per qualificar una decisié hi ha dos moments: en escenari d’incertesa importa la
intencio i el com actuar, i els resultats finals de les accions (analisi post hoc) no poden influir en
aquesta qualificacid; perd una vegada es tenen resultats, la voluntat d’avaluar honestament les

consequéncies de les decisions formara part important de la qualificacio etica.
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11. Consideracions finals

Durant la situacié excepcional que estem vivint per la pandemia de la COVID-19 moltes decisions

s’han pres d’urgéncia i sense gaire coneixement ni de 'amenaca real ni de les conseqliéncies que

comportaven. La situacié ha generat dubtes i conflictes entre els professionals sanitaris, els cientifics

i entre aquells que havien de prendre decisions en condicions d’incertesa i urgéncia. En aquestes

circumstancies el Comité de Bioetica de Catalunya, manifesta que:

1.

Alguns drets fonamentals de la persona, com els relatius a la mobilitat i a 'accés a serveis
com els d’educacio, cultura, practica d’esport o, fins i tot, els sanitaris, s’han vist greument
limitats en nom del bé comu i la solidaritat, i convé que es recuperin sense dilacié. Recorda
gue les normes i les mesures que s’imposen han de ser sempre no només pertinents, sind
també clarament imprescindibles i proporcionades pel que fa al seu abast i la seva durada.
Una informaci6é adequada i transparent sobre les raons que sustenten les mesures que
es prenen afavoreix que la ciutadania en pugui exercir el control critic que li correspon, i
també que aixi es fomenti la responsabilitat personal i la solidaritat amb I'esfor¢ comu.

Les mesures restrictives de llibertats tenen caracter excepcional per a una situacié
d’emergéncia i com a tals ha de ser temporals, sota supervisio i retiment de comptes, i no
s’han de convertir en ordinaries malgrat amenaces potencials, com sén els nous brots, que
puguin sorgir. La normalitzacié de les mesures d’emergéncia constitueix un risc per a les
democracies.

La millor forma d’assegurar la proteccié social i sanitaria davant d’aquesta pandémia i de les
gue puguin venir en endavant consisteix en un enfortiment inajornable de I'“estat del
benestar”, en totes les seves arees basiques, i la possibilitat d’accedir-hi en condicions
d’equitat. Una reforma del sistema sanitari que permeti enfrontar-se a crisis com l'actual
sembla imprescindible.

Durant la pandémia han quedat demostrades clarament mancances en la presa de decisions
de les institucions, i també en la comunitat cientifica a I’hora d’identificar els problemes i
proposar solucions, i en els mitjans de comunicacié en proporcionar als ciutadans una
informacio contrastada. Fer una reflexio sobre el paper que han de jugar els diferents actors

en la presa de decisions i en I'explicacié d’aquestes a la ciutadania és una obligacio de tots.
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10.

11.

12.

La comunitat cientifica ha de comunicar els coneixements que es van adquirint amb expressio
de les seves limitacions i tenint en compte I'existéncia de punts de vista diferents. La
deliberacié entre experts de diferents disciplines i amb experiéncies complementaries és
imprescindible sempre, perd sobretot en condicions d’incertesa. L'existéncia d’instancies
consultives multidisciplinaries amb experiéncia per deliberar sobre aquests temes és
necessaria.

Els mitjans de comunicacié han de proporcionar una informacié verag¢ i equilibrada,
identificant les noticies falses i seguint les propies normes de deontologia, que tenen una
importancia encara més gran en temps de crisi.

La pandémia ha posat de relleu la necessitat de repensar la cura que tenim de les persones
més vulnerables, que cal convertir en un eix vertebrador de 'atencié a la salut. Sense negar
la importancia de les cures residencials o en entorns sociosanitaris, el domicili, i no la
institucionalitzacio, haura de ser el centre fonamental dels suports, tant socials com sanitaris,
de les persones grans més vulnerables. En tot cas, cal repensar les mesures d’aillament, fent-
les compatibles amb el contacte i la relaci6 amb familiars o éssers estimats. Evitar que les
carregues de la davallada economica que seguiran a la pandémia recaiguin sobre els més
fragils sera una de les quiestions principals.

En qualsevol circumstancia, cal preservar sempre el respecte als drets de les persones
ateses en el sistema sanitari —a la intimitat i la companyia, la informacio, el consentimenti la
confidencialitat. Les situacions d’emergéncia no han de ser una excepcié a aquesta regla.

En una época en la qual la tecnologia no només fascina siné que es fara imprescindible, cal
insistir en la preservacio i la promocio de les habilitats relacionals de comunicacio i contacte
amb el pacient i la familia aixi com incloure-les entre les competéncies curriculars exigibles
del personal sanitari. S’ha de tenir molta cura a preservar I'accessibilitat dels col-lectius més
vulnerables al sistema sanitari, i que els sistemes de triatge no esdevinguin una barrera.

