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Aquest fitol no és una simple questid poética o per variar. A
part de la llicéncia, el que es pretén tambe és remarcar el dile-
ma que sorgeix i que sol ser comu en els sistemes sanitaris
de cobertura universal (no necessarnament finangats exclusi-
vament amb impostos, tor | ser més comu en aquests). Es
tracta de la disjuntiva que es planteja entre les decisions de
distribucics de recursos que es prenen al nivell més alt {macro)
i les que es prenen en un nivell meés proper, dins lambit (pri-
vat) de la relacio entre malalt | metge (micro). En les primeres,
hom pot utiliczar arguments utilitaristes, referits al fet de pro-
curar el major bé al major nombre, tot | que &l major nombre
queda en certa manera indeterminat, ja que pot ser una esta-
distica, un denominador {i, en les societats democratiques, qui
fa aquesta distribucié gaudeix de la representativitat atorga-
da). En les dedsions sobre utilitzacio de recursos a nivell rmi-
¢ro, perd, hi ha una persona congreta, ne un simple namero,
amb un patiment i amb un metge que té un deure ancestral
de procurar-li el major be.

Com diu DE Eddy, el fet modern d'ajuntar recursos i constituir
un fons comu, precisament per poder fer extensible l'assistén-
¢ia sanitaria @ un major nombre de persones i repartir tambg
el cost creixent d'aquesta atencié medica, obliga a modificar
ta velia tradicio de la professio médica de maximitzar els be-
neficis individuals. Aquest deure se sustenta no sols pel carac-
ter fidudiart d'aquesta relacié (malalt-metge) i els principis de-
ontoldgics (professionals) sing també, | en moltes ocasions,
per 'educacid medica; 1a pressio dels malalts (i farniliars); els
migans de comunicacio; els tribunals: i, en major o menor
grau, pels incentius professionais i financers.

Els gue pensaven, a mitjan de segle passat, que l'extensio de
la cobertura sanitaria publica a tota la poblacid comportana
una millora dels estandards de salut i, consegiientment, una
reduccio de la demanda de serveis sanitaris es van equivocar,
Es una profecia que no sha complert. Les mateixes indica-
cions (perfil de malalt subjecte &) en molts procediments te-
rapeutics s’han modificat substancialment (I'epiderniologia de
les indicacions), no sols pel canvi demografic de les societats
desenvolupades, sind també pels canvis tecnoldgics que ho
possibiliten i les expectatives creixents, quasi fascinacio, de
tots davant ¢ls avengos tecnologics.

Fins i tot, encara es podria dir més. Cada progrés medic | tec-
noldgic comporta la creadig d'una necessitat que abans no
existia: si més no, passava desapercebuda fins que es feien
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realitat els mitjans per satisfer-ia o, en darrer terme, es feien
possibles. Tot aixd condueix a un complet desajust entre el
gue és clinicament possible i el que és econdmicament fi-
nangable iviable), entre 1z demanda i l'oferta, la qual és arreu
del mon (no importa el pais) limitada. No hi ha ni podra haver-
hi mai recursos suficients per cobrir totes les necessitats (me-
diques) 1 de tots. Aleshores, cal priontzar, cal tnar entre alter-
natives, igual que a nivell macro s'escult entre diferents finali-
tats dinterés social que competeixen per uns mateixos
recursos (habitatges protegits, proteccio del medi ambient,
justicia eficac, pensions contributives i no-contributives, sub-
vencions a la natalitat, infraestructures, seguretat ciutadana i
policia propia, etc).

