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reproducci6 assistida i anomenat
“pare del primer nad6 proveta”.
Fa uns mesos, durant una confe-
rencia a I’Institut Valencia d’In-
fertilitat va fer unes polémiques
manifestacions “Si cientifics com
jo no haguéssim transgredit I’es-
tandard moral existent als anys 70
no estariem ara en I’actual nivell
de desenvolupamentcientificitec-
nologic... Per tant, pel que esta
succeintavuia Europa, millor que
no hihagiunadirectriude laUni6
Europeaper regular el desenvolu-
pament cientific”. Els mitjans de
comunicacié van titular aquestes
declaracions amb frases com
aquesta “La ciencia a favor de la
transgressio de la llei” iels ingre-
dients pel debat van quedar ser-
vits.

La recerca cientifica ha de ser
lliure o ha d’estar limitada per la
legislacio? Aquest dilema és de la
major transcendéncia avui dia per
motius obvis: la possibilitat d’in-
vestigar sobre material sensible per
la humanitat com el genoma o
I’embrié en molts centres de re-
cerca, arreu del mon, permet elu-
cubrar, com en una novel-la de
ciencia-ficcio, el qué es podriaar-
ribar a fer si aquesta recerca fos
independent de limits normatius.

Des del caire d’una ética conse-

guencialista la justificacié de
Robert Edwards és clara: si no
hagués transgredit algunes lleis
dels anys 70 potser avui no existi-
rienalgunes persones que van néi-
xer graciesaaquells procediments.
Aixi,segonsell, el cientificno hau-
riade veureretalladalasevarecer-
ca per burocracies entorpidores
del progrés i, en aquest cas, la
consequiencia del compliment de
lallei hagués estat que encara avui
no sabriem fecundar ni implantar
ovuls humans. Pero I’éticamedica
noavaluasolamentles conseqiién-
cies dels fets, sind també els prin-
cipis implicats, i les circumstanci-
es, i tots els condicionants, fins i
tot les evocacions emotives, que
hauran de seravaluadesdinsd’una
estructura logica formal.
Formulem altra vegada el dile-
ma: si la manipulacio de I’'embrid
li hagués permés a Edwards acon-
seguir que el seu nadd “proveta”
fos avui un super-home immune a
les malalties, podria justificar la
seva transgressio perqué lahuma-
nitat javiuriamillor havent trobat
la clau genetica de la millora de
I’especie? Enaquest dubte entre si
la recerca del coneixement ha de
ser lliure o regulada, apareix al
segle XX una escola filosofica,
(passa a pag. 3)
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Decaleg de Drets en Salut

I mes de frebrer d’enguany es presentava, en roda de premsa, el “Grup

de Treball sobre Drets en Salut”, impulsat pel I’European
Pharmaceutical Law Group (Eupharlaw), amb la intencié de treballar
en I'elaboracié d’un decaleg de drets en salut, més enlla del que les
normatives actuals tenen recollit. En aquest grup hi ha participat I'Ins-
titut Borja de Bioética i, enllestida la feina, volem presentar en aquesta
editorial el resultat d’un any de treball.

El projecte “Drets en Salut” es va concebre amb I’objectiu d’obrir
novament un debat que persisteix i al que encara no hem donat solucié
entre tots, i que, tanmateix, ens ha de permetre refermar-nos en la idea
de la intensa interrelacio entre la salut i els Drets Humans.

No analitzarem aquesta situacié cronologicament, encara que la reali-
tat és que en la Declaracié Universal de Drets Humans de 1948 ja es
lligava lasalutal dret a un nivell de vida adequat (art. 25), idea que volem
abordar des d’una perspectiva multidisciplinar. Per tant, deixarem de
banda el concepte objectiu de salut, unitari i absolut, i intentarem iniciar
el debat, plural, obert i social.

Esta clar que el nostre sistema de salut, té encara grans deficits que han
de ser reflectits per a que evolucionem millor. En aquest sentit, creiem
que hem de promocionar la idea de que la salut és també subjectiva de
I’individu i, per tant, un dret del mateix tipus, cosa que avui encara no es
fa. Un ampli sector de la societat no accepta ja cap paternalisme en salut,
es prefereix la solidaritat, la universalitat, I’equitat i, per suposat, I’auto-
nomia de la voluntat del ciutada.

