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| PRESENTACION

Tras el nacimiento y los primeros pasos del Comité de Bioética de Aragon (CBA) en 2013 y
2014, presentamos ahora la Memoria de 2015-16, que se puede considerar como un periodo de
consolidacién que ha permitido un amplio despliegue de su actividad en las diferentes facetas
gue esta memoria permitira conocer.

El impulso de actividades formativas ha sido una de las funciones que ha ocupado buena parte
de los esfuerzos del CBA. Pensamos que la mejor inversién que podemos realizar es promover
la capacitacion de los profesionales y los ciudadanos en todo lo que contribuya a subir la
temperatura ética del entorno sanitario, desde el convencimiento de que esto se traduce una
mayor calidad asistencial.

Merecen ser especialmente sefialadas las actividades dirigidas a la formacion de los miembros
de comités de ética, como son el taller anual para el entrenamiento en la metodologia de
analisis de casos, o la sesion trimestral de analisis de casos. El simposio anual de comités de
ética es un lugar de encuentro con profesionales y la ciudadania que esta siendo especialmente
apreciado. Las actividades de colaboracion del CBA con asociaciones y los diferentes sectores
del mundo socio-sanitario también se estad desarrollando de manera muy fructifera. Por otro
lado, cabe destacar la creciente colaboracion del CBA con la Universidad de Zaragoza y otras
instituciones docentes de Aragon.

Esta memoria recoge el texto completo de los informes de caracter publico que el CBA ha
elaborado durante este periodo, en respuesta a la solicitud de asesoramiento de los
Departamentos del Gobierno de Aragén o ante las peticiones de las instituciones publicas o
privadas. La acogida de estos documentos ha constituido un estimulo para los trabajos de este
comité.

El trabajo en equipo y la cooperacion institucional han sido los catalizadores que han hecho
posible acometer las tareas del CBA, que en mi opinion se han caracterizado por una notable
eficiencia. Por esta razon debemos dar las gracias a todas las personas que de manera
generosa Yy altruista han colaborado con este comité. No es posible mencionarlas aqui de
manera individual, pero si queremos manifestar nuestro reconocimiento por sus aportaciones,
que de manera anénima y sin brillo aparente han contribuido, sin ningiin género de duda, a
hacer una sociedad mas acorde con la dignidad humana.

Por Ultimo, nuestro agradecimiento al Departamento de Sanidad y particularmente a la
Direccion General de Derechos y Garantias del Usuario, donde el CBA tiene su apoyo
organizativo, en un clima de excelente cooperacion y exquisito respeto a su independencia.

Rogelio Altisent
Presidente del Comité de Bioética de Aragdn




| ACTIVIDADES DEL COMITE

El Comité de Bioética de Aragdn se constituyd el 27 de junio de 2013 y ha mantenido a lo
largo de los afios 2015 y 2016, doce reuniones ordinarias en Pleno y dos extraordinarias. Asi

mismo se han celebrado 12 reuniones en Comision Permanente

ACTIVIDAD, REUNIONES Y ACTAS

Reuniones Pleno CBA
18 de febrero 2015

Se constituye el comité organizador del 12 Simposio de Comités de Etica que se celebrara el 25 de
septiembre de 2015

Aprobacion del presupuesto 2015 por una cuantia de 6000€

Se presenta la memoria 2013-2014

Se aprueba la ficha sobre los criterios de evaluacion de la “Declaracion sobre la atencion sanitaria a
pacientes que rechazan recibir transfusiones de sangre”. Se decide realizar la evaluacion a los seis
meses de la publicacion de la Declaracion

15 de abril 2015

Se aprueba por unanimidad la Declaracion sobre el impacto de asignacion de incentivos a
profesionales en el Sistema Sanitario

Se informa favorablemente la solicitud de acreditacion del CEA del Centro Neuropsiquiatrico del
Carmen

Solicitud al CBA de orientacion a la DGCAU en la elaboracion de un protocolo para la valoracion de la
capacidad de las personas en determinadas situaciones a la hora de otorgar el DVA. Formacion de un
grupo de trabajo para estudiar el tema.

Recibida una carta de El Justicia de Aragon agradeciendo el trabajo realizado con la Declaracion de
Sujeciones fisicas y farmacoldgicas

17 de junio 2015

Agradecimiento a la Direccién General de Calidad y Atencion al Usuario por trasmitir al CBA su
informe sobre quejas y gestorias y se acuerda remitirlo a los CEAs

Solicitud de la Unidad de Salud mental de la Direccion General de Planificacion y Aseguramiento
sobre elaboracion, contenido y difusion del documento de Consentimiento Informado dirigido a
pacientes con problemas graves de salud mental y problemas de adiciones

Finalizacion del informe técnico del grupo de trabajo sobre “el acceso a la H2 clinica electrdnica”

15 de septiembre 2015

Se aprueba la realizacion de sesiones de casos, coordinadas cada vez por un Comité para presentar
casos resueltos por los CEAs y potenciar la formacion de los componentes de los CEAs en esta
metodologia.

Tiene lugar la presentacion de los folletos informativos de los Comités.

Aprobacion del documento de valoracion de la capacidad para otorgar el Documento de Voluntades
Anticipadas (DVA)

Se aprueba la propuesta de realizar desde el Comité un manifiesto de apoyo a los refugiados

Extraordinaria 21 de octubre 2015

Invitada como experta en el tema a tratar Ana Cristina Bandrés Liso, farmacéutica del Servicio
Aragonés de Salud

Aprobacion por unanimidad del informe relativo a la prescripcion y administracion del medicamento
Atalurén en la modalidad de uso en circunstancias especiales o0 uso compasivo a tres nifios de la
Comunidad Autonéma de Aragdn con Distrofia Muscular de Duchenne.

Se acuerda no hacer declaraciones ante los medios de comunicacion, remitiendo siempre a lo
expuesto en el contenido del informe.

Asistentes
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15 de diciembre 2015

Cierre presupuesto 2015
Tras la aprobacién por el pleno de considerar la asistencia de estudiantes a los plenos de los CEA,
cuatro de ellos han emitido respuesta positiva a tener un estudiante en practicas.

Se aprueba la propuesta de mantener conversaciones con el Comité de Bioética de Espafa, para
solicitar la colaboracion en el desarrollo del documento sobre Sostenibilidad del SNS.

17 de febrero 2016

Se aprueba informe favorable para la acreditacion de CEA del sector I con la recomendacion de algin
area de mejora.

Se informa de la puesta en marcha es estudio sobre participacion y bioética, en colaboracion con la
Facultad de Ciencias Sociales y del Trabajo

Se propone realizar un encuentro con representantes de los Comités de Bioética autondmicos el 13
de abril de 2016 para la elaboracion conjunta del Informe sobre sostenibilidad de los Sistemas de
Salud

Se informa de que el Consejero de Sanidad ha firmado una orden de inicio que capacita a la Direccion
General de Derechos y Garantias de los Usuarios para elaborar una orden que regule aspectos
complementarios al Decreto 96/2013

Se presenta la puesta en marcha de un estudio sobre participacion ciudadana y bioética, en
colaboracion con la Facultad de Ciencias Sociales y del Trabajo, con una encuesta corta a todos los
miembros de los comités de ética asistencial, mas unos grupos de discusion a distintos grupos de
profesionales y ciudadanos.

13 de abril de 2016

Reunidn con los Comités de Bioética de distintas autonomias y del Comité de Bioética de Espafia

20 de abril de 2016

El pleno del comité recibe como invitada a Teresa Fernandez Letamendi, cuya tesis doctoral leida
recientemente tratd sobre el desarrollo de un sistema de indicadores de calidad en la gestion de los
comités de ética asistencial. Informa al comité que ha elaborado una tabla de 22 indicadores de
calidad que se proponen para la evaluacion de la gestion y la actividad de los comités de ética
asistencial.

Informe sobre la reunion mantenida con representantes de distintos CB autondmicos incluido el
Comité de Bioética de Espaiia el 13 de abril de 2016:

Se procedié a continuacion a realizar un comentario de los temas tratados en la reunion del 13 de
abril, asi como las resoluciones adoptadas en los dos temas fundamentalmente tratados:

Documento sobre sostenibilidad y su proceso de redaccion y validacion.

Elementos para una coordinacion futura y permanente de los comités de ética del conjunto de las
comunidades autondmicas y del Estado espariol.

A este respecto, se comenta la posibilidad de que este tipo de reuniones genere un grupo de presion
que pueda llevar la Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud el reconocimiento de la red
de comités de bioética.

Acuerdo para la realizacion de actividades conjuntas con el IASS para la realizacion de actividades de
difusion y formacion en bioética en los centros publicos de servicios sociales.

Se aprueba el estudio de puesta en marcha de una plataforma de: Formacion a distancia sobre
bioética sobre plataforma telematica.

Se capacita a la comisién permanente para la emisién del informe preceptivo para la acreditacion de
los Comités de Etica Asistencial de los sectores de Huesca y Alcafiiz una vez remitan los informes
solicitados.

Se presenta el presupuesto 2016

15 de junio de 2016

Informe favorable para la acreditacion del CEA del Sector Huesca

21 de septiembre de 2016

Se acuerda emitir un informe sobre coordinacion entre niveles asistenciales, concretamente referido a
quienes son los responsables de dar la informacion de resultado de pruebas a pacientes que han sido
derivados a otras consultas de atencion Especializada.

Acuerdo de que el III Taller de formacidn para miembros de los CEA se realice en el Hospital Ernest
Lluch de Calatayud, siendo responsable de la organizacion el CEA del mismo.

Se recoge la peticion de la Direccion General de Derechos y Garantias de los Usuarios para que el
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Comité de Bioética de Aragon participe en la Escuela de Salud. Las propuestas que se hacen son:
Realizacion de cursos basicos que sirvan para formar ciudadanos que sean candidatos a participar en
los CEAS.

Ofrecer la colaboracion en actividades planteadas por la Escuela de Salud, asi como la colaboracion
de los CEAS, aunque se considera que propiamente no les corresponde la organizacion.

Establecer algun tipo de formacion sobre introduccion a la bioética para los pacientes y usuarios de
los servicios sanitarios.

Poner a disposicion de la Escuela de Salud la colaboracion del Comité de Bioética de Aragdn a nivel
institucional.

Acuerdo de aprobacion del “Documento de recomendaciones en participacion de ciudadanos en los
comités de ética asistencial” y se decide remitir el mismo a la secretaria del CEICA por si consideran
oportuno su adhesion al mismo.

16 de noviembre 2016

Inicio grupo de trabajo sobre coordinacion entre niveles asistenciales

Solicitud al SALUD de inclusion en sesiones clinicas de cuestiones éticas

Se aprueba la preparacion de un curso sobre bioética dirigido a ciudadanos en colaboracion con la
Escuela de Salud

Se acuerdan fechas y sede para el 4° Simposio

21 de diciembre 2016

Se acuerda iniciar el estudio para modificacion del Reglamento de funcionamiento del CBA, en
relacion con la renovacion parcial de sus miembros

Se recibe una consulta de la Direccion General de Derechos y Garantias de los Usuarios en relacion
con los posibles conflictos éticos derivados de una financiacion privada de la Escuela de Salud. Se
forma un grupo de trabajo compuesto por 4 miembros del CBA para estudiar la cuestion planteada
por la Directora General

Reuniones Comision Permanente

21 de enero de 2015

Difusion de la Declaracion sobre sujeciones fisicas y Farmacoldgicas

Se aprueba la propuesta de que se pueda disponer de un sistema de audio para las reuniones de la
C. Permanente, para el caso de que algiin miembro no pueda desplazarse a alguna reunion.
Preparacion del Orden el dia del Pleno y seguimiento de los temas en marcha

18 de marzo de 2015

Se acuerda mantener una reunion con la Asociacion de la Prensa Aragonesa
Preparacion del Orden el dia del Pleno y seguimiento de los temas en marcha
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15 de julio de 2015

Se aprueba por la Comisién Permanente el documento sobre “Acceso a la historia Clinica electronica”.
Aprobacion del documento de valoracion de la capacidad para otorgar el DVA

Aprobacion del disefio de folletos informativos de los Comités.

Preparacion del Orden el dia del Pleno y seguimiento de los temas en marcha

15

21 de octubre de 2015

Preparacion del Orden el dia del Pleno y seguimiento de los temas en marcha




CONSULTAS REALIZADAS AL COMITE

Solicitud del sobre el acceso a la
historia clinica electrdnica

Se realiza un Informe del
CBA y se aprueba en Pleno

Se aprueba un informe en
sesion plenaria LIS

Se constituye grupo de
trabajo con 4 miembros del
CBA

CEA del Sector Zaragoza 15/07/2015

Uso de Atalurén en nifios con

Distrofia Muscular de Duchenne Consejero de Sanidad

Informe sobre la financiacion por
entidades privadas de la Escuela de
Salud

Direccion General de Derechos
y Garantias

RECOMENDACIONES/DECLARACIONES PUBLICADAS

INFORME DEL COMITE DE BIOETICA DE ARAGON SOBRE LA CAPACIDAD PARA OTORGAR UN 15/07/2015
DOCUMENTO DE VOLUNTADES ANTICIPADAS

INFORME DE USO DE ATALUREN EN NINOS CON DISTROFIA MUSCULAR DE DUCHENNE 23/10/2015

ETICA Y RESPONSABILIDAD EN
LA SOSTENIBILIDAD DEL SISTEMA NACIONAL DE SALUD

16/11/2016




ACTIVIDADES DE FORMACION 2015-2016

Dentro del Comité de Bioética de Aragon hay constituido un grupo de trabajo para abordar los
aspectos relacionados con la formacion. Dicho grupo mantiene reuniones periddicas en dias
previos a los plenos del CBA.