Si el sistema sanitari vol seguir mantenint els principis que el
van inspirar, efectivitat (excloure les t&cnigues inoperants), efi-
cigncia (millor resultat al minim cost), equitat (SEgons necessi-
tar, independentment del lloc de residéncia o de la capacitat
adquisitiva de cadascl) i qualitat {que no minvi per [afany de
reduir costos), cat prendre decisions, decisions dificils {hard
choices), ja que sigur quina sigui la decisio, algd o alguns, en
major 0 menor grau, en sortira perjudicat. Quedava molt clar a
la contraportada del llibre de John Butler, The ethics of health
care rationing (Cassell, Londres, 1999), quan repetia aquell es-
Crit que hi havia a l'entrada d'un taller mecanic: "Aqui podem
oferir serveis de tres tipus: barat, rapid i fiable (cheap, quick,
and refiablel”. Tanmateix, nomes se'n poden tenir dos, mai els
tres: si &5 barat i rapid, no sera fiabie; si és barat i fiable, no
pot ser rapid; 1, $i es rapid | fiable, haura de ser car”.

La decisid de limitar, de denegar (@ filtrar en extrem) l'accés,
de privar d'algun serve, és, doncs, dificil de prendre | d'assu-
mir. No cal recordar €l cas, mediaticament conegut, d'aquella
nena britanica amb una malaltia hematoldgica a qui el Natio-
nat Health Service, ateses les baixes probabilitats d'éxit (su-
pervivéncial, va denegar un segon trasplantament de moll
d'os. George Bernard Shaw reflectia aquest tema de la priorit-
zacio i la selecci¢ dindividus en el seu llibre The doctor's di-
lermma. un sol it dispenible i dos malalts (com el rai amb
naufrags que ja esta ple | n'hi ha un o dos més que shi apro-
pen nedant).

No hi ha dubte gue és una aiestio de valors; per tant, una
questio ética. En una societat demodcratica, aguests valors po-
den ser molt diferents, discrepants i, fins | tot, oposats; caclas-
cun de nosaltres amb els seus interessos i poc disposat at sa-
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crifici personal si amb aixd ens juguem una part, ni que sigui
petita, del nostre benestar. Perd si no es pot estar d'acord
amb les decisions que es prenen, si que shi hauria d'estar en
la manera com es prenen aquestes decisions. Les caracteristi-
ques del procés en la presa de les decisions (dificils) de priorit-
zaciG seran les que determinaran, d'una banda, que el procés
sigui considerat just i, de l'altra, gue qui prengui la decisic sigui
legitimament reconegut i disposi d'autoritat moral per fer-ho.

Basant-se en aquesta argumentacid, Norman baruels concep-
tua el que ell anomena “retre comptes de manera raonable”
taccountability for reasonableness) i que ha dincloure unes
premisses basiques: 1) les decisions han de ser accessibles
publicament, sha de tractar d'un procés transparent i obert; 2)
els criteris amb qué es prenen les decisions han de ser refle-
vants, importants, amb els quals facilment ens podriem posar
dacord (termes que, a I'hora de decidir entre necessitats di-
verses, ens servirien per justificar-nos els uns als altres}, 3) ha
d'haver-hi un mecanisme d'apellacio, de revisié, en el sentit
que les decisions puguin ser considerades de nou; i 4} una
condicié dimpasicio, voluntaria o de regulacio publica, del pro-
¢és per tal dassegurar que les tres condicions anteriors s'as-
soleixin (no pot haver-hi mecanismes particulars, sind que els
critens han de ser generalitzables a les mateixes situacions,
independentment d'on ¢ amb qui es produeixin),

Per a Daniels, aquests elements s0n una condicid préviz en
texercici de lautoritat democratica i de la responsabilitat. lm-
pliquen tot un canvi cultural, un procés daprenentatge, tant
per part dels professionals sanitaris ¢com dels malalts o de les
persones amb una asseguranga {publica, perd també privada)
de salut. Per a aquest expert america en bioetica, la participa-
cig dels consumidors no €s una condicio ni necessarta ni sufi-
cient, ja que el fet que la deliberacic pugui ser més amplia,
gue hi hagi més veus, no garanteix que el procés sigui més
just.