En aquest sentit, volem que es reconegui que la salut és un dret
individual de la persona i, com atal, un Dret Fonamental del que s’ha de
responsabilitzar per prendre les seves decisions, i que no pot ser deixat
exclusivament en mans d’altres agents, ni que siguin els professionals
sanitaris. Les administracions sanitaries han de vetllar amb garanties,
finsi tot, legals, pel dret a la salut, perd han de deixar pas definitivament
a la participaci6 real del ciutada, independentment que arribi a ser o no
“usuari” o “pacient”. Des d’Eupharlaw, volem insistir en qué aquesta
terminologiasi que té transcendéncia, doncsen funcié de laconsideracio
legal en qué se’ns englobi, se’ns aplicara una normativa o altra, amb
importants conseqgliéncies.

El decaleg que proposem és una llista oberta i amb possibilitats d’anar-
seincrementant, pero que s’hauriade prendre com abase peraunafutura
“Carta Europea de Drets en Salut”. En els seus deu punts enumera els
segilients drets en salut: 1. Dret a la informacid, clinica, terapéutica, en
biotecnologiaigenoma huma, 2. Dret a la salut mental, 3. Dret a la salut
laboral, 4. Dret a la seguretat alimentaria, 5. Dret a la proteccio integral
del medi ambient i al desenvolupament sostenible, 6. Dret a la salut
sexual i reproductiva, 7. Dret a la protecci6 de dades relatives a la salut,
8. Dret a I'educaci6 per a la salut, 9. Dret a I'atencié farmaceéutica, 10.
Dret a la participaci6 ciutadana en I’accés als serveis sanitaris.

MANUEL AMARILLA
PRESIDENT D'EUPHARLAW | DEL «GRUP DE TREBALL SOBRE DRETS EN SALUT»
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(ve de pag. 1)

hereva dels antics esceptics (Jeno-
fanes, Socrates, Erasmo, Locke,
Voltaire...) que proposa un cami
per reduir la ignorancia i I’error
del que cap cientific es pot mai
arribar a despendre: el dialeg i el
treball en equip. Karl R. Popper
(1), que va ésser guardonat amb el
Primer Premi Internacional de
Catalunya al 1989, ho va dir ben
clar “El saber cientific no és un
saber segur. Es revisable... El que
tinc en comu amb la tradici6 es-
céptica és que jo afirmo la meva
ignorancia...”

Els Principis Etics de Popper

Els proposa com a base de qual-
sevol discussio cientifica:

1. Principi de fal libilitat. Potser
jo no tinc rad i potser tu si que la
tens. PerO potser estem equivo-
cats tots dos.

2. Principi de discussio racio-
nal. Volem ponderar de lamanera
més impersonal possible les nos-
tresraonsafavoriencontrad’una
determinada i criticable teoria.

3. Principi d’aproximacio a la
veritat. A través d’una discussié
imparcial quasi sempre ens apro-
ximem més a la veritat i arribem a
una major comprensio, fins i tot
quan no arribem a un acord.

Aquests principis de filosofia de
la ciencia tenen una dimensio éti-
ca ben evident, perqué impliquen
una norma de conducta que obli-
gaal dubte, al dialeg i a latoleran-
cia. “Sijopucaprendre de tuivull
aprendre en benefici de la recerca
de la veritat, aleshores no sola-
ment t’he de tolerar, sind també
t’he de reconéixer com a igual en
poténcia; lapotencial unitatiigual-
tat de drets de totes les persones
sGn un requisit de la nostra dispo-

sicié a discutir racionalment... Els
voldria presentar algunes propos-
tes per a una nova etica professio-
nal, propostes intimament unides
a les idees de tolerancia i honeste-
dat intel-lectual... El vell impera-
tiu pelsintel-lectuals és: Siguesuna
autoritat!. EI qui en sap més en el
teu camp! .Quan siguis reconegut
com una autoritat, la teva autori-
tat sera acceptada pels teus co-
I-leguesi tu acceptaras lad’ells. La
vella ética prohibia cometre er-
rors; mai era permes fer un error.
No cal demostrar que aquesta an-
tiga ética es intolerant. 1 també
intel-lectualment deslleial doncs
porta a I’encobriment de I’error a
favor de I'autoritat, especialment
en la Medicina.