Actividades del grupo de Formacién del CBA:
Reuniones del afio 2015: 6
Reuniones del ano 2016: 6

Ademas remite una informacion periddica a primeros de cada mes en la que se informa de las
actividades formativas sobre Bioética en la Comunidad Autonoma de Aragdn asi como enlaces
con actividades formativas en bioética de otras instituciones.

Documentacion enviada en 2015: 12
Documentacion enviada en 2016: 11

Actividades del CBA actuando como colaborador u organizador
Durante los aflos 2015-2016 se han llevado a cabo las siguientes actividades formativas
dirigidas fundamentalmente a los Comités de Etica Asistencial:

Seminario
10 de marzo de 2015.

Organizado por CBA y la Catedra de Profesionalismo sobre la “Declaracién sobre la atencion
sanitaria a pacientes que rechazan recibir transfusiones de sangre”.

Grupo de profesionales de diferentes areas y especialidades para intercambiar perspectivas,
desde la practica asistencial y la vision del paciente, considerando a la vez la reflexion ética y
juridica

Asistentes:35

Actividad con la escuela de Doctorado de la Universidad de Zaragoza
Actividad transversal de la Escuela de Doctorado de la Universidad de Zaragoza del curso
2014-2015
12 de Marzo de 2015. 8 horas.

“Aspectos éticos y normativos en la investigacion con seres humanos y animales”
Curso dirigido a Doctorandos que preparan tesis doctorales en ciencias de la Salud.
Organizado por el Comité Etico de Investigacion Clinica de Aragon, Comité de Bioética de
Aragon y la Escuela de Doctorado de la Universidad de Zaragoza.

Asistentes: 70

Jornada en Barbastro.
13 de Marzo de 2015

“Humanizacion y nuevas tecnologias en la asistencia sanitaria”

Organizada por el CEA de Barbastro en colaboracion con el CBA
Asistentes: 140




Curso basico en Bioética dirigido a Trabajadores Sociales.

23, 24 y 25 de marzo de 2015.Curso dirigido a trabajadores sociales.
Organizado por la Direccion General de Calidad y Atencion al Usuario y el CBA.

Asistentes: 35

II Taller de Formacion para Comités de Etica.
12 de Junio de 2015.

“Deliberacion sobre problemas éticos al final de la vida”
Organizada por el CEA de Teruel con la colaboracion del CBA.

Asistentes: 140

II Simposio y taller de Investigacion en Bioética.

Taller de Investigacién en Bioética.
24 de Septiembre de 2015. "De la idea al proyecto: la pregunta de investigacion guia al
método”. Abel Novoa.

40 asistentes.

II Simposio de Comités de Etica Asistencial de Aragén.

25 de Septiembre.

Tema Principal del simposio desarrollado en forma de mesa redonda: “Cuestiones éticas de los
incentivos y la motivacion de los profesionales de la salud”.

Ademas se desarrollaron dos mesas sobre experiencias de los Comités:
“Actividades y funciones” y “La formacion, una herramienta clave”
Participaron 8 CEAs el CEICA y el CBA.

Participantes: 140
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Curso basico en Bioética dirigido a Servicios de Atencion al Usuario.

29 de Septiembre y 6 de Octubre de 2015.
Curso dirigido a profesionales que trabajan en los Servicios de Atencion al Usuario.
Organizado por la Direccién General de Derechos y Garantias de los Usuarios y el CBA.

Asistentes: 40

Actividad con la escuela de Doctorado de la Universidad de Zaragoza..
Actividad transversal de la Escuela de Doctorado de la Universidad de Zaragoza del curso
2015-2016

11 de Marzo de 2016.

“Aspectos éticos y normativos en la investigacion con seres humanos y animales
Curso dirigido a Doctorandos que preparan tesis doctorales en ciencias de la Salud.
Organizado por el Comité Etico de Investigacion Clinica de Aragén, Comité de Bioética de
Aragén y la Escuela de Doctorado de la Universidad de Zaragoza.

n”

Asistentes: 70

II Curso basico de bioética en pediatria.
4y 5 de Mayo de 2016.

Centro de Investigacion Biomedica de Aragon (CIBA)

Organizado por el Comité Etico de Investigacion Clinica de Aragon e Instituto Aragonés de
Ciencias de la Salud y con la colaboracion del Comité de Bioética de Aragon, Sociedad de
Pediatria de Aragon, La Rioja y Soria y Asociacion Aragonesa de Pediatria de Atencion Primaria.

Asistentes: 60

Jornada participacion ciudadana en los comités de ética sanitaria
11 de mayo de 2016

En dicha jornada se presentaron los resultados de la investigacion sobre participacion en
comités de ética desarrollado por Direccion General de Derechos y Garantias de los Usuarios y
la colaboracién de alumnos de la Facultad de Estudios Sociales y del Trabajo.

También hubo una mesa redonda: “Propuestas para la participacion ciudadana en los comités
de ética asistencial”

Asistentes: 73

III Taller de Formacion para Comités de Etica.
3 de Junio de 2016.

“Problemas éticos en la relacion entre profesionales”
Organizada por el CEA de Huesca con la colaboracion del CBA.

Asistentes: 50
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III Simposio y taller de Investigacion en Bioética.

29 de Septiembre de 2016.

Seminario de Investigacion en Bioética.

Asistentes: 40
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I Jornada de Bioética para trabajadores de Centros socio sanitarios

20 de Octubre de 2016

Con la colaboracién de: Direccion General de Derechos y Garantias de los Usuarios. Escuela
de Salud. CERMLI. Instituto Aragonés de Servicios Sociales, (IASS) y Facultad de Ciencias
Sociales y del Trabajo

Lugar: Aula Magna de la Facultad de Ciencias Sociales

Asistentes: 105

Deliberacion de casos en bioética.
En este afio ha comenzado la actividad formativa de exponer casos ya informados por los CEAs
en sesion deliberativa exclusivamente para miembros de los distintos CEAs de la CA.

12 Actividad:
Fecha: 10 de Febrero de 2016.
Organizado por el CEA del HUMS.
Lugar: Unidad de formacion del HUMS.
Tema: “Adecuacion del Esfuerzo Terapéutico en paciente con dificultades mentales por
Enfermedad Neuroldgica”.
Asistentes: 28. Miembros de CEA
22 actividad:
Fecha: 18 de Mayo de 2016.
Organizado por el CEA Hospital San Juan de Dios..
Lugar: Salén de Actos del mismo hospital.
Tema: “Limitacion del esfuerzo terapéutico, vinculado a un caso real”
Asistentes: 32. Miembros de CEAs.

32 Actividad:
Fecha: 9 de Noviembre de 2016.
Organizado por el CEA Sector 1.
Lugar: Salén de Actos del CS Actur Sur.
Tema: “Adecuacion del esfuerzo terapéutico en paciente de larga estancia en UCI”
Asistentes: 22. Miembros de CEAs

13



MEMORIA ECONOMICA

COMITE DE BIOETICA DE ARAGON

PRESUPUESTO 3° SIMPOSIO ARAGONES DE COMITES DE ETICA

INGRESOS GASTOS
Concepto Ingresos Concepto Gastos
Inscripciones
simposio 3.780,00 € | | Ponentes 1.720,00 €
Gestion cuenta 600,00 €
Imprenta 680,00 €
CTA-Asistencia técnica 242,00 €
Restauracion 2.260,00 €
Total gastos 5.502,00 €
DIFERENCIA
TOTAL INGRESOS 3.780,00 €| | INGRESOS/ GASTOS -1.722,00 €
OTROS INGRESOS Y GASTOS
INGRESOS GASTOS
Concepto Ingresos Concepto Gastos
Reuniones de Comités de Etica de
CCAA 583,00 €
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‘ MIEMBROS DEL CBA Y ORGANOS DE GOBIERNO

Presidente: Rogelio Altisent Trota

Vicepresidenta: Maria Elosegui Ichaso

Secretaria. Virginia Aznar Rico

Vocales de la Comision Permanente:

Jorge Ortillés Buitrdn

Jose Ignacio Sanchez Miret

Concha Thomson Llisterri

Vocales del Pleno:

Maria Luisa Aliaga Nueno

Juan José Badiola Diez

Isabel Blasco Gonzalez

Ramén Campos Garcia

Pedro Cia Gomez

Luis Ciprés Casasnovas

José Luis Laguna Monreal

César Loris Pablo

Tomas Mainar Gomez

Carmen Marco Liarte

Pedro Pérez Soler

Esteban Sarasa Sanchez

Tirso Ventura Faci
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http://www.aragon.es/estaticos/GobiernoAragon/OrganosConsultivos/ComiteBioeticaAragon/Documentos/CV_Altisent.pdf
http://www.aragon.es/estaticos/GobiernoAragon/OrganosConsultivos/ComiteBioeticaAragon/Documentos/CV_Elosegui.pdf
http://www.aragon.es/estaticos/GobiernoAragon/OrganosConsultivos/ComiteBioeticaAragon/Documentos/CV_Aznar.pdf
http://www.aragon.es/estaticos/GobiernoAragon/OrganosConsultivos/ComiteBioeticaAragon/Documentos/cv_jorge_ortilles.pdf
http://www.aragon.es/estaticos/GobiernoAragon/OrganosConsultivos/ComiteBioeticaAragon/Documentos/Miret.pdf
http://www.aragon.es/estaticos/GobiernoAragon/OrganosConsultivos/ComiteBioeticaAragon/Documentos/CV_Concha_Thomson.pdf
http://www.aragon.es/estaticos/GobiernoAragon/OrganosConsultivos/ComiteBioeticaAragon/Documentos/CV_Aliaga.pdf
http://www.aragon.es/estaticos/GobiernoAragon/OrganosConsultivos/ComiteBioeticaAragon/Documentos/J_Badiola.pdf
http://www.aragon.es/estaticos/GobiernoAragon/OrganosConsultivos/ComiteBioeticaAragon/Documentos/CV_Blasco.pdf
http://www.aragon.es/estaticos/GobiernoAragon/OrganosConsultivos/ComiteBioeticaAragon/Documentos/Campos_Garcia_Ramon.pdf
http://www.aragon.es/estaticos/GobiernoAragon/OrganosConsultivos/ComiteBioeticaAragon/Documentos/CV_cia.pdf
http://www.aragon.es/estaticos/GobiernoAragon/OrganosConsultivos/ComiteBioeticaAragon/Documentos/CV_Casasnovas.pdf
http://www.aragon.es/estaticos/GobiernoAragon/OrganosConsultivos/ComiteBioeticaAragon/Documentos/CV_laguna.pdf
http://www.aragon.es/estaticos/GobiernoAragon/OrganosConsultivos/ComiteBioeticaAragon/Documentos/CV_Loris.pdf
http://www.aragon.es/estaticos/GobiernoAragon/OrganosConsultivos/ComiteBioeticaAragon/Documentos/CV_Mainar.pdf
http://www.aragon.es/estaticos/GobiernoAragon/OrganosConsultivos/ComiteBioeticaAragon/Documentos/CV_Liartex.pdf
http://www.aragon.es/estaticos/GobiernoAragon/OrganosConsultivos/ComiteBioeticaAragon/Documentos/CVperez.pdf
http://www.aragon.es/estaticos/GobiernoAragon/OrganosConsultivos/ComiteBioeticaAragon/Documentos/CV_Sarasa.pdf
http://www.aragon.es/estaticos/GobiernoAragon/OrganosConsultivos/ComiteBioeticaAragon/Documentos/Tirso.pdf
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ACTIVIDADES

HERALDO

El comité de bioética
cuestiona los ‘extras’
alos médicos que
ahorran en recetas

Este organismo no ve
éticamente aceptable
un incentivo directo
por la contencion

para afirmar que no es éticamente
aceptable un incentivo directo al
ahorro». «Tampoco es aceptable
en unasituacion critica de restric-
cion de recursos, utilizar a los pro-
fesionales para la contencién del
gasto a cualquier precion, anaden.

