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Justicia i dependéncia

la societat li costa moltissim

reconeixer el vincle entre la
justicia 1 la dependéncia. Para-
doxalment, no succeeix el mateix
amb les families, en I’interior de
les qualsles dones—sobretotelles—
s’han fet carrec de les atencions a
les persones dependents des de la
mateixa existéncia de la institucié
familiar. Aixo ha suposat, his-
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toricament, una doble injusticia i
una doble dependeéncia: la injusti-
cia d’abandonar socialment a les
persones dependents (persones
grans, discapacitats, malalts cro-
nics, nens, marginats,...) a la seva
sort familiar, i la injusticia de di-
positar a ’esquena de les dones
tot el pes d’aquesta carrega, pri-
vant-les,d’aquestamanera,del’ac-
cés als avantatges del mén laboral
1 politic. No cal dir que el tenir
cura dels familiars dependents,
encara que sigul una carrega que
la majoria dels homes no han vol-
gut assumir, resulta imprescindi-
ble pel bon funcionament de la
societat. L’atencié a les persones
dependents mai s’ha considerat
digna de remuneraci6 economica,
la qual cosa ha condemnat a les
dones cuidadores,iencarasegueix
fent-ho,aunadependenciaecono-
mica cronica.

Recentment, a Espanya s’ha
aprovatla Llei de Dependenciaia
Catalunya esta a punt de fer-ho la
Llei de Serveis Socials, ambdues
amb Pobjectiu de garantir ajuda
social als individus que estan en
una situaci6 de dependeéncia, és a
dir, “en un estat en el qual es
troben les persones que per raons
lligades alamanca o pérdua d’an-
tonomia fisica, psiquica o intel--
lectual tenen necessitat d’assisten-

cia 1/o ajudes importants per a po-
der realitzar els actes normals de
la vida quotidiana”(1). Ambdues
lleis suposen un reconeixement al
fet que la dependéncia esta vincu-
lada a la justicia i que cuidar a les
persones dependents és una obli-
gaci6 de la qual tots en som res-
ponsables,inonomés els més pro-
pers. Esperem que aquestes lleis,
ambicioses en els seus proposits,
no pateixin del mal de tantes altres
lleis carregades de bones intenci-
ons: la manca de financament.

-
Ambdues lleis
suposen un reconeixement
al fet que la dependencia
esta vinculada a la justicia
i que cuidar a les persones
dependents és una obligacic
de la qual tots
en som responsables,
1 no només els més propers
|

Dit aix0, em proposo exposar
seguidament i breu les raons filo-
sofiques 1 etiques de I’habitual
desconnexié entre justicia 1 de-
pendeéncia, una desconnexid que,
sl no en som conscients, pot
entorpir aquests primers passos
prometedors que ambdues lleis
han iniciat en el camp del reco-
neixement legal 1 politic de la de-
pendéncia.

(passa a pag. 3)
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El dret a decidir

urant moltes setmanes el cas d’Inmaculada Echevarria ha omplert pagines

de diaris 1 minuts de serveis informatius de radio 1 televisi6. La pacient
amb un diagnostic de distrofia muscular progressiva, que es trobava ingressada
a I'Hospital Sant Joan de Déu de Granada des de feia 10 anys, demanava
simplement que fos respectat el seu dret a rebutjar el tractament que li varen
imposar, quan el seu deteriorament va afectar la seva capacitat pulmonar. En
elseucas,aquesttractament eraunrespiradorartificial. Sense aquest respirador
la Inmaculada no podia sobreviure, perd en cap cas perque la retirada del
respirador la matés sind perque la seva malaltia no li permetia respirar sense
aquest tractament. Ellaja en tenia prou i de forma lliure i voluntaria demanava
que no se li imposés contra la seva voluntat, per més temps, aquesta mesura de
suport vital.

S’han donat opinions per a tots els gustos, moltes d’elles desinformades i fins
i tot intencionadament esbiaixades, confonent I'opinié publica i barrejant
conceptes que res tenen a veure amb el cas. Aixi, s’ha parlat d’eutanasia passiva,
d’homicidi, de suicidi... Es impressionant com es pot arribar a manipular un
tema a través d’alguns mitjans de comunicacid, poc rigorosos i totalment
venuts a certs interessos politics 1 ideologics.

Voldriem aprofitar aquest breu espai per a fer-ne una reflexid, simple, clara
i contundent. El dret a rebutjar un tractament, com a forma d’exercici del
principi etic d’autonomia de les persones, en cap cas es pot identificar amb
’eutanasia ni amb el suicidi, encara que com a conseqiiencia del rebuig
esdevingui la mort del pacient per efecte de la malaltia.

Com atal dret, legitimat des de I’¢tica, es troba plenament recollit en la nostra
legislacié en materia de drets dels pacients, sense que el criteri medic o el
d’altres que s’atorguen potestat per a determinar que és licit i qué no ho és en
la vida de les persones, puguin decidir contra la seva voluntat, sempre que hi
hagi plena competencia del pacient, com és el cas. El fet que aquest tractament
concret, o altres com la nutrici6 o la hidratacid, siguin de suport vital i sense
els qualsla personano pugui tirar endavant, no hade ser el criteri que determini
els limits al rebuig al tractament. Si ens considerem una societat que ha avangat
en aquesta qiiestié, com en tants altres ambits propis d’un estat de dret, i que
ha estat capag d’elaborar lleis que reconeixen els drets de les persones en el
camp sanitari, no podem restringir-los per una qiestié que m’atreviria a
qualificar d” “estetica”. Sanitaris i no sanitaris estarien d’acord en acceptar p.e.
la decisié d’un pacient, diagnosticat de cancer, que decideix no seguir un
tractament de quimioterapia, malgrat que el seu pronostic sigui dolent.
Probablement la mort esdevindra a mig termini com a consequiéncia de la
malaltiaianingt seliacudiria obligar aquest pacienta tractar-se. De la mateixa
manera hauriem de fer la lectura del cas de la Inmaculada, que va decidir lliure
ivoluntariament que el seu tractament fos retirat, malgrat la mort esdevingues
en un termini molt més breu. No es tracta tampoc d’un cas de limitacié
terapeutica, tal com s’ha argumentat, ja que aquest concepte és aplicable quan
parlem de decisions de limitar, retirant o no iniciant tractaments, que son futils
idesproporcionats considerantlasituacié del pacientil’eficacia del tractament
en questid. En aquest cas, aquest criteri no es compleix ja que el respirador en
la situaci6 de la Inmaculada era un tractament adequat i proporcionat, si no
hagués estat perque ellano el volia... T el respecte a aquesta decisid, autdnoma,
hauria de ser suficient, des de I’etica i la llei, sense més qliestionaments.

Inmaculada Echevarria ja descansa en pau i finalment, malgrat tot, ha estat
respectada la seva voluntat. Llastima que el seu darrer moment I’hagi hagut de
viure en un altre entorn i context diferent del que I’havia acollit tots aquests
anys.
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Si hom repassa les teories de la
justicia, que justifiquen els actu-
als models normatius de la socie-
tat, incloent el model d’estat del
benestar, no ens hauriem d’estra-
nyar de la poca atencié que es
dedicaal’ajudaales persones de-
pendents, o del fet que aquesta
sigui marginal o, en el millor dels
casos, testimonial. La primera, és
lateoria de la filosofia del mercat,
basada en la defensa de la llibertat
economica, laproteccié dela pro-
pietatprivadailamercantilitzacié
delesnecessitats socialsamb’ob-
jectiu d’optimitzar la relacié en-
tre costos 1 beneficis economics
en les relacions humanes. La se-
gona és la teoria del contracte
social, que proposa un gran acord
entre els membres de la societat
que comparteixen una igualtat
aproximada de capacitat 1 poder
(almenys en I’estat de naturalesa
prepolitic) 1 que busquen el bene-
fici mutu com a finalitat de la
cooperacié social. La tercera és
lutilitarisme, la doctrina moral 1
econodmica que té com a objectiu
optimitzar la major felicitat pel
major nombre de persones. Mal-
grat la seva enorme rellevancia
social 1 politica, cap d’aquestes
teories no pot dedicar prou aten-
ci6 a la justicia que requereixen
les persones dependents.

El mercat ignora a tots els indi-
vidus que no poden oferir el preu
que el mercat posa als serveis, in-
cloent, per descomptat, els ser-
veis socials. D’aquesta manera,
només les persones dependents
que puguin pagar-ho sén ade-
quadament ateses. Naturalment,
aix0 exclou a la immensa majoria
de les persones dependents, ates
que la dependencia -no pot ser
d’una altra manera- es concentra

entre els que tenen pocs recursos
economics. No importa si la de-
pendéncia és la causa de la
precarietat economica dels qui la
pateixen o aquesta és la causa
d’aquella. Allo veritablement re-
llevant és que ambdues estan es-
tretament relacionades. Segons
dades del Banc Mundial, més de
600 milions de persones —un de
cada deu éssers humans— viu amb
alguna forma de discapacitat im-
portant, i d’aquestes més de 400
milions viuen en paisos pobres.