Proposo una nova ética professio-
nal fonamentada en 12 principis:

ler. No hi ha cap autoritat. El
nostre saber conjectural objectiu
arriba sempre més lluny del que
unasolapersonapotconeixer. Aixo
també és valid dins de les especia-
litats.

2on. Es impossible evitar tot er-
ror. Tots els cientifics fan errors.
La idea de que es poden evitar els
errors ha de ser revisada doncs és
en ella mateixa erronia.

3er. Naturalment hem de fer tot
el que puguem per evitar els er-
rors i precisament per aixo hem de
recordar el que costa d’evitar-los i
que ning ho aconsegueix comple-
tament. Tampoc ho aconseguei-
xenelscientificscreadors, elsquies
deixen portar per la seva intuicié
gue també porta a I’error.

4rt. Les nostres teories més ben
corroborades poden tenir errors i
és tasca especifica dels cientifics
buscar-los.

5¢. Hem de modificar la nostra
postura davant dels errors, refor-
mant la nostra ética practica, per

saber-losreconéixer. L’antigaac-
tuacio ética professional portava
aamagar-noselserrorsiaixiobli-
dar-los tan aviat com fos possi-
ble.

6e. Hem d’aprendre dels nostres
errors, per mirar d’evitar-los. Ama-
garelserrorsés, per tant, el mésgran
pecat intel-lectual.

7é. Hem de buscar els nostres
errors, per analitzar-los fins arri-
bar a coneixer la seva causa i gra-
var-los a la memoria.

8é. Tenim el deure de ser auto-
critics i sincers amb els nostres
propis errors.

9¢. Com que tenim el deure
d’aprendre dels errors per aixo
mateix hem d’aprendre a accep-
tar, si, a acceptar amb agraiment
el que altres ens en facin consci-
ents. I quansom nosaltres que fem
alsaltresconscients delsseuserrors
haurem de recordar que nosaltres
també ens hem equivocat abans.
No vull dir que tots els errors si-
guin perdonables, pero si que és
humanament inevitable cometre
algun error.

10e. Precisem d’altres persones
per al descobriment i la correccio
dels nostres propis errors, espe-
cialment de persones que tenen
altres idees o venen d’altres am-
bits. També aixo ens facilita la
tolerancia.

11e. Hemd’aprendre que I'auto-
critica és la millor critica, pero
que la critica dels altres és una
necessitat.

12é. La critica racional ha de ser
sempre especifica, fonamentada,
argumentada, per apropar-se a
una veritat objectivable.

Els demano que considerin les
meves formulacionscom a propos-
tes per demostrar que també en el
camp de I’etica, les propostes dis-
cutibles, seran millorables.”
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Necessitem als altres
per reduir els nostres errors
i la nostra ignorancia

Tornem ara al dilema amb que
varem comengar: la llibertat del
cientific per transgredir les nor-
mes. Si acceptem amb Popper que
cap especialista és autoritat abso-
luta, que tot cientific esta sotmes
al risc d‘error i que solament la
interaccié amb els altres ens per-
met la seva prevencio, cap cienti-
fic que es prei de ser-ho pot con-
siderar-se lliure per fer el que
vulgui durant la seva recerca, per
intensaquesiguilaforcadelaseva
hipotesi. Niel cientificqueescreu
a punt de descobrir el que ell creu
el més gran bé per la humanitat
estafacultat per transgrediraques-
ta norma.

Altra questi6 és qui esta facultat
per representar “als altres”, per
descobrir i corregir els propis er-
rors. Es obvi que si parlem de
I’ambit cientific el dialeg no pot
sortir d’aquest marc. Perd tam-
poc pot quedar reduit als propis
col-laboradors. S’ha d’enriquir
amb “persones amb altres idees” i
altres disciplines de la filosofia i
de la ciencia. Qui pot fer aquesta
funcié? Laqueixad’Edwards, que
el portava a recomanar la trans-
gressio, venia de que “els altres”
estaven representats pels legisla-
dors o pels politics de la comuni-
tat europea que donaven direc-
trius sobre temes de reproduccio
assistida que ell interpretava com
una cotilla que frenava la seva re-
cerca.

