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DOCUMENT SOBRE ENVELLIMENT
I VULNERABILITAT






PRESENTACIO

Lenvelliment és un procés natural que es manifesta amb forga en la nostra
societat a causa, d’'una banda, de I'increment de 'esperancga de vida de la po-
blacié i, de I'altra, que les ciencies de la salut, aixi com els habits de vida sa-
ludable, estan contribuint a allargar-la de manera accelerada. Com afrontar
aquesta etapa de la vida és un dels principals problemes amb que s’enfronten
les societats occidentals, perque 'increment dels anys de vida repercuteix en
'augment de les persones amb dependencia fisica i psiquica i amb doléncies
multiples.

Actualment, la situaci6 de les persones grans, a mesura que esdevenen
fragils i vulnerables —tant si romanen en el seu domicili com si s'acullen a
qualsevol dels sistemes d’institucionalitzacié existents—, és molt lluny de la
que desitjariem per a nosaltres mateixos quan encara estem en plena posses-
si6 de les nostres facultats; no obstant aixo, hi ha escassa consciencia d’aques-
ta situacid, que segueix sent un tabt. Evitar afrontar el tema no és una bona
estratégia, ja que I'inica cosa que impedeix que arribi la decrepitud és que
abans arribi la mort. Per aquesta rad, les politiques publiques shan d’orien-
tar a aconseguir 'adaptaci6 de tota la societat a 'envelliment gradual, enfo-
cant la qiiestié de manera activa.

Encara que una de les arees prioritaries dels programes de recerca de la
Unié Europea —Horitzé 2020— se centra precisament a aconseguir un en-
velliment actiu i saludable, encara sén poques les societats que han assumit
la nova situacié demografica i escassegen les persones que es preparen per pla-
nificar els Gltims anys de vida de forma realista, prenent mesures per quan la
fragilitat propia de I'envelliment requereixi diferents suports que permetin
viure aquesta etapa de la millor manera possible. Assolir 'adaptaci6 de la so-
cietat a I'envelliment és justament el que pretén la normativa francesa recent
sobre la qiiestié." A fi de promoure la presa de conscié¢ncia sobre la qiiesti6 i
efectuar propostes de millora, el Grup d’Opinié de I'Observatori de Bioetica
i Dret ha analitzat els aspectes bioetics relacionats amb la vulnerabilitat i la
limitaci6é de I'autonomia que afronten les persones grans i ha elaborat el pre-
sent Document sobre envelliment i vulnerabilitat, que segueix la linia del nos-
tre anterior Document sobre bioética i discapacitat, de 2014, en el qual analit-

! Llei 2015/1776, de 28 de desembre de 2015, relativa a 'adaptacié de la societat a I'en-
velliment, vigent des del 5 d’agost de 2016. Vegeu: www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.
dozcid.



10

zavem els problemes bioetics que afecten les persones amb discapacitat. Els
documents de referéncia basica sén la Declaracié Universal sobre Bioética i
Drets Humans, de la Unesco (2005), com la Convencié Internacional sobre
els Drets de les Persones amb Discapacitat, aprovada per les Nacions Unides
el 2006, que suposa un vertader canvi de paradigma en I'analisi dels drets i
les politiques dirigides a aquests ciutadans. Tots dos documents compartei-
xen I'enfocament segons el qual qualsevol disminucié de la capacitat sha
d’analitzar des de la perspectiva més general del respecte i la promocié dels
drets humans de les persones implicades.

El Grup d’Opinié6 forma part de I'Observatori de Bioctica i Dret de la
Universitat de Barcelona, creat per analitzar cientificament i de manera in-
terdisciplinaria les implicacions etiques, juridiques i socials de I'impacte de
I'aveng cientific i tecnologic en els éssers humans i en el medi ambient. El
Grup té com a objectiu participar en el debat social existent sobre qiiestions
en les quals no existeix una opinié unanime i que preocupen a la societat.
Per mitja de les seves propostes, que promouen politiques publiques, i les se-
ves recomanacions, que ja han aconseguit un impacte normatiu important,
vol contribuir a la construccié d’una societat més justa, transparent i demo-
cratica.

Els plantejaments i les recomanacions que es fan en aquest Document
desitgen promoure millores en la qualitat de vida de les persones grans, fo-
mentant la presa de decisions prévies —tant individuals com socials— i rei-
vindicant la promocié dels valors de solidaritat i de no-discriminacié. El Do-
cument ha estat coordinat per Marfa Casado, Pilar Rodriguez i Antoni Vila,
i hi han participat com a coautors Miriam Andujar, Pilar Antén, Fina Cas-

tano, Ignasi Coll, Itziar de Lecuona, Joaquim Martinez-Montauti, Monica
Navarro-Michel, Marfa José Plana i Albert Royes.
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ESTAT DE LA QUESTIO

Sobre ’envelliment i la vulnerabilitat

El procés d’envelliment transforma gradualment un subjecte adult amb bona
salut en un individu fragil, la competéncia del qual i les reserves d’energia de
que disposa disminueixen progressivament, amb la qual cosa esdevé més vul-
nerable i augmenten les seves dificultats per desenvolupar el propi model de
vida. Aquesta transformacié no té lloc tnicament al final de la vida, siné
que és el resultat de mecanismes biologics continus que se succeeixen a rit-
mes diferents i hi influeixen factors intrinsecs i factors extrinsecs com ara
educacid, I'estatus socioeconomic, la geografia o 'ambient.

Tot aixd succeeix en un context social centrat en 'autonomia de la per-
sona i en la llibertat per prendre decisions per si mateixa, d’acord amb els
valors i les preferencies de cadascu. Tot el sistema social, politic i economic
esta basat en la presumpcié que —superades la infantesa i I'adolescéncia—
som éssers plenament autdnoms i que seguirem sent-ho per sempre. Que
aix0 no és aixi, perque hi ha persones que necessiten ser cuidades —i algt
ha de fer-ho—, és quelcom que es posa de manifest reiteradament; perod
sembla que preferim afrontar-ho pel procediment de no pensar-hi. Volem
creure que qualsevol malaltia o limitaci6 sera temporal i que la medicina ens
guarird de qualsevol cosa i ens retornara a I'estat d’autonomia i plenitud pre-
vis. Obviament, no és aixi. No obstant aixo, aquest és 'enfocament que ha-
bitualment donem a la malaltia, a la discapacitat, a la fragilitat, a I'envelli-
ment. Amb aquesta finalitat shan creat hospitals i tot tipus d’institucions i
residencies que exerceixen funcions socialment valuoses, perd que, en alguns
casos, no han aconseguit que la vida de les persones que acullen continui
sent una vida plenament valuosa per a qui la viu. Hem aconseguit allargar
els anys de vida, pero no omplir de «vida els anys», com proposava el cone-
gut eslogan.

En una societat com la nostra, que idolatra el consum i la joventut, la
devaluacié social de la jubilacié i la marginacié de la vellesa sén un risc clar
que ha de ser tingut en compte. Es evident que als ancians se'ls deixa de ban-
da, la qual cosa agreuja la seva situacid, ja que és ben sabut que I'aillament,
la solitud, no exercitar les capacitats i 'autonomia propies, generen encara
més incapacitat i més envelliment. Per contra, la societat hauria d’adaptar-se
a la nova realitat demografica envellida, prenent mesures preventives que re-
forcin 'autonomia, aixi com mesures de proteccié i acompanyament de les
persones grans.
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La gran majoria de les persones grans es troben en condicions de decidir
per si mateixes. No obstant aixd, també és cert que les dades mostren que
amb l'increment de I'edat (especialment a partir de la vuitantena) augmenta
la incidéncia de les situacions de vulnerabilitat o de dependéncia a causa de
discapacitats o malalties croniques. Moltes d’aquestes persones poden neces-
sitar diferents suports per exercir les seves capacitats i mesures de protecci6
a fi d’evitar que siguin objecte d’extorsié i d’engany o, simplement, que es
prenguin decisions en lloc seu sense el seu consentiment.

Assistir i donar suport no vol dir substituir. No obstant aixo, se sol pres-
suposar que bona part de les persones grans es troben en una situacié d’he-
teronomia i que, per tant, necessiten la voluntat d’altres que decideixin per
elles (els fills o altres persones o institucions), la qual cosa es tradueix en ac-
tituds paternalistes, clarament discriminatories per ra6 de I'edat: és 'anome-
nat «edatisme». Aquestes actituds i conductes (dels familiars, dels professio-
nals i dels qui presten serveis) ocasionen un detriment de la llibertat de les
persones grans que no sempre esta justificat. Preocupats per evitar que pu-
guin fer-se qualsevol tipus de dany, tendeixen a establir tanta vigilancia, con-
trols i limits que les anullen i les ofeguen. Aixo es reflecteix fins i tot en la
normativa, que fa prevaldre la seguretat per damunt de tot. Es cert que I'exer-
cici de 'autonomia pot comportar riscos, aixd és sempre aixi i en tots els
ambits; per aquesta rad, almenys al nivell dels riscos calculats, aquest exerci-
ci de 'autonomia hauria de ser admes i protegit en benefici de la llibertat i
la dignitat de la persona gran.

D’altra banda, convindria preguntar-se —de manera individual i col-lec-
tiva— que és el que fa que la vida valgui la pena quan s'és fragil i gradual-
ment dependent de les cures alienes. Lequilibri entre el que cadasct desitja
i espera, i el que un tem i desitja evitar en aquesta darrera etapa de la vida
—que pot ser llarga—, ha de ser establert i pactat amb la familia i/o el re-
presentant —que la normativa actual ja permet designar préviament—. Es
sabut que els punts de vista sobre aquest tema varien quan menys temps
queda per viure: la planificacié sense limits de I'adolescencia i la joventut i
el retraiment sobre el que és proper i immediat, la vellesa o la malaltia, son
actituds que tenen a veure no solament amb el que hom espera de la vida,
siné també amb les expectatives del temps que encara quedi. El que és per-
manent en I'ésser huma és el desig de poder dirigir la seva vida i de tenir la
llibertat de donar-li la forma i el contingut d’acord amb la manera de ser
propia; «el valor de 'autonomia rau en el fet que ens fa responsables de do-
nar forma a la nostra vida, en comptes que algd ens dirigeixi al llarg d’ella
[...] de manera que cadasct arribi a ser, en la mesura que aconsegueixi fer-ho
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possible [...] el que hagi fet amb ell mateix».? Per aixo 'autonomia forma part
del nucli central de la dignitat inherent a cada persona, amb independéncia
de ledat, el sexe, la raga i les situacions de vulnerabilitat o de discapacitat.

Entre les causes que dificulten I'exercici de I'autonomia de les persones
grans cal remarcar, per la forta incidéncia que tenen: la sobreproteccié deri-
vada d’actituds paternalistes; la falta d’informacid, o la informacié no com-
prensible ni adaptada de la situacié real del destinatari; la interferencia d’in-
teressos de tercers; la por de la solitud i la manca d’afecte; la insuficiencia de
recursos de tot tipus i la normativa proseguretat esmentada.

Les conseqii¢ncies que es deriven de la manca d’autonomia sén diverses
i molt greus per a la dignitat de la persona: la perdua de control sobre la vida
propia; la impossibilitat de dur a terme el projecte de vida desitjat; la pérdua
d’intimitat i de vida privada, i els maltractaments o els abusos i I'extorsid,
entre d’altres.

Habitualment, els ancians s'inclouen dins la categoria de «persones vul-
nerables», tant des del punt de vista técnic com normatiu. Com ja indica-
vem en el nostre Document sobre bioética i discapacitat,® no és que hi hagi
categories diferents de persones vulnerables (infants, dones, persones que
viuen en la pobresa, persones amb discapacitat, presos, etc.), siné que el que
hi ha sén diferents «capes de vulnerabilitat», que es poden acumular en cada
persona de manera tal que sincrementen les dificultats per exercir plena-
ment 'autonomia personal. Si sentén la vulnerabilitat com un cimul de cir-
cumstancies que actuen com a «capes» superposades, i no com a categories
tancades, és més facil analitzar-ne les causes i, d’aquesta manera, disminuir
els seus efectes negatius en les persones i els collectius afectats.” Precisament
per aixo, davant el risc que les persones grans es vegin perjudicades en el seu
desenvolupament i en la seva integritat fisica i mental —en moments, casos
i circumstancies ben determinats—, han de beneficiar-se d’una proteccié es-
pecial que els permeti gaudir, igual que les altres persones, dels drets i les lli-
bertats fonamentals. Recolzar i donar suport no vol dir substituir.