A més a més, en els paisos rics
com el nostre, els individus amb
dependéncia cronica sén fre-
quentment els més pobres, cosa
que contrasta paradoxalmentamb
la major necessitat economica que
tenen per tal de compensar els seus
desavantatges. La dificultat per
obtenir ingressos degut a la de-
pendeéncia s’afegeix —en realitat es
multiplica—a les dificultats propi-
es de la dependéncia. La situaci6
és moralmentdramatica quan des-
cobrim que les pitjors consequien-
cies de la dependencia poden ser
superades en la majoria dels casos
amb unaajudasocial major,icom-
provem tanmateix, que el mercat
no fa res per incentivar aquest ti-
pus d’ajuda.

-
Segons dades del
Banc Mundial, més de 600
milions de persones —un de
cada deu éssers humans—
vin amb alguna forma de
discapacitat important, i
d’aquestes més de 400 milions
vinen en paisos pobres
|
En la seva coneguda obra “La
riguesa de les nacions”, Adam
Smith, un dels majors defensors
de la filosofia del mercat, exposa-
va un dels exemples que més es

cita en la teoria econdomica liberal
perjustificar labondat del mercat.
Segons el filosof 1 economista es-
coces del segle XVIII, “no espe-
rem que el sopar arribi per la ben-
volenca del carnisser, el cerveser o
el forner, siné perque en aixo rau
lur interes”.
-

L’egoisme és suficient
motivacio per explicar
com funciona el comerg,
pero sens dubte la moralitat
1 les relacions humanes no
poden reduir-se a les relacions
comercials (A. Smith)
|
El benestar general derivat de
’economia, segons Smith, és el
fruit de 'interes egoista dels pro-
ductors i dels consumidors, no
pas d’algun tipus de generositat
altruista. Tal vegada Smith té rad
amb la seva tesi de que ’egoisme
és suficient motivacié per explicar
com funcionael comerg, perd sens
dubte la moralitat 1 les relacions
humanes no poden reduir-se a les
relacions comercials. Alasdair
MacIntyre replica a 'exemple de
Smith amb no pas poca ironia,
advertint que si un client habitual
entrés a la carnisseria i s’adonés
que el carnisser esta patint un atac
de corinomés digués: “Ui! segons
veig, avuino esta en condicions de
vendre’m carn” 1 es dirigis a con-
tinuacié a la carnisseria del da-
vant, no hi ha dubte que aixo per-
judicaria la relacié humana entre
ambdds, incloent la relacié eco-
nomica, encara que ningu no hagi

violat les regles del mercat (2).
L’egoisme del mercat tan sols es
pot mantenir dins d’una xarxa de
relacions humanes més amplia
presidida per una reciprocitat que
no obeeix ni es redueix al simple
interes personal. El compromis
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moral i social amb els altres ha de
basar-se en la reciprocitat, perd
no en la reciprocitat de les relaci-
ons de mercat, en qué els coopera-
dors busquen la maximitzacié del
seu propi benefici, sind en la reci-
procitat basada en el servei mutu,
en el desig de servir als altres com
apartdel que éslavidabonapera
mi,iel desigal mateix temps de ser
servit pels altres (si és queaells els
és raonablement possible). El de-
sig de servir als altres no ha de ser
la cobdicia, siné la generositat.

L’ajuda a la dependeéncia no es
potderivar, per tant, nidelaracio-
nalitat del mercat ni de la motiva-
ci6 moral que la sustenta.

|
L’ajuda a la dependeéncia
no es pot derivar ni de
la racionalitat del mercat
ni de la motivacio moral
que la sustenta
|

Les teories del contracte social
tenen I’avantatge, respecte al mer-
cat, de que parteixen del compro-
mis moral amb una certa igualtat
entre els individus. La seva pre-
missa basica (malgrat les diferen-
cies entre els diversos defensors
del contracte social: Hobbes,
Locke, Roussean, Kant, en les se-
ves versions classiques; 1 Nozick,
Gauthier o Rawls en I’actualitat)
és que individus “lliures, iguals i
independents” es reuneixen per
acordar les regles basiques de la
societat. El resultat és molt més
prometedor que el mercat, 1 el
ciutada passa a ser el centre de la
reflexié social 1 politica en detri-
ment del consumidor. Les politi-
ques basades en els Droits de
P’Homme et des Citoyens, poste-
riorment els Drets Humans, deuen
moltales teories del contracte soci-
al. Tanmateix, del contractualis-

me tampoc se’n deriva un tracta-
ment adequat de la dependeéncia.
Nos’had’oblidar que els contrac-
tants s6n individus que compar-
teixen unaaproximadaigualtat per
defensar una societat lliure de la
dominacidiles injusticies de clas-
se, etnia 1 genere, perd no s’ajusta
ala descripcid de les persones de-
pendents que, per definicid, pos-
seeixen unes capacitats i un poder
inferiors—en ocasions moltinferi-
ors—als de la majoria d’individus.
En un llibre recent, Martha
Nussbaum ho explica amb molta
claredat: “la incapacitat de donar
unarespostaadequada ales neces-
sitats dels ciutadans amb deficien-
cies i discapacitats és un greu de-
fecte en les teories modernes de les
quederiven elsprincipis basics d’un
contracteperal beneficimutu”(3).

Que poden oferir les persones
dependents a canvi de I’ajuda —a
vegades, unaajudarealment gran—
que necessiten dels altres? Si la
reciprocitat es basa en linteres
mutu, resulta molt dificil justifi-
car una assisténcia costosa a les
persones dependents. Podem pen-
sar que tots som susceptibles de
ser dependents en algun moment
delanostravida, sobretotsitenim
la sort d’arribar a vells, la qual
cosa inseriria I’ajuda a la depen-
dencia en el contracte basat en el
benefici mutu. Perd amb aquest
argument no n’hi ha prou. Pri-
mer, perqueé se’ns potreplicar que
un sistema privat d’assegurances
(el mercat) pot fer-se carrec efici-
entment d’aquest risc calculat,
amb el reconegut problemade que
el mercatacabara excloent als més
pobres, que son precisament els
que més possibilitats tenen de con-
vertir-se en persones dependents
durant més temps. I segon, per-
que algunes persones dependents

ho sén des que neixen o des de
molt joves, molt abans que pu-
guin compensar productivament
a la societat la major part de I’as-
sisténcia que necessitaran durant
tota la seva vida. El mercat les
exclou per definicié, i les teories
del contracte social es fan les sor-
des ales seves reclamacions perque
les persones dependents tenen poc
a oferir als seus conciutadans en
els termes classics del benefici
mutu de la cooperacié social.

L’dnica manera de justificar una
assisténcia social generosa envers
les persones dependents és subs-
tituir ’enfocament del mutu bene-
ficiperunaltre basatenla genero-
sitat no calculada, en I’apreci per
’ajuda ales persones necessitades
independentment del retorn ob-
jectiud’aquestaajuda,amb el con-
venciment que la cooperacid soci-
al és un valor que es justifica per si
mateix, labondat del qual resideix
en si mateix, 1 no només en els
beneficis que produeix a qui hi
coopera.