DE ARAGON

EL DOCUMENTO

17 - MAYO - 2015
(domingo)

n° pagina: 22
Supl: -

La Declaracién P =
est firmada por | deAragen = o
el Comité de ==
Bioética de Ara- /
gén, y se titula: | ——
tica de los incen- | R T LT
tivos a los profesio- T BT ]
nales sanitarios» | 5:.«.., e mamios-
| o 'u._"""*--_- -:’éi""‘-..m R
| Ao S St e e
estarvinculadoalaca- |  graninfluenciaenla | Los pacientes. «La
lidae i i personal y del pacien-
Los incentivos a sani- la eficiencia de la aten- tienen menos efectos te es un valor primor-

tarios. «Los incenti-
vos no pueden suplir ni

cién sanitaria. Ha de
suponer un beneficio

secundarios. Entre
ellos se pueden incluir

dial que exige darle la
adecuada informacién

N 9 COTINCT o No obstante, el debate no es tan suplantar la obligacién para el paciente y para la promocién de la au- que atafie a su salud.
cn Ias prcsanLloan fécil, y hay una amplia escala de moral de los profesio- el sistema. Los incenti- tonomia la Es muy
. B grises en esta polémica. Para em- nales (...) No pueden vos soloy enla alcanzar un alto grado
El pacto de farmacia  pezar, enladeclaracion se recono- irse en motor alahorro | gestién, ladisponibili- | de transparencia publi-
. ce que los incentivos no son ma- para que los profesio- en el gasto farmaceuti- dad de recursos sufi- «ca con respecto a los
recoge primas los, y que «existe un cierto acuer-  nales sanitarioshagan | co,sintenerencuenta | cientes para el desa- incentivos que los pro-
;. lo que tienen que ha- la eﬂcuenclm lalibertad rrolbo de la actividad fesionales reciben. Se-
de hasta 12.000 euros cer. Sin embargo los ylaca- ial, la concilia- |  ria congruente que el
Q Tt jorar la motivacién i e d lidad se cién familiar, el apoyo paciente conozca si los
acestos facultatl\os dos». Por contra, la decl mente pue- directo a la formacién, médicos reciben com-
considera que el dmbito de la sani- den suponer un impul- ala ética médica (se- la compatibilizacién de pensaciones especifi-
dad es especialmente delicado, y o eficaz en la revitali- gtin el Cédigo de Deon- | asistencia e investiga- cas relacionadas con lo
ZARAGOZA. ¢Fs aceptable ética-  que estas primas no pueden con- zacion del profesiona- tologia Médica, Guia cién, el reconocimien- que prescriben o indi-
mente que | los médms decabece-  vertirseenel «motor» paraquelos  lismo sanitarion. de Etica Médica de to piblico, la coopera- cany.
enrecetas les h: su trabajo. 2011, articulo 23.3). cién sanitaria con pai- | Recomendacién. «Se
rec |b«|n ‘extras’ de hasta 12.000 eu- Adcmzis,cs vila]cumphr condos  éCudnto es ético un ses en desarrollo, el deberfa ser muy cuida-
ros? La medida, aprobada en el 1il- livo? «Paraque | Las alternativas. «Los prestigio profesional y doso a la hora de ins-
timo pacto de farmacia sobre el  cia y el de no- mnlcﬁu'ncm. Ypo-  unincentivo sea ética- incentivos no econé- la cultura de perter taurar i ivos di-
uso racional del medicamento, y  nen un ejemplo: «En se  mente table deb i ji una cian. rectos por actividady.
que trata de ﬁwmeccr elahorroen  han plameado incentivos directos
un de re- ala de determinados
cortes, ha generado i dimi ote-
desde que se aprob. rapéuticos de entrada beneficiosos
Ahora, el comité de bioéticade y por tanto promocionables. Sin ser un impulso eficaz para revita-  que no olvida al paciente y exige

Aragon emite una declaracion tras

¥ 8rupos de mcdlws l'rm:u'un un
De

embargo, se ha comp do que
i ivacié Facilidad

recibir vari; dedosco- esta
mités de ética yporla nera sobrediagnosti y excesos
inquietud» y «preoc i de i ue

que ha generado la medida entre
profesionales y usuarios. Las reco-
mendaciones de este grupo de 18
expertos no son vmcu]ames pero
ahondan en de ac-

resultados penudncnles(no-malrr
ficencia) y derroche de recursos
(justicia)». También creen que es
un error concebir estas primas co-

mo salariales, en
4 1

se h.-m n:ﬁuelm (n estin
delos

lizar la p «Si que serian
adecuadm incentivos. cconomlcm
la ca

en vias de darse) & p

tres primeros cuatrimestres del
afio pasado. Normalmente, se re-
ciben entre 500 o 600 euros por
cuatrimestre, o pueden disfrutarse
dias de libre disposicién.

tualidad y, en otras i sf
que se han tenido en cuenta.

La declaracién concluye que
«hay razones bien fundamentadas

trabajo bien hecho.
Ya en su dia, el sindicato Fasa-
met rechazo estos !

El comité ofrece alternativas, ya
que def' ende que. los mcentl\'m

pueden

pero i
lidad, algo que puede generar aho-
rrow, explica el presidente del co-
mité, Rogcllo Altisent.

Los prioritarios, no obstante, se-
rian los no basados en el dinero,
como la promocién de la autono-

que sea tratado con respeto y ten-
ga informacion transparente.

«La autonomia del paciente es
actualmente un valor primordial
que exige darle una adecuada in-
formaci6n de lo que atafie a su sa-
Iud (..). Seria congruente con el
respetoala autonomia del pacien-
te que este conozca si lus médi-
cos reciben S es-

en la gesti6n, la conciliacién fami-
liar o el apoyo a la formacion.
) T

sopor-

pecificas relacionadas con lo que
prescriben o indicany, resaltan.
COTERA

«Exquisita transparencia» con la industria farmacéutica

El comité alerta de que
toda relacion que afecta a
la calidad y la asistencia
debe estar ‘limpia’

ZARAGOZA. La declaracion hace

alusién también a otros incenti-

vos externos que pueden recibir

los profesionales, y que son los
d de los

industria farmacéutica como las
empresas de tecnologia o mate-
rial sanitario.

«Es imprescindible una exquisi-
ta transparencia», recogen. «Es
necesario que tanto los profi
nales como las instituciones esta-
blezcan una adecuada regulacion
y gestion de los u)nﬂlLl()S de in-

terés. Es preciso que los gestores
de estas instit os profe-
sionales sani den a conocer

de productos sanitarios: tanto la

con suficiente detalle las presta-

ciones que reciben de proveedo-
res, la razén de esas ayudas y los
fines a las que las destinan».

En esta linea, un equipo arago-
nés formado por investigadores
del departamento de Medicina
Preventiva de la Universidad de
Zaragoza, el IACS, el departamen-
to de Salud y Consumo y el Hos-
pital de Barbastro publicé en el
afio 2012 un estudio basado en las
relaciones de esta industria con
profesionales de la tierra. Se hizo

una encuesta a médicos del sec-
tor ptiblico y privado que recogia
qué muestras, regalos, dietas y pa-
gos habian recibido. Se conside-
raron vilidos 659 cuestionarios.
El 87% de los que contestaron
admitieron haber recibido algin
beneficio en el iiltimo afio, y un
90% dijeron haber hecho entre-
vistas mensuales con represen-
tantes de la industria. Los médi-
cos de cabecera los

La cara B es que los profesiona-
les denuncian que solo reciben
formacién de mano de estos gru-
pos farmacéuticos.

Desde entonces, se ha endure-
cido notablemente la normativa
para acceder a regalos o tratos de
favor, pero el estudio sigue sien-
do una buena herramienta para
dar pistas sobre qué centros de
trabajo y especialidades deben ex-
tremar la i

que menos prevendas recibian,

L.C.
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DEL 25 AL 31 [DE WAYD DE 205

CONFLICTOS ETICOS Y DIGNIDAD DEL PACIENTE

XXIIANIVERSARIOLT]

LINEAS ROJAS Y EXCELENCIA

EN

NCENTIVOS PROFES

ONALES

El Comité de Bioética de Aragdn ha redactado el primer informe de un comité
vinculado a la Administracion en el que se analiza la ética de los incentivos

CE
dmrsacocrgadariomdon mm

Las incentivas de 1a Admi-
nistracién al profesional
para el ahorm en farmacia
500 una herramisnta clési-
ca en un capitulo que se ha
revalado como piedra de to-
que para la sostenibilidad
del sistema sanitario. Sin
embargo, su aplicaciin no
dehe perjudicar al pacien-

iber-

noes sencilloen la practica.
El Comité de Bioética de
Arapin ha emitido el primer
infiorme de un comité vinco-
ladoa la Administraciin sa-
nitaria que analiza la Etica

El documento parle de
una puesta en contexto de
los pros y contras de los in-
centivos. Por un lado, re-
cuerda que "no pueden su-
plir ni suplantar la obliga-
cidnmoral” del médico. En-
tre esas ohligaciones éticas
figura "contribuir con s
prictica clinica a un uso ra-
cional de los recursos”, se-
dente del Comité de Biosti-
ca de Aragdn y director de
Proyectos Acsdémicos dela
Cétedra de Profesionalismo
¥ Etica Clinica dela Univer-
sidad de Zarapoza.

For oira parte, apunta el
anlisis, los incentives son
en ocasiones un estimulo
gue contriboye a 1a equidad
¥ accesibilidad del sistema:
"Seha do que win-
cular un incentive con el
buen uso de determinsdos
recursos contribuye a ba efi-
ciencia y, por tanto, a la sos-
tenihilidad del sistema. Asi
sa facilita y majora el acce-
50 4 determinadas presta-
ciones de quienes, de otro
modo, no tendrian esa opor-
tunidad por el agotamien-
to del recurso condicionado
par una pobre efidencia”.

PRINCIPIOS ETICOS.
jComo alcanzar el equili-
brio? La primera regla es
ue "para que un incantivo
sea dticamente aceptahble
debe suponer un beneficio

Fingeia AMisont, prasidents dal Comisé de Blodica oo Aragon.

para el paciente y para el
sistema”. Por esta razén,
afiade el documento remi-
tindose al Codigo de Deon-
tologia, "los incentivos vin-
culados sdlo y directamen-
te al aborro farmacéutico,
sin tener en cuenta la efi-
ciencia, 1a libertad de pres-
cripcitn y la calidad asis-
tencial, se consideran con-
trarios a la ética médica®,

pues se quebraria el prin-
cipio de beneficencia al no
prescribir medicamentos
més eficaces s6lo por razén
de su coste y se minaria la

En los présdmos

arios & disefio

g ncentvos

incentivos no econdmicos
ajarcen una gran influen-
cia en la motivacién profe-

UNIR PUNTOS PARA UN MARCO ETICO

Recomendaciones para mn maro adecuadn de incariivrs profesionsles.
» Elobjeiva pimondial daba sar [a sallud del paciems, medania i

calitad y fa efickncla

® E3 asencial que o [rOQrama 583 evalualig y 56 basa en puias 08

pracica cliicas Independiems.

& No a Incamivo direcio 3l anomo.

& Desamniar NCAIVOS N0 BCONGMICOS TB0LCE |05 efacms
SACUNTANGS  ALMENT: 2 MvCion profesiona.
# Bl Incentvo o pueds 5ar un Complemen saiaral, 5no un

TRconocimiento 3 la excaencla.

@ Hay (e 53ber QesIonar 1o ConMinas da Imerts.
@ Profesinaks  CUCa0aN0S 50N 3genEEs clave e & dsana de ks

programas da incantvas.

Fuete: Comitf de Bioética de Aragin.

o incentives acondmices”.
Es esencial que los objeti-
vos propuestos estén sus-

UN GRITO EN LAS REDES

PARA RESPETAR LA

INTIMIDAD DEL PACIENTE

C.E

Todo empexd, coma otras
iniciativas de conciencia-
citn en temas de alcance
ético, con una entrada en
un blog: &l de Ana de Pa-
bio, intensivista y méster
en Bioética, que bajo el ti-
tulo Mis instrucciones

tentados "en laz mejores previgs” pedia que "pasalo
guias de prictica clinica (UE PE5EY BB COMO 583, ..
alaboradas por organizacio- |1Nnmepulﬁn]a|mixnn
nes clinicas independien- camistn quese ate porde-
tes”y que al programa cum- tri=I". Ademis, proponia
pla las siguientes caracte- crear la Plataforma Anti
risticas: objetivos claros, Camisones Atsdos (FACA),
realistas, aplicahles yava- porque "es imposible colo-
Iuables; que refleje la pers- carse el camisin de ningo-
pectiva de los profesionales; na forma que sea compa-
que esté disefiado en sinto- tible con 1a dignidad del
nia con los objetives estra- pacients”.
‘tégicos de la organizacion La iniciativa fue secun-
quesea adecuado al contex- dacia por Minica Lalanda,
to social; que sea equita- médice de Urgencias,
tive, transparents y medibile méster en Etica
«con indicadores de calidad; Médica y Méister
¥ que tenga cardcter trans- an Bindtica y De-
versal y coherencia en todos recho -ademds
los niveles asistenciales. de vocal de la
Comisitn Deon-

MARCO DE EXCELENCIA dal Co-
Altisant comenta que el tex- legjo de Sego-
‘0 "sanala algunas lineas ro- via-, que difun-
jas, pero sobre todo orien- did en Twitter
‘ta hacia un marco de exce- el dibujo que
lencia en la gestifn sanita- ilustra estas -
ria". Por eso, el comité ara- neas. "Como
gonés ve también en los in- tantas veces,
cantivos un modo  de la idea crea
evaluar hasta qué punto la conversacidn
organizacién  sanitaria en Twitter y
‘toma en serio la sutonomiz crece, con

dentey e ap i

sabilidad en la sostenibili- peniales de
dzd del sistema. pacientes y

Poriltimo, apela a que el sanitarios”, comenta

respaldo al facoltativo se
vincule también a la exce-
lencia en general, premian

do a “quienes a lmlalda.dde
retribucién soportan un
myurpemdeu'ahapfrm

bla, a diferencia de otros
profesionales que se limitan
ammph.rssummleum

los pestores de la sanidad.
‘Noesun tema sancillo, parn
un buen gestor debe tener
‘una preparaciin especifica
sohre oimo incentivar a sus
profesionales”.