2 Ronald DwoRrkiN, E/ dominio de la vida, Barcelona: Ariel, 1994.

> www.publicacions.ub.edu/refs/observatoriBioEticaDret/documents/08056.pdf.
# F LuNa, «La declaracién de la Unesco y la vulnerabilidad: la importancia de la metdfora
de las capas», i J. AzamBuja LocH, «Respeto de la vulnerabilidad humana y la integridad
personal». Tots dos textos es troben a: M. Casapo (coord.), Sebre la dignidad y los princi-
pios. Andlisis de la Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de la Unesco,

Navarra: Aranzadi, 2009.
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En els debats sobre 'autonomia personal dels ancians, la familia hi és
molt present per la incidéncia que té com a facilitadora —o com a obstacu-
litzadora— del seu exercici. Els familiars desenvolupen diferents rols, que
han de ser tinguts en compte en qualsevol analisi ¢tica sobre la presa de de-
cisions de les persones grans. Sovint sén un element clau per a I'atencid,
Iequilibri emocional i el desenvolupament de la persona, perd també poden
convertir-se en un fre, fins i tot en un obstacle, per al desenvolupament
de 'autonomia personal. Aixi, 'actitud dels familiars més propers pot ser de
respecte i cura de les persones grans dins la unitat de convivencia, perd tam-
bé es pot donar el cas que actuin en sentit contrari i decideixin per elles. Per
exemple, cada vegada es palesen més ingressos en residéncies o en altres ser-
veis assistencials tramitats per la familia sense el consentiment de la persona
afectada; al mateix temps, i a l'inrevés, també hi ha families que no ingressen
o que treuen la persona de la residencia per poder viure de la seva renda o
de la seva pensié. Un altre cas, del tot habitual i quotidia, es produeix en els
processos assistencials —en I'ambit de la salut i els serveis socials— quan la
informacié sobre I'estat de la persona la rep la familia, en especial el cuida-
dor principal, amb la justificacié que és per a «protegir-la» i evitar que «la
pugui afectar psicologicament»; aquest protagonisme dels altres s’estén fins a
la mateixa presa de decisions, en queé substitueixen al llarg de tot el procés la
persona gran afectada,’ sovint sense el seu consentiment —ni el seu conei-
Xement.

Un altre aspecte a considerar és com incideix el lloc de vida (la propia
llar o una residéncia) o d’atenci6 (centres de dia o sociosanitaris, hospitals...)
en I'exercici de 'autonomia. Els estudis mostren que les persones grans de-
sitgen seguir vivint a casa seva o, si aixd no és possible, en el seu entorn. En
canvi, veiem que aquesta decisié no és possible per insuficiencia de recursos
de suport, especialment els serveis d’atencié domiciliaria, de teleassisténcia o
altres de complementaris. Es a dir, les politiques actuals no permeten respec-
tar les decisions de les persones grans que desitgen romandre a casa amb dig-
nitat. D’altra banda, aquesta manca de recursos domiciliaris genera a la fa-
milia —en especial a la dona cuidadora— una dedicacié excessiva que la
ultrapassa i que es converteix en una font de desigualtat per raé de geénere.
A més, aquestes sobrecarregues familiars creen tensions que poden acabar en
maltractaments a les persones grans o en la claudicacié dels cuidadors.

> Vegeu M. Casapo (coord.), El Alzheimer: problemas éticos y juridicos, Valencia: Tirant lo

Blanch, 2002.
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Quan la persona gran és atesa en un servei sanitari, de serveis socials o so-
ciosanitaris, esta protegida per la normativa, que reconeix expressament el
dret dels usuaris a una informacié comprensible i adequada i a 'acompanya-
ment en la presa de decisions, respectant la seva propia i lliure voluntat.
Quant a la familia o les persones vinculades de fet, també seran informades en
la mesura que la persona gran ho autoritzi o bé en determinades situacions, si
no li és possible entendre la informacié a causa del seu estat. Tanmateix, en els
serveis d’atencid a les persones grans és freqiient que hom adopti actituds pa-
ternalistes, tant per part dels mateixos professionals com dels cuidadors, que
poden acabar anul-lant la voluntat de la persona, especialment quan té algun
tipus de deterioracié cognitiva, i produint en alguns casos una «incapacitacié
de fet», malgrat que la persona disposi encara de capacitat. D’altra banda, és
constatable que —tot i que aixd estd comencant a canviar— en les histories
cliniques i socials es documenta poc la informacié referent a les preferencies
de les persones grans i el nomenament de la persona de confianca; aixi mateix,
son escasses les persones que atorguen voluntats anticipades.

Paradoxalment, disposem d’estandards per a I'avaluacié de la salut i la
seguretat, perd no de metodes per avaluar 'exit d’'un centre per ajudar a «viu-
re bé» els seus residents.® La sobrevaloracié de la seguretat per damunt de la
llibertat d’opcié i els marges de decisié de les persones grans sembla més
adrecada a tranquillitzar els familiars i les autoritats que a garantir la qualitat
de vida de les persones afectades. Exigim més seguretat per als altres i més
llibertat per a un mateix, i la por al fet que els altres s’equivoquin i prenguin
«males decisions» és el nucli del paternalisme, no solament medic, siné fa-
miliar i social.

Sobre la capacitat i les seves modificacions

Totes les persones majors d’edat tenen capacitat juridica i d’obrar, sense que
edat per si mateixa I'alteri. El mecanisme de proteccié juridica de les per-
sones que no tenen capacitat suficient ha estat la incapacitacié judicial com
a mesura de protecci6. Les causes d’incapacitacié sén, d’acord amb la legis-
laci6 espanyola, les «malalties o deficiencies persistents de caracter fisic o psi-
quic que impedeixin a la persona governar-se a si mateixa»; per tant, 'enve-
lliment no és en si una causa de perdua de la capacitat.

¢ Atul GAWANDE, Ser mortal, Barcelona: Galaxia Gutemberg, 2015.
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Aquest esquema tradicional s’ha vist alterat per 'impacte de la Convencié
sobre els Drets de les Persones amb Discapacitat (Nacions Unides, 20006), sig-
nada i ratificada per I'Estat espanyol —i, per tant, part del seu dret intern—,
que afecta a totes les persones amb discapacitat, amb independéncia de I'edat.
Conseglientment, és aplicable a les persones grans que tinguin «deficiencies
fisiques, mentals, intellectuals o sensorials que, en interactuar amb diverses
barreres, poden impedir la seva participaci6 plena i efectiva en la societat, en
igualtat de condicions amb les altres persones» (article 1). Aquesta Convenci6
suposa un canvi de paradigma que impacta en la legislaci6 i afecta la perspec-
tiva de I'analisi etica de les qliestions implicades, ja que passa d’un enfoca-
ment assistencial a un altre enfocament basat en els drets humans i centrat en
la consideracié de la persona com a subjecte de drets.

Malgrat que han passat deu anys des de I'aprovacié de la Convencid, el
nou enfocament es troba encara en fase de construccié. Hi ha hagut debats
intensos sobre el seu impacte en la normativa espanyola i la necessitat de
modificar o substituir el sistema d’incapacitacié judicial existent per un sis-
tema fonamentat en 'establiment de suports que complementin la capacitat
sense substituir la persona completament; per aquest motiu, avui es parla de
«modificar la capacitat de la persona» i de «persona amb capacitat judicial-
ment modificada». Altres aportacions fonamentals en aquest ambit es refe-
reixen als «ajustos raonables», considerats com «les modificacions i adapta-
cions necessaries i adequades que no imposin una carrega desproporcionada
o indeguda, quan siguin necessaries en un cas particular, per garantir a les
persones amb discapacitat el gaudi o I'exercici, en igualtat de condicions amb
les altres, de tots els drets humans i llibertats fonamentals» (art. 2. Defini-
cions), i «la vida independent» i la inclusié en la comunitat, reconeixent el
dret a viure en la comunitat i 'obligacié dels estats d’adoptar mesures per al
ple gaudi d’aquest dret, de forma tal que es faciliti la plena inclusié i parti-
cipacié en la comunitat. Les persones han de poder triar el seu lloc de resi-
déncia, aixi com on i amb qui volen viure, sense veure’s obligades a viure
d’acord amb un sistema de vida especific. Per aconseguir aquest objectiu, cal
disposar d’una varietat de serveis (assisténcia domiciliaria o residencial i al-
tres serveis de suport de la comunitat, inclosa I'assisténcia personal) que per-
metin leleccid i es considera necessari que les installacions i els serveis co-
munitaris siguin accessibles i adaptats a les necessitats de cada collectiu.

Per poder fer efectius aquests drets shan establert diferents dispositius
legals d’autoproteccié que, malgrat la seva importancia, sén encara forca
desconeguts. Ens referim a figures com l'autotutela, que permet designar la
persona que es vol que exerceixi algun o alguns dels carrecs tutelars previstos
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per la normativa, nomenar substituts o excloure’n persones; els poders preven-
tius, la principal caracteristica dels quals és que no perden validesa quan es
produeix una situacié de modificaci6 de la capacitat; i el nomenament d’un
assistent, figura regulada recentment pel Codi civil de Catalunya, que atorga
a la propia persona que pateix una disminucié no incapacitant el dret de sol-
licitar a l'autoritat judicial el nomenament d’un assistent perqué tingui cura
d’ella o dels seus béns.

Sobre I’as de les tecnologies de la informacié6
i la comunicacié (TIC) i ’envelliment

Aquest Document també vol cridar I'atencié sobre 'impacte que ja esta te-
nint, i que tindra encara més, I's de les TIC en el context que ens ocupa,
ja que al llarg dels dltims anys s’ha produit una activitat creixent de R+D+i
en 'ambit de les aplicacions d’aquestes tecnologies per donar suport a les
persones grans amb patologies croniques, fragilitat i dependéncia funcional
i/o cognitiva. Bona part de la recerca i la innovacié en I'ambit de 'envelli-
ment va adregada a ajudar les persones grans a mantenir-se sanes, indepen-
dents i actives.

A més, en I'ambit europeu, la reutilitzacié de la informacié del sector pu-
blic i una economia fonamentada en les dades s'articulen com a pilars de la
societat digital. Una area prioritaria és, precisament, la de la salut, i el fet
d’envellir bé mitjangant I'aplicacié de les tecnologies de la informacié i la co-
municacié n'és un objectiu important. Hi ha una demanda que se satisfa en un
mercat basat en la monetitzacié de les dades, de les quals formen part les de
caracter personal i les relatives a la salut de les persones. Aixo no obstant, la ro-
botica i la domotica, el desenvolupament d’aplicacions mobils, biosensors i
tecnologies «vestibles», el recurs a la internet de les coses —en particular al
control per ecolocalitzaci6 i enregistraments— amb l'objectiu de millorar les
condicions de vida de les persones o d’incidir en el seu estat de salut, no es
poden aplicar en detriment dels drets fonamentals de les persones afectades.
Per aquest motiu, la recopilacié de dades personals a partir d’aquests sistemes
esta sotmesa a la legislacié de proteccié de dades de caracter personal i con-
vindria restringir I'Gs de les TIC a aquelles aplicacions que no utilitzin aques-
tes dades en cap altra finalitat que no sigui propiament la d’assistencia a les
persones.

Bon nombre de projectes de telemedicina i teleatencié s'implementen en
entorns collaboratius amb internet, ja sigui utilitzant xarxes fixes o sense fils,
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serveis web o tecniques de videoconferéncia mobil. Les TIC permeten I'ad-
quisicié i el processament de dades biomediques, de parametres ambientals,
d’activitats de la vida diaria i de conducta en general que posteriorment po-
den convergir en sistemes d’emmagatzematge tipus nuvol o icloud. La tecno-
logia per GPS protagonitza els projectes relacionats amb la localitzacié, el
seguiment i el control de la mobilitat de les persones. Aixi mateix, els pro-
jectes de casa intelligent i AAL (Ambient Assisted Living) fan s d’'una am-
plia varietat de tecnologies d’intelligéncia ambiental (Ami).