Sha d'intentar de caracteritzar, doncs, aguests elements con-
substancials al procés de prioritzacid i que fan que pugui ser
un procés just i legitim, Caldria també aclarir altres conceptes
que, guan es plantegen les necessitats dintervencions medi-
ques, moltes vegades es confonen. Son el concepte de grave-
tat t durgéncia. Tot i que algunes vegades puguin anar asso-
ciats, no s6n el mateix. Si es fa memndria, un dels fets que va
desencadenar, diguem-ne, l'escandol de les llistes d'espera va
ser una carta al director d'un diari (maig 1999), d'aguelles que
el mateix diari emmarca com a més importants. Un cirurgia
d'un hospital terciari de Barcelona es gueixava dels malalts
gue es marien en llista d'espera per a cirurgia cardiaca, i de la
manca de recursos (encara més redults a l'estiv} per aten-
drefls quan, comparativament, es gastava tant en el desplega-
ment dels mosses desquadra. Si es va generar una situacio
tan punyent va ser perqué, malgrat que l'existéncia de llistes
d'espera es coneixia de feia temps per a alguns procediments
electius, sempre s'havia considerat que per a procediments
urgents i per a malaities greus no n'hi havia (tret del cas dels
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trasplantaments en qué la imitacid de recursos sorgeix d'una
altra banda).

£5 precisament aquesta cirurgia cardiaca, perd no necessaria-
ment tota, la que conjuga gravetat | urgéncia. Per gravetat,
referida a la patologia, entenem aqguella que comporta un
gran patiment {molt de dolor, ofec, etc), limita de manera im-
portant les activitats propies de l'edat (trebaliar, tenir cura
d'un mateix, Sortir | passejar, etc) ¢ bé té un risc de mortalitat
prematura, Per contra, un procediment o una intervencis es
considera urgent ([emergent fins | tot en alguns casos) quan la
demora en la seva aplicacio té importants implicacions
prongstigues, sigui de compromis vital o detericrament greu
{agreuja la malaltia). Un cancer metastatic pot ser una patolo-
gia molt greu, perd no hi ha u"géncia en la intervencié médi-
€a, atés que poc es modificara ef curs de la malaltia (sense
que aixd vulgui dir que no es faci res o no s'ofereixin oportu-
nament cures palliatives). La urgéncia, doncs, esta relagonada
(ja veiem que no sempre) amb la gravetat, perd també amb
els beneficis esperats, amb el grau de canvi favorable en la
historia naturat de ta malaltia o patiment.

Partint d'aquests principis esmentats anteriorment, revisant
les experiencies internacionals sobre prioritzacio | atenent els
encarrecs del Servej Catala de la Salut {CatSalut), l'Agéncia d'A-
valuacio de Tecnologia 1 Recerca Médigues (AATRM) va desen-
volupar un sistema de prioritzacio, un instrument que mit-
jangant diversos Criters i punts permet generar una puntua-
cig global que serveix per ordenar els malalts en llista
d'espera per a crurgia de cataractes i per a artroplastia de
maluc 1 genoll. Diversos informes publicats per FAATRM, dis-
ponibles gratuitament en la nostra pagina web
(hupdwww aatrmnet), descriuen totes les fases del procés,
que va incloure la participacid activa dels principals actors del
sistemna sanitari {malalts, familiars, persones sanes, professio-
nals de la medicina -especialitats més implicades- i de la in-
fermeria).

Aguesta iniciativa, pionera en el nostre context, persegueix
allo que deiem abans, donar elements perque 1a decisié pugul
ser el mes justa possible: criteris significants (basats en la ne-
cessitat, capacitat de millora i ¢riteris socials), transparéncia
en el procés, possibilitat de revisic (com, per exemple, la rea-
valuacid que sha dur a terme en els malalts gue, si aixi s'acor-
da, no superin una puntuacioé minima per tal d'entrar en llista
d'espera dartroplastia) i, un cop superada la fase pilot, la ge-
neralitzacio als centres proveidors del CatSalut La seva imple-
mentacio, voluntat compartida per l'asseguradora i els profes-
sionals, significa que les llistes d'espera no poden seguir fun-
cionant amb el sistema anterior, basat en el fet que agquell
que primer arriba €s el primer a ser intervingut (first come,
first served). Hi ha estudis, precisament en et nostre propi con-
text, gue mostren, en el cas de les artroplasties primaries de
maluc, l'ampli ventall o grau de simptomes amb qué els ma-
lalts s6n intervinguts: des dels molt afectats pel dolor i la pér-
dua funcional fins als altres, gue també nhi ha, relativament



poc simptomatics en qué 1a intervendio, que com tots els pro-
cediments medics no esta exempta de risc (gran ¢ petit),
aporta una henefici extrernament rmarginal.