Lalanda a DM. "Incluso
Miguel Angel Méflez
lexpestor sanitariol se lan-
za a investigar sohre pre-
cios y sobre qué se hace en
oiros palses. Sin duda una
de esas peasiones en que
te preguntas: jedmo era la
wvida antes da Twitter?™.
De Pablo coments 3 DM
que “la intimidad no es
importants... es esencial.
Ccuando uno lega al hospi-
tal, el sistema tiende a co-
sificarioc se le conoce por
un mimero & de ko 325) o
una patologia (la coleos-
tectomia de la 325). De-
pendedel trato que reciba,
&l paciente puede pensar
que al médico le importa
siilo Io fisioktgico, mocho
M UE SIS Preccupacio-
nes, 5us valores o 5Us sen-

timientos. Cosas tan pro-

pias dela persona como &l
nombre, ]a intimidad...

nidad, para que se sienta
respetado como un tedo
¥ 0 COMiG N STEann en-
fermo. Preocuparmos por
1o que le pueda resultar
incémodo, ser un pom
cuidadosos ¥

ala hora deerplm:u'leu
de colocarle en la cama_.
500 COSAS qur.-ms.rc:an]s
diferencia”.

“Los camisones ahiertos
atris estdn justificados
solaments en pacientes
que acuden a quirifano y
pacientes  encamados
completamente”, indica
Lalanda. "Nadie que
S6a capazr de sentarse en
la cama con las piernas
fuera deberia estaren per-

manente riesgo de que-
darse semi-desmudo y, sin
embargo, la imagen de
personas con el culo al
aire es endémica en cual-
quier centro samitario.
Hay tantas cosas que da-
mos por buenas y no lo
som... ¥, sobre todo, hay
tantos detalles que no
constituirian gasto pero
que se contindan hacien-
do porque toda ka vida se
ha hecho asf™

De hecho, la indagacidn
realizada por Mafnez reve-
1a que entre la indumen-
taria abierta por detrds y
1a shotonada por delante
-ue respata 1a intimidad
del paciente y permite la
exploraciin- hay una dife-
rencia de... menos de 30
céntimos.
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El Conxté de Bioética cuestiona los mcentivos - Aragon - El Periodico ...

lde2

El Periodico de Aragon | Jueves, 12 de enero de 2017

Planificacion sanitaria

El Comité de Bioética cuestiona los
incentivos

Seiiala que una compensacion por el ahorro "no es éticamente aceptable”
A. LAHOZ 27/04/2015

Los incentivos econdomicos que
podrian recibir los médicos de
Atencion Primaria que ahorren en
las recetas, fruto del pacto de
farmacia sobre el uso racional
del medicamento, continian
generando polémica. El Comité
de Bioética de Aragdn ha
cuestionado recientemente este

tipo de s en caso de Una medico emite una receta en un centro de salud de Zaragoza.
e Ce PR Foto: EL PERICDICO

aplicarse llegarian hasta un
maximo de 12.000 euros al afio,
a sabiendas de "la inquietud y preocupacion” que han generado entre profesionales y usuarios.

El organismo sefiala que, entre sus objetivos, los incentivos deben "reconocer el buen ejercicio
profesional y recompensar la blsqueda de la excelencia”. Sin embargo, apunta que "no es éticamente
aceptable” un incentivo directo al ajuste y que este no debe ser considerado como un complemento
salarial. "Hay medidas de ahorro que podrian tener un impacto negativo en la salud de los ciudadanos
y seria una irresponsabilidad fomentarlas. Por otro lado, se convierten en un campo abonado para
generar la desconfianza en los profesionales, deteriorando la esencia de la relacion clinica”,
argumenta el Comité de Bioética de Aragon.

RAZONES

El colectivo se muestra rotundo al afirmar que los incentivos vinculados solo al ahomro en el gasto
farmacéutico se consideran contrarios a la ética médica por dos razones: el riesgo de no prescribir
medicamentos mas eficaces solo por razon de su coste y, por otro, la grave amenaza que suponen
para la confianza en la relacion médico-paciente. "Cualquier incentivo, provenga de una institucion

hitp://www.elpeniodicodearagon conynoticias/mprimur php?id=1021419

12/01/2017 12:01
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Heraldo de Aragén | Jueves 14 de abril de 2016

ARAGON | 9

On reune a los
comités de bioética
autonOmicos para
defender la sanidad

® Demandan a los partidos politicos que
pacten un modelo de gestion sanitario

Los representantes de los comités de bioética fueron corwocados ayer en Zaragoza. coves cuc

ZARAGOZA. Los rep de impulsar un s0-
de los comités de bioética de to-  cial, con un compromiso de cola-
das las comunidades autonomas  boracion, para la sostenibilidad
se reunieron ayer en la sede del  de este sistema sanitario pdblico
Depar de Sanidad de y de calidad: i6 Cihuelo.
Aragon en Zaragoza para elabo- G. ROMEO
rar una declaracion conjunta en
apoyo de lasostenibilidad del sis-
tema sanitario pablico.

Lainiciativa fue impulsada por

el comité aragonés, un organis-
mo independiente de la adminis-
tracion que emite recomendacio-
nes sobre la accion clinica y que
desde hace unos meses «reflexio-
na» sobre la sostenibilidad, segin
confesd su presidente, Rogelio
Altisent. «Partimos desde la pre-
misade que en la sociedad hay un
consenso importante, superior a
cualquier otra cuestion, sobre la
necesidad de tener y consolidar
un sistema nacional de saluds»,
explicd. Al lamamiento aragonés
hubo una «respuesta entusiasta»
desde todas las autonomias y
desde el Comité de Bioética de
Espafia, del que acudio su presi-
denta, Maria Teresa Lopez. De
hecho, Altisent recalcé las «ga-
nas de coordinar esfuerzoss. Por
ello, este encuentro -el primero
que se celebra con todos los co-
mités- podria ser el origen deuna
colaboracion a largo plazo.

Este primer paso busca emitir
una declaracion, dirigida a todos
los actores del sistema sanitario
-pacientes, gestores, profesiona-
les y proveedores- asi como a los
grupos politicos, en el que seins-
te a pactar un modelo de gestion
de la sanidad. «No puede estar
cambiando de eleccion en elec-
cion. Los partidos disparan en di-
recciones diferentes, no hay ma-
nera de que se sienten a consen-
suam, critico el presidente ara-
gonés, que cree que Con un pro-
yecto de consenso se s0-
lucionar problemas como el blo-
queo de las urgencias.

Entre las ideas a debate entre
los comités, Altisent destaco la
necesidad de implicar a los ciu-
dadanos —«no solo pueden recla-
mar derechos sino que también
tienen obligaciones con el siste-
ma sanitarios, detallé-, asi como
la redistribucion de los recursos
existentes. «<Por qué no se finan-
cian protesis dentales en ancia-
nos y nos gastamos el dinero en
darles suplementos nutricionales
porque no pueden masticar?,
expuso a modo de ejemplo.

La directora general de Dere-
chos y Garantias de los Usuarios,
Rosa Maria Cihuelo, estuvo pre-
sente en la reunion y considerd
una «satisfaccion» que se pro-
duzca este encuentro. «Se trata
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ENFERMEDAD DE DUCHENNE

El Comité de Bioética de Aragon duda sobre
el uso de ataluren

El Conmé de Blodtics de Aragin he un nforme o e
Que existen serlas sobre s eficacls
dsteots musculs de Duchenne. £l Socumento reclams of apoyo de ks sutoridad saniarls pars ke

Pamdias con nitfos afectadcon por dicha enfermedad rara

Dinge Commaco Maddd | TALS 129

corpaty () O cwmmar  wme (0 Tetmar

e O et |

Seguros [
par lares y profesionales ‘
| SANITARIOS

y familiares

b Gk | 1 cmmnens e ) (weto =+

El consepno de Sanidad, Sebastidn Celaya, se ha reunico esta maftana con ks famiias de bs
tres niflos aragoneses gue padecen distrefia musculer de Dicherne y Que en su dia solctacn
Guo s s o med alalgen Enel seha @ loa padnes
Gue kos nifics recibinkn una stenciin eapeciziments deScate y cercans en funcidnde ws
necesiiades y de e propias familas, pero gue o se les prescrited walsen tejc B modalced
de U0 COMPasive pars Yatar esta erfenmedad mientias 1o existan evidercias Gentficas que
vien s eficecl”.

Bl Departamente de Sanidad i Dasedo ests deciaidn en ol nforme emisde por o Comde de
Biodtioa de Avagde 3l que s $05cld que eslutiara oe dpectos dSoce de l positie

de eale Z Daj b Slada @ os Ues nifios o
Anagln alectados por dcha patciogia En dicho infonme se concluye que, "2 i vista de ks
dibles evidencias dentifices disponities & da de hoy, no hiy argumenios condlyentes pars
feCOmandar s o on Mlecones o \ Que Sebe roseguUr
 fame eoperimentsl de &ale y ctros Tamacos que offezoen escenanzas para la detofia
musculer de Duchenne”. Tambidn se inuts o Departaments & feclitar Une atencido espedal a s
ifics afectados y & sus familas

Bl informe emitico por ¢ Comité se basa, de ente b Cocumentaciin analzada, en o ensayo
clirice del datren en fase || de cuyo estudic sefalen “Las evdencas Ssponbies sotre la
eficacia del fAnmace son muy cétdes. No se ha podido demontrar que o tatamients con
atakren ncremerte b produccidn de i dsbofing muscular (Une proteing de os mdsculos)
Tarmpoce se e podido demostrr s efecto beneficoes solre ¢ cumo v la progresitn de
enfemedad a RYO PR Y concluye que " vakcin gotal de ks leeutados del conjato de
medcones de rendimiens musculr plartea serian cutes sobnm la Ngrificecon cinica de
Apos hakiogos estacisticaments sgScatvos”

Bl comith ha explcads gue nos te dentio e s
enfemedades s, gue dfecta & UNd IrCPONSEN reducida de ki poblackin ¥ que, en eale caso,
ademds, imphca una grave dfectaciin de & cebdad de vida CON Und esgerra muy Imitate

El cocumento también hace referencia af informe del Naficosl nstiufe of Hea'th and Care

(NICE), o0 de solvenca 16enica y referente intemadonal de
odubee de 2015 donde se progone N AU en o Reine Unido of atamientc hasts gue no
e ovalien defintvarents be resutados del enmaye cinico e fase 1

Por otra parte, o Ministerdo de Sanidad, Servicios Socales ¢ igualiad he emitide un primer
Ifonre de posiconamients en el gue Conciiye Que 1o s ha denostiado ningln efedo del
alakren scbee el curso y I progresiin de la efemedad” Y afiade “Alsiuren ha %do adorizade
de manera condicionsl 2 b stoera de e reslados de Un estudio SCASIMETe &0 00 Qe
valde ios resctados cbiendon o el sbgupo de pacientes gue se encuecian en & fase de
decive de b capacidad de deambuacin El benefico de eile modoamnents no podrd ser

A0 aco hasta Saponer de los daos del esduso en marcha”.

La Agencia Euopen del

sl agrobd @ o de dcho famace
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Doctrina juridica

Declaracion del Comité de Bioética de Aragdn sobre la atencidn sanitaria a
pacientes que rechazan recibir transfusiones de sangre

1. El Comité de Biodtica de Aragdn
(OB

El Ccomité de Biodtica de Aragén Fue crea-
do por el art 27 de la Ley 107 2011 de 24
de mamo , coms " drgana calegiade,
delbemtro, indeperdiente, multidiscph-
nar, patkipatvoy de caricher consubive,
que desamollard sus Funclones, con plena
trarepaencia, sobre materias relbco-
nedas con bas Iimplicadones &lkcas de la
medidnay dendas de b mlod oon plene
sometimiento al ordenamiznto jukice” .
Gueda adwrka o Deparfamento comipe-
terie en materda de sanidad 3 tiene su
sede en la Cirecckn General de Calidad ¢
Abencidn al Lsuari.

Tiene came fin asesorar al Gabkerma de
Araqiny a bos Cepartamentas que ko in-
begran, 3 la comunidad cientifica y & la
Instiuckones sanlbarzs v soclakes de ca-
récter poblico y privade, en la mabariz
reladorada en & aicule mendoma-
do supra . Pedrdn solichar inflomes: Lo
miembres del Goblemo d= Ara o los
thulares de les drgancs de b &dministra-
din de la Comuidad Autdnoma de Ara-
qén wan cabegora de directar general o
asimilado: Los Comittes de Etica Asistencial
o ke Comités de Btk relackonadas conla
Investigacien dinka: v ks instiuckones
sankarias y sociales, de cardcher poblico
a privads . La sekcilud de asescramien-
to al CBA viene mqulada en el Decrelo
62013, exlableckndase procedimienios
de acceso senllos a través de la mbma
Drecitn General de Cabdad v Stencian al
Lsuans o de les Comibes Asislendales de
Etica de les haspiales ¢ centras de alen-
ddin primaria.