La formacié dels futurs professionals ha de sumar, als coneixements cientifics i tecnics
imprescindibles, altres capacitats i actituds tals com I’habit reflexiu, la tolerancia a la
incertesa i ’encaix emocional en situacions d’estrés. Cal treballar la responsabilitat ética de
les institucions en promoure i acompanyar el treball emocional dels professionals
assistencials.

Convé aplaudir I'entrega espontania, la valentia i I'esfor¢ dels professionals dels ambits
sanitari i social, aixi com tots els que s’han ocupat de les emergéncies i els serveis essencials

en general, que han mostrat unes capacitats d’afrontament, d’innovacié i d’adaptacié
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extraordinaries. El capital social que elles i ells representen contribueix a conformar una
societat de present i de futur d’'una enorme valua.

13. L’atencié al final de vida ha estat un dels focus on s’ha materialitzat la cruesa de la pandémia
per la COVID-19 a causa del greu desequilibri entre recursos disponibles i necessitats. La
cura en la situacio de final de la vida és un problema que ha de ser més valorat del que
ho ha estat en aquests mesos de crisi i que forma part de la bona practica professional i de
la missio de les institucions.

14.Hi ha importants dubtes pel que fa a lefectivitat de les mesures basades en
geolocalitzacio, el passaport d’immunitat i la mesura massiva de temperatura, iniciatives que
generen desconfianca en la poblacié. Entre la seva utilitzacio o no utilitzacio, semblaria
necessaria 'opcié intermédia que preserva la voluntarietat i el consentiment informat de les
persones. Cal tenir sempre present el context sociocultural, i també que la gravetat de la
pandémia pot influenciar i modificar aquest context en el sentit d’acceptar limitacions a la
confidencialitat que a hores d’ara poden no estar justificades.

15. La pandemia de la COVID-19 ha posat de manifest la necessitat de disposar de manera
urgent d’uns criteris, tant per estalviar tractaments fatils —és a dir, no utils per a aquella
persona en aquell moment— com per prioritzar i, en ocasions extremes, racionar els
recursos i els tractaments. L'ingrés a les UCI dels pacients amb patologia respiratoria greu
ha estat motiu de la redaccié de guies amb recomanacions etiques fetes per societats
cientifiques, col-legis professionals, institucions académiques i el mateix CBC. La
participacié ciutadana en els procediments de prioritzacié legitima els criteris clinics
alhora que permet identificar-ne d’altres de valor social, la qual cosa contribueix a la
transparencia i confianca en les decisions cliniques.

16. Respecte a I’is innovador de farmacs en situacions d’emergéncia sanitaria, el CBC
considera que el seguiment actualitzat dels coneixements que van sorgint i de les
recomanacions dels organismes responsables o referents corresponents és essencial. En
aquestes circumstancies, cal tenir en compte els principis de seguretat clinica versus el risc
en l'eleccio terapeutica, de prudéncia versus eficacia i d’esforg terapéutic raonable versus
excessiu. Cal tenir en compte el dret del pacient a conéixer i aprovar els riscos inherents a
I'is de terapies compassives, sempre que sigui possible.

17. En les circumstancies considerades, les autoritats i responsables que han de fer front a una
pandemia com la COVID-19 es troben en situacions de gran complexitat. Tenir en compte les

millors dades accessibles en un entorn incert i canviant, i els criteris cientifics i etics de les
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decisions que es prenen és imprescindible. Aquests criteris sén mdltiples i fan intervenir
I'experiéncia de diferents disciplines sanitaries, cientifiques i socials, i també aquelles que

coincideixen i deliberen en el CBC.

El CBC amb aquest document vol contribuir a 'analisi ética de les decisions que s’han pres o s’han
de prendre al voltant de la situacié creada per la pandémia de la COVID-19. Ho fa passats els mesos
més critics, perd encara davant d’'un futur molt incert, i després d’haver-se pronunciat en el seu
moment sobre algun punt conflictiu. No ha estat possible una deliberacié presencial, com la que
nodreix habitualment els seus treballs, i aquesta s’ha hagut de suplir amb un esforg col-lectiu més
gran per a I'elaboracié i discussio virtual del document entre els membres del grup de treball i després
el plenari. Es limita, doncs, a alguns dels problemes plantejats, no a tots, i sabent que encara
n’hi haura més a analitzar segons quina sigui I’evolucié de la pandemia com, per exemple, els
que puguin plantejar l'aparici6 d’'una vacuna especifica o altres questions que afecten ja les

dinamiques de I'atencid sanitaria i social, tant a la poblacié en general com a col-lectius vulnerables.

Aquest document va ser aprovat en la reunid plenaria extraordinaria del Comité de Bioética de
Catalunya del 20 de juliol de 2020.
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