Cal dir, finalment, que, tal com passa aqui i a d'altres parsos, la
prioritzacié no pot ser un element unic en &t maneig de Iz lis-
ta d'espera, sing que també s'han de considerar altres mesy-
res a diferents nivells. La primera, sens dubte, és 1a informacio
acurada i publica sobre la seva situacio, | no sols guantitativa
(nombre de maialts | temps d'espera) sind també qualitativa
{com es troba el que espera, quines altres alternatives hi ha i
quin quodient de benefici | risc comporten aquestes interven-
cions). Hi ha diversos factors implicats en el desenvoluparnent
i la persisténcia de les llistes d'espera en als sistemes sanitaris
publics {(de cabertura universat i sense impediments en e
punt de servei) i sobre cadascun shauria dintervenir d'alguna
manera, tot i que possiblernent el primer que caldria afavorir
seria aguest canvi cultural referit anteriorment. Per tal de
guanyar heneficis en compartir costos, els individus han
them) d'acceptar responsabilitats i limitacions. Una responsa-
bilitat és respectar els altres gue contribueixen al fons come;
l'altra €5 no sostreure’n una part injusta.

DE LLISTES 1 D'ESPERES ... DE PERSONES 1 DE SISTEMA

En els sistemes sanitaris de cobertura universal sempre es
planteja la disjuntiva entre les decisions de distribucio de
recursos preses a alt nivell (macro) i les que es prenen a
un nivell més proper, en l'ambit privat de la relacio metge-
pacient (micro). El fet modern de constituir un fons comu
de recursos per tal que l'assisténcia sanitaria arribj al ma-
jor nombre de persones obliga a modificar l'antiga tradicié
de la professio meédica de maximitzar els beneficis indivi-
duals. A més, s’ha de tenir en compte que cada progrés
médic i tecnologic comporta la creacio d'una necessitat
que abans no existia. Tot aixd condueix a un desajusta-
ment entre el que és clinicament possible i el que és
econdmicament viable.

Igual que en d'altres aspectes d'interés social (habitatges
protegits, justicia, pensions, proteccid del medi ambient),
en els temes sanitaris s'ha de prioritzar i prendre deci-
sions; la finalitat €5 mantenir els principis que inspiren el
sistema sanitari: efectivitat, eficiéncia, equitat i qualitat. Si
no és possible estar d'acord en les decisions que es pre-
nen, si que ho és en {a manera en qué es prenen aquestes
decisions: el procés ha de ser transparent; els criteris utilit-
zats han de ser rellevants; ha d'existir un mecanisme de
revisio, de reconsideracio de les decisions, i no han d'exis-
tir mecanismes particulars.

Altres conceptes que no s'han de confondre sén la grave-
tat i la urgéncia; encara que poden associar-se, no sén el
mateix. Per greu s'entén aquetla situacié que suposa un
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gran sofriment, una important limitacio de les activitats
propies de Fedat o un risc de mortalitat prematura. Per ur-
gent s'entén aquell procediment o intervencié en la qual
el retard en l'aplicacié comporta implicacions pronostiques
importants,

L'Agéncia d’Avaluacié de Tecnologia i Recerca Mediques
de catalunya ha desenvolupat un sistema de prioritzacio,
basat en aquests principis, per ordenar les llistes d'espera
en la cirurgia de cataractes i en la artroplastia de maluc i
genoll. En aquest procés han intervingut els principals ac-
tors del sistema sanitari: pacients, familiars, persones sa-
nes, professionals de la medicina i de la infermeria,