El didleg de la ciéncia medica exi-
geix, en primer lloc, preparacié
intel-lectual per la sevacomprensio,
tolerancia per I'admissié d’idees
noves o diferents, i formacio ética
per esbrinar per on passa aquell fil

a vegades tan dificil de trobar que
separa el que esta be del que esta
malament. On es donen aquestes
premisses? Enlesentitatsqueaple-
guen als metges: hospitals, co-
I-legis professionals, societats ci-
entifiques o académiques.

La responsabilitat
dels col-legis professionals
i les societats cientifiques

Els col-legis professionals de met-
ges s’han dotat, de fa molts anys,
de comissions deontologiquesque
assumeixen tasques etiques i disci-
plinaries pels casos d’infraccions de
la bona praxis. Pero darrerament,
s’han anat separant aquestes fun-
cions per deslligar I'ética medica
de les funcions disciplinaries i
poder avaluar amb major dedica-
ci6é i independéncia quina ha de
ser la correcta actuacié del metge
en qualsevol de les seves vessants
assistencials, investigadores, do-
cents o pericials.

Cap cientific es pot creure amb
dret a transgredir els codis que la
societat estableix. Pero el legisla-
dor no acostuma a tenir la sufici-
ent agilitat per adaptar la llei al
ritme que progressalaciencia. Les
comissions d’etica dels col-legis
professionals i dels hospitals hau-
rien d’assumir una nova respon-
sabilitat per facilitar el dialeg étic
que Popper recomana, i juristes i
legisladors haurien de confiar al
seu estudi les questions de debat
cientific. Aixo no vol dir que la
resta de la societat pugui deslliu-
rar-se de la responsabilitat de de-
finir-se davant dels grans reptes
de I’eticamedica, pero si que hi ha
una questié cronologica que és de
la major importancia. El primer
debat pertany al mén cientific, al
qual correspon després ferarribar

els fets, siguin coneixements o si-
guin dubtes, a la resta de lasocie-
tat en un llenguatge comprensible.
|
Cap cientific es pot creure
amb dret a transgredir els
codis que la societat estableix.
Pero el legislador no acostuma
a tenir la suficient agilitat per
adaptar la llei al ritme
que progressa la ciéncia.
|

La crida de Popper a la toleran-
cia no es pot confondre amb la
negligéncia ni amb que tot sigui
permissible. Pero ens obliga a re-
coneixer lapropiafal-libilitati que
precisem alscompanys meés quali-
ficats, encara que no siguin del
nostre propi taranna, perque ens
ajudin adescobrir els nostres pro-
pis errors. Els haurem de tolerar a
ellsiellsanosaltres. En la mesura
en que creixem per aquest cami
s’acaba I'autoritarisme perqué va
creixent el dialeg del que surten
conviccionsraonables, fonaments
solids de I’edifici del consens.

En resum,
conseqiéncies practiques

En relaci6 amb els metges, el
manifest étic de Popper tindria
conseqgliéncies a diferents nivells:

@ Els metges que treballen ai-
llats, en el segle dels mitjans de
comunicacid, haurien d‘adherir-
se a societats cientifiques o dotar-
se desistemesde comunicacio pro-
fessional. Sempre hi ha algu a qui
consultar i que ens ajudi a reco-
neixer, almenys, les nostres man-
cances.

@ Els qui tenen la sort de treba-
llar amb altres companys, ja si-
gui en atencio primaria o hospita-
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laria, ja compten amb les condici-
onsbasiques peracomplirels pos-
tulats popperians: la companyia
dels altres cientifics. Pero cal que
ens preguntem si tenim ja la nos-
trapropiavoluntat preparada per-
qué elsaltres en comptes de felici-
tar-nos per la nostra sagacitat ens
facin veure la nostra ignorancia o
les nostres mancances.

@ Els col.legis professionals
podrien facilitar lacomunicaci6
entreelsdiferents Comités d’Eti-
ca Assistencial i les societats ci-
entifiques. Elscomitésd’éticadels
hospitals es troben amb proble-
mes semblants independentment
de la institucié que els acull. Els
propis comités d’ética necessita-
rien estructures de coordinacio i
debat que garantissin lasevainde-
pendénciaifacilitessin laseva pro-
pia autocritica. Més que no les es-
tructures politiques ni legislatives,
els col-legis oficials dels professio-
nals de la sanitat, ajudats per les
societats cientifiques, haurien de
promoure vies de dialeg entre
aquestes comissions per aprendre
col-lectivament dels propis errors.