-

L’iinica manera de
justificar una assisténcia
social generosa envers les

persones dependents és
substituir Penfocament del
mutu benefici per un altre
basat en la generositat
no calculada
|
L’utilitarisme tampoc surt més
ben paratal’horade defensarl’as-
sisténcia per a les persones amb
dependencia. Encara que es tracta
de la teoria que, juntament amb
els moviments socialistes del segle
XIX 1 principis del segle XX, ha
fet més per ’estat del benestar, la
formula de Jeremy Bentham de
“la major felicitat o el major ben-
estar pel major nombre de perso-
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nes” no resulta adequada per a
promoure la justicia envers les
persones dependents. La rad és
que la metrica de la justicia que
I'utilitarisme proposa —el benes-
tar— paradoxalment acaba perju-
dicant a les persones dependents.
En un principi, podriem pensar
que les dependencies van associa-
des a un deficit de benestar que
s’acabaria reduint amb ’assisten-
cia especial que els afectats neces-
siten, de manera que sense aques-
tes ajudes el nivell de benestar
romandria baix 1, en canvi, amb
aquestes ajudes augmentaria con-
siderablement, probablement en
un nivell proporcional a la magni-
tud de la dependéncia. Tanmateix,
les coses no sén tan senzilles.
-

Per vincular la justicia i
la dependencia hem de partir

d’una concepcio moral de

Pésser huma que no doni
Pesquena a la seva animalitat,

a la seva corporeitat,
a la vulnerabilitat del
seu cos 1 la seva “psique”
|

En primer lloc, l'utilitarisme té
com a finalitat sospesar el benes-
tar de tots els individus fins acon-
seguir el maxim benestar sumat, 1
res ens assegura que el benestar
guanyat per les persones depen-
dents, al rebre ’ajuda que reque-
reixen, sera major que el benestar
perdut per la resta de persones
que han de fer-se carrec d’aquesta
ajuda. Recordem que l'utilitaris-
me mesura el benestar aconseguit
pels individus, perd no avalua
moralment la font del benestar.
Per exemple, siunasocietategoista
cedis part dels seus impostos a
contracor —o Unicament obligats
per la llei— per a finangar Iassis-
tenciadeles persones dependents,

podria passar que la infelicitat
sumada de milions de persones,
que veuen retallats els seus in-
gressos per culpa de la pressi6
fiscal, superés la felicitat de la mi-
noria de persones dependents al
rebre I’assistencia financada amb
aquests impostos. En segon lloc,
en concentrar-se en la maximit-
zaci6 del benestar agregat, 'utili-
tarisme realitza comparacions de
benestar sense tenir en compte la
distribucié. Aixi, doncs, el preca-
ri benestar d’una persona amb
dependencia podria veure’s com-
pensat per I’extraordinari benes-
tar d’una persona que no pateix
cap tipus de limitacid, perque 'im-
portant és la suma global 1 no la
sevadistribucié. El que compta és
la suma global del benestar en la
societat,amb independencia de la
magnitud de la seva possible des-
igualtat.

Finalment, no esta clar queel be-
nestar de les persones dependents
hagi d’augmentar molt amb les
ajudes que necessiten. L’explica-
ci6 és que el benestar és un con-
cepte mental, que no té suficient-
ment en compte la minusvalues
objectives. Imaginem-nos a una
persona amb dependencia que,
amb el temps 1 no pas amb poc
esforg, ha aconseguit ajustar els
seus desigs a les circumstancies i
ha apreés a adaptar-se a I’ad-
versitat. Aix0 li permet portar una
vida amb certa felicitat a base de
satisfer petits plaers. En el com-
put del benestar, aquesta persona
no té per que estar en gran desa-
vantatge respecte a les altres, en-
cara que les seves minusvalues
continuin essent importants. La
necessitat objectiva d’assistencia
pot ser alta, pero el seu benestar
no necessariament ha de ser baix.
En aquest cas, l'utilitarisme no

sabria com ajudar a una persona
amb gran dependeéncia perd relati-
vament felic, ateses les seves cir-
cumstancies, o almenys no sabria
donar-li tota I’ajuda que la seva
dependencia requereix.

En sintesi, ni el mercat, ni el con-
tracte social, ni l'utilitarisme po-
den donar raé de la justicia que
necessiten les persones depen-
dents. Per vincular la justicia i la
dependencia hem de partir d’una
concepcié moral de I’ésser huma
que no doni Iesquena a la seva
animalitat, a la seva corporeitat, a
la vulnerabilitat del seu cos i la
seva “psique”. La tradicié eética
dels drets ha posat un pes excessiu
en la racionalitat practica o moral
de ’ésser huma com a base de la
seva dignitat. Des de Socrates, els
estoics 1 Kant, alld que ens fa éssers
particularment dignes és la nostra
llibertat 1 autonomia moral, la in-
dependencia de I'individu contra
els intents socials per a dominar-
lo 1 imposar-li una forma de pen-
sament 1 de vida determinada.

-

Les persones son també
éssers vulnerables i dependents
de moltes 1 diverses maneres.
Pateixen malalties,
depenen dels altres per a
la seva supervivencia, neixen
completament desprotegits i
envelleixen amb
una progressiva decadencia
fisica i psiquica
|

Es cert que I’ésser huma és tot
aixo, 1 esta bé que la politica par-
teixid’aquestaconviccié amb1’ob-
jectiu d’evitar que uns individus
oprimeixin els altres. Pero les per-
sones s6n també éssers vulnera-
bles 1 dependents de moltes 1 di-
verses maneres. Pateixen malalties,
depenen dels altres per a la seva
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supervivencia, sofreixen deficien-
cies psiquiques, discapacitat i ac-
cidents corporals, sén victimes
d’agressions 1 maltractes, neixen
completament desprotegits i en-
velleixen —quan tenen la sort de
fer-ho— amb una progressiva de-
cadeénciafisicaipsiquica. Les aflic-
cions de I’ésser huma, que sén
compartides amb laresta dels ani-
mals, no el fan menys huma, siné
tot el contrari: el converteixen en
un ésser massa huma 1 inevita-
blementvinculatalarealitat natu-
rald’aquestplaneta,i noaunmén
idealitzat d’esperits morals abs-
tractes. Els éssers humans tenim
necessitats naturals, 1 aquestes
necessitats durant bona part de la
vida només es poden satisfer en
dependencia amb els altres. El re-
coneixement de la dependéncia
com a partde la dignitat de I’ésser
huma és imprescindible per rela-
cionar lajusticiasocialamb les ne-
cessitats de les persones depen-
dents. Només d’aquesta manera
podem adonar-nos que ’assis-
tencia a la dependeéncia no és una
carrega, sind sobretot una manera
de convertir el nostre mén d’ad-
versitats 1 afliccions en un mén
moralment més huma.
-
El reconeixement de
la dependencia com a part

de la dignitat de I’ésser huma

és imprescindible per

relacionar la justicia social
amb les necessitats de les
persones dependents
|

Lajusticiaperalespersonesamb
dependencia exigeix solidaritatde
la societat: exigeix fraternitat, a
mésamés dellibertatiigualtat. La
fraternitat implica un compromis
d’ajuda i de cooperacié amb els
altres, una cooperacié que ha de

ser valuosa per ella mateixa 1 no
pels beneficis economics o poli-
tics que reporta. Es tracta d’una
ideaimportant per entendrelafra-
ternitat, perque’objectiud’aques-
ta no és el benefici mutu, siné
satisfer el valor intrinsec d’ajuda a
qui més ho necessita.
-

La justicia per a les
persones amb dependencia
exigeix solidaritat de
la societat: exigeix
fraternitat, a més a més
de llibertat i ignaltat
|

La fraternitat consisteix a ajudar
als altres perque ho necessiten, i
pressuposaqueensimportalaseva
fortuna (en les relacions mercan-
tils 1 en les contractuals, només
ens importa com els altres poden
incrementar el nostre benefici,
perd no hi ha una preocupacié
franca pel benestar alie). En una
societat fraterna, ens preocupem
els uns pels altres; és una societat
basada en la provisié mutua, una
societat que acceptalafragilitatde
I’ésser huma com quelcom que
exigeix una resposta col.lectiva
-un esfor¢ comu- que accepta que
som vulnerables (a la malaltia i la
discapacitat, a les catastrofes, als
problemes de la vellesa, a I’aban-
dé 1 els abusos de la infancia, a
Iexclusié social, a les forces eco-
nomiques externes, a la desocu-
paciéinvoluntaria,al’egoismedels
nostres veins, als prejudicis soci-
als, racistes, sexistes, religiosos, a
la mateixa necessitat de cuidar als
altres); una societat fraterna és, en
definitiva, una societat més justa i
igualitaria (4).

I ates que no es pot esperar que
en la societat actual, presidida per
les relacions mercantils i contrac-
tuals en gairebé tots els seus am-

bits, els individus prioritzinlafra-
ternitat a una cooperacid estric-
tament egoista, lafraternitatinsti-
tucional hauria d’ocupar el buit o
’escassetat de les virtuts indivi-
duals. L’Estat, les lleis, les orga-
nitzacions governamentals (i no
només les no governamentals)
haurien de garantir la fraternitat
com a part d’allo que les legitima
com a institucions justes.

Llarga vida, doncs, a la Llei de
Dependenciaiala Llei de Serveis
Socials, 1 que siguin punta de llan-
cad’una societat cada vegada més
justaamb les persones dependents,
que som tots i cadascun de nosal-
tres en un moment o altre de les
nostres vides.