Existeixen diferents tipus d’aplicacions de les TIC: telemedicina (consul-
ta, diagnostic, monitoratge de parametres clinics, rehabilitacié, formacié...),
teleassistencia (videoassistencia, telealarma...), tecnologies d’assisténcia (AAL,
robots domeéstics, domotica...), localitzacié (localitzador de persones), e-ser-
vices (continguts digitals interactius...). I aquestes aplicacions que utilitzen
tecnologies molt diverses: telecomunicacié (telefonia, videoconferencia...),
geolocalitzacid, intelligencia ambiental (xarxes de sensors, xarxes sense fils...),
internet, robotica. Aquestes noves TIC, aplicades a I'envelliment, ofereixen
serveis importants que poden oferir un suport positiu a la persona quan si-
gui necessari, perqué permeten:

* Autonomia personal i vida independent, atés que poden contribuir a per-
llongar la vida de les persones en el seu entorn natural, cosa que els pro-
porciona seguretat i benestar vital, tot el que entenem com a qualitat de
vida.

* Comunicacié i integraci6 social, ja que afavoreixen el contacte extern
gracies als serveis de comunicacio.

Perd, les TIC seran una eina imprescindible, i el seu paper podra ser
qualificat de positiu, només si la seva aplicacié es realitza sota parametres
etics, atesos els riscos que la seva aplicacié comporta:

* Intrusié, amb peérdua de la privadesa i la intimitat, a causa de la vigilan-
cia constant i la manca de control sobre les dades recaptades. La situacié
és més complexa en les persones amb deteriorament cognitiu, que poden
no estar en condicions de participar en les decisions sobre la configura-
cié de la seva privacitat.

* Limitacié de la llibertat individual per prendre decisions, a causa de la
pressi6 tant dels familiars com dels professionals assistencials.

* Injusticia i inequitat, atés que el preu de les TIC els limita 'accés a de-
terminades persones.
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¢ Aillament de les persones grans, en substituir el contacte huma directe
per una comunicacié a distancia i/o fins i tot amb mers robots.

* Estigmatitzacié en situacions de dependéncia i, especialment, en persones
amb demeéncia que requereixin I'ts de dispositius per ser controlades, cosa
que les fa quedar en evidéncia davant els altres o ser «etiquetades» com a
PCC (pacient cronic complex) o MACA (malaltia cronica avangada).

Per tant, la implantacié de les TIC en l'atencié geriatrica pot tenir una
doble lectura segons els diferents interessos individuals: ;ha de prevaldre la
seguretat o la privacitat?, ;incrementen o limiten I'autonomia de les perso-
nes?, ;representen un convidat o un intrds en els domicilis de les persones?,
safavoreixen la comunicacié i la integracié social, o bé I'aillament?, ;milloren
el control de les patologies croniques o redueixen els costos de I'assistencia
sanitaria?, ;gestié compartida de la informacié o manca de confidencialitat i
privacitat?

En 'ambit técnic, en general ni es perceben ni es tenen suficientment en
compte els problemes de seguretat (i de privacitat) en I'ts d’internet i altres
serveis TIC; aixi mateix, existeix una manca de sensibilitat en els desenvolu-
padors i les empreses per atendre aquests problemes, en un context de gran
impacte economic en qué les grans companyies de comunicacié obtenen
enormes beneficis, la qual cosa explica que la majoria de projectes de R+D
actuals, fins i tot amb el suport de recursos publics, siguin desenvolupats per
les grans empreses de telefonia i comunicacié.

La capacitat de control i de prediccié de l'estat de salut i malaltia que
possibiliten les tecnologies esmentades en el cas de les persones grans, reque-
reix una analisi del seu impacte des de Iinici en les persones afectades. Es ne-
cessari implicar la ciutadania en el disseny d’aquests nous models centrats en
I’atencié personalitzada i que també busquen que els sistemes d’atencié i de
salut siguin més eficients. En definitiva, el model d’empoderament per en-
vellir bé, per potenciar veritablement 'autonomia i la integritat de les perso-
nes grans, ha de conciliar interessos mercantils amb el respecte pels drets hu-
mans a fi d’evitar situacions discriminatories encobertes i de generar més
desigualtat.

D’altra banda, aquest Document, a més de remarcar I'impacte, ja esmen-
tat, de les noves tecnologies en la cura de les persones grans, vol cridar 'aten-
cié sobre les implicacions del seu Gs pels anomenats consumidors seniors, ja
que poden trobar-se en circumstancies d’especial vulnerabilitat i, per aixo
mateix, en aquest sector es requereixen especials cauteles. Cada dia és més
palés 'augment significatiu de la participacié de la tercera edat en el comerg
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electronic de béns i serveis, i especialment en medicacié i alimentacié. Ates
Penvelliment creixent de la poblacié i la progressiva universalitzacié de I'ac-
cés a internet, aixi com la possibilitat d’obtenir productes a un preu inferior
als que ofereixen els canals de venda tradicionals en un moment en que les
pensions shan vist reduides, el consumidor de més de seixanta-cinc anys ha
esdevingut, cada cop amb més freqiiencia, un client habitual de la compra
en linia.

Aquest nou canal presenta avantatges importants per a aquest grup po-
blacional, perqueé pot permetre a persones amb problemes de mobilitat ad-
quirir els productes necessaris per al seu dia a dia sense dependre de terceres
persones, obtenir els mateixos béns i serveis a millor preu, o mantenir en
'ambit de la seva intimitat determinades opcions de compra. Tanmateix, el
comerg electronic significa igualment importants riscos per al consumidor
més gran, no solament de cara a la possibilitat de ser victima d’un frau, siné
per 'amenaca que pot suposar ser victimes dels seus propis problemes cog-
nitius i/o funcionals (per exemple, comprant articles en repetides ocasions,
en el cas de pacients amb problemes de memoria). La possibilitat, entre al-
tres, de realitzar la compra de medicaments per internet sense recepta medi-
ca comporta riscos especifics, ja que la persona pot ser victima d’un frau a
causa de I'adquisicié de medicaments falsificats, perd també pot trobar per
aquesta via accés a medicaments illegals que d’altra manera no estarien al
seu abast i que poden suposar un risc per a la seva salut.

Ates tot el que s'acaba de dir, el Grup d’Opinié de 'Observatori de Bioe-

tica i Dret fa les recomanacions segiients:
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RECOMANACIONS

1. Cal respectar la voluntat i les preferéncies de les persones grans en la presa de
les decisions que els competeixen.

Es tracta de:

* Respectar la dignitat i 'autonomia —entesa com la capacitat de pren-
dre les decisions propies— de les persones grans, incloses les que es tro-
ben en situacié de dependéncia i vulnerabilitat, en igualtat de condi-
cions amb les altres persones.

* Evitar el tracte discriminatori per raé de I'edat (ageism), aixi com les ac-
tituds paternalistes i infantilitzadores, que cal entendre com a formes
de maltractament envers les persones grans.

2. Es necessari promoure la presa de decisions anticipades dels ciutadans, quan
encara son autonoms, sobre la forma de vida que desitgen per als seus diltims
anys de vida, quan arribin la fragilitat i la vulnerabilitat que el procés d’enve-
liment comporta, més aviar o més tard, inevitablement.

Es tracta de:

* Decidir quina forma de vida consideren digna en aquesta etapa, que pot
ser llarga i ha de ser «digna de ser viscuda» segons la valoracié que en
faci la propia persona.

* Garantir que puguin escollir el lloc de vida, i com i amb qui volen viu-
re, i que ningl es vegi obligat a fer-ho de conformitat amb un sistema
de vida especific.

3. Sha de promoure, al mateix temps, l'atorgament de documents de voluntats
anticipades a fi de deixar clar quins tractaments desitja rebre, o no, cada perso-
na i en quines condicions, aixi com reforcar la informacié sobre la resta d’ins-
truments d autoproteccid legalment existents.

Es tracta de:

* Fomentar de manera especial la designacié d’'un representant perque
ajudi en la presa de decisions quan la persona no pugui fer-ho per ella
mateixa.

* Reforcar la informacid sobre I'existéncia dels documents de voluntats
anticipades, aixi com qualsevol altra decisié que s’hagi pogut prendre,
enfortint els mecanismes i registres necessaris perque els professionals
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que atenguin les persones grans puguin saber si els han atorgat i actuar
aixi d’acord amb els desitjos i les prioritats de la persona.

* Promoure la incorporacié a les histories cliniques dels valors i les prefe-
réncies de les persones ateses, a fi de coadjuvar a la presa de decisions,
quan no existeixi un Document de Voluntats Anticipades, facilitant-ne
Iaplicacié.

4. Es urgent sensibilitzar la societat i 'Administracid perqué assumeixin i pro-
moguin una cultura de respecte i de reconeixement de les persones grans.

Es tracta de:

* Implicar tots els sectors de la societat a fi d’aconseguir que les persones
grans puguin conservar la seva autonomia funcional i moral com més
temps millor, amb I'objectiu de prevenir les situacions de vulnerabilitat
i evitar l'aillament i la solitud.

* Fomentar el respecte a la dignitat de les persones grans, de manera que
el procés formatiu dels joves contribueixi a la solidaritat intergenera-
cional.

5. Cal adoptar mesures preventives i mecanismes de proteccid i de garantia dels
drets de les persones grans, a fi de:

* Centrar I'atenci6 en les persones de manera individual en tots els ser-
veis i les actuacions dirigits a les persones grans (el que es coneix com
a ACP, atenci6 centrada en la persona).

* Facilitar informacié de manera comprensible i adaptada a les necessitats
especifiques de les persones grans, per garantir la seva autonomia i ca-
pacitat de decidir.

* Establir mecanismes de control que impedeixin que la familia, els pro-
fessionals, els directors de centres o serveis, o altres persones, puguin
prendre decisions que només corresponguin a les persones grans.

e Dur a terme accions de deteccié de situacions d’abuds i maltractament,
aixi com campanyes de divulgacié a fi de donar visibilitat a aquests fets
i de denunciar-los.

* Crear mecanismes d’assessorament i acompanyament juridic amb la fi-
nalitat de garantir 'exercici i la defensa dels drets de les persones grans.

* Garantir que I'ingrés d’'una persona en un centre o qualsevol altra ins-
titucié sigui una accié voluntaria, la qual cosa exigeix que la persona
afectada doni el seu consentiment de manera valida.
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* Difondre i fer visible la figura de Iassistent, introduida en el Codi civil
de Catalunya (art. 226), aixi com la resta d’instruments de proteccié
legalment existents.

* Revisar la regulacié dels instruments d’autoproteccié existents, com ara els
poders preventius i l'assistencia, a fi d’establir els procediments i controls
necessaris que evitin abusos i que garanteixin el compliment de la Conven-
ci6 de les Nacions Unides sobre els Drets de les Persones amb Discapacitat.

6. Es necessari invertir en recursos (socials, sanitaris, educatius, judicials...) que
garanteixin la diversitat d'opcions i una vida digna a les persones grans, aixi
com en serveis de qualitat, controlats i avaluats continuament.

7. Pel que fa a les persones amb la capacitat juridicament modificada, sha de
tenir en compte el segiient:

* Cal disposar dels ajustos raonables que permetin a les persones afecta-
des I'exercici dels drets humans i les llibertats fonamentals. Aquest dret
obliga els poders publics a facilitar aquest exercici per evitar qualsevol
discriminacio.

* S’ha d’assegurar que les sentencies de modificacié de la capacitat de les
persones siguin individualitzades, flexibles i temporals, i que també no-
menin una persona que acompanyi i doni suport a la persona amb la
capacitat natural limitada.

* Convé promulgar una regulacié especifica que asseguri la idoneitat dels
ingressos involuntaris, tant en centres assistencials com en centres resi-
dencials.

8. Sha de vetllar perqué la utilitzacio daplicacions de les TIC es regeixi pels
mateixos principis de respecte a lautonomia i la llibertat de la persona, de ma-
nera que aquesta nestigui informada i decideixi sobre el seu possible s.