Entre sus mmetios se encuenira o de
amilir informes, recomendaciones § pra-
puesta a o de pelickones redlizadas
por iretitucines o saciadones de duda-
danas, 5u lares 3 la de acones Jﬂrhuma:
practicasy proponertambién ad legislador
aragonés ¥ a s sdminktriones peei-
bles mejoras en s odigos Elioos ¥ Il.l-
ridices, ai como en la splicackén de las
nommas ya exislentes. 5 informes ne
an normas jundicas, ni vinculames, pem
imentan busar vis de solicidn 3 los -
za5 planteados v 2leva a la sdminkt reddn
aragoness sus conclusiones para impulsar
sylwiones etias y prdicas para los asun-
bess en los que 32 |e pide su niereencién

2. La dedaraciin del 0B sobre
la atencidn sanitaria a pacientes
que rechazan recibir transfusio-
nes de sangre.

Ertre lox recientes informes del (B8 se en-
cuerkn “la declaradan del CBA schire
atenciin =anitara a padentes gue rechazan
recib i rarefsiones de san . publicada
en roviembe de 2014, 8 ik dz B corsuks
reakrada por parte del Comie de Enlaces
oan les Hospiales de las Testiges de ehova
de Aragin.

1a finalidad de esta Declaracian es estable-
oor pautas que sysden s la ealwidn de
pasibiles eonfletas -&Im—kﬁlﬁ gue s de-
rean de b negativa a el angr: l:u.:l-
quier mmmendackin debe ba eniro
el estricta respeto del mara Im:uzn-
e en Expafiay en la Camonkdsd Sutdnoma
de argin. Forelo la Dedaracion e remibe
en U anexo 3 la squienie kgeladin: La
Ley 147 1286 de 25 Je abnl, General de S
nidad; el Coreenia de Owiedo del Corsej
de Europa, de 4 de abril de 1957, elativa
a oz Derechos Humanes ¥ a la Biomedick
ria (ratificada per Espafa en 1959 y enivh
r desde 2 1 de enerc de 2 ;b Ley
?‘:."m e 14 de neviembre, bdska regu-
ladara de la anomomia del pacienbe ¢ de
derechos y cbligaciones en maberia de in-
formacian y defumentacian oinica; b nor
miativa espeifica de la Camunidsd Auténg-
mia de &ragan, como 5 [ Ley 12,2011, e
24 de moaxg de denechas v garentias de
la digridad d2 la perzora en el praceso de
meariry de la muerte, Como marco etko-sa-
rﬂaﬂomlm:duﬂ:a’ !|'l ente Cddigo
Deamiel par la OF
ganrad MEﬂl:ﬂ ulcnlﬁ:ﬂ'l A ek
ello 32 afiade, como punta de referncia
mprezcirdible. la cicular 1,"1011. edlabor-
daporla Fecala General del Estads, “sobre
ol ralamiento sustankva y procesal de bes
confictor ame trensheiones de= sange y
otras inbereencianes médicas schre mene-
res de edad en caso de riesga grave”, de 3
de octubre de 202,

3. La prohibicidn de recibir trans-
fusiones sanguineas en la reli-
gidn de los Testigos de jehovd

Coreretaments |a prehibcién de rechir
trarefusiones sanguiness se preduce en el
afio 1945, haﬂh presddencia de Hathan He-
mer Knerr iglecto el T3 de Enera de 1243)
'Lla fundimentan en distinbas pasajes de
Bibli =n ks que ni sUopin
1wk equiparsds |3 prehibickin de “comer
wngre” wan la “frarsfusiin samquines”
Gdnes 5 19; Levition 317 Lewiio 17 10-

12; Derleronomio T: 73-35; Hechos de lis
Apdatnles 15 19:29).

Esta postura se ha mantenids haesta b s
tudlidsd pem con cambies que permien la
utlimackdn porse parsdo de muches compo-
nemies de b ngre, de tal manera gue la
poskion actual d2 las “Testigas de jehovs
ireluge el reches inecndikiona a b sangre
mgrna: hematies, lewmdbes, pliguetas
& sin embargg “es pesible que
aepben” recibi fracdones de eas u ok
elememies como sboming, nmoncgloba-
linas, fibrindgena, fackornes de cosqu
Tampace smphan b exireckn  precpe-
maloria de sangre autblaga para pasteriar
remheitn En cuabquier ey dads que
las pastures que mantiznen seca de sty
cueslidn no son homogene a5 hay que can-
sierr que coda Testign toma 506 proplas
dexiziones acerca de lguque En canclencia
consiera corecta y que suelen llevar un
desumzmis donde o ponen s deseas .

4. Finalidad de la Declaracidn: la
atenddn de estos padentes con
tratamientos alternativos cuando
sea posible.

La Ceclhiddn anima a que desde b poki-
ca sankiars 3¢ panga en practica la presta-
ciin en el sisiema publico de sabud de tra-
mientas akematias al uso de sangre
sus derivadas, promoviende programds es-
pesiales a dezamolar 2n los centras sanita-
e como existenya de hecho enalgunes
hospkales de referenda de b Comunidad
!I’il e, siempre respetanda ba lex arlis

s profesinabes wanitancs § el estads
de b cieia

Por un lade, b Dedarackdn quiere salbr d
paso e prsibles echaomes de sbencion sis-
temdtica a los festigos de Jehovd en nues-
tra Coal, ireluso en mtas médicas meno-
res, en les que en princpiode ningin madao
seva a necesitaruna transhesion de sangre.
Esta Tata de alencian s estd praduciendo
en dlgunes haspakes de nuesirs 0088, de-

nan a les enfermes a obro haspital de
Ia chdad o nchise a hespitales fuera de
nuesim (CAS skenda que en nuestra pro-
pha 1erriborio exishen medios para prestar
ez stencion En algunes cenras sankarics
mdas ks desumerics de consemlimienbs
infarmado, exigian del p=ienie chligato-
ramente e menimienio a b empcotn de
trarefusian de sangre. La admisin de los
paciermies que noquisieran firmar esta dau-
sula era autamdticamente denegada.

5. El concepto de acomodamiento
razonable para atender a los de-
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rechos de les ciudadanos.

Segan b Decliradén del (BA, existe por
partz de la sdminbteciones poblice ¢

eadzs, en general una chlgackén de
EI.EHF acomodamienkas ramanables, den-
1ro del marca kegal . En suma, la chligaidn
de smamodar o ajustar 2 el deber que, m
wirtud da by #ticay del dereche Irl:u:im a
los gestoes de inetituciones y ongankacio-
nes poblicas y privadas de sty csluier
dicriminackin, tamo de las minor ke coma
de bas mayoras, disfands medid s de ar
micnizackin en b aplicackin de ciertas lepes
o mglamentos, Aeibilizando b noma a
admardnh e 5 pliadion Elle pemmie
una mes justa gestien de |a diversidad cul-
{ural y religicsa en o espaxic pablica, con-
fome al medek inbercubural Kderads por
ol Comejo de Europa y la Uniin Europea
5e traka de probeger el pluralismo basada
en e eomacmiénto de la drsersidad en
el rezpeta del dinamisma de le isdicianes

3 L enla
priecdon de bs mmbdhu relghsas de
ks dudsdanas en el espacic piblco y en
el smbita hiboral siempre que sean epe-
fucazs ron los derechas undamenidesy o
marce juridic consitucional.

6. La runﬁta en practica del dere-
cha al cansentimiento informado
20 estos Casos.

La preccupacian del CBS ¢ fomentar
o worecta ko y legal del derecho o
conzentimienio inlurmado por parte de
53 rackmn:, evkando das extremos
iualmenie negativos: por una parte, o
peligre de no respetar las come kxiones
de I?u padentes impeniends la opinkén
unilateral del persemal sanitans, per por
pira el peligro de que o pacienie fespe-
chalmente el menar) 32 vea coaccionada
o manipuada por sus famibares o par su
grups relgies a la hora de bamar decd-
siones sobre su salud

Ante b confusién reinantz en dmbitas
sanitaios y juridicas sobre le edades
en la que les padenies pusden tomar
de un mods aubdnoms sue decklones
distinguiende enire un padente adulta
¥ un padienie MERSr @ UNE pErsOm oo
incapadtacién judicial, y adubes con su-
fcienie capaddad frenle a quienes, am
no estando incapackados legalmenie, na
poSEn #n e3E moments suficiente capa-
cidad, |a ey preswd en muchas casos quizn
e |a persona aubarizada para tomar deck
siones subragadas.

La Dechiracién ha estableckds un esque-
ma sencile, destinade a les ciuvdadanos ¢
Emonal sanfane engeneral, pam esta-

lecer las pavtzs Hico-leqalkes a sequiren
elcaso de que b negativa a redbirirans-
{uskones pove & un packente adulba
capar, deun padenie sdulio no capaz, a
Un paciemE menar.

7. H consentimients informado
del menor

Esen este dlimo caso, en el que s2 ha pra-
dudds magar cominoversia ymala imlorma-
cién aratr de |a conbus senbencia del Tribu-
nal Constitucional referemie d menor de 13
amas faleddo :‘n la cﬂmﬂu:ld:dhll.lmnuna
Ara en e pueblo de Ballosar
:m“ﬂ?hmnwhrmmd:k no debsria
valees a repetir en el futo. el memo
medo 2l coreepho de * menermadun” wa-
de en el dmbiio de b bettia mglsjma,
no comemplide con ese bBming i en la
leqislacién espaficls, nien nuesira jurspru-
denciy, e presta a fatakes imler prefacio e
que son en muches acamiones coniranas &
derecho vigente.

Otm lema espinmea gque 52 presia 3 aph-
adones u::ﬂwmas nt I:I.llﬂpgll: ul.ﬂhlg a
que en b Comunidad Auidnoma dz Arsgin
el menar desde les 14 hasta les Ia@lm
pusda presiar su consemtimients imlorma-
du con |a misiench de sus pades, a6 cames
formalizar un documenin de voliniades
anticipader. En by namativa especifica de
la Comunidad audnoma de Arsghn, Ley
1042011, de 24 de marm, de derchos ¥
qaranties de b dignidsdde |a persona en el
precesode monry de b muerie, = dice e-
phciamentz en el at. 11. 2: "9 o pacienie
menor de caborce afics Hene subciente jul-
cho para enbender el akcance de la inbzreen-
cidn zankara propuests, el oresenimiznis
informada serd otargade por © mima,
pera s requerkd by avboriradin anunia
de los tiulares de b antondsd familiar o
del fubor: en ea de negativa de dguno de
elm, su amiorkadén poded ser suplida par
el Juer. Conira la voliniad del menar salo
sel pashle praciicar inkerendones san-
tarias con aukarizacdn judikcial =n inberds
el msme.

51 el padente menar de cabome Ao no
Hene sufickenbe jukly solo serd pashle
racticar inlervendones sanfianas aando
ol ja s inkerds, apredado mnjunkamen-
e por las tiulames de b sdondsd Familiar
o el tutary, subsidariamente. par el Juer” .

&. El papel destacade de la figura
del juez en la defensa del imterés
del menor y de los paciemtes sin
capacidad.

Loz avances en o derecho a la autonomia
del paciente, san campatibles con el hecha
de que ks figures del juery del fiscal squen
teniendo un papel deshcady como girn-
tex de I derechios de bos dudadancs. Por
el 25 un ejerckio de prudenca gue e

susd HHHJI‘:I m usn-pﬁ mlrlrr: d.ll‘.lnl:;';:
bre la apaddad ded paciente o en anfids
de inlereses enire s familiaes eleve ;na
consulta rapida al jues, pars que anerie la
trarefusgén o cualquier ol iratamienta en
inberis de 13 salud del me nar sl comz para
eviar un ratamiends no smreeao por los

profesiamales saniarias) y oo la cpinin
de sus padres, e Inchiss canira b propl opk
nién del mencr de 14 afas

En el casp de wa persor mayar de 14
afic, que pueda prestar consentimienio
imformada por simisma debe haoedo con
la debia askiencia de sus padres, Fem
el mrmr1a‘nhl¢n£mdn aoudir al Juer si
2 ppinkin difiere de la de sus padres. Con
mayor radn el persoral sanitario debers
acudir d juex en les casos en que o menor
no esté en condkiones de decdr Cauncque
sea maper de 14 afcal y la indervenciin
sankana sea necesania a pick de los mé-
diccs por exigicly 2l interss del menor.
Exld apreciackdn de b necesidad en inbe
ré= del menar corresponde a les thulares
de |a avierkdsd familiar, pera tambign
mutzidiadamente al Jus. e manera que
5 ol perzonal sankark tiene duds M?rr
la actuaciin de ks familiares debe aoudic
al per a b mayor brevedad pasible. Es-
tas pautas legishdas en la nomativa son
aphcables a fodos los dudadancs, no =3
a ks menons besliges de Jehovd.

For Okimo, 25 destacable que enla Decla-
racdtin se conkempls tanta by obligadan de
le artis del pesonal sanitario de acdus
en cases de urgencia para savar la vida
del padients, mmo b objedon de concien-
cia del misma.