ANGEL PuyoL

PROFESSOR TITULAR DE FILOSOFIA
UNIVERSITAT AUTONOMA DE BARCELONA
UNIVERSITAT OBERTA DE CATALUNYA
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pioefica & dre

El nou marc juridic de la
dependeéncia a Espanya

Is canvis demografics 1 socio-

logics que s’han produit a Es-
panyaen les darreres decades, tals
com les profundes modificacions
enlesestructures familiars, el pro-
cés d’envelliment de la poblacié
per la baixa taxa de naixements o
’acceleracié en la incorporacié
de la dona al mercat de treball,
juntament amb ’evolucié del
model de cures informals de les
persones en situacié de depen-
déncia, centrat en la familia, han
portat al desenvolupament d’una
nova branca d’accié protectora
del’Estatdel Benestar (1). Aques-
tas’haanataplicantde formamolt
heterogenia en diferents parts del
territori nacional, en funcié deles
prioritats politiquesisensibilitats
a nivell de les diferents Comuni-
tats Autdnomes, fent sentir la ne-
cessitatde dissenyar un noumodel
integrat, descentralitzat pero
coordinat des del govern central,
1 que assoleixi un nivell de
prestacions socials universal pera
tothom, basaten el principid’equi-
tat, implementat en funcié del ni-
vell de necessitat i recursos econo-
mics de la persona dependent.

-

Els canvis demografics i
sociologics que s’han produit
a Espanya en les darreres
decades han portat al
desenvolupament d’una nova
branca d’accié protectora de
PEstat del Benestar
|
El nou model és el que ha dibui-
xat larecent Llez39/2006 de 14 de
desembre de Promocio de I’Auto-
nomia Personal i Atencio a les

persones en situacio de Depen-
déncia (més coneguda com a Lle:
de Dependencia), 1 que va entrar
en vigor el passat mes de gener de
2007 (2). Aquesta llei, que ha des-
pertat gran expectativa entre la
ciutadania, presentatambé els seus
prosicontres, tal comanalitzarem
breument en aquest article.

Destacant algunes xifres estadis-
tiques, cal dir que a Espanya ’any
2000 el volum de persones que
superavenels65anysd’edaterade
6,6 milions (un 16,6% delapobla-
ci6 total), havent-se duplicat en
els darrers 30 anys i en progressid
ascendent. D’aquestaxifra, el 32%
es troben en situacié de depen-
dencia, en més o menys intensitat,
1 per tant requereixen ajuda i su-
porten les activitats basiques de la
vida diaria, fet al que hem d’afegir
que I’esperanga de vida mitjana a
partir d’aquesta edat és de 16 anys
perals homeside20anys perales
dones (3). Pel que fa a Catalunya,
es calcula que hi ha una xifra de
320.000 persones dependents, de
més de 65 anys. A més, caldria
sumar-hi el percentatge de pobla-
ci6 que, sense haver entrat encara
en aquesta franja d’edat, es troba
en situacié de dependeéncia per
raons fisiques o psiquiques, des
del neixement o edats molt joves,
1 per tant amb una llarga expecta-
tiva de vida.

Aquestseria,doncs, ’ambitd’ac-
tuacié de la nova llei, sobre un
col-lectiu potencial de persones
que fins ara ha cobert les seves
necessitats, a vegades de forma
molt precaria, basicament amb el
suport de la familia i dels limitats

recursos externs, provinents tant
delainiciativa publica com priva-
da. I diem “col-lectiu potencial”
ates queels beneficiaris deles pres-
tacions 1 serveis que preveu la llei
de dependencia no ho seran de
forma automatica per la seva con-
dici6 de persona dependent, sind
que caldralasol-licitud previa, re-
coneixement del grau de depen-
dencia 1 atorgament del nivell
d’ajuts que correspongui. Per tant,
tot aquell que no ho demani, per
desconeixement o per manca de
necessitat, malgrat ser persona
dependent, no computara en les
xifres. Determinar, doncs, quin
volum de ciutadans caldra aten-
dre perque aixi ho sollicitin és
francament dificil fins que es co-
menci a aplicar la norma.

Als beneficiaris de les

prestacions i serveis que
preveu la llei de dependeéncia

els caldra fer la sol.licitud
previa, obtenir el reconeixe-
ment del grau de dependeéncia
i atorgament del nivell d’ajuts

que correspongui
|

D’altrabanda, també caldra veu-
re quina difusié i campanya d’in-
formaci6 publica a la ciutadania
en fa’Estat i les Comunitats Au-
tonomes, atés que si no arribaa la
poblacid, especialment aquella
més vulnerable i amb menys re-
cursos, no tindra ’eficacia desit-
jada. Pel que fa a Catalunya, con-
fiem que el Departament d’Accid
Social 1 Ciutadania de la Genera-
litat apliqui en aquesta llei la ma-
teixa diligéncia que ha tingut per
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difondre, a nivell de la ciutadania,
els ajuts socials que ha promogut
en els darrers anys. Segons fonts
oficials (4), ’any 2007 la Genera-
litat pretén destinar 46,5 milions
d’euros a l’atencié social de les
persones amb discapacitat, 2,3
milions d’euros a les persones
grans en situaci6 de dependenciai
274,7 milions d’euros aacolliment
residencial, centre de dia, habitat-
ge tutelatiestades temporals pera
gent gran.

Pel quefaaquantificacié de cost/
persona, es calcula que la despesa
per a una persona amb depen-
déncia moderada és de 9.132
Euros/any, amb dependéncia se-
vera ésde 10.554 Euros/any iamb
gran dependencia és de 12.900
Euros/any. Estem parlant, doncs,
de molts diners peratotel territo-
riespanyol que,a “grosso modo”,
pot tenir més de 2 milions de per-
sones dependents en diferents
graus 1 nivells.

Objectius i
mecanismes d’actuacidé
de la nova llei

La nova llei de dependencia té
per objectiu crear un nou marc de
desenvolupamentde prestacionsi
serveis socials que amplii i com-
plementil’accié protectoradelsis-
tema, aplicada fins ara. Alhora, i
tal com indica el seu propi nom,
pretén la promocié de 'autono-
mia de les persones en situaci6 de
dependencia, de manera que tots
aquells casos en que la causa no
sigui irreversible i el nivell de de-
pendéncia puguievolucionaramb
recuperacié d’autonomia de la
persona, caldra oferir aquells ser-
veis 1 prestacions més adequats a
aquesta finalitat, amb l’objectiu
ultim d’anar rebaixant el grau de

dependencia i millorant les capa-
citats d’autogesti6 de la vida per-
sonal.

Cal dir que el concepte de de-
pendeéncia 1 autonomia dels que
parteix la llei apareixen definits
en el mateix text legal, 1 han estat
jaconsensuats a nivell internacio-
nal en altres textos i declaracions
sobre aquesta tematica:

@ Dependencia: estat de carac-
ter permanent en que es troben
les persones per raé d’edat, malal-
tia o discapacitat, i amb falta o
perdua d’autonomia fisica, men-
tal o sensorial, necessitant ajuda
important per a realitzar les acti-
vitats basiques de la vida diaria
(ABVD) —cura personal, activitats
domestiques basiques, movilitat
essencial, orientacid, reconeixement
de persones 1 objectes, entendre 1
executar ordres senzilles, etc.-.

@ Autonomia: capacitat de con-
trolar, afrontar, prendre per pro-
pia iniciativa, decisions personals
sobre com viure d’acord amb les
preferéncies propies 1 desenvo-
lupar per si mateix ABVD.

-

La Llei dissenya un
mecanisme d’actuacio a partir
de organisme anomenat
SAAD (Sistema d’Autonomia
1 Atencio a la Dependencia),
que treballara coordina-
dament entre I’Estat i les
Comunitats Autonomes
|
Amb els objectius que s’han des-
crit, la Llei dissenya un mecanis-
me d’actuacié a partir de 'orga-
nisme anomenat SAAD (Sistema
d’Autonomia i Atencié a la De-
pendeéncia), que treballara coor-
dinadamententre ’Estatiles Co-
munitats Autdnomes, amb la

presénciairepresentacié d’aques-
tes en el seu Consell Territorial.
Latascad’aquests organismes sera
basicamentel desenvolupamentde
totes les eines necessaries per a
implementar la llei: concrecié de
les condicions per accedir a les
prestacions i la quantia d’aques-
tes, elaboracié dels criteris d’in-
clusié dels beneficiaris, barems per
establir els diferents nivells de de-
pendencia, etc. Alhora, el Consell
Territorial haura de vetllar per
’adequada coordinacid entre ad-
ministracions, punt més conflic-
tiu 1 dificultés de la posada en
marxaidesenvolupamentdelallei,
tal com més endavant comenta-
rem.

Pel que fa al financament del sis-
tema de prestacions, la Llei preveu
una férmula mixta entre cobertura
economica per dotacié pres-
supostaria de ’Estat 1 de les Co-
munitats Autonomes 1 “copaga-
ment”, mitjan¢ant [’aportacié del
propi usuari del servei, que es de-
terminara en cada cas segons el
nivelldedependencia, tipusdeser-
vel que requereixi 1 nivell econo-
mic de renda. El sistema de
copagament, segons s’ha previst,
ha de permetre que les CC.AA.
obtinguinun40% delfinancament
del sistema a partir de les aportaci-
ons dels usuaris (5). Tot 1 aixi, la
llei preveu que cap persona en si-
tuaci6 de dependencia pugui veu-
re’s privada de les prestacions que
necessiti per raons economiques 1
per tant s’establiran els mecanis-
mes peracobrirels casos de manca
total de recursos.