Es tracta de:

* Analitzar els suposits en queé les TIC puguin comportar una intromissié
en la intimitat i la llibertat de la persona, de manera que sigui necessa-
ri establir garanties i mecanismes de control sobre el seu us, ponderant
acuradament el binomi seguretat-llibertat de cada persona.

* Exigir a les empreses que es dirigeixen a aquest segment de consumi-
dors, que se sotmetin a mesures de control especifiques en les pagines
web i en els sistemes de publicitat i compra en linia.
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PRESENTACION

El envejecimiento es un proceso natural que tiene cada vez mayor presencia
en nuestra sociedad como consecuencia del incremento de la esperanza de
vida de la poblacién, debido a los avances en las ciencias de la salud y la
adopcién de hébitos de vida saludable. Cémo afrontar esa etapa de la vida
es uno de los principales problemas con que se enfrentan las sociedades oc-
cidentales, pues el aumento de los afios de vida repercute en el aumento de
las personas con dependencia fisica y psiquica y con multiples dolencias.

Actualmente, la situacién de las personas mayores, conforme devienen
fragiles y vulnerables —tanto si permanecen en sus domicilios como si se
acogen a cualquiera de los sistemas de institucionalizacién existentes— dista
mucho de ser la que desearfamos para nosotros mismos cuando ain estamos
en plena posesién de nuestras facultades; no obstante, existe escasa concien-
cia de esta situacién, que sigue siendo un tabu. Evitar afrontar el tema no es
una buena estrategia, ya que lo tnico que impide que llegue la decrepitud
es que llegue antes la muerte. Por ello, las politicas pablicas deben orientar-
se a la adaptacion de toda la sociedad al paulatino envejecimiento, enfocdn-
dolo de forma activa.

Aunque una de las dreas prioritarias de los programas de investigacién
de la Unién Europea —Horizonte 2020— se centra precisamente en el ob-
jetivo de conseguir un envejecimiento activo y saludable, ain son pocos los
paises que han asumido la nueva situacién demografica y escasean las perso-
nas que le planifican los tltimos anos de vida de forma realista tomando me-
didas para cuando la fragilidad propia del envejecimiento requiera apoyos
para desarrollar esa etapa de la mejor forma posible. Justamente, la adapta-
cién de la sociedad al envejecimiento es lo que pretende la reciente norma-
tiva francesa sobre la cuestion.’

Para promover la toma de conciencia sobre este tema y efectuar propues-
tas de mejora, el Grupo de Opinién del Observatorio de Bioética y Derecho
ha analizado los aspectos bioéticos relacionados con la vulnerabilidad y las
limitaciones de la autonomia que afrontan las personas mayores y ha elabo-
rado el presente Documento sobre envejecimiento y vulnerabilidad, que sigue
la linea de nuestro anterior Documento sobre bioética y discapacidad, de 2014,

' Ley n.® 2015-1776, de 28 de diciembre de 2015, relativa a la adaptacién de la sociedad
al envejecimiento, en vigor desde el 5 de agosto de 2016. Véase: www.legifrance.gouv.fr/

affichTexte.do?cid.
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en el que se analizaban los problemas bioéticos que afectan a las personas
con discapacidad. Se toman como referencias bdsicas la Declaracion Univer-
sal sobre Bioética y Derechos Humanos de la Unesco, del ano 2005, junto con
la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapaci-
dad, aprobada por la ONU en 2006. Ambos documentos comparten el en-
foque de que cualquier disminucién de la capacidad debe tratarse desde la
perspectiva general del respeto y la promocién de los derechos humanos de
las personas implicadas.

El Grupo de Opinién forma parte del Observatorio de Bioética y Dere-
cho de la Universidad de Barcelona, creado para analizar cientifica e inter-
disciplinarmente las implicaciones éticas, juridicas y sociales del impacto del
avance cientifico y tecnolégico en los seres humanos y en el medio ambien-
te. El Grupo tiene como objetivo participar en el debate social informado
sobre cuestiones en las que no existe una opinién undnime y que preocupan
a la sociedad. A través de sus propuestas, que promueven politicas publicas,
y mediante sus recomendaciones, que han venido alcanzando un importante
impacto normativo, su trabajo pretende contribuir a la construccién de una
sociedad mds justa, transparente y democrdtica.

Asi, los planteamientos y las recomendaciones que se sustentan en este
Documento aspiran a promover mejoras en la calidad de vida de las personas
mayores, fomentando la toma de decisiones previas —individuales y socia-
les— y reivindicando la promocién de los valores solidarios y antidiscrimi-
natorios. El Documento ha sido elaborado por Miriam Andujar, Pilar Antén,
Fina Castano, Ignasi Coll, Itziar de Lecuona, Joaquim Martinez-Montauti,
Mbénica Navarro-Michel, Maria José Plana, Albert Royes, Pilar Rodriguez,
Antoni Vila y Marfa Casado, y ha sido coordinado por los tres tltimos.
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ESTADO DE LA CUESTION

Sobre el envejecimiento y la vulnerabilidad

El proceso de envejecimiento transforma paulatinamente a un sujeto adulto
con buena salud en un individuo frigil, cuya competencia y reservas de ener-
gia disminuyen, haciéndose mds vulnerable y aumentando sus dificultades
para desarrollar su propio modelo de vida. Esta transformacién es el resulta-
do de mecanismos biolégicos continuos que se suceden a ritmos distintos y
en el que influyen factores intrinsecos y extrinsecos como la educacién, el
estatus socioeconémico, la geografia o el ambiente.

Ello sucede en un contexto social centrado en la autonomia de las perso-
nas y en la libertad para tomar las propias decisiones, de acuerdo con los valo-
res y las preferencias de cada uno. Todo el sistema social, politico y econémico
estd basado en la presuncién de que —superada la nifiez y la adolescencia—
somos seres plenamente auténomos, y asi serd siempre. Que ello no es cierto,
que hay personas que necesitan ser cuidadas —y que alguien ha de hacerlo—,
se pone de manifiesto reiteradamente; pero parece ser que preferimos afrontar-
lo por el procedimiento de no pensar en ello. Queremos creer que cualquier
enfermedad o limitacién serd temporal y que la medicina nos curard de cual-
quier cosa devolviéndonos al estado de autonomia y plenitud previo. Obvia-
mente no es asi; no obstante, ese es el tratamiento que habitualmente damos
a la enfermedad, a la discapacidad, a la fragilidad, al envejecimiento. Con esta
finalidad se han creado hospitales y todo tipo de instituciones y residencias
que desempenan funciones socialmente valiosas, pero que, en algunos casos,
no han logrado que la vida de las personas en ellos acogidos siga siendo una
vida plenamente valiosa para quien la vive. Hemos logrado alargar los afos
de vida, pero no llenar de «vida los anos», como proponia el conocido eslogan.

En una sociedad como la nuestra, que idolatra el consumo y la juven-
tud, la desvalorizacién social de la jubilacién y la marginacién de la vejez es
un claro peligro que debe ser tenido en cuenta. Es evidente que a los ancia-
nos se les aparta, lo que agrava su situacién, pues es sabido que el aislamien-
to, la soledad, el no ejercitar las capacidades y la autonomia propia, genera
mids incapacidad y mayor envejecimiento. Por el contrario, la sociedad debe-
ria adaptarse a la nueva realidad demogrifica envejecida y tomar medidas
preventivas que refuercen la autonomia, asi como medidas de proteccién y
acompafamiento para las personas mayores.

La gran mayoria de las personas mayores se encuentran en condiciones de
decidir por si mismas. Sin embargo, también es cierto que los datos muestran
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cémo con el incremento de la edad (especialmente a partir de los octogenarios)
aumenta la incidencia de las situaciones de vulnerabilidad o de dependencia.
Por ello, muchas de estas personas pueden precisar apoyos para ejercer sus capa-
cidades y medidas de proteccién para evitar que sean objeto de extorsién, enga-
fio o, simplemente, que se tomen decisiones en su lugar sin su consentimiento.

Asistir y apoyar no quiere decir sustituir; no obstante, se suele presuponer
que buena parte de las personas mayores se encuentran en una situacion de
heteronomia y que, por tanto, precisan de la voluntad de otro que decida por
ellos (los hijos u otras personas o instituciones), lo que se traduce en actitudes
paternalistas, claramente discriminatorias por razon de la edad: es el llamado
«edadismo». Estas actitudes y conductas (de los familiares, de los profesionales
y de los que prestan servicios) menoscaban la libertad de las personas mayores
no siempre de forma justificada. Preocupados por evitar que puedan hacerse
cualquier tipo de dafio, tienden a establecer tanta vigilancia, controles y limi-
tes que se les anula y asfixia. Ello tiene su reflejo incluso en la normativa, que
prima por encima de todo la «seguridad». Es cierto que el ejercicio de la au-
tonomia puede conllevar cierto riesgo, eso es siempre asi y en todos los dmbi-
tos; por ello, al menos al nivel de riesgo calculado, dicho ejercicio deberia ser
admitido y protegido en beneficio de la libertad y la dignidad de la persona.

Por otra parte convendria preguntarse —individual y colectivamente—
qué es lo que hace que la vida valga la pena cuando se es fragil y paulatina-
mente dependiente de los cuidados ajenos. El equilibrio entre lo que cada uno
desea y espera y lo que uno teme y desea evitar en esa tltima etapa de la vida
—que puede ser larga—, debe ser establecido y pactado con la familia o el re-
presentante —que la normativa actual ya permite designar previamente—. Es
sabido que los puntos de vista al respecto varfan conforme se sabe que queda
menos tiempo para vivir: la planificacion sin limites de la adolescencia y ju-
ventud y el retraimiento sobre lo préximo e inmediato de la ancianidad o la
enfermedad son actitudes que tienen que ver no solo con lo que uno espera
de la vida, sino con las expectativas del tiempo que uno tenga para ello. Lo
que es permanente en el ser humano es el deseo de poder dirigir su vida y te-
ner la libertad para darle la forma y el contenido acorde con la propia manera
de ser; «el valor de la autonomia radica en que nos hace responsables de dar
forma a nuestra vida, en vez de que alguien nos dirija a lo largo de ella, [...]
de modo que cada uno llegue a ser, en la medida de que logre hacerlo posible
[...] lo que haya hecho de si mismo».? Por eso, la autonomia forma parte del

2 Ronald DwoRrkIN, E/ dominio de la vida, Barcelona: Ariel, 1994.
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nucleo central de la dignidad inherente a toda persona, con independencia de
la edad, el sexo, la raza y las situaciones de vulnerabilidad o de discapacidad.

Entre las causas que dificultan el ejercicio de la autonomia de las perso-
nas mayores es preciso citar por su fuerte incidencia la sobreproteccién deri-
vada de actitudes paternalistas; la falta de informacién o la informacién no
comprensible ni adaptada a la situacién real del destinatario; la interferencia
de intereses de terceros; el miedo a la soledad y la falta de afecto; la insufi-
ciencia de recursos de todo tipo, y la normativa pro seguridad.

Las consecuencias que se derivan de la falta de autonomia son diversas y
muy graves para la dignidad de la persona: la pérdida de control sobre la
vida propia; la imposibilidad de llevar a cabo el proyecto de vida deseado;
la pérdida de intimidad y de vida privada; los malos tratos, o los abusos y la
extorsidn, entre otros.

Habitualmente, los ancianos se incluyen dentro de la categoria de «per-
sonas vulnerables», tanto desde el punto de vista técnico como normativo.
Como ya indicdbamos en nuestro Documento sobre bioética y discapacidad,’ no
es que existan categorias distintas de personas vulnerables (ninos, mujeres, per-
sonas que viven en la pobreza, personas con discapacidad, presos, etc.), sino
que lo que hay son diferentes «capas de vulnerabilidad», que se pueden acu-
mular en cada persona de modo tal que se incrementan las dificultades para
ejercer plenamente la autonomia personal. Si se entiende la vulnerabilidad
como un cimulo de circunstancias que actiian como «capas» superpuestas y
no como categorias cerradas, es mds fécil analizar las causas y, de esta manera,
disminuir sus efectos negativos en las personas y los colectivos afectados.* Pre-
cisamente por ello, ante el riesgo de que las personas mayores se vean perjudi-
cadas en su desarrollo y en su integridad fisica y mental —en momentos, casos
y circunstancias bien determinados—, deben beneficiarse de una especial pro-
teccién que les permita disfrutar en pie de igualdad de los derechos y liberta-
des fundamentales. Por esta razén, apoyar y ayudar no faculta para sustituir.