9. Las conclusiones de la Decla-
racién.

Fam finalimr b Decbadin realio fnes e
mmendaciines:

FRIMERA, Es valuntad del Comite de Bod-
tica de Aragdn instar & b Avtoridad Sank
taria para que garanlics, e bados los e
tros haspilakerias de Aragan b puesta en
machs de quie o pru'b-mnlus expecificns
para b abercitn g padentes que rechasan
transhueidn de sangre porrarén de sus oo
whkriones, en coherencis con s recomenr
daciones de esta Declaracitn [Apaado 3}

SEGUNCR. Alguncs emims hospilalarios
de Aram%on diponen de proleoks para b

alencidn a packenies que rechaman ransf o
sitn de sanqre. sin embamo parece apor-
tung rexomendar su ry BiSn, achializaciin

Eapmhadbn cantands con b oolaborackan
e las Comités de Bhca Asitencia] ¢ ha
e ebersivo a todes les hespiides de
Aragin enun plam de tempo raronashle y
en el mane de un plan coordinada por la
Autridsd Sanitari.

TERERS. 5e recomienda que la direcciédn de
I hepitales promuesan b formaciiny b
Irvestigackdn en esbe campa con b calal
rackin e las Comilés de Blica Asklencal”,

ol Dra, Ml iéseau
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"Hay expedientes disciplinarios por accesos a
la HC"

Bl Commé de Bodtics de Aragdn, degano
Informe

reglonal.
clindca dectrinica (MCE). Su presidents, Rogelio
Alsent, nslste en ke necesdad de former @ ke srofesionaes sobve ios Imfles en o ecc@o &
ot ha

SVMaAT | M1iaees 1208

corpatr (J) G commy ke 2 e
Wik (o] Gooomeacs e () e =+
La de la historia dinica {(HCE) P facitace la atencitn al

enfemo. Pocos decden esta reaided Sin embano, o uac de esls potents instnuments
requiere formar a profesional saniiaro en ics linles que IMpone en s maneo of derecho de!
pacients & la confidencialcdad e s daloa

El Comaé de Biodtics de Aragin, deganc comuive el Qobiemo sutondmico, ha amcjads ke
sobre esta cuestitn en un Iforme cue Tata o sootso & I HCE en Asgln Bl documents ha
ks come ale comeuta por o Come de Etice Asatercial (CEA)
del Sector Zaragoza [N, en ¢l que pedian jones para mansjo de la HCE.

Bl inferme resume en Gnoo sus consson’ 1) ganantizar qus ios profesionaie que scceden &
HCE eatén) wan de b que saben y gue I COTU S
reakon en el desempefic de s funcionss; 2) ks oganzaciones sanlaris deben formar a sus
facutativos en este maneic; 3) ios gestores deben evaluar los accescs & ks HCE 4) e CEA
deben promaves accem0 y @ estos datos, ¥ 5) la ssonced
sardaria deberia eliborns una nomna espectlios solve aspedtos bisicos de corsuta de ks
HCE

Implcaciones kgoles

Rogelo Aisert, presidents del Comid de Siodtica, ha recondado & Diario Médco, que "desde
el punto de vista legal of accese Ndeido a ke HCE tiene mudhes Inpicaciones™ Sefiel que
entre ks profesionaies "exste Un grade de Imprudencia en la conaulta de esta informacidn que
Bere que ver con la faits de Tomacise” y afade que el médico debe saber que of acoesc a la
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«En lasalud influye mas el
binomio riqueza-pobreza
que los medicamentos»

«Labloétlcapemgueque
5@ razone con rigor, siun
méchcotratadean’ara un

enlugar de ayudarle le hard:

sufrirn, explica el doctor

i ROBERTO GLEZ, LASTRA
LWWRV\ Doctor en Medicina,
de Bioética en

la Facultad de Medicina de la Uni-
versidad de Zaragoza y presidente
del Comité de Bioética de Aragtn,
Rogelio Altisent esuno de los exper-
tOs que esta semana participa en el
CIBIR en el IV Congreso de la Aso-
ciacién Internacional de Educacién
en Frica (IAEE), la cumbre que red-
neenlampmlno}amawespem
listas de 21 paises,
¢mehx.n=pcmadphbioéﬁay
la educacién en ética en el diaa dia
de las personas, a mejorar su aten-
cidn sanitaria?
—Lopmemquenopnd.emsom-
dar es que de lo que no hay duda es

Rogelio Altisen Medigo ¥

profesordeb

ética gyla |

Universidad de Zarana?

de que influye mis en la salud de la
poblacion el binomio riqueza-po-
‘breza que los medicamentos y el sis-
tema sanitario, con lo que la mane-
1a de mejorar la salud de las perso-
nas es mejorar su calidad de vida.
Pero al margen de ello, hay tres gran-
des factores historicos que han acom-
pafiado el desarrolle de la bioética
en estos cincuenta afios. El prime-
oy més llamativo es el desarrollo
cientifico-técnico, sin duda. El se-
gundo es el desarrollo de la autono-
-mia del paciente, lo que ha supues-
toun cambio copernicano en lare-
lacién médico-enfermo. Hace 50
afios Ia relacitn era paternalista y el
paciente, por definicion, tenia que
obedecer; sin embargo hoy se garan-
tiza, incluso con leyes, el dexecho
del paciente a tener toda la infor-
macién, a tomar decisiones, a reci-
bir un trato humano y compasivo....
¥ el tercero, los nuevos modelos de

3 K que, aung
nos hemos acostumbrade no hay
que olvidar que son mily recientes,

peto que, 4 su vez, genera michos
problemas éticos.
- ¢Por ejemplo?

-~ Pues por ejemplo, en algo tan sim-

ple como las listas de espera, jquién
va primero? a la hora de un trasplan
te olos debates sobre jqué hacemos
mmlusfumadmocnnlxobems?..
a]ﬁnmﬁmensmnmus , por
mdi:inapaﬂaﬁw,el
papaldehlmémpammaﬂnma-
yor. ;Es asi?
-~ §i, primero hay que aclarar que en
ese cam|
las priorldades; asi, el objetivo que
en la medicina curativa s salvar la
vida del paciente a toda costs, se con-

vierte en la medicina palistivaenla .

calidad de vida del enfermo. La su-
pervivencia pasa a un segundo pla-
noy lo que se persigue es el confort
delpaciente y el ratamiento de los
sintomas que pueden afectar a suca-
lidad de vida, como el dolor, la -
siedad, etc...

—gQualenelob)eﬂwéehbloéu
cayla educacion en ética en egse

como el sistema nacional de salud _ caso?

de acceso’universal y con altos ni-
veles de calidad del que disfrutamos,

" ¥a bioética es una disciplina aca-
~ démica que nosayudaa

la medicina cambian

en la dimension ética de los proble-
mas de salud y de la asistencia sani-
taria. Efectivamente, en el campo
del final de ]a vida hay un especial
interés por parte de la bioética por-
gqueuno de los grandes problemas a
los que asistimos es el no diferenciar
los campos y equivocarnos. Si que-
do lo que toca es hacer medicina pa-
lmuva,hemmcomeudounenordg
ia ética fund.
porque cambiamos el objetivo dela
medicina y en hugar de ayudar al pa-
ciente le hacemos dafio, porque le
hacemos suffir en un momento en
el que la prioridad es la calidad de
hda.Elob}eﬂmdelabméﬁnwen—
caminado a que el profe 1 razo-
ne con tigor y no confunda los tér-
minos y el escenario. Para un médi-
co no solo es importante la técnica,
saber diagnosticar y saber tratar, tam-

+ bién tiene que saber, con su dimen-

sidn humana, detectar la voluntad
¥ preferencias del paciente, algo que
es menos perceptible porque no se
puede medir con andlisis, radiogra-
fiaso el Tor ejem-
plo, si decimos que Ja prioridad esla
calidad de vida, la siguiente pregun-
ta que nos hacemos en bioética es
quién decide lo que es Ia calidad de
vida? Desde luego, nola puede de-
cidir el jefe de servicio, la tiene que
decidir el propio paciente, lo que no
es sencille cuando este estd tan dé-
bil o tan fragil que ni siquiera es ca-
paz de expresarlo.
—¢Y enese cago?
- Almargen del limitedegal dela en-
tanasia, hay todauna serie de grises
¥ por eso en bioética intentames.ana-
lizar situaciones muy complejas y
tenemos una serie de escalones,
Cuando es tan dificil tomarund de-
cmnnhayque cmsulbuyahlmdl-
ca la importancia de las sesiones cli-
nicas de los equipos médicos. Peroa
vecesmc.lusomesmeswﬂaemey
hayquemcumuuncunmedeeu-
ca, que, ojo, no es un jurado que dic-
ta sentencia, sino que asesora. For

entendernos, hablamos de casos

como por efemplo la retirada de una
medida de soporte vital en und uni;
dad de cuidados intensivos cuando
el paciente ya no es capaz de expre-
sar su voluntad y existen distintos
criterios entre los médicos, la fami-
lia, etc...

Los riojanos
destinanel
23.07% desu
sueldo al pago
delavivienda

HLARIOJA '
LOGREAG. Los riojanos desti-
nan ya €l 23,07% de su sueldo al
pagodela vivienda, 2,3 puntos
por debajo de la media nacional,
fijada en el 25,36% , segin un in-
forme hecho piiblico ayer por el
portal inmobiliario pisos com, en
el que se destaca que ese porcen-
taje ha registrado un incremento
interanual del 0,64%. «Las dificul-
tades de los espafioles para acce-
der auna vivienda han aumenta-
do en el dltimo afio por los meno-
res ingresos medios anuales ne-
tos por hogar, que han descendi-
do hasta los 26.092 euros, y el alza
de los precios de la vivienda en
venta y alquilens, detalla el andli-
siz.

Enel casede]hoompn.detma

" vivienda, los riojanos deben de--

dicarel 22,69% del sueldo al pago
mensual dela hipoteca -502,95.
SUT0S- Para unos medios
anuales por hogar de 26.604 en-
Tos; mientras que el ingreso me-
dio al mes se fija en 2.217 eurcs. A
nivel nacional el porcentaje es

muy sirnilar, del 22,56% deun in-
gmsu medio mensual de 2.174,44

" guros al mes (26,092 anuales) para

afrontar una hipoteca mensual
media de 490,62 euros. Los ma-
‘yores esfuerzos se encuentran en

el Pais Vasco, con el 32,66 % del

sueldo; Baleares (29,57 %} y An-

 dalucia (26,98 %).

Respecto alalquiler, el infor-
me fija el precio medio mensual
en La Rioja en 520 euros, lo que
se traduce en que los ricjanos de-
ben destinar el 23,46% de su suel-
do a este concepto, 4,69 puntos
por debajo de 1a media nacional,
que es del 28,15% con un precio
medio de 612 euros. Solola Co-
munidad de Madrid supera esta
cifra, donde es necesario invertir
€l 36,22 % del salario a afrontar el
pagode los 943 euros mensuales.
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PACIENTES SANITARIOS

Impulso a'la
participacion
en el comite
de bioética

il EFE .
Il zapacoza

El Comité de Bioética de Ara-
gén ha aprobado un docu-
mento de recomendaciones
para la participacién de los
ciudadanos en los comités de
dtica asistencial, con el obje-
tivo de fomentar la participa-
cién de los en estos organis-
mos a través de nuevas vias de

- incorporacién.

El informe recomienda, en
primer lugar, el impulso de
acciones y actividades que di-
fundan la existencia, funcio-
nes y actividad de los comités,
ademids de la necesidad de es-
tablecer nuevas vias de acce-
50, a través de colaboracidn
con centros de salud, conse-
jos de salud o las numerosas
asociaciones de usuarios y pa-
clentes,

Para la seleccidn de los ciu-
dadanos candidatos a formar
parte de estos comités se acon-
seja tener en cuenta valores
que muestren wesponsabili-
dad y compromiso social, pru-
dencia en la toma de decisio-
nes, motivacién, disponibili-
dad y sensibilidad en relacion

- 2 los temas a fratar, asi como

capacidad para el didlogo, la
deliberacién y el respeto a las
opiniones diferentess.

Este documento es el resul-
tado de un trabajo de investi-
gacién realizado por los alwimn-
nos de la Facultad de Ciencias
Saciales y del Trabajo de la
Universidad de Zaragoza, en
colaboracién con la diveccién
general de Derechos y Garan-
tias de los Usuarios del de-
partamento de Sanidad, y de
las conclusiones de la jorna-
da cindadana en los comités
de ética sanitaria celebrada el
pasado 11 de mayo, =

0% - OCTUBRE - 2015 | ¥
{dominga1

 pagina: 15
Suph: -
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NOTICIAS JURIDICAS 2

ENTREVISTA A ROGELIO ALTISENT TROTA,
PRESIDENTE DEL COMITE DE BIOETICA DE ARAGON

“NO HAY CALIDAD ASISTENCIAL
SI NO HAY CALIDAD ETICA®

Rogelio Altisent Trota compagina su
actividad como médico de familia con
la docencia en la Facultad de Medicina
de la Universidad de Zaragora donde
imparte la asignatura de Bioética
dezde hace quince affosy dingelineas
de investigacién punteras en aste
dmbito. Desde ol afio 2013, preside
ol Comité de Bicética de Aragdn, un
érgano adscrito al Departamento
de Sanidad del Administracién
autondmica, colegiado, de reflaxién
seria, permanente y previa a la
toma de decisiones responsables y
prudentas en ol entormo sanitario.