Els nivells de proteccid previstos
son tres: un nivell basic, que co-
brira economicament I’Estat amb
aportacié de partides pressupos-
taries directes a les Comunitats
Autdnomes per tal que coordinin
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la prestacié dels serveis o presta-
cions. Un segon nivell, que s’apli-
cara a través de Convenis de
Col‘laboracié que hauran de sig-
nar les CC.AA. amb I’Estat. Fi-
nalment, un tercer nivell, potes-
tatiu, que podran aplicar per a
millorar la situacié dels seus ciu-
tadans les diferents CC.AA.,
si aixi ho tenen previst en els
criteris de prioritzaci6 de recur-
sos economics. Aquest tercer ni-
vell pot generar inequitat entre
els ciutadans de diferents territo-
ris de ’estat espanyol, malgrat el
principi d’universalitat que marca
laLlei,doncs dependra dela sen-
sibilitat social de cada CC.AA. 1
de la prioritzaci6 en la despesa
social que s’apliqui a cada terri-
tori.

El termini de desplegament de
la Llei en tota la seva extensid,
esta prevista des del 2007 fins al
2015, recollint un calendari en la
implementacié dels diferents ni-
vells de prestacid, segons graus
de dependencia:

# Grandependencia (se’n dis-
tingiran 2 graus): aquella que
requereix ajuda permanent per
perduatotal d’autonomia (es pre-
veu cobrir durant el 2007).

#  Dependencia severa (se’n
distingiran 2 graus):aquellaque
requereix ajuda diaria per a les
ABVD pero no ajuda permanent
d’un cuidador (es preveu cobrir
entre el 2008 i el 2010).

# Dependéncia moderada
(se’ndistingiran 2 graus): aque-
lla que requereix ajuda intermi-
tent per algunes ABVD (es pre-
veucobrirentreel 20111el2014).

Es evident que una llei tan am-

biciosa 1 que pretén cobrir les ne-

que p
cessitats de la poblacié dependent
enels seus diferents nivells i grada-
cions, requereix d’un temps llarg
peraposar-se en marxa plenament,
si bé sembla que el termini de 8
anys és molt de temps. Ara bé,
potser no és tant si tenim en comp-
te que la mateixa llei no estableix

q
mesures inicials per a crear les es-
tructures necessaries per a cobrir
tot aquest nivell de prestacions
(construcci6 de centres, creacid de
determinats recursos, formacié de
personal qualificat, etc.). Amb el
que tenim ara no s’arribard ni de
molt al que la llei preveu cobrir,
especialment en alguns territoris
que han desenvolupat molt poc els
serveis socials. En aquest sentit,
sorprén que la norma no hagi pre-
vist un “pla de xoc” 1 una inversié
inicial per a establir la base que
permeti prestar tots aquests serveis
amb qualitat 1 mitjans suficients.
Segurament és un cost que el go-
vern central no esta disposat a as-
sumir 1 vol que siguin les CC.AA.
les que avaluin dins del seu territo-
ri les necessitats 1, en funcié
d’aquestes, destinin els fons neces-
q

saris per acrear les infraestructures
que calgui... bona estrategia poli-
tica que evita el desgast i la critica,
traslladant-la en tot cas a cada am-
bit territorial.

Seria desitjable que en el pla
d’inversions a fer, a cada ambit terri-
torial, es tingués en compte la im-
portancia de la formacié dels pro-
fessionals que hauran d’atendre a
les persones dependents. Forma-

P P
c16 no només en aspectes estric-
tament tecnics o d’especialitat sind
també en humanitzacid i adequat
tracte a la persona vulnerable.
Aquest element sera el que afegira
un plus de qualitat a ’atencié soci-
al, altament valorat per la ciutadania.

Prestacions i serveis

Ja hem esmentat que els criteris
basics d’accés a les prestacions 1
serveis son en primer lloc el nivell
de dependencia i, a igual nivell, la
capacitat econdmica del sollici-
tant. Ara bé, cal concretar que,
com a requisit previ, la peticié de
prestacionsiserveis requereix que
el ciutada sollicitant acrediti 5
anys de residencia a I’estat espa-
nyol, dels quals els dos darrers
han de ser inmediatament anteri-
orsalapeticid. Pel cas de ciutadans
estrangers, s’aplicara la Llei d’Es-
trangeria vigent en cada moment, i
amb la llei actual, els estrangers no
regularitzatsique no complissin els
criteris de temps de residencia, que-
darienforadelacoberturadelallei.

-

Cal dir que la Llei recull
diferents tipus de prestacions
i serveis, disposant com a
criteri prioritari la cobertura
de les necessitats amb
serveis i reservant només les
prestacions economiques
com a darrera mesura
|
D’altrabanda,’accésalapresta-
ci6 o servei —tal com hem dit-
requereix la peticid expressa de la
persona dependent, davant ’or-
ganisme competent de la seva res-
pectiva Comunitat Autonoma,
que haura de concedir-li per reso-
lucié motivada, amb reconeixe-
ment d’un determinat grau de de-
pendénciaiconcretantel nivell de
prestacions.Aquest reconeixe-
ment, Obviament, haura de ser re-
visat 1 actualitzat, segons ’evolu-
ci6 de la persona, doncs les
situacions de dependéncia sén
canviants 1, tant si és en sentit
favorable de recuperacié d’auto-
nomia com en sentit desfavorable
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de major perdua, que requereixi
noves prestacions, s’haura d’anar
adaptant.

Establerts aquests criteris d’ac-
cés, cal dir que la Llei recull dife-
rents tipus de prestacions i ser-
veis, disposant com a criteri
prioritari la cobertura de les ne-
cessitats amb serveis 1 reservant
només les prestacions econdomi-
ques com a darrera mesura, quan
'usuari no pugui tenir accés al
servei, per manca d’estructura en
el territori, 1 calgui pagar 'import
corresponent per ’accés a un de-
terminat servel O pagar una retri-
buci6 al cuidador familiar o assis-
tentpersonal (quehauradedonar-se
d’alta a la Seguretat Social).

-

Cal tenir present que un
percentatge molt important
de persones dependents
pateix alhora patologies de
diferent naturalesa per les
que, a més, requereixen
assistencia sanitaria
|
Els serveis, majoritariament dis-
senyats per a la promoci6 de I’au-
tonomia personal de la persona

dependent, sén:

v Serveis de prevenci6 de les situ-
acions de dependeéncia (promoure
condicions de vida saludables, re-
habilitacié preventiva, etc.).

v Teleassistencia (per situacions
d’emergencia, inseguretat, sol.litud
o aillament).

v Ajuda a domicili (tasques do-
mestiques 1 personals).

v Serveis residencials: centres de
dia 1 de nit, residencies assistides,
etc.,1alguns d’ells distinginten fun-
ci6 dela situacié de la persona (ma-
jors de 65 anys o no) i tipus de
discapacitat (2).

Un element que anunciala llei, si
bé no estableix ni regula els meca-

nismes per a fer-lo realitat, és la
necessaria coordinacié entre ser-
velsiprestacions socials i sanitaries.
Cal tenir present que un percen-
tatge molt important de persones
dependents pateix alhora patolo-
gies de diferent naturalesa per les
que, a més d’ajuda social, reque-
reixen assistencia sanitaria. Sem-
bla, doncs, que un criteri d’opti-
mitzacid dels recursos obligaria a
establir la necessaria coordinacié
sociosanitaria, de forma que no es
malmetin ni dupliquin recursos i
que enundeterminat context, com
potser un centre de dia o residen-
cia i també al domicili, es puguin
prestar ambdds serveis pels pro-
fessionals adequats en cada cas.
Seria un exemple d’aquesta ne-
cessaria coordinacié la figura que
vainstaurar fa uns anys el Sistema
Andalis de Salut (SAS) amb la
infermera d’enllag, que fa de pont
entre el domicili i el sistema sani-
tari, 1 que actua coordinadament
amb Serveis Socials, cobrintaquest
espai conjuntialhora sent el refe-
rent de la cura a la persona, tant
pel malalt dependent com perala
familia. A Catalunya, aquesta fi-
gura existeix també en alguns am-
bits, encara que no de forma gene-
ralitzada dins del sistema public.