En los debates sobre la autonomia personal de los ancianos, la familia o
el entorno estdin muy presentes por la incidencia que tienen como facilitado-
res —u obstructores— de su ejercicio. Los familiares desarrollan diferentes

> www.publicacions.ub.edu/refs/observatoriBioEticaDret/documents/08056.pdf.

* F Luna, «La declaracién de la Unesco y la vulnerabilidad: la importancia de la metdfora
de las capas» y J. AzamBuja LocH, «Respeto de la vulnerabilidad humana y la integridad
personal». Ambos textos en: M. Casapo (coord.), Sobre la dignidad y los principios. Andlisis
de la Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de la Unesco, Navarra: Aran-
zadi, 2009.
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papeles, que deben ser tenidos en cuenta en cualquier andlisis ético que se
efectde sobre la toma de decisiones de las personas mayores. A menudo son
un elemento clave para la atencién, el equilibrio emocional y el desarrollo de
la persona, pero también pueden convertirse en un freno, incluso un obs-
tdculo, para el desarrollo de la autonomia personal. Asi, la actitud de los fa-
miliares mds cercanos puede ser de respeto y cuidado de las personas ma-
yores, pero también puede darse el caso de que acttie en sentido contrario.
Un ejemplo, habitual y cotidiano, tiene lugar en los procesos asistenciales
—en el dmbito de la salud y los servicios sociales—, cuando la informacién
sobre el estado de la persona la recibe la familia, por lo general, el cuidador
principal, con la justificacién de que es para «protegerlo» y para evitar que «le
pueda afectar psicolégicamente»; este protagonismo de los adldteres se extien-
de hasta la misma toma de decisiones, sustituyendo a la persona afectada a lo
largo de todo el proceso, a menudo sin su consentimiento, ni conocimiento.’

Otro aspecto que hay que considerar es la incidencia del lugar de vida
(el propio hogar o una residencia) o de atencién (centros de dia, sociosani-
tarios, hospitales...) en el ejercicio de la autonomia. Los estudios muestran
que las personas mayores desean seguir viviendo en su casa o, por lo menos,
en su entorno. En cambio, vemos que no siempre esta decisién es posible
adoptarla por insuficiencia de recursos de apoyo, especialmente servicios de
atencién domiciliaria, teleasistencia o de otros complementarios. Es decir,
las politicas actuales no permiten respetar las decisiones de las personas ma-
yores que desean permanecer en casa con dignidad. Por otra parte, esta falta
de recursos domiciliarios genera para la familia —especialmente para la mu-
jer cuidadora— una dedicacidn excesiva que la desborda y se convierte en
una fuente de desigualdad por razén de género. Ademds, estas sobrecargas
familiares crean tensiones que pueden terminar en malos tratos a las perso-
nas mayores, o en la «claudicacién» de los cuidadores.

Cuando la persona mayor es atendida en un servicio sanitario, de servi-
cios sociales o sociosanitarios, estd protegida por la normativa que reconoce
expresamente el derecho de los usuarios a una informacién comprensible y
adecuada y al acompanamiento en la toma de decisiones, respetando su pro-
pia y libre voluntad. En cuanto a la familia, o personas vinculadas de hecho,
también serdn informadas en la medida en que la persona mayor lo permita
o en determinadas situaciones si no le es posible entender la informacién a

5 Véase: M. Casapo (coord.), El Alzheimer: problemas éticos y juridicos, Valencia: Tirant lo
Blanch, 2002.
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causa de su estado. No obstante, es frecuente que en los servicios de atencién
a las personas mayores se adopten también actitudes paternalistas, tanto por
parte de los propios profesionales como de los cuidadores, que pueden aca-
bar anulando la voluntad de la persona, especialmente cuando estd afectada
de algtin tipo de deterioro cognitivo, produciéndose en algunos casos una
«incapacitacién de hecho», aunque se disponga de capacidades. Es constata-
ble que —aun cuando se han iniciado procesos de cambio— en las historias
clinicas y sociales se documenta poco la informacién referente a las preferen-
cias de las personas mayores, ni la designacién de la persona de confianza;
asimismo, son escasas las personas que otorgan voluntades anticipadas.

Paradéjicamente, disponemos de estdndares para la evaluacién de la sa-
lud y la seguridad, pero no contamos con métodos para evaluar el éxito de
un centro para ayudar a «vivir bien» a sus residentes.® La sobrevaloracién
de la seguridad sobre la libertad de opcidn y los margenes de decisién de las
personas mayores parece dirigirse antes a tranquilizar a familiares y autorida-
des que a la calidad de vida de los implicados. Es sabido que reclamamos
mids seguridad para los demds y mds libertad para uno mismo; el miedo a
que los demds se equivoquen y tomen malas decisiones es el nicleo del pa-
ternalismo, no solo médico sino también familiar y social.

Sobre la capacidad y sus modificaciones

Todas las personas mayores de edad tienen capacidad juridica y de obrar, sin
que la edad por si misma la altere; por ello, el mecanismo de proteccién ju-
ridica de las personas que no disponen de capacidad suficiente ha venido
siendo la «incapacitacién judicial», como medida de proteccién. De acuerdo
con la legislacién espanola, las causas de incapacitacion son las «enfermeda-
des o deficiencias persistentes de cardcter fisico o psiquico que impidan a la
persona gobernarse a si misma»; por tanto, el envejecimiento no es en si
mismo una causa de pérdida de la capacidad.

Este esquema tradicional se ha visto alterado por el impacto de la Con-
vencidén sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (ONU, 20006),
firmada y ratificada por Espana —y, por tanto, parte del derecho espafol—,
que afecta a todas las personas con discapacidad, con independencia de la
edad. Asi, es de aplicacién a las personas mayores que tengan «deficiencias

¢ Atul GAWANDE, Ser mortal, Barcelona: Galaxia Gutemberg, 2015.
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fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales que, al interactuar con diversas
barreras, pueden impedir su participacién plena y efectiva en la sociedad, en
igualdad de condiciones con las demds» (art. 1). Dicha Convencién supone
un cambio de paradigma que impacta en la legislacién y afecta a la perspec-
tiva del andlisis ético de las cuestiones implicadas, ya que pasa de un enfo-
que asistencial a otro basado en los derechos humanos, que se centra en la
consideracién de la persona como sujeto de derecho.

A pesar de que han pasado diez afos desde la aprobacién de la Conven-
cidn, el nuevo enfoque se encuentra adn en fase de construccién. Han sido
intensos los debates en torno a su impacto sobre la normativa espanola y la
necesidad de modificar o sustituir el sistema de incapacitacién judicial exis-
tente por un sistema fundamentado en el establecimiento de soportes que
completen la capacidad sin sustituir a la persona; por ello hoy se habla de
«modificar la capacidad de la persona» y de «persona con capacidad modifi-
cada judicialmente». Otras aportaciones clave se refieren a los «ajustes razo-
nables», considerados como «las modificaciones y adaptaciones necesarias y
adecuadas que no impongan una carga desproporcionada o indebida, cuan-
do sean necesarias en un caso particular, para garantizar a las personas el
goce o ejercicio, en igualdad de condiciones con las demds, de todos los de-
rechos humanos y libertades fundamentales» (art. 2, Definiciones), y «la
vida independiente» y la inclusién en la comunidad, pues se reconoce el de-
recho a vivir en la comunidad y la obligacién de los estados de adoptar me-
didas para el pleno disfrute de este derecho, de forma tal que se facilite la
plena inclusién y participacién en la comunidad. Las personas deben poder
elegir su lugar de residencia, asi como dénde y con quién vivir, sin verse
obligadas a hacerlo con arreglo a un sistema de vida especifico. Para ello es
necesario disponer de una variedad de servicios (asistencia domiciliaria, resi-
dencial y otros servicios de apoyo de la comunidad, incluida la asistencia
personal) que permitan la eleccién, y se considera necesario que las instala-
ciones y servicios comunitarios sean accesibles y adaptados a las necesidades
de cada colectivo.

Encaminados a hacer efectivos los derechos de las personas mayores, en
nuestro ordenamiento existen diferentes dispositivos legales de autoprotec-
cién que, a pesar de su importancia, son todavia bastante desconocidos. Se
trata de figuras como: la autotutela, que permite designar anticipadamente a
la persona que se quiere que ejerza alguno, o algunos, de los cargos tutelares
previstos por la normativa, designar sustitutos o excluir personas; los poderes
preventivos, cuya principal caracteristica es que adquieren eficacia cuando se
produce la pérdida de capacidad sin tener que recurrir a un procedimiento
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de incapacitacién, por lo que no dejan de tener validez cuando se produce
una situacién de modificacién de la capacidad; el nombramiento de un asis-
tente, novedosa figura establecida en el Cédigo Civil cataldn, que otorga —a
la propia persona que sufre una disminucién no incapacitante— la facultad
de solicitar a la autoridad judicial el nombramiento de un asistente para que
cuide de ella o de sus bienes.

Sobre el uso de las Tecnologias de la Informacién
y la Comunicacién (TIC) y el envejecimiento

Este Documento quiere llamar la atencién sobre el impacto que estd tenien-
do y tendrd el uso de las TIC en el contexto que nos ocupa, ya que a lo lar-
go de los dltimos afnos se ha producido una actividad creciente de I+D+i so-
bre aplicaciones de estas tecnologias para soporte a las personas mayores,
con patologfas crénicas, fragilidad y dependencia funcional o cognitiva. Gran
parte de la investigacién y la innovacién en el 4mbito del envejecimiento se
orienta a ayudar a las personas mayores a mantenerse sanas, independientes
y activas.

Ademis, en el dmbito europeo, la reutilizacién de la informacién del
sector publico y una economia fundamentada en los datos se articulan como
pilares de la sociedad digital. Un drea prioritaria es precisamente la salud y
el envejecer bien, mediante la aplicacidn de las tecnologias de la informacién
y la comunicacién. Hay una demanda que se satisface en un mercado basa-
do en la monetizacién de datos —entre los que se hallan los de cardcter per-
sonal y la informacidn relativa a la salud de las personas—. No obstante, la
robética y la domética, el desarrollo de aplicaciones méviles, biosensores y
«vestibles», el recurso al internet de las cosas y, en particular, al control por
geolocalizacién y grabaciones, con el objetivo de mejorar las condiciones de
vida de las personas o de incidir en el estado de salud no pueden aplicarse
en detrimento de los derechos fundamentales de los afectados. Por ello, la
recopilacién de datos personales a partir de estos sistemas estd sometida a la
legislacién de proteccién de datos de cardcter personal, y se deberfa restrin-
gir el uso de las TIC en aquellas aplicaciones que no destinen estos datos a
otra finalidad que no sea propiamente la asistencia a la persona.

Un buen niimero de proyectos de telemedicina y teleatencién se imple-
mentan en entornos colaborativos con internet, bien utilizando redes fijas o
inaldmbricas, con servicios web y técnicas de videoconferencia mdvil. Las
TIC permiten la adquisicién y el procesado de datos biomédicos, de pari-
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metros ambientales, de actividades de la vida diaria y de conducta en general
que posteriormente pueden converger en sistemas de almacenamiento tipo
nube o icloud. La tecnologia GPS protagoniza los proyectos relacionados con
localizacién, seguimiento y control de la movilidad de las personas. Asimis-
mo, los proyectos de casa inteligente y AAL (Ambient Assisted Living) hacen
uso de una amplia variedad de tecnologfas de Inteligencia Ambiental (Ami).