DE LISTAS Y DE ESPERAS ... DE PERSONAS Y DE SISTEMA

En los sistemas sanitarios de cobertura universal, siempre
se plantea la disyuntiva entre las decisiones de distribu-
cién de recursos tomadas a alto nivel imacro) y ias que se
toman a un nivel mas cercano, en el ambito privado de la
refacién médico-paciente (micro). El hecho moderno de
constituir un fondo comtn de recursos para gue la asisten-
cia sanitaria llegue al mayor numero de personas obliga a
modificar la antigua tradicién de la profesion médica de
maximizar los beneficios individuales. Ademas, debe te-
nerse en cuenta que cada progreso médico y tecnolégico
supone la creacion de una necesidad que antes no existia.
Todo ello conduce a un desajuste entre lo que es clinica-
mente posible ¥ lo que es economicamente viable.

Al igual que ocurre en otros aspectos de interés social (vi-
viendas protegidas, justicia, pensiones, proteccion del me-
dio ambiente), en los temas sanitarios se debe priorizar y
tomar decisiones; la finalidad es mantener los principics
que inspiran el sistema sanitario: efectividad, eficiencia,
equidad v calidad. Si no es posibie estar de acuerdo en las
decisiones que se toman, si que lo es en la manera en que
se toman estas decisiones: el proceso ha de ser trans-
parente; los criterios utilizados han de ser relevantes; ha
de existir un mecanismo de revision, de reconsideracién
de las decisiones, ¥ no deben existir mecanismos particu-
lares.

Otros conceptos que no se han de confundir son los de
gravedad y urgencia; aunque pueden asociarse, no son lo
mismo. Por grave se entiende aquella situacion que supo-
ne un gran sufrimiento, una jmpoertante limitacion de las
actividades propias de la edad o un riesgo de mortalidad
prematura. Por urgente se entientde aquel procedimiento
o intervencion cuya demora en su aplicacién conileve im-
portante implicaciones prongsticas.

L'Agéncia d'Avaluacié de Tecnologia i Recerca Médiques
de Catalunya ha desarrollado un sistema de priorizacion,
basado en estos principios, para ordenar las listas de espe-
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ra en la cirugia de cataratas y en la artoplastia de cadera y
rodilla. En este proceso han intervenido los principales ac-
tores del sistema sanitario: pacientes, familiares, personas
sanas, profesionales de la medicina y de la enfermeria.

OF LISTS AND WAITING ... OF PEQCPLE AND THE SYSTEM

In health systems with universal coverage, there is al-
ways a tension between decisions on resource distribu-
tion taken at a high level {(macro} and those taken at a lo-
wer level within the private setting of the doctor-patient
relationship (micro). The modern phenomenon of having a
common fund of resources so that healthcare reaches the
greatest number of people possible entails a change in the
ancient tradition of the medical profession of maximizing
individual benefits. Moreover, each medical and technolo-
gical advance creates a need that did not previously exist.
All this leads to an imbalance between what is dinically
possibie and what is economically viable,

As with other issues of interest to society (state-subsidi-
zed housing, the law, pensions, environmental protection;,

in matters of healthcare priorities must be fixed and dedi-
sions taken; the aim is to remain faithful to the principles
that inspired the health system: effectiveness, efficiency,
equality and quality. If it is not possible to agree with the
decisions taken, it is possible to agree with the way in
which these decisions are taken: the process must be
transparent; the criteria used must be relevant; there
must be a mechanism for reviewing and reconsidering de-
cisions, and ad hoc mechanisms should not exist,

Other concepts that should not be confused are severity
and urgency; although they can occur together they are
not the same. Severity refers to those situations that cause
great distress, significant fimitation in activities appropriate
for the patient's age, or a risk of premature mortality. Ur-
gency refers 1o a procedure or intervention, which, if dela-
yed, would significantly affect the patient’s outcome,

The Agency for the Evaluation of Medical Technology and
Research of Catalonia has developed a system for prioriti-
zation, based on these principles, for application to the
waiting lists for cataract surgery and hip and knee arthro-
ptasty. The main actors in the health system have been
involved in this process: patients, relatives, healthy indivi-
duals, and medical and nursing professionals.
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