Drets dels pacients
en situacio de
dependéncia

La Llei de Dependéncia, en la
seva formulacid, parteix de prin-
cipis basics tals com I’accés uni-
versal 1 equitatiu, la necessitat de
que la persona rebi una atencid
integraliintegrada procurantsem-
pre promoure 1 millorar la seva
autonomia, la permanéncia en
’entorn evitantal maxim el desar-
relament de la persona, la perso-

nalitzaci6 de I’atencid i la partici-
paci6 de la persona dependent i
del seu entorn social i familiar en
la presa de decisions. Aquesta
principis parteixen alhora d’una
premissa fonamental com és la de
que les persones en situacié de
dependeénciacontinuen essent ciu-
tadans, titulars de drets 1 deures, 1
malgrat necessitar suport i ajuda
peradeterminats ambits delaseva
vida, han de ser respectats com a
persones amb plena dignitat, fins
1 tot en els casos més aguts o de
gran dependeéncia.
-
Un element novedos de
la llei, és el que preven el
pacte i dialeg amb la
persona sol.licitant 1 la seva
familia, abans d’adjudicar o
atorgar una determinada
prestacio o servei
|
Aquest reconeixement de drets
es recull també en la formulacié
de la Llei, amb caracter general
quan es parla de que la persona en
dependencia ha de ser respectada
en els seus drets 1 llibertats fona-
mentals, perd més especificament
quan parla del dret a rebre infor-
macié 1 a manifestar el seu con-
sentiment per a determinades ac-
tuacions, dret a la intimitat 1
confidencialitat de la informacid,
dretadecidir sobre qui ha d’exer-
cir la tutela sobre la seva persona1i
béns pel cas de perdre tota capaci-
tat d’autogovern, dret a decidir
sobre I’ingrés en un centre, dret a
tenir igualtat d’oportunitatsiano
ser discriminat o dret a la protec-
cié davantels tribunals dejusticia.
En aquest sentit, doncs, també
en’ambit del serveis socials s’im-
posa el respecte al principi d’au-
tonomia de la persona, de forma
plena quan estigui en situacié de
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competencia total, 1 fins alla on
pugui implicar-se en cas de per-
dua parcial de les seves facultats
volitives 1 cognitives. Aixo vol dir
que qualsevol decisi6 que afecti a
la seva esferaivida personal, sigui
en forma d’accés a un servei o
prestaci6 o modificacié del regim
establert, ha de comptar amb el
vist-i-plau de la persona afectada,
a més de participar-hi la familia o
persones del seu entorn proper, si
el propi subjecte hi esta d’acord.
Aquest és un element novedds de
la llei, ja que preveu el pacte i
didleg amb la persona sol.licitanti
la seva familia, abans d’adjudicar
o atorgar una determinada pres-
tacié o servei, 1 en la mesura del
que es pugui, atenent a les seves
preferéncies, sempre que encaixi
amb la proposta a fer i es com-
pleixin els requisits per accedir al
pla d’ajudes proposat.

Algunes dificultats
practiques de la Llei

Tot i que ja les hem anat enun-
ciant en els paragrafs anteriors, en
sintesi podriem dir que els pro-
blemes basics que planteja la llei,
en ordre a la seva posada en mar-
xa, fan referéncia a:

v La lenta implementaci6 de la
norma, fins I’any 2015, que fa té-
mer la supeditacié del seu desen-
volupament als possibles canvis
politics i de prioritzacié de recur-
sos a nivell autonomic.

v Les dificultats de coordinacié
i entesa dins del Consell Territo-
rial del SAAD entre Comunitats
Autdonomes, al’hora de determinar
1 concretar prestacions, quanties,
criteris d’inclusié de beneficiaris,
etc.

v Elsproblemes practicsal’hora
d’obligar a les Comunitats Auto-
nomes a subscriure els correspo-
nents convenis de col-laboracié
amb I’Estat a fi de poder donar
cobertura al segon nivell de pres-
tacions. Cas queaixd no es produ-
eixi, no s’estableixen els mecanis-
mes per a forcar-ho i es corre el
risc de reduir, en alguns territoris,
I’aplicaci6 de lallei a la cobertura
del primer nivell o nivell basic, a
carrec de I’Estat, que de fet ja té
actualment cobertura a través de
les prestacions per discapacitats
greus o permanents, deixant des-
ateses a un bon nombre de perso-
nes necessitades. Aquesta circums-
tancia, juntament amb ’aplicacié
d’un tercer nivell potestatiu per a
cada CC.AA., pot generar sens
dubte grans desigualtats entre ciu-
tadans espanyols, en funcié del
seu lloc de residéncia, malgrat el
principi d’universalitat 1 igualtat
d’accés que preveu la llei.

v La inexistenciad’un plainicial
de creacié de les estructures ne-
cessaries per a poder fer fronta la
demanda de prestacions i serveis,
un cop publicitada i difosa la llei
entre la ciutadania.

v La nul'la previsié dels meca-
nismes per a coordinar adequada-
ment la prestacié social amb la
sanitaria en tots aquells casos en
que aixi es requereixi a fi d’opti-
mitzar recursos i donar un millor
servei al ciutada.

Totiaquestes dificultats estruc-
turals, cal confiar en que el con-
sens politicamb que haestatapro-
vada aquesta llei al Parlament
espanyol, es tradueixi també en
un compromis ferm de totes les
administracions per a fer realitat

aquesta accid protectora de ’Es-
tat sobre els seus ciutadans més
vulnerables, les persones depen-
dents, passant per sobre d’inte-
ressos politics i partidismes. Aix0
situaria Espanya al nivell de pai-
sos d’Europa que porten ja for¢a
anys desenvolupant aquestes lini-
es d’actuacid, procurant als seus
ciutadans benestar 1 qualitat de
vida.

Tant de bo que ’expectativa ge-
nerada en tantes i tantes persones
no es vegi defraudada un cop més
per altres prioritats 1 que en pocs
anys la millora de les condicions
de vida de les persones depen-
dents, a tot el territori espanyol,
sigui una realitat.

NURIA TERRIBAS T SALA

JURISTA

DIRECTORA DE

L" INSTITUT BORJA DE BIOETICA
(UNIVERSITAT RAMON LLULL)
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Limits per a la maternitat?

armen Bousada s’afegeix a una

llista de dones que, gracies a
les tecniques de reproduccié hu-
mana assistida, han arribat a ser
mares a una edat molt tardana. A
finals de ’any 1996 una dona cali-
forniana, Arceli Keh, de 63 anys
va donar a llum una nena. També
als 63 anys van ser mares la brita-
nica Patricia Rashbrook ilaitalia-
na Rosanna Della Corte. Fins fa
ben poc la mare de més edaterala
romanesa Adriana Illescu, que
’any 2005, als 66 anys, va tenir
una filla, si bé I’altra que esperava
va morir a I’ater. Des del 29 de
desembre del 2006 la mare més
grandel mén és Carmen Bousada,
una granadina de 67 anys que ha
tingut bessonada.

Noticies com aquestes obren un
intens debatsocial en el si del qual
cal reflexionar i respondre pre-
guntes de gran envergadura: Fins
quan una dona pot ser mare? Es
pot transgredir el limit natural?
Cal partir només del dret de la
mare o també dels drets del que ha
de néixer? En Paplicacié de les
tecniques de reproduccid assistida
tot s’hival?... Enles respostes que
s’han donat a aquestes preguntes
es produeix un fenomen forga ati-
pic en els temps que vivim, ja que
hi ha hagut certa unanimitat. I és
que en una societat plural 1 hete-
rogenia com la nostra no és facil
arribar a un consens majoritari en
les quiestions relacionades amb el
desenvolupament i ’aplicaci6 de
les biotecnologies. En aquest am-
bit, com en tants d’altres, la con-
troversia esta servida. Tanmateix
aquesta vegada tant la majoria de
lasocietat com els experts en dife-

La madre de 67 afios engaii6 a los médicos para acceder
a la reproduccidn asistida
“Carmen Bousada, la mujer de 67 arios que el 29 de Diciembre dié
a luz a dos nirios en el hospital de Sant Pau de Barcelona y que ha
entrado en ellibro Guinnes de los récords como la madre mas anciana
delmundo, dijo a los médicos de una clinica de Los Angeles (EE.UU)
que tenia 55 anosy pago 45.000 euros para conseguir un tratamiento
de reproduccion asistida. Los médicos no le pidieron ningin docu-
mento para comprobar su edad.”

La Vanguardia, 29 de Enero de 2007

El metge nord-america que va tractar la mare de 67
anys se sent enganyat

“Elmetge nord-america que va fer possible 'embaras de espanyo-
la de 67 anys Carmen Bousada, la mare més gran del mon, ha
assegurat sentir-se “enganyat” i “utilitzat”, i ha dit que si s’hagués
sabut edat real de la dona no hanria realitzat el tractament que va

acabar en un embaras de bessons.”

rents disciplines han coincidit a
valorar que la maternitat en edats
tan avancades s’hauria, si no de
prohibir,almenysd’evitar. Arabé,
que les veus discordants no s’ha-
gin sentit o hagin passatfor¢a des-
apercebudes, no vol dir que no
s’hagin pronunciat.