Existen diversos tipos de aplicaciones TIC: telemedicina (consulta, diag-
ndstico, monitorizacién de pardmetros clinicos, rehabilitacién, formacién...),
teleasistencia (videoasistencia, telealarma...), tecnologias asistivas (AAL, ro-
bots domésticos, domética...), localizacién (localizador de personas), e-servi-
ces (contenidos digitales interactivos...), que utilizan muy diversos tipos de
tecnologias: telecomunicacién (telefonia, videoconferencia...), geolocalizacién,
inteligencia ambiental (redes de sensores, redes inaldimbricas...), internet, ro-
bética. Estas nuevas TIC aplicadas al envejecimiento ofrecen notables servi-
cios que pueden servir de apoyo positivo a la persona cuando sea necesario,
permitiendo:

* La autonomia personal y la vida independiente, dado que pueden con-
tribuir a prolongar la vida de las personas en su entorno natural, lo cual
les proporciona seguridad y bienestar vital, lo que se conoce como ca-
lidad de vida.

* La comunicacién e integracién social, favoreciendo el contacto externo
gracias a los servicios de comunicacién.

Pero las TIC serdn una herramienta imprescindible y su papel podré ser
calificado de positivo solo si su aplicacién se realiza desde pardmetros éticos,
dados los riesgos que su aplicacién comporta, tales como:

* Intrusion, con pérdida de la privacidad e intimidad, ante la vigilancia
constante y la falta de control sobre los datos recogidos. La situacion es
mds compleja en las personas con deterioro cognitivo que pueden no
estar en condiciones de participar en las decisiones en torno a la confi-
guracién de su privacidad.

* Limitacién de la libertad individual para tomar decisiones ante la pre-
sién tanto de familiares como de los profesionales asistenciales.

* Injusticia e inequidad, dado que el precio de las TIC limita el acceso a
determinadas personas.

* Aislamiento de las personas mayores al sustituir el contacto humano di-
recto por una comunicacién a distancia o incluso mediante robots.
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* Estigmatizacién en situaciones de dependencia y, especialmente, en per-
sonas con demencia que requieren el uso de dispositivos para ser contro-
lados, quedando en evidencia ante los demds, o siendo «etiquetados»
como PCC (paciente crénico complejo) o ECA (enfermedad crénica
avanzada).

Asi pues, la implantacién de las TIC en la atencién geridtrica puede tener
una doble lectura segtin los intereses individuales: ;prevalece la seguridad o la
privacidad? ;Incrementa o limita la autonomia de las personas? ;Representan
un invitado o un intruso en los domicilios de las personas? ;Favorecen la
comunicacién y la integracién social o el aislamiento? ;Mejoran el control
de las patologias crénicas o reducen costes de asistencia sanitaria? ;Gestién de
informacién compartida o falta de confidencialidad y privacidad?

En el 4mbito técnico, por lo general ni se perciben ni se tienen suficien-
temente en cuenta los problemas de seguridad (y privacidad) en el uso de
internet y otros servicios TIC; asimismo, falta sensibilidad entre los desarro-
lladores y las empresas para atender a tales problemas, en un contexto de
gran impacto econémico, donde las grandes companias de comunicacién
obtienen enormes beneficios, lo que explica que la mayoria de los proyectos
de I+D actuales, incluso con soporte de recursos ptblicos, sean desarrollados
por las grandes empresas de telefonia y comunicacién.

La capacidad de control y de prediccién del estado de salud que plan-
tean los mencionados desarrollos tecnolégicos sobre las personas mayores
requieren un andlisis de su impacto en los afectados desde el inicio. Es nece-
sario implicar a la ciudadania en el disefio de estos nuevos modelos centra-
dos en la atencién personalizada y que pretenden también que los sistemas
de atencién y de salud sean mds eficientes. En definitiva, el modelo de em-
poderamiento para envejecer bien, para potenciar verdaderamente la auto-
nomia y la integridad de los mayores debe conciliar intereses mercantiles con
el respeto por los derechos humanos para evitar situaciones discriminatorias
encubiertas y que generen mayor desigualdad.

Por otra parte, este Documento, ademds de hacer hincapié en el mencio-
nado impacto de las nuevas tecnologias en el cuidado de las personas mayores,
quiere llamar la atencién sobre las implicaciones de su uso por los llamados
consumidores sénior, ya que pueden encontrarse en circunstancias de especial
vulnerabilidad, por lo que en este sector se requieren especiales cautelas.

Es constatable el aumento significativo de la participacién de la tercera
edad en el comercio electrénico de bienes y servicios, especialmente en me-
dicacién y alimentacién. Dado el envejecimiento creciente de la poblacién y
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la progresiva universalizacién del acceso a internet, asi como la posibilidad
de obtener productos a un precio inferior al del canal de venta tradicional
en un momento en que las pensiones se han visto reducidas, el consumidor
de mds de sesenta y cinco afos se ha convertido, cada vez mds, en un habi-
tual de la compra on line.

Este nuevo canal presenta importantes ventajas para este grupo pobla-
cional ya que puede permitir a personas con problemas de movilidad adqui-
rir los productos necesarios para su dia a dia sin depender de terceros, obte-
ner los mismos bienes y servicios a mejor precio, o mantener, en el dmbito
de su intimidad, determinadas opciones de compra. De todos modos, el co-
mercio electronico conlleva igualmente importantes riesgos para el consumi-
dor de mds edad, no solo por la posibilidad de ser victima de fraude sino por
la amenaza que puede suponer ser victimas de sus propios problemas cogni-
tivos o funcionales (por ejemplo, en pacientes con problemas de memoria,
la compra de articulos en repetidas ocasiones). La posibilidad, entre otras, de
adquirir medicamentos sin receta por internet supone riesgos especificos,
ya que el individuo puede ser victima de fraudes por adquisicion de medi-
camentos falsificados, pero también encuentra por esta via acceso a medica-
mentos ilegales que de otra manera no estarfan a su alcance y que pueden
suponer un riesgo para su salud.

A la vista de todas estas cuestiones, el Grupo de Opinién del Observa-
torio de Bioética y Derecho hace las siguientes recomendaciones:
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RECOMENDACIONES

1. Respetar la voluntad y las preferencias de las personas mayores en la toma de
decisiones que les competen.

Se trata de:

* Respetar la dignidad y la autonomia —entendida esta como la capaci-
dad de tomar las propias decisiones— de las personas mayores, inclui-
das las que se encuentran en situacién de dependencia y vulnerabili-
dad, en igualdad de condiciones con las demds personas.

* Evitar el trato discriminatorio por razén de la edad (ageism), asi como
las actitudes paternalistas e infantilizadoras con respecto a las personas
mayores, ya que constituyen formas de maltrato.

2. Promover la toma de decisiones anticipadas de los ciudadanos sobre la forma
de vida que desean para sus tiltimos arios cuando atin son auténomos, para cuan-
do acaezca la fragilidad y vulnerabilidad que el proceso de envejecimiento con-
lleva de forma inexorable, antes o después.

Se trata de:
* Decidir qué forma de vida estiman digna en esa etapa que puede ser lar-
ga y debe ser «digna de ser vivida» segtn la valoracién del propio sujeto.
* Garantizar que puedan escoger su lugar de vida y cémo y con quién vi-
vir, y que no se vean obligadas a hacerlo con arreglo a un sistema de
vida especifico.

3. Promover, paralelamente, la adopcion de documentos de voluntades anticipa-
das para establecer qué tratamientos desea cada uno recibir, 0 no, y en qué con-
diciones, asi como reforzar la informacion sobre el resto de los instrumentos de
autoproteccion legalmente existentes.

Se trata de:
* Fomentar especialmente la designacién de un representante para que ayude
en la toma de decisiones cuando el sujeto no pueda hacerlo por si mismo.
* Reforzar la informacién sobre la existencia del Documento de Voluntades
Anticipadas (DVA), asi como cualquier otra decisién que se pueda adop-
tar, fortaleciendo los mecanismos y registros necesarios para que los profe-
sionales que atiendan a las personas mayores puedan saber si las han otor-
gado y asi actuar de acuerdo con los deseos y preferencias de la persona.
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* Promover la incorporacién en las historias clinicas de los valores y pre-
ferencias de las personas atendidas, a fin de coadyuvar a la toma de de-
cisiones, cuando no existe un DVA, y facilitar su aplicacién.

4. Sensibilizar a la sociedad y a la Administracion para que asuman y promue-
van una cultura de respeto y de reconocimiento hacia las personas mayores.

Se trata de:

* Implicar a todos los sectores de la sociedad para conseguir que las per-
sonas mayores puedan conservar su autonomia funcional y moral el
mayor tiempo posible, para prevenir las situaciones de vulnerabilidad y
para evitar el aislamiento y la soledad.

* Fomentar el respeto a la dignidad de las personas mayores de forma que
el proceso formativo de los jévenes contribuya a la solidaridad interge-
neracional.

5. Adoptar medidas preventivas y mecanismos de proteccion y de garantia de los
derechos de las personas mayores a fin de:

* Centrar la atencién en las personas de manera individual en todos los
servicios y actuaciones dirigidos a las personas mayores (ACP, atencién
centrada en la persona).

Facilitar informacién de manera comprensible y adaptada a las necesi-
dades especificas de las personas mayores para garantizar de este modo
su autonomia y capacidad de decidir.

Establecer mecanismos de control que impidan que la familia, los pro-
fesionales, los directores de centros y servicios u otras personas puedan
tomar decisiones que corresponden a las personas mayores.

Llevar a cabo acciones de deteccién de situaciones de abuso y maltrato,
asi como campanas de divulgacién, a fin de dar visibilidad y denunciar
estos hechos.

* Crear mecanismos de asesoramiento y acompafiamiento juridico para ga-
rantizar el ejercicio y defensa de los derechos de las personas mayores.
Garantizar que el ingreso de una persona en un centro o cualquier otra
institucién sea una accién voluntaria, lo que exige que la persona afec-
tada dé su consentimiento de manera viélida.

Difundir y visibilizar la figura del asistente, introducida en el Cédigo
Civil cataldn (art. 226), asi como del resto de los instrumentos de pro-
teccién legalmente vigentes.
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* Revisar la regulacién de los instrumentos de autoproteccién existentes,
como los poderes preventivos y la asistencia, al objeto de establecer los
procedimientos y controles necesarios para evitar abusos y garantizar el
cumplimiento de la Convencién de las Naciones Unidas sobre los de-
rechos de las personas con discapacidad.

6. Invertir en recursos (sociales, sanitarios, educativos, judiciales...) de forma que
se garantice la diversidad de opciones y una vida digna a las personas mayores,
asi como servicios de calidad, controlados y evaluados continuamente.

7. Con respecto a las personas con capacidad modificada juridicamente se debe
tener en cuenta lo siguiente:

* Disponer de los ajustes razonables que permitan a las personas afecta-
das el ejercicio de los derechos humanos y libertades fundamentales.
Este derecho obliga a los poderes publicos a facilitar este ejercicio para
evitar cualquier discriminacién.

* Asegurar que las sentencias de modificacién de la capacidad de las per-
sonas sean individualizadas, flexibles y temporales, y designar asimismo
una persona que acompane y apoye a la persona con capacidad natural
limitada.

* Establecer una regulacidn especifica para garantizar la idoneidad de los
ingresos involuntarios tanto en centros asistenciales como residenciales.

8. Velar porque la utilizacion de aplicaciones de las Tecnologias de la Informa-
cion y Comunicacion (TIC) se rija por los mismos principios de respeto a la au-
tonomia y libertad de la persona, de manera que esta sea informada y decida
sobre su utilizacion.

Se trata de:

* Valorar los supuestos en que las TIC puedan comportar una intromi-
sién en la intimidad y la libertad, que hagan necesario establecer garan-
tias y mecanismos de control sobre su uso ponderando cuidadosamente
el binomio seguridad-libertad de cada persona.

* Exigir a las empresas que se dirigen a este segmento de consumidores
que se sometan a especificas medidas de control en sus pdginas web y
sistemas de publicidad y compra on line.
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PRESENTATION

With the increase in life expectancy, the results of advances in the health sci-
ences and the adoption of healthier habits, ageing has recently become a se-
rious concern in our societies. How to confront this stage of life is one of
the main problems that western societies face, as greater life expectancy re-
sults in an increase in the population with physical and psychological de-
pendencies and with multiple ailments.

Many older persons live in situations of fragility and vulnerability,
whether they reside in their own homes or in institutionalized systems. Al-
though we would never desire the same for ourselves, there is a lack of
awareness of this situation as if it is a taboo subject. Avoiding the issue is not
a good strategy, as the only thing that will keep us from reaching decrepi-
tude in our own lives is if we die first. Thus, public policies must address the
adaptation of all society to the process of ageing.