Trarscuridos mas de tres afics desde
la creacidn dal Comité ;Oué balance
hace de este parodo?

Crao que se ha cumplido con las
expactativas v o Comits de Biodtica
eatd hoy consolidado. Nacid para cukbrir
una necesidad de dar respuasta a las
Inetituciones sobre cusstionas &ticas v
ofrecer asesoramiento responsable y
prudanta an temas de fondo. Nuestras
resoluciones accesibles en Internat
son conocidas y valoradas por los
profesionales. El siguients paso es
avanzar para que la sociedad conozca
migjor al Comits.

006 paecs estdn dando en este sentido?
Hemos firmado un comvenio con la
recientements creada Ezcusla de Salud
de Aragén para formar a ciudadancs
en bioética Los cursos comeanzaran en
2017 vy el objetivo es incremantar |a pra-
sencia da ciudadance en el Comité. La
norma exige uno, como minimo, paro
nosotros quaremos que sean méas. La
riqueza del Comité as que sea multidis-
ciplinar, con profesionales que aporten
distintas perspectivas.

20ué aporta al trabajo dal Comité ala
migora da la calidad asistancial ?

Mo hay calidad asistencial &l no hay
calidad &tica v e=o significa incomporar
a la atencidn sanitara valores, respato,
empatia. En este contexto, los comités
do biodtica asasoran a los profesionales,
familiares v a los propios pacientes que
puaden acudir directaments al Comité

que tisne prasencia an todos los sacto-
res sanitarios de Aragdn.

Mas alld dal ambito estrictameants
asistencial, sen qué otros escenarics
&3 visible la actividad dal Comit&?

Eni al &mbito social, centros da parso-
nas mayores, personas dscapacitadas,
atc. Estamos trabajando para incremen-
tar la presancia de los profasionales de
eate sector en los Comitée de bioética
asistenciales do los sectores sanita-
rios pomgue somos consclentes de los
retos que laética tiene en estos ambitos
como, por ajamplo, la valoracian de las
sujeciones flsicas o fammacoldgicas a
personas depandientes.

Antiguamente era frecuante la
expresidn “ayudara bisn momr™ JCamo
nos anfrantamos en al = 300 a la musrts
en al ambito asistencial?

Todavia hay mucho que avanzar. Existen
dizpositivos de cuidados paliativos
domiciliarics v en algunos centros socio
sanitarios pero ain faltan unidadas an log
grandes hospltaks. No podemos con-
santir que un enfermo en situacidn ter-
minal pasa poral sistoma da umgeancias y
para evitarlo debamos majorar la coor-
dinacitn dentro del sistema asistencial.

Las nuevas tecnologias facilitan la
gestidén de los datos clinicos pero
también =on un feago parala privacidad
2Cdmo se enfrenta esta realidad?

El acceso a la historia clinica es un
daeracho de los pacientes sin disou-
sidn; en relacidn con dllo, el asunto que
ahora nos planteamos es hasta qué
punto somoe cuidadosos an la gestién
dala histora clinica digitalizada, con las
claves, @ intercambio de datos antre
profesionales, etc. Debemos saguirtra-
bajando para subir e umbral de san-
gibilidad de los profesionales an ass
santido, por deber &tico y para evitar
problemas legales que estardan an el
dmbito da la responzabilidad panal.

JCamoresuahve la &ica el dilema de los
incentivos a loa profesionales médicoz?
Los incantivos a los profesionales son

Rogsiio Aitisert en un auwla de la Faculiad de
Medicing do Zaragaza.

positives pam hay que vigilar que no sa
cruceala linea mja dela &ica. Mo sa puada
imcemtivar directaments & ahomo en &l
gasto farmacéutico, el la calidad asizstan-
cial y el compromizo del profesional, por
gjamplo, faciitando la conciliackin fami-
liar v laboral, la docancia v la investiga-
cidn vy, en el caso de los médicos an el
meadio rural, cualquier medida que evite
&l aislamianto, como la participacidn en
proyaectos de investigacion.

2Cudl es la respuesta del Comité ante
la demanda de que la sanidad pdblica
financie tratamientos muy costosos sin
eficacia probada?

Enun sistema piblico la equidad es fun-
damental pero eao no significa café para
todos, significa distribucién de los recur-
s0= an funcidn de las necesidades v esta
idea justifica, en determinados casos,
tratamientos muy costosos, Ahora bien,
cuando un tratamiento e2 muy costoso
y de dudosa eficacia hay que ser res-
ponsable vy estudiarlo todo: si estd en
faza axponmeantal o es un tratamiento
eatablecido. En el pimer caso, la imer-
sién comaspondara a la compafiia far-
miachutica que tarmbién tendra demcho
al legitimo beneficio pero no a la sanidad
piblica aunque ésta colabone yfomeante
la inveatigacian.

Usted da clases de Bioética en la
Universidad, gexiste interés de los
estudiantes por esta materia’?

A los alumnos les gustan mucho los
temas de Bioética. Preparamos clases
practicas y, en muchos tamas, emplaa-
mice cimics para que apracien major las
situaciones que pueden darse en con-
sulta. En investigacion, tenamos grupos
puntercs en temas como la &tica del
tabaquismo y la atencién al fumadaor,
la &tica de la relacién con la industria
farmacéutica o sobre la relacidén entre
niveles asistenciales. Estamos muy
satisfochos an este sentido, v lenos

de proyectos.

Carmen Rivas
Asesora do Pronsa del Justicia

de Aragén

ACTUALIDAD DEL DERECHO EM ARAGON | DICIEMBRE 2016
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e El 27 de Mayo de 2016 D. Pedro JesUs Pedro Soler, miembro del CBA pronuncio la
conferencia de clausura del curso académico de la Escuela Universitaria de Enfermeria
de Huesca. El titulo de la conferencia fue "Bioética de lo cotidiano"

e El 15 de diciembre de 2016, Rogelio Altisent como presidente del CBA, participd como
profesor en la IV Jornada sobre Calidad de los Servicios Publicos de la Administracion
de la Comunidad Auténoma de Aragodn.
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Comité de Bioética
de Aragon

DECLARACION DEL COMITE DE BIOETICA DE ARAGON

“ETICA DE LOS INCENTIVOS A LOS PROFESIONALES SANITARIOS”

INTRODUCCION

Esta Declaracion se ha elaborado a raiz de las consultas realizadas al Comité de
Bioética de Aragdn por parte de dos Comités de Etica Asistencial (CEA), a propdsito de
los incentivos econémicos que pueden percibir los médicos de Atenciéon Primaria en el
apartado correspondiente al pacto de farmacia. Tal incentivacion ha generado
inquietud y preocupaciéon entre profesionales y usuarios.

Parece oportuno reflexionar sobre los principios y normas éticas en la aplicacion de
incentivos a los profesionales sanitarios, un tema que resulta polémico y controvertido.

Como cuestion previa conviene delimitar el concepto de incentivo en el ambito de la
salud. Aunque el incentivo se define genéricamente como un estimulo que se ofrece a
una persona o grupo de personas con el fin de elevar la produccién, consideramos
gue, en el ambito de las profesiones sanitarias, los incentivos, deberian también
recompensar y reconocer a quienes destacan por su buen hacer y la blsqueda de la
excelencia.

La actual gestién de las organizaciones sanitarias, con presupuestos limitados, esta
condicionada por la progresiva incorporacion de la alta tecnologia y el crecimiento
mantenido del gasto, especialmente el farmacéutico. En este escenario se incorporan
los incentivos, como parte del funcionamiento tradicional de la empresa y de cualquier
organizacion humana a la hora de lograr objetivos. Las organizaciones de servicios
sanitarios son complejas y no es facil definir el producto a incentivar, su naturaleza y
su alcance.

El objetivo de esta Declaraciéon es contribuir a la construccion y promocion de un
marco ético en las organizaciones sanitarias que incluya a profesionales, gestores y
ciudadanos, como espacio de reflexion moral sobre los incentivos.

CONSIDERACIONES ETICAS

1. éSe debe incentivar a los profesionales sanitarios?

Entre las posiciones extremas de no aceptar ningun tipo de incentivacién y la de un
uso sistematico de incentivos, actualmente existe un cierto acuerdo para su aplicacién
en determinadas circunstancias donde las organizaciones podrian utilizarlos para
mejorar la motivacién y los resultados.

La ética de la responsabilidad sera nuestra base para el analisis de los conflictos en el
caso de los incentivos, evitando tanto la trivializacion como el rigorismo en su
aplicacion. Esto significa considerar los principios, los valores y las consecuencias de
las decisiones sobre la aplicacién de incentivos para el conjunto de los implicados:
pacientes, profesionales y gestores.

La idea clasica del compromiso profesional se formula actualmente mediante el
término “profesionalismo”, entendido como el conjunto de principios éticos y
deontoldgicos, de valores y conductas de quien trabaja al servicio de los ciudadanos en
el marco de la atencidn sanitaria.

Los incentivos no pueden suplir ni suplantar la obligacion moral. El incentivo ha de
tener entre sus objetivos reconocer el buen ejercicio profesional y recompensar la
busqueda de la excelencia, pero no pueden convertirse en el motor para que los
profesionales sanitarios hagan lo que deben hacer.
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Sin embargo, los incentivos adecuadamente asignados pueden ser un impulso eficaz
en la revitalizacion del profesionalismo sanitario, reafirmando sus fines y los habitos
gue son precisos para su desarrollarlo, lo cual estd muy vinculado a la formacion ética.

También merecen una valoracidn ética las consecuencias que se derivan de la ausencia
de incentivos. Se ha comprobado que vincular un incentivo con el buen uso de
determinados recursos contribuye a la eficiencia y, por tanto, a la sostenibilidad del
sistema sanitario. Asi se facilita y mejora el acceso a determinadas prestaciones de
guienes, de otro modo, no tendrian esa oportunidad por el agotamiento del recurso
condicionado por una pobre eficiencia.

2. éQué principios y valores podrian entrar en conflicto en la aplicaciéon de
incentivos?

El uso de incentivos puede generar problemas y conflictos éticos, pues someten a
tension algunos principios y valores que son esenciales para los fines de la medicina y
de la atencién sanitaria.

Para que un incentivo sea éticamente aceptable debe estar vinculado a la calidad
asistencial y/o a la eficiencia de la atencién sanitaria. En definitiva ha de suponer un
beneficio para el paciente y para el sistema sanitario.

Los incentivos vinculados solo y directamente al ahorro en el gasto farmacéutico, sin
tener en cuenta la eficiencia, la libertad de prescripcién y la calidad asistencial, se
consideran contrarios a la ética médica (Codigo de Deontologia Médica, Guia de Etica
Médica, de 2011, Articulo 23.3). Hay dos razones muy poderosas que fundamentan
este pronunciamiento tan claro y rotundo: por un lado, el riesgo de no prescribir
medicamentos mas eficaces solo por razén de su coste (quebranto del principio de
beneficencia), y por otro lado la grave amenaza que suponen para la confianza en la
relacion médico-paciente. Cualquier incentivo, provenga de una institucién publica o
privada, que someta a sospecha la independencia de los profesionales sanitarios debe
ser descartado, pues la desconfianza destruye la relacion clinica y esto se traduce con
facilidad en un dafio para el paciente (no-maleficencia).

En ocasiones se han planteado incentivos directos a la realizacion de determinados
procedimientos diagnodsticos o terapéuticos considerados de entrada beneficiosos y
por tanto promocionables. Sin embargo, se ha comprobado que esta incentivaciéon con
facilidad genera sobrediagndsticos y exceso de tratamientos, que condicionan
resultados perjudiciales (no-maleficencia) y derroche de recursos (justicia). Por tanto,
se deberia ser muy cuidadoso a la hora de instaurar incentivos directos a la realizacién
de una actividad aunque en si misma sea beneficiosa, valorando si los resultados
positivos superan a los negativos.

La autonomia del paciente es actualmente un valor primordial que exige darle una
adecuada informacion de lo que atafie a su salud. Por tanto, con esta ldgica, es muy
recomendable alcanzar un alto de grado de transparencia publica con respecto a los
incentivos que los profesionales reciben. Seria congruente con el respeto a la
autonomia del paciente que éste conozca si los médicos reciben compensaciones
especificas relacionadas con lo que prescriben o indican.

Esta exigencia de transparencia se debe aplicar también a las relaciones de los
profesionales sanitarios y de los gestores con las empresas farmacéuticas o de
tecnologia sanitaria.

Teniendo en cuenta la importancia de que la poblacion tome conciencia de su
corresponsabilidad en la sostenibilidad del sistema sanitario mediante el uso racional
de los recursos y los servicios, consideramos oportuno introducir de algin modo la
participacion ciudadana en el disefio y la aprobacion de los modelos de incentivacion
en los servicios de salud.