Un pensador reconegut, en res-
posta a una consulta d’un lector,
va proposar raons a favor i en
contra de la decisié de la senyora
Carmen. Fixant-nos només en les
raons favorables, cal dir que des
del nostre punt de vista, els argu-
ments que utilitza sén més aviat
febles. Val la pena reproduir les
seves paraules no sols com a con-
trapunt als arguments contraris,
siné també com a suggeriments
pereixamplar el debat: “Els fills de
la senyora Carmen tindran una
mare de 80 anys als 13 anys. El fet

El Periddico, 30 de gener de 2007

escandalitza molta gent. Pero qui
s’oposa a la lliure decisié d’una
persona madura de tenir un fill? Si
es prohibeix, s’hauria de probibir
que tants pares joves mal eduquin
els seus fills. Ser mare jove no és
garantia de ser bona mare, ni ser
més gran que les altres equival a
ser mala mare. Pero es tracta de
salvaguardar la llibertat. A més,
Carmen ha dit que tenia els seus
motius per donar a llum a la seva
edat. Poden ser molts o un de sol,
que ella sabra, pero cap és objec-
table, fins i rot el del “nen-objec-
te”, encarregat a qualsevol edat i
condicid, pel goig o caprici de tenir
un fill, perque aixo ho fan també
molts pares i mares joves”. (La
Vanguardia, 15 de gener del 2007).

Intentarem veure quins podrien
ser, al nostre entendre, els factors
que permeten aquest consens so-
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cial entorn de la maternitat en
dones que ja han sobrepassat els
60anys. Enel rerefons de totes les
opinions contraries a la materni-
tat “en temps de descompte”, com
han ditalguns, hi halaideaqueen
certs casos cal posar limits al po-
der delatecnologia. No totel que
és medicament possible s’ha de
fer. Segons sembla, si el sistema
hormonal de la dona respon, es
podriaaconseguirunembarasamb
candidates que han superat els 70
o fins i tot els 75 anys. Tot i aixi,
creiem que aixo no és recomana-
ble en cap cas:

@ La maternitat no es redueix
només a la vida biologica

La maternitat (també la pater-
nitat) va molt més enlla de donar
la vida biologica. Suposa, sobre-
tot, acompanyar ’infant en el seu
procés de creixement. Aixd vol
dir tenir-ne cura, educar-lo, aju-
dar-lo a ser autonom... 1 per a
poder portara terme aquesta tasca
es necessita salut fisica i psiquica,
1, certament, ’edatavancada com-
porta limitacions importants tant
de caracter fisic com psiquic per a
afrontar tot el que representa as-
sumir una maternitat responsable.

-
L’edat avangada comporta
limitacions importants tant
de caracter fisic com psiquic
per afrontar tot el que
representa assumir una
maternitat responsable
|

L’autor, que defensa que I’edat
no és un criteri per a determinar si
s’és “bona mare” o no, oblida que
’edat és una condicié indispensa-
ble per a poder exercir la mater-
nitat, altra cosa és que les mares
joves sapiguen aprofitar aquest

potencial. Voler excloure I’edat
en la maternitat és un absurd per-
que, erroniament, es parteix de la
base que les capacitats fisiques i
psiquiques no es desgasten amb
I’envelliment.

@ Els desitjos de la mare estan
condicionats pels drets del fill
que ha de néixer

Tenir un fill no és una decisié
que puguem prendre amb la ma-
teixa lleugeresa que decidim si ens
comprem un cotxe O un vestit.
Quanunadona de 67 anys mate-
rialitza el seu desig de ser mare es
prioritza el dret de la mare per
sobre els drets del fill, dels que
ningu no en parla. Quan el desig
d’una persona afectalavida d’una
altrahem d’extremarles precauci-
ons entorn de la satisfaccié
d’aquest desig, 1 analitzar bé si en
nom del meu desig puc perjudicar
Ialtre. Afirmar que en nom de la
salvaguarda de la llibertat “zot és
valid” és un desproposit, perque
la llibertat, per la nostra condicié
d’ésserssocials, sempre estara con-
dicionada.

-
Afirmar que en nom de
la salvaguarda de la
libertat “tot és valid”és
un desproposit, perque la
libertat, per la nostra condicio
d’éssers socials, sempre
estara condicionada
|

En els arguments a favor de la
decisié de Carmen, ’autor que
hem citat recordava que “cap mo-
tin és objectable, fins i tot el del
“nen-objecte”, perque aixo també
ho fan molts pares i mares joves”.
I afegim, perd que ho facin també
els pares o les mares joves no vol
dir en cap cas que estigui bé, per-

queé en etica I’argument quan-
titatiu, siguin molts o pocs, no
serveix com ajustificacié d’un fet.
Tots som conscients de que hi ha
moltes persones que, joves 0 no,
porten fills al mén amb justifica-
cions diverses. Considerem que,
al marge de I’edat, no es pot tenir
un fill per treure’ns de la solitud,
estabilitzar la nostra vida de pare-
lla, o bé buscar-nos un cuidador
peralavellesa... Ens equivoquem
quanutilitzem el fill peraresoldre
els nostres problemes, perque el
nen té uns drets que, atesa la seva
vulnerabilitat, cal respectar per da-
munt de tot.

@ Encara que P’acte sigui legal
no vol dir que sigui moral

Malgrat que la normativa en
materia de reproduccié assistida
no prohibeixi ser mare a edats tan
tardanes, no vol dir que aixo sigui
el millor o el més correcte. S’afir-
ma, 1és veritat, que no totel que és
legal és moral, i a la inversa. Més
enlladel que diguionodiguilallei
ens haurem de continuar pregun-
tant quina és la conducta més res-
ponsable davant els progressos
biomedics. Peraix0o, enaquestcas,
ens haurem d’interrogar si ’edat
de la menopausa continua essent
un criteri valid per a posar limit a
’accés a les tecniques de repro-
duccib assistida. Taquestareflexié
afecta ales mares, la societat i tots
els professionals o cientifics que
han de satisfer aquest desig. Ges-
tionar raonablement els progres-
sos de la biomedicina ha de ser
una responsabilitat compartida.

EsTER BUSQUETS 1 ALIBES

DIPLOMADA EN INFERMERIA
LLICENCIADA EN FILOSOFIA
COL-LABORADORA DE L'IBB
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«El respeto o
la mirada atenta»

gedisa

ESQUIROL JM. El respeto o la
mirada atenta: Una ética para la
era de la ciencia vy la tenologia.
Barcelona: Editorial Gedisa; 2006.
p. 173,

Tenimal davantunintent reeixit,
de fer-nos una proposta etica que
serveixi per a situar-nos davant el
desenvolupamentextraordinaride
la ciéncia 1 de la tecnologia en el
nostre mén contemporani. Fins
aqui, aixo no seria cap novetat si
no fos que l'autor posa nom
aquesta proposta, I’anomena:
“etica del respecte”. 1, amb
mestratge i saviesa, al llarg del seu
llibre, ens fa descobrir que de la
mirada atenta en sorgeix el res-
pecte envers ’altre 1 envers totes
les coses que ens envolten.

Al llarg de tota I'obra, Iautor
demostra posseir una erudicid
admirable ja que continuament
addueix textos d’altres pensadors
de totes les eépoques que ratifi-
quen, matisen o eixamplen la tesi
principal que es vol defensar en el
llibre. El to de la reflexi6 és molt
alt 1 afinat 1 ’exposicid és clara i
fluida, caracteristica que el fa un
llibre de molt agradable lectura.

«Questions éthiques en
médecine prédictive»

Questions éthiques g
| =médecine
| prédictive

DE BOUVET, A.; BOITTE, P
AIGUIER, G. Questions éthiques
en médecine prédictive. Paris: John
Libbey Eurotext; 2006. p. 154.

En aquest llibre es recullen les
aportacions del simposiorganitzat
per I’Associacié Europea de Cen-
tres d’Etica Medica a Lille (2004).
L’objectiu d’aquella trobada era
discutirsobreels dilemes etics que
es plantegen en la practica clinica
ienlacienciamedicadins el sector
delamedicinapredictiva. Elllibre,
escrit per investigadors de di-
ferents universitats europees,
procedents de diferents camps
disciplinaris, estadividiten quatre
parts: 1) Els dilemes etics de la
medicina predictiva a partir de les
practiques cliniques, 2) Els dilemes
etics de la medicina predictiva a
partir deles practiques de recerca,
3) Aproximacions a la medicina
predictiva i 4) Dilemes etics del
desenvolupament de la medicina
predictiva a Europa. Un llibre
especialment licid per explorar
els problemes etics especialment
presents en el diagnostic prenatal,
en medicina fetal i els que es deri-
ven del test genetic.