Although one of the priority areas of the European Union’s Horizon
2020 research programme is specifically focused on achieving active and
healthy ageing, there are few countries in the EU that have addressed the
new demographic situation and few persons who prepare for and plan for
the last stage of life, when they may require support from others to continue
to live their lives in the best way possible, in a realistic manner. A recent
new law in France is specifically intended to address the adaptation of soci-
ety to ageing.'

To promote raising awareness on this issue and effective proposals, the
Opinion Group of the Observatory on Bioethics and Law has analysed the
bioethical issues related to vulnerability and limited autonomy that the el-
derly face, and presents this Document on ageing and vulnerability, which
follows in the line of our previous Document on bioethics and disability, from
2014, in which we analysed the bioethical issues that affect persons with dis-
abilities. This text took as basic references the 2005 Unesco Universal Decla-
ration on Bioethics and Human Rights and the United Nations’ Convention
on the Rights of Persons with Disabilities, passed in 2006. Both documents
share the approach that any decline in capacity must be treated from the
perspective of respect for and the promotion of the human rights of the per-
sons affected.

' Law no. 2015-1776, 28 December 2015, regarding the adaptation of society to ageing, in
force since 5 August 2016. See: www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cid.
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The Opinion Group forms part of the Observatory on Bioethics and Law
at the University of Barcelona, created to analyse, from a scientific and in-
terdisciplinary perspective, the ethical, legal and social implications of the
impact of scientific and technological advances on humans and the environ-
ment. The Observatory aims to participate in informed public debate on
questions which concern society and on which no social consensus exists.
Through its proposals and recommendations for public policy, which have
an important normative component, it works to contribute to constructing
a more just, transparent and democratic society.

Thus, the proposals and recommendations that appear in this document
are aimed at improving the quality of life of older persons, promoting early
decision-making — both individual and social — and fostering solidarity
and values of non-discrimination. This document is the result of collabora-
tion among Miriam Anddjar, Pilar Antén, Fina Castano, Ignasi Coll, Itziar
de Lecuona, Joaquim Martinez-Montauti, Ménica Navarro-Michel, Maria
José Plana, Albert Royes, Pilar Rodriguez, Antoni Vila and Maria Casado,
the work coordinated by the latter three.
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STATE OF THE QUESTION

On ageing and vulnerability

The ageing process gradually transforms an adult in good health into a frag-
ile individual, whose competences and energy reserves decline, making them
more vulnerable and less able to carry out their own wishes. This transforma-
tion is the result of lifelong biological mechanisms that occur at different
rates and in which both intrinsic and extrinsic factors have an impact, such
as education, socioeconomic status, geography and the environment.

Ageing takes place in a social context in which the autonomy of the indi-
vidual and the freedom of each person to make their own decisions based on
their values and preferences is of central importance. The social, political and
economic system is based on the assumption that — after childhood and ad-
olescence — we are fully autonomous beings and will always be so. However,
that this is not always the case and that there are persons who are dependent
and need the care and support of others, although apparent, seems to be ig-
nored. We want to believe that any illness or limitation will be temporary and
that medicine will cure us of all, returning us to our previous state of com-
plete autonomy. Obviously, this is not true; yet, this is how we habitually deal
with illness, disability, fragility and ageing. It is with this aim that we have
created hospitals and other care-giving institutions that carry out socially val-
uable functions, but that, in many cases, do not ensure that the lives of the
persons within them continue to be lived fully. We have managed to increase
our lifespans, but often without maintaining the value of the lives being led.

In a society such as ours, which idolizes consumption and youth, the so-
cial devaluation of retirement and the marginalization of the elderly is a
clear danger that must be addressed. The elderly are often segregated, which
aggravates their situation, as it is known that isolation, loneliness and not
being able to exercise one’s capacities and autonomy generate greater inca-
pacity and increase the negative effects of ageing. Society must adapt to the
new reality of an ageing population, taking measures that strengthen auton-
omy, and protect and accompany the elderly in their lives.

Most older persons are in conditions to make decisions for themselves.
However, the data also show that vulnerability and dependency increase
with increasing age (particularly beginning when persons reach their 80s).
As a result, many elderly persons may need support to exercise their capaci-
ties and measures of protection to avoid becoming victims of extortion, fraud
or, simply, the making of decisions without their consent.
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To assist or support the elderly is not to substitute for them; however, it
is often assumed that a good part of the elderly population is in a situation
of heteronomy and, therefore, in need of someone who can make decisions
for them (their children or other persons or institutions). This results in pa-
ternalistic attitudes that are clearly discriminatory: so-called “ageism”. These
attitudes and behaviours (from family, professionals and service providers)
impinge on the freedom of elderly persons in ways that are not always justi-
fied. Concerned to avoid any type of harm, the family and others tend to
establish so much vigilance and control and so many limits that the auton-
omy of the elder individual may be annulled and asphyxiated. This is also
reflected in the law, which prioritizes “security” above all else. It is true that
exercising autonomy can involve certain risks, this is the case in all areas of
life; as a result, at least at the level of calculated risk, the exercise of autono-
my should be accepted and protected in benefit of the freedom and dignity
of the individual.

As a society we should ask what makes life worthwhile as it gradually
becomes more fragile and we become dependent on the care of others. The
balance between what each person desires and hopes for and what each
person fears and wants to avoid in the last stage of life — which may be
long — should be established and agreed upon with the family and/or a
representative — whom current law permits to be designated beforehand. It
is understood that perspectives in this regard vary with age: the planning
without limits of adolescence and young adulthood, and the withdrawal
from life with old age or illness, are attitudes that have to do not only with
what one hopes for from life, but also with the expectations one has of the
time that remains. What is a permanent aspect of life is the desire to control
our own lives and have the freedom to give them form and content based
on our sense of self: “the value of autonomy, on this view, derives from the
capacity it protects: the capacity to express one’s own character — values,
commitments, convictions, and critical as well as experiential interests — in
the life one leads. Recognizing an individual right of autonomy makes self-
creation possible. It allows each of us to be responsible for shaping our lives
according to our own coherent or incoherent — but, in any case, distinc-
tive — personality. It allows us to lead our own lives rather than be led
along them, so that each of us can be, to the extent a scheme of rights can
make this possible, what we have made of ourselves”? For this reason, au-

2 Ronald DwoRrkiN, E/ dominio de la vida, Barcelona: Ariel, 1994.
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tonomy forms part of the central core of the dignity inherent in all persons,
independent of age, sex, race and situations of vulnerability or disability.

Among the factors that make the exercise of autonomy difficult for old-
er persons that must be mentioned because of their commonality are: over-
protection resulting from paternalistic attitudes; lack of information or the
lack of comprehensible information or information adapted to the real situ-
ation of those who it is aimed at; interference from third parties; fear of be-
ing alone and a lack of emotional affection; lack of resources of varying
types, and the existence of pro-security legal norms.

There are diverse consequences from a lack of autonomy and they have
a serious impact on the dignity of the person: a loss of control over one’s
own life; the impossibility of carrying out a desired life project; a loss of in-
timacy and privacy, and, in the worst cases, mistreatment, abuse and extor-
tion.

Generally, the elderly are included within the category of “vulnerable
persons”, from both a technical and legal perspective. As we indicated in our
Document on bioethics and disability,> we do not consider there to be differ-
ent categories of vulnerable persons (children, women, persons living in
poverty, persons with disabilities, prisoners, etc.), rather, there exist different
“layers of vulnerability”, which can accumulate in such a way that the diffi-
culty a person has in fully exercising personal autonomy increases. If we un-
derstand vulnerability as an accumulation of circumstances that act as su-
perimposed “layers” and not as closed categories, it is easier to analyse their
causes and, in this way, reduce their effects on those affected.* Specifically
for this reason, given the risk that the elderly — in specifically determined
moments, cases and circumstances — will see their development and physi-
cal and mental integrity negatively affected, they should benefit from special
protections that will permit them to enjoy fundamental rights and free-
doms; support and help is not a substitute.

In debates over the personal autonomy of the elderly, the family and the
environment both have an important impact facilitating or obstructing its
exercise. Families take on different roles, which must be considered in any

> www.publicacions.ub.edu/refs/observatoriBioEticaDret/documents/08056.pdf.

4 See F. Luna, “La declaracién de la Unesco y la vulnerabilidad: la importancia de la met4-
fora de las capas” and J. AzamBuja LocH, “Respeto de la vulnerabilidad humana y la inte-
gridad personal”. Both texts in: M. Casapo (ed.), Sobre la dignidad y los principios. Andlisis
de la Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de la Unesco, Navarra: Aran-

zadi, 2009.
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ethical analysis of decisions made by the elderly. Often they are key in re-
gards to assistance, emotional support and personal development, but they
can also be an obstacle to personal autonomy. Thus, the attitude of close
family can be one of respect and care for elderly members in the family, but
the opposite can also be the case. A typical and daily example can be found
by examining processes related to the provision of health care or social ser-
vices, when the evaluation of the state of the elderly person is provided to
the family, generally the primary caregiver, with the justification that this is
to protect the person and to avoid “psychological effects”. The importance
of the elderly subject’s family extends to decision-making, with others sub-
stituting for the subject throughout the process, often without the consent
or knowledge of the person affected.’

Another aspect to consider is the issue of autonomy in regard to the el-
derly person’s place of residence (their own home or a residency) or where
they receive needed assistance (day centre, hospitals, etc.). Studies show that
the elderly wish to remain at home or at least nearby. However, we find
that this is often not possible because of a lack of resources, particularly at-
home services. In other words, current policies are not based on respect for
the common desire of elderly persons to remain in their own homes. In ad-
dition, the lack of state provided or financed at-home resources leads to the
need for an excessive dedication to care on the part of the family, especially
women, who provide the bulk of care, which in turn converts into a source
of gender inequality. The burden on families also creates tensions that can
lead to abuse of the elderly, or the exhaustion of caregivers.

When the elderly person is attended to by health or social services, he
or she is protected by laws that expressly recognize the rights of users to
comprehensible and adequate information, as well as assistance in making
decisions that will respect their own desires. Regarding the family or others,
they will also be informed to the extent that the elderly person permits or in
specific situations in which the subject is not able to understand the infor-
mation due to his or her state. However, it is common that elderly care ser-
vices also adopt paternalistic attitudes, both professionals and caregivers,
which can end up annulling the wishes of the person, especially if he or she
suffers some type of cognitive deterioration, producing in some cases a “de
facto incapacity”, although they are in fact capacitated. We find — even af-

> See: M. Casapo (coord.), El Alzheimer: problemas éticos y juridicos, Valencia: Tirant lo

Blanch, 2002.
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ter processes of change have been initiated — that there is little documented
information in clinical and social histories concerning the preferences of the
elderly regarding care or regarding the designation of a person of trust; in
addition, there are few people who provide advance directives.

Paradoxically, we have the standards to evaluate health and safety, but
we do not have the methods to evaluate the success of an institution in
helping it’s residents “live well”.® Valuing security over the freedom to choose
and the decision-making margin granted to elderly persons seem aimed at
reassuring families and authorities rather than the quality of life of the el-
derly. We demand greater security for others and more freedom for our-
selves; the fear that others will make wrong decisions is the core of paternal-
ism, not only within the medical system but also within the family.

Capacity and incapacity

All adult persons have the legal capacity and standing to act, without age
per se altering this; therefore, the legal mechanism protecting persons who
lack sufficient capacity has been the protective measure of “legal incapacity”.
The causes of incapacity are, according to Spanish legislation, “illness or per-
sistent physical or psychological impairments that prevent the person from
governing him or herself”; thus, ageing is not in itself a cause for loss of ca-
pacity.

This traditional approach has been altered by the impact of the Conven-
tion on the Rights of Persons with Disabilities (UN, 2006), signed and rat-
ified by Spain (and therefore part of Spanish law), which affects all persons
with disabilities, regardless of age. Thus, it is applicable to elderly persons
who have “physical, mental, intellectual or sensory impairment, which in in-
teraction with various barriers, may hinder their full and effective partici-
pation in society on an equal basis with others” (Art. 1). The Convention
represents a paradigm shift that impacts legislation and affects the ethical
analysis of the issues involved, as it shifts perspective from an assistential ap-
proach to one based on human rights, which centres on the consideration of
individuals as subjects with rights.