@ Recuperar I’epicrisi. Reco-
negutel risc d’error, tota actuacio
médica hauria d’estar sotmesa a
algun procediment de control de
qualitat. Aixo pot ésser tan simple
com revitalitzar les sessions
d’epicrisi a tots els serveis hospi-
talaris, donant-li la dimensio éti-
ca que els correspon. L’epicrisi és
el més antic i seriés procediment
de reconeixement i aprenentatge
dels errors médics molt abans que
els filosofs del Cercle de Viena
ens parlessin delserrors cientifics.

Cal analitzar totes les histories
cliniques que es tanquen, sigui per
alta o sigui per “exitus”, seguint

unametodologiarespectuosapero
inflexible. El presentador de la
historia hade ser diferent del met-
ge que n’ha estat responsable. El
moderador permet parlar a tot-
hom, pero exigeix argumentacio
fonamentada en evidéncies i for-
mes respectuoses. Si es tracta de
sessions clinico-patologiques i,
posteriorment, hi ha la presenta-
ci6 de la necropsia, el contrast
amb les hipotesis cliniques previ-
es evidencia ensenyaments enri-
quidors. Perd en un temps de
judicialitzacié pot fer-se dificil
tancar histories cliniques amb
epicrisi que reconeguin errors.
|
En un temps
de judicialitzacio
pot fer-se dificil
tancar histories cliniques
amb epicrisi que
reconeguin errors.
|
Aix0 ens podria portar tal vega-

daaarxivar les epicrisien unarxiu
diferent d’estricte is médic confi-
dencial, pero mai a deixar-les de
fer per por de les consequiéncies
penals. Enaquestambient, el met-
ge responsable del cas avaluat, en
comptes de guardar una enemis-
tat perdurable amb els qui I’han
criticat, dona les gracies als com-
panys que I’han ajudat a aprendre
delsseus propiserrors. Quincrei-
xement moral!

Dels errors aprenem
la tolerancia

Es obvi que aquesta actitud dia-
logantienriquidoracontrastaamb
els conflictes entre professionals
quealgunavegadaarribenfinsala
Comissio Deontologica i pels
quals la mediacio es fa quasi im-
possible per la senzilla rad que

ambdues parts es creuen infa-
I-libles.

Ara, alallum de Popper, el dile-
ma d’Edwards ja té, almenys, al-
gun esbds de resposta. Cap cienti-
fic pot decidir per ell mateix si no
sotmet les seves hipotesis i proce-
dimentsalacriticadelscompanys.
Si la societat tancada no li permet
el dialeg amb el legislador, que
actua com un burocrata, sempre
trobara companys del camp de la
ciénciaide lafilosofiaque I’ajuda-
ran a descobrir els seus propis
errors i amb aquest aprenentatge
podra donar una dimensi6 autén-
ticament etica a la seva recerca.
L’autoritarisme dels altres mai pot
ser excusa pel nostre propi, de la
mateixa manera que, seguint a
Cat0, els nostres errors només
podran ser perdonats per nosal-
tres mateixos quan abans ho hagin
estat pels altres, és a dir quan ha-
guem tingut la fortalesa moral de
reconeixer-los, aprendre d’ells per
evitar-los i donar-los a coneixer
perqué altres els evitin. No és una
tasca senzilla, pero cal fer un es-
forc entre tots per intentar arribar
a aconseguir I’objectiu.

JorDI CRAVEN-BARTLE

ONCOLEG

HOSPITAL DE SANT PAU

MEMBRE DE LA COMISSIO DEONTOLOGICA
COL.LEGI OFICIAL DE METGRES DE BARCELONA

(*) Article publicat a “Annals de
Medicina” 2003; 86, 50-52. Per la
seva tematica i to didactic hem
considerat d’interes pels nostres
lectors reproduir-ne aqui el con-
tingut.

(1) Tolerancia i Responsabilitat intelec-
tual. Ponéncia de Karl R. Popper pro-
nunciada el 26 de maig de 1981 a la Uni-
versitat de Tubingen (Alemanya).

octubre 2003

K1

Institut Borja de Bioética