«Afrontando la vida,
esperando la muerte»

R on BAVES

Lr1ed

BAYES, R. Afrontando la vida,
esperando la muerte. Madrid:
Alianza Editorial, 2006. pp. 295.

Es tracta d’una revisié de ’obra
Psicologia del sufrimiento vy de la
muerte publicada per ’autor ’any
2001. Atesa la creixent com-
plexitat de la nostra societat és
necessari replantejar les finalitats
de la medicina del segle XXI. La
prevencidicuracié deles malalties
ilapal-liaci6 del sofriment consti-
tueixen obligacions paral-leles per
als professionals sanitaris. L’autor
reflexiona, des de la psicologia,
sobreel concepte, avaluaciditera-
peutica del sofriment, aplicant el
coneixement aconseguit en dife-
rents escenaris: la vellesa, la mort
sobtada, les unitats de malalts cri-
tics, les unitats de cures pal-liatives,
el suicidi assistit 1 ’eutanasia, la
mort dels nens, el dol. Aborda les
diferencies i afinitats entre dolor i
sofriment, aixi com les caracte-
ristiques deles vivencies que expe-
rimenta un malat afligit per una
greumalaltia,iles formesivariabi-
litat de les estrategies d’afronta-
ment que s’utilitzen en el procés
de morir.
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En aquest nomero presentem amb més detall tres monografies
escollides aixi, com un llistat més reduit de titols seleccionats que
hem incorporat darrerament a la nostra biblioteca

¢ Abellin, Fernando. Seleccion genética de em-
briones. Entre la libertad reproductiva y la engene-
sia. Editorial Comares, 2007.

*¢ Amarilla Mateu, Nuria [coord.]. El derecho a la
informacion en salud alimentaria. Madrid: European
pharmaceutical law group, 2006.

> Amor Pan, José Ramén. Etica y discapacidad
intelectual. Madrid: Univ. Pontificia Comillas, 2007.

*¢ Banco Mundial. Informe sobre el desarrollo mun-
dial 2007. Madrid, 2007.

¢ Bautista, Esperanza[dir.]. 10 palabras clave sobre
la violencia de género. Estella: Verbo Divino, 2004.

*¢ DelaTorre, Javier [ed.] La limitacion del esfuerzo
terapéutico. Madrid: Univ. Pontificia Comillas, 2006.

¢ Elizari Basterra, Francisco Javier [dir.]. 10 pala-
bras clave ante el final de la vida. Estella: Verbo
Divino, 2007.

o> Ethical issues in obstetrics and gynecology.
London: FIGO, 2006.

*¢ Gazzaniga, Michael. E/ cerebro ético. Paidos
Ibérica, 2006

= Galin Gonzilez-Serna, JM., Hevia Alonso, A.,
Barriga Rivera, A., Pérez Martinez, F. Programa
ETHICSCOMP para la evaluacion de los aspectos
éticos de los ensayos clinicos y la investigacion
biosanitaria. Sevilla: Universidad de Sevilla, 2006.

o¢ Gonzailez Moran, Luis. De la bioética al biode-
recho: libertad, vida y muerte. Madrid. Editorial
Dykinson, 2006.

¢ Gros Espiell, Héctor, Gémez Sdnchez, Yolanda.

La Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos
Humanosdela UNESCO. Granada: Comares, 2006.

*¢ Griin, Anselm. Per qué m’ha tocat a mi aquest
sofriment?: El sentit del dolor huma. Barcelona:
Claret, 2006.

*¢ Jiménez Morales, Monika. De lestereotip adult ala
realitat preadolescent. Influéncia del discurs andiovisual
publicitarienelstranstorns del comportament alimentari
en nensinenes de 8 a 12 anys. Barcelona: Departament
de Periodisme i de Com. Audiovisual. UPF, 2006.

=> Kernberg, Otto F. Ideologia, conflictoy liderazgo
en grupos y organizaciones. Barcelona: Paid6s, 1999.

*¢ Keyeux G, Penchaszadech VB, Saada A, coordi-
nadores. Etica de la investigacion en seres humanos y
politicas de salud piblica. Bogotd: UNESCO. Red
Latinoamericana y del Caribe: Universidad Nacio-
nal de Colombia. Instituto de Genética, 2006.

¢ Lolas Stepke F, editor. Etica e innovacion tecno-
logica. Chile: CIEB. Universidad de Chile, 2006.

*> Orden Hospitalaria de San Juan de Dios. Comi-
sién Interprovincial. Humanizar el proceso de morir:
Sobre la ética de la asistencia en el morir.Madrid:
Fundacién Juan Ciudad, 2007.

=& Rivero Serrano, O.; Paredes Sierra, R. Etica en el
ejercicio de la medicina. Editorial Médica Panameri-
cana, 2006.

*¢ Roqué Sinchez, M* Victoria. Médico y paciente:
El lado humano de la medicina. Barcelona: Dux
Editorial, 2007.

L’Institut recorda a tots els lectors que el contingut de la seva biblioteca i centre de documentacié,
amb més de 13.000 monografies i 200 revistes nacionals i estrangeres, es pot consultar “on line”
a través de la nostra pagina web: www.ibbioetica.org
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— _agenda

v XIV Congreso Nacional de la Sociedad Espa-
fola de Enfermeria Geridtrica y Gerontolégica
(SEEGG) “I Simposio Transfronterizo Hispano-
Luso” pels dies 19 a 21 d’abril de 2007 a Caceres.
Secretaria Tecnica: Unicongress. Tel. 933 672 420.
E-mail: congresoseegg2007@unicongress.com 1
www.unicongress.com/congresoseegg2007

v XII Jornadas Nacionales de Humanizacién de
laSalud “Humanizar el final delavida” organitzades
pel Centro de Humanizacién de la Salud 1 Cudeca
(Cuidados del cincer) pels dies 19 a 21 d’abril a
Malaga. Més informacié: CEHS.Tel. 918060696. E-
mail: secretaria@humanizar.es

v/ Jornadas de Derecho y Genoma Humano
organitzades per la Cdtedra Interuniversitaria, Fun-
dacién BBVA -Diputacién Foral de Bizkaia de De-
recho y Genoma Humano, pels dies 23124 d’abril a
la Universidad del Pais Vasco, Bilbao. Informacié:
www.catedraderechoygenomahumano.es

v 3d Meeting of the European Association of
Global Bioethics/Association Europeenne de
Bioethique Globale (EAGB), “Investigacion con
célulastroncales: promesasiy dificultades” que tindra
lloc els dies 4 15 de maig a Bilbao. Més informacio:
Tel. 94 601 21 35. E-mail: esther.rebato@ehu.es

vV Congreso Mundial de Bioética organitzat per la
Sociedad Internacional de Bioética (SIBI) pels dies 21 a
25 de maig a Gijon. Secretaria Técnica: e-mail
veongreso@sibi.org i pagina web: www.sibi.org

v XXI Congrés de la Camfic (Societat Catalana
de Medicina Familiar i Comunitaria), sota el lema
“Apostem per la Clinica” pels dies 23 a 25 de maig
al Teatre Auditori de Salou. Més informacié: Tel. 93
304 03 09 i www.camfic.org

v/ 2007 Joint Ethics Conference, agrupa la “18th
Canadian Bioethics Society Conference” pel dia 30
de maig a I'l de juny i la “3rd Internacional
Conference on Clinical Ethics and Consultation”
pels dies 1 a 3 de juny, organitzat per la « University
of Toronto» 1 el «Centre for Bioethics» a Toronto
(Canadd). Més informacié: www.utoronto.ca/jcb/
ethicsmatters

v XII Congrés de la SESPAS, “Efectividad de las
Intervenciones sobre la Salud de la poblacion™
organitzat per la Sociedad Espafiola de Salud Piblica
y Administracién Sanitaria (SESPAS) pels dies 20 a
22 de juny a Barcelona. Més informacié: Tel.
932017571. E-mail: sespas@suportserveis.com 1
www.sespas.es/congres2007/

v VICongreso Latinoamericano y del Caribe de
Bioética, “Bioéticay desarrollosostenible” organitzat
per la Federacién Latinoamericana de Instituciones
de Bioética (FELAIBE) pels dies 28 a 30 de juny a
Cordova (Argentina). Més informacié:
E-mail: ghernandez@congresosint.com.ar 1
cordoba@congresosint.com.ar i www.felaibe.org.ar
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