Although ten years have passed since the approval of the Convention, the
new approach is still being elaborated. Intense debate has taken place regard-

¢ Atul GAWANDE, Ser mortal, Barcelona: Galaxia Gutemberg, 2015.
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ing its impact on Spanish law and the need to modify or substitute the ex-
isting system of legal incapacity for one based on the establishment of sup-
ports to capacitate the individual; that is why today we talk about “modifying
the capacity of the person” and of “persons with modified legal capacity”.
Other key contributions refer to “reasonable accommodation”, considered to
be “necessary and appropriate modification and adjustments not imposing a
disproportionate or undue burden, where needed in a particular case, to en-
sure to persons with disabilities the enjoyment or exercise on an equal basis
with others of all human rights and fundamental freedoms”(Art. 2 Defini-
tions), and “an independent life” and inclusion in the community; thus, the
Convention recognizes the individual’s right to live in the community and
the obligation of states to adopt measures for the full enjoyment of this right,
such that full inclusion and participation in the community is facilitated. In-
dividuals must be able to choose their place of residence, as well as where and
with whom they live, without being forced to do so under a particular living
arrangement. For this, it is necessary to have a variety of services (home care,
residential and other support services in the community, including personal
assistance) that permit choice and community facilities and services that are
accessible and adapted to the needs of each population group.

In Spain’s legal system there are different mechanisms for self-protection
designed to enforce the rights of the elderly; however, despite the impor-
tance of these mechanisms, they are still largely unknown. These include:
autotutela (self-protection), which allows the person to designate beforehand
who he or she wants to exercise any, or certain, tutelary responsibilities en-
visaged by the law, designate substitutes or exclude persons; preventive pow-
ers, whose main characteristic is that they become effective when the loss of
capacity occurs without having to resort to an incapacitation procedure, so
they do not cease to be valid when a situation of modification in capacity
occurs; the appointment of an assistant, a new figure established in the Cat-
alan Civil Code, which gives the person suffering a non-disabling impair-
ment the power to request that the legal authorities appoint an assistant to
take care of her or him or his/her assets.

The use of Information and Communications
Technologies (ICTs) and ageing

What impact are ICTs having on ageing? Today, there are many research,
development and innovation activities related to the application of ICTs for
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the support of elderly persons with chronic pathologies. A great deal of cu-
rrent research and innovation in the field of ageing is aimed at helping el-
derly persons remain healthy, independent and active.

In Europe, the reuse of public sector information and an economy guid-
ed by data have become pillars of the digital society. Both health and ageing
well, through the application of information and communications technolo-
gies, have become important priorities. The monetization of data — includ-
ing individuals’ personal and health related data — has created new mar-
kets. However, robotics and automation, the development of mobile
applications, bio-sensors and wearables, the so-called Internet of things and,
in particular, control by geolocation and recordings, all with the objective of
improving living conditions or influencing the state of health and illness,
must not be used in detriment to the fundamental rights of those affected.
Therefore, the collection of data from digital systems is subject to legislation
regarding the protection of personal data, and the use of ICTs in applica-
tions that allocate the data for purposes other than providing assistance to
individuals should be restricted.

A large number of telemedicine and telecare products are implemented
in collaborative areas through the Internet, either using fixed or wireless net-
works, with mobile video conferencing services. ITCs allow the acquisition
and processing of biomedical data and environmental parameters as well as
data regarding every day activities and behaviour, which can subsequently
be collected in so-called cloud storage systems. GPS technology is used for
projects related to locating, monitoring and controlling the mobility of in-
dividuals. Likewise, smart home projects and AAL (Ambient Assisted Living)
make use of a wide variety of Ambient Intelligence (Ami) technologies.

There are various types of ICT applications: telemedicine (consultation,
diagnosis, monitoring clinical parameters, rehabilitation training), telecare
(video assistance, tele alarms), assistive technologies (AAL, household ro-
bots, home automation), location (locating persons) and e-services (interac-
tive digital content), which use diverse information and communications
technologies: telecommunications (telephone, video conferencing), geoloca-
tion, ambient intelligence (sensor networks, wireless networks), Internet, ro-
botics. These new ICTs applied to ageing offer remarkable services that can
provide positive support to individuals when necessary, allowing:

* Personal autonomy and independence, given that they can contribute
to prolonging life in the individual’s natural environment, and provide
security and vital well-being, all of which translate into quality of life.
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* Communication and social integration, encouraging contact with the
outside world thanks to communications services.

But ICTs will be an essential tool and their role positive only if they are
used following ethical parameters, as they involve the following risks:

* Intrusion, with a loss of privacy and intimacy, in the face of constant
monitoring and the lack of control over collected data. The situation is
more complex for individuals with cognitive impairment who may not
be able to participate in decisions regarding the configuration of their
privacy.

* Limitation of individual freedom to make decisions in the face of pres-
sure from family and professional caregivers.

* Injustice and inequality, given that the price of ICTs limits their access
to certain persons.

* [solation of the elderly by replacing direct human contact with remote
communication and/or even robots.

* Stigmatization in situations of dependency and especially among per-
sons with dementia who require the use of devices to be monitored,
their illness revealed to others, or being “labelled” as a CCP (chronic
complex patient) or with ACD (advanced chronic disease).

Thus, the use of ICTs in geriatric care can be interpreted in two ways,
depending on individual interests: Does security or privacy prevail? Does
the use of ICTs increase or limit the autonomy of individuals? Do they rep-
resent a guest or an intruder in people’s homes? Do they favour communi-
cation and social integration, or isolation? Do they improve the control of
chronic illnesses and reduce health care costs? Do they manage shared infor-
mation or foster a lack of confidentiality and privacy?

In the technological sphere, the problems related to security (and priva-
cy) in the use of the Internet and other ICT services are generally not rec-
ognized or sufficiently taken into account. Likewise, there is a lack of sensi-
tivity among developers and companies to address such problems in a context
of great economic impact, where large communications companies make huge
profits; this explains why most R+D projects today, even with public re-
sources, are developed by large telephone and communications companies.

The capacity to control and predict a person’s state of health or disease,
which these technological developments are considered to make possible for
the elderly, requires that their impact on those affected be analysed from the
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start. It is necessary to involve the public in the design of these new models
aimed at providing personalized attention and making health and care sys-
tems more efficient. In short, the model of empowerment for healthy age-
ing, in order to really strengthen the autonomy and integrity of the elderly,
must balance commercial interests with respect for human rights and avoid
hidden discrimination that can generate greater inequality.

In addition to emphasizing the impact, as mentioned, of new technolo-
gies on elderly care, attention must be given to the implications of their use
by so-called senior consumers, as they may find themselves in particularly
vulnerable circumstances requiring special precautions.

There has been a significant increase in the participation of senior citi-
zens in e-commerce in goods and services, especially the purchasing of med-
ication and food. Given the increasingly ageing population, the progressive
universalization of Internet access, and the ability to buy products at a price
below that of traditional sales channels, and all at a time when pensions
have been reduced, consumers over 65 years of age are becoming regular on-
line shoppers.

This new way of shopping offers significant advantages for this popula-
tion group, given that it allows individuals with mobility problems to ac-
quire the products they need for every day life without having to depend on
others, to obtain the same goods and services at a better price, and to main-
tain, trusting that their privacy will be respected, certain options. That said,
electronic commerce also involves significant risks for the elderly consumer,
not only related to the possibility of being a victim of fraud but also to the
threat posed by being a victim of their own cognitive and/or functional prob-
lems (for example, patients with memory problems buying the same items
repeatedly). The possibility, among others, of purchasing non-prescription
drugs online involves specific risks, as the individual could be a victim of
fraud by purchasing counterfeit drugs, but also because they may in this
way have access to illegal drugs that would otherwise not be within their
reach and that may pose a health risk.

In light of all these issues, the Opinion Group of the Bioethics and Law
Observatory makes the following recommendations:
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RECOMMENDATIONS

1. Respect the will and preferences of elderly persons in making decisions that
concern them.

This means:

* Respecting the dignity and autonomy (understood as the capacity to
make their own decisions) of the elderly, including those in a position
of dependency and vulnerability, on an equal basis with others.

* Avoiding discrimination based on age (ageism), as well as paternalistic
and infantilizing attitudes toward the elderly, as this is a form of abuse.

2. Promote early decision-making by citizens regarding the lifestyle they want to
have in their later years while they are still autonomous and before the fragility
and vulnerability that the ageing process inexorably leads ro occurs.

This means:

* Deciding what way of life they consider to be dignified for this stage of
life, which can be long, and that must be “worth living”, based on their
own evaluation.

* Guaranteeing that the elderly can choose where they live, how and
with whom and that they are not forced to do so under a particular li-
ving situation.

3. Encourage the adoption of living wills to establish what treatments the person
wants to receive and under what conditions, and provide more information on
other existing legal instruments for self-protection.

This means:

* Encouraging, in particular, the designation of a representative to assist in
decision-making when the subject can no longer do so for him or herself.

* Providing better information on the existence of living wills, as well as
any other measures adopted, strengthening the mechanisms and re-
cords necessary so that professionals assisting the elderly know what
decisions have been made and thus act according to the wishes and
preferences of the person they are assisting.

* Fostering the inclusion of the values and preferences of the individuals
being assisted in medical records, in order to help with decision-ma-
king when there is no living will, and to facilitate their application.
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4. Raise awareness in society and government so that a culture of respect for and

recognition of the elderly is adopted and promoted.

This

means:
Involving all sectors of society to ensure that the elderly are able to re-
tain their functional and moral autonomy as long as possible, and to
prevent situations of vulnerability and avoid their isolation.
Promoting respect for the dignity of elderly persons in the education of
young people to contribute to intergenerational solidarity.

5. Adopt preventive measures and protection mechanisms to guarantee the rights

of the elderly in order ro:

Provide individualized attention in all services and actions directed
toward the elderly (PCC: person-centered care).

Provide information in an understandable manner and adapted to the
specific needs of the elderly in order to guarantee their autonomy and
decision-making capacity.

Establish control mechanisms that prevent the family, professionals, di-
rectors of centres and services or others from making decisions that
should be made by the elderly person him- or herself.

Carry out investigations to detect situations of abuse and mistreatment,
as well as campaigns to raise awareness so that people report such be-
haviour.

Create mechanisms to provide advice and legal assistance in order to
guarantee the exercise and defence of the rights of the elderly.
Guarantee that when an elderly person is admitted into a residence or
any other institution that it is voluntary, which requires that the person
affected gives his or her valid consent.

Disseminate information about and raise awareness of the existence of
the role of the assistant, introduced into the Catalan Civil Code (Art.
226), as well as other instruments to provide legal protection that are
in force.

Review legal regulations regarding existing instruments of self-protec-
tion, such as preventive powers and assistance in order to establish the
necessary procedures and controls to prevent abuse and ensure com-
pliance with the UN Convention on the Rights of Persons with Disa-
bilities.



58

6. Invest in resources (social, healthcare, educational, legal, etc.) in order to gua-
rantee a diversity of options and a life with dignity for the elderly, as well as con-

trolled and continuously evaluated quality services.

7. With regard to those persons with modified legal capacity, the following should

be considered:

* Provide reasonable accommodations to enable individuals to exercise
fundamental human rights and freedoms. Public authorities are obli-
ged to do so to avoid discrimination.

* Ensure that legal decisions modifying the capacities of persons are in-
dividualized, flexible and temporary, and that they also include the de-
signation of someone to accompany and support the person with limi-
ted natural capacity.

* Establish specific regulations to guarantee the suitability of involuntary
admissions in both residential and day centres.

8. Ensure that the use of Information and Communications Technologies is go-
verned by the same principles of respect for the autonomy and freedom of the per-

son, making sure that the subject is informed and can decide on their use.

This means:

* Evaluating situations in which ICTs could involve an invasion of privacy
and infringement of freedom, and establishing safeguards and mechan-
isms of control over their use, carefully balancing security and freedom
for each person.

* Demanding that companies that target this consumer group be subject
to specific measures controlling their web pages, publicity and online
sales.
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