Las modernas estrategias de las organizaciones de servicios prestan atencion a la
conveniencia de utilizar incentivos como medio para reconocer el mérito de quienes
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aportan mas valor a un equipo o a una institucion, realizando tareas que van mas alla
de lo que seria legalmente exigible, a diferencia de otros profesionales que se limitan a
cumplir estriccamente con sus obligaciones. En este sentido también se debe
considerar que un incentivo se puede comportar como un factor de justicia distributiva
en una institucién, que si faltara supondria una discriminacién para quienes a igualdad
de retribucién soportan un mayor peso de trabajo y responsabilidad. La falta de
reconocimiento del esfuerzo y el mérito pueden implicar también a medio y largo plazo
un deterioro en la institucion, que en el campo de la sanidad afectaria directamente a
los resultados (beneficencia) y la seguridad de la actividad clinica (no-maleficencia).

Por tanto, se puede sostener que la beneficencia y la equidad son valores éticos que se
verian reforzados por determinados incentivos, lo cual también es una responsabilidad
de las autoridades sanitarias en su obligacién de promover la calidad y la accesibilidad
al sistema sanitario.

Queda patente la conflictividad ética de los incentivos y la necesidad de reflexionar con
atencion sobre el modo de disefiarlos, considerando por una parte los principios que
los fundamentan y por otro lado ponderando las consecuencias. Se deben valorar las
consecuencias tanto de su aplicacion como de su ausencia. Un gestor competente debe
tener conocimiento y experiencia en estas cuestiones, procurando hacer participes a
los agentes implicados en la toma de decisiones.

3. &Qué tipo de incentivos son aceptables?

Hay razones bien fundamentadas para afirmar que no es éticamente aceptable un
incentivo directo al ahorro. Por un lado, hay medidas de ahorro que podrian tener un
impacto negativo en la salud de los ciudadanos y seria una irresponsabilidad
fomentarlas. Por otro lado, se convierten en un campo abonado para generar la
desconfianza en los profesionales, deteriorando la esencia de la relacién clinica.

Tampoco es aceptable en una situacion critica de restriccion de recursos, utilizar a los
profesionales para la contencion del gasto a cualquier precio, en funcidén de directrices
alejadas de los valores éticos sobre los que se asientan las profesiones sanitarias.

Conviene resaltar que los incentivos no econdmicos ejercen una gran influencia en la
motivacién profesional y ademas tienen menos efectos secundarios que los incentivos
econdmicos. En ellos se puede incluir la promocién de la autonomia profesional, la
responsabilidad en la gestion, la disponibilidad de recursos suficientes para el
desarrollo de la actividad asistencial, la conciliacion familiar, el apoyo directo a la
formacion, la compatibilidad de la asistencia con la docencia y la investigacién, el
reconocimiento publico, la cooperacion sanitaria con paises en desarrollo, el prestigio
profesional y la cultura de pertenencia.

Es cierto que poner en marcha este tipo de incentivos tiene mas complejidad y exige
un mayor esfuerzo, pero implementar estas medidas es una muestra clara de madurez
ética y compromiso moral de las organizaciones.

En cualquier caso, un programa de incentivos para los profesionales sanitarios debe
contemplar una serie de caracteristicas: a) tendra objetivos claros, realistas, aplicables
y evaluables; b) reflejard la perspectiva de los profesionales; c) estara disefiado en
sintonia con los objetivos estratégicos de la organizacién; d) sera adecuado al contexto
social sobre el que se sustenta; e) sera equitativo, transparente y medible con
indicadores de calidad; f) tendra caracter transversal dentro de la organizacion y
coherencia en todos los niveles asistenciales.

Ademas, las medidas incentivadas para el alcance de objetivos, deben estar

sustentadas en las mejores guias de practica clinica elaboradas por organizaciones
independientes.
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Hasta aqui se ha reflexionado sobre los incentivos en el interior de las instituciones
sanitarias, pero también se debe prestar atencidon a los incentivos externos, como son
los procedentes de los proveedores de productos sanitarios, tanto de la industria
farmacéutica como de las empresas de tecnologia o material sanitario. Se trata de
empresas con animo de lucro y es légico que intenten promocionar el consumo de sus
productos. En este sentido, la incentivacion directamente unida a la prescripcién o al
consumo de productos sanitarios debe considerarse siempre incorrecta,
intrinsecamente perversa y no soélo debe ser evitada sino que estd prohibida
legalmente.

Dado que los profesionales sanitarios y las instituciones en que trabajan han de
relacionarse necesariamente con las industrias proveedoras, es imprescindible
asegurar en estas relaciones una exquisita transparencia.

Es necesario que tanto los profesionales como las instituciones establezcan una
adecuada regulacién y gestion de los conflictos de interés. La experiencia de otros
paises nos muestra que no es suficiente la declaracién publica y genérica de incurrir en
conflictos de interés, sino que es preciso que los gestores de esas instituciones y los
profesionales sanitarios den a conocer con suficiente detalle las prestaciones que
reciben de los proveedores, la razén de esas ayudas y los fines a los que las destinan.

RECOMENDACIONES

1. Los incentivos a profesionales sanitarios solo se justifican si tienen como objetivo
primordial la salud del paciente, mediante la promocién de la calidad asistencial y la
eficiencia de los recursos

2. Los incentivos deben formar parte de un programa organizado con objetivos claros
e indicadores medibles, que sean evaluables, comparables y estén sustentados en
guias de practica clinica elaboradas por organismos y grupos que destaquen por su
independencia y su transparencia publica.

3. Los incentivos directos al ahorro no son éticamente aceptables, tanto por el riesgo
de perversion en la toma de decisiones como por la desconfianza social que generan
hacia los profesionales y el sistema sanitario.

4. Los responsables de las instituciones sanitarias deben desarrollar prioritariamente
modelos de incentivacion no econdmica, que tienen un gran poder de motivacion en
los profesionales y a la vez menos efectos secundarios que los incentivos estrictamente
monetarios.

5. Los incentivos no deben considerarse como complementos salariales, sino como un
reconocimiento al trabajo bien hecho y a la excelencia.

6. Es necesario implantar una adecuada gestién de los conflictos de interés tanto de
los profesionales que prescriben como de quienes adoptan decisiones de gestién de
recursos, mediante procedimientos institucionales que garanticen la transparencia
publica en la relacion con la industria farmacéutica y las empresas de tecnologia
sanitaria.

7. En el disefio de los programas de incentivos se debe contar con la participacion de
los profesionales y de los ciudadanos a través de sus érganos de participacion

Zaragoza, 15 de abril de 2015
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Comité de Bioética
de Aragon

INFORME DEL COMITE DE BIOETICA DE ARAGON SOBRE LA
CAPACIDAD PARA OTORGAR UN DOCUMENTO DE VOLUNTADES
ANTICIPADAS

ANTECEDENTES

El Comité de Bioética de Aragdon (CBA) ha recibido en abril de 2015 una solicitud de
asesoramiento y colaboracion por parte de la Direccion General de Calidad y
Atencion al Usuario, la cual tiene entre sus competencias la del Registro de
Voluntades Anticipadas (RVA).

La Ley 10/2011 de derechos y garantias de la dignidad de la persona en el proceso
de morir y de la muerte, contempla en su Articulo 9, el derecho a realizar la
declaracién de voluntades anticipadas y en su Articulo 10, los Derechos de las
personas en situaciones de incapacidad respecto a la informacién, la toma de
decisiones y el consentimiento informado.

En la Direccién General de Calidad y Atencién al Usuario, un profesional sanitario
responsable del RVA, explica el contenido del Documento de Voluntades Anticipadas
(DVA), aclara dudas y apoya a los otorgantes en la realizacion de dicho DVA. Tras
unos afos de experiencia han comprobado que en algunas situaciones
excepcionales se generan dudas, y se considera necesario disponer de mecanismos
que permitan garantizar que la persona que otorga un DVA, tiene la capacidad para
hacerlo. Por esta razén se ha solicitado el asesoramiento al Comité de Bioética de
Aragon para que oriente en la elaboracion de un protocolo.

CONSIDERACIONES

La valoracién de la capacidad de las personas es un tema delicado, por esta razén
el CBA ha constituido un grupo de trabajo (GT) constituido por expertos para que
orienten en la elaboracion de un protocolo de valoracion ante estas situaciones.

El GT ha recabado Informacién sobre el DVA y su tramitacion y ha trabajado en una
propuesta que permita, de una forma sencilla, valorar la situacion y la capacidad de
las personas para otorgar un DVA ante situaciones que generen dudas.

RECOMENDACION

EL CBA presenta una propuesta de protocolo que se adjunta en el Anexo I, dicho
documento contempla tres aspectos

1. Informacion sobre el Documento de voluntades anticipadas y su tramitacion

2. Valoracién de la capacidad de una persona mayor de edad para otorgar un
documento de voluntades anticipadas

3. Valoracién de la capacidad de un menor para otorgar un documento de
voluntades anticipadas

Zaragoza, 15 de julio de 2015
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Comité de Bioética
de Aragoén

INFORME DEL COMITE DE BIOETICA DE ARAGON SOBRE EL ACCESO A
LA HISTORIA CLINICA ELECTRONICA EN ARAGON

1. ANTECEDENTES

El Comité de Etica Asistencial (CEA) del Sector Zaragoza III planted en julio de
2014 la siguiente consulta al Comité de Bioética de Aragén (CBA):

“La informatizacion de la historia clinica electréonica (HCE) de los pacientes de la
CCAA de Aragdn ha facilitado que, por motivos asistenciales, los profesionales del
SALUD tengan acceso a toda la informacidn reflejada en la historia clinica.

Si bien la HCE facilita y mejora la atencidn al paciente, el uso indebido del acceso a
la misma, por motivos no asistenciales, bien sean administrativos o de gestién,
pone el peligro el derecho a la intimidad del paciente, vulnerando el principio de
autonomia del paciente”.

La solicitud concreta planteada al CBA es que se estudie esta cuestion para orientar
a los profesionales del Servicio Aragonés de Salud (SALUD) en un correcto uso de
la HCE, sugiriendo ademas la posibilidad de desarrollar algin sistema de control de
acceso a la HCE, tal y como promueve la Ley organica de protecciéon de datos de
caracter personal.

Para dar respuesta a esta solicitud, el CBA en sesion del Pleno de fecha 17 de
septiembre de 2014 tomd la decisién de constituir un grupo de trabajo (GT)
externo, de perfil técnico, integrado por profesionales con experiencia en las
diferentes areas que confluyen en esta cuestion, tal y como contempla el
Reglamento de funcionamiento interno del CBA.

El GT debatié y trabajo durante cuatro meses, presentando un completo informe
técnico que aclaraba conceptos y abordaba las diferentes perspectivas, incidiendo
en la privacidad y confidencialidad de los datos, asi como en la descripciéon de los
accesos a la HCE vy el control de los mismos. El presente informe ha sido elaborado
a partir del documento del GT.

2. CONSIDERACIONES ETICAS

Recientemente se ha facilitado a los profesionales del SALUD el acceso a la historia
clinica electronica (HCE) compartida en el territorio de Aragdén. Esto supone un
considerable avance que facilita la atencion a los pacientes, sin embargo desde el
CBA entendemos que se debe orientar a los profesionales en un correcto uso de la
HCE desde la perspectiva de la confidencialidad.

“La privacidad de las personas interesadas y la confidencialidad de la informacién
que les atafe deberian respetarse. En la mayor medida posible, esa informacién no
deberia utilizarse o revelarse para fines distintos de los que determinaron su acopio
o para los que se obtuvo el consentimiento, de conformidad con el derecho
internacional, en particular el relativo a los derechos humanos"?

Se trataria pues de evitar una posible colision entre la accesibilidad de la
informacién y el derecho a la confidencialidad.

! Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos Humanos .UNESCO 2005
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Los principios que deben presidir las relaciones clinico-asistenciales, se basan en el
maximo respeto a la dignidad de la persona y a su libertad individual, garantizando
la confidencialidad de la informacidén relacionada con sus datos personales.

Por tanto, todo profesional con acceso autorizado a datos relacionados con la salud
de los pacientes ha de preservar la confidencialidad y evitar que personas no
autorizadas accedan a dichos datos, para lo cual es muy importante mantener en
secreto las claves de acceso a los sistemas de HCE.

Conviene recordar quién puede acceder a la HCE:

e El paciente o su representante legalmente acreditado

e El personal sanitario relacionado directamente con la asistencia tiene acceso
sin restricciones a la HCE mientras se presta atencidon sanitaria en el
diagndstico o tratamiento del paciente en el correcto ejercicio de sus
funciones.

e Se considera que el acceso a la HC con otros fines diferentes a los
estrictamente asistenciales debe garantizar la anonimizacion y/o disociacion
de datos, debiendo responder a aspectos relacionados con la docencia e
investigacion, evaluacion de calidad, planificacion sanitaria vy
gestion/administracion, ademas de los relacionados con la investigacién de
la autoridad judicial.

El cambio de paradigma en la relacién entre el paciente y el personal sanitario,
facilitado en buena medida por la introduccién de las nuevas tecnologias de la
informacién y la comunicacién, hace necesario establecer un modelo regulador de
los accesos a la informacion clinica de los ciudadanos. La normativa no es suficiente
para imponer "per se" un cambio cultural. Los cambios culturales son graduales, se
pueden catalizar generando debate y acciones formativas, pero sélo se alcanzan a
lo largo del tiempo, mediante consenso entre los colectivos implicados.

Por tanto, un aspecto crucial de esta cuestion serd que los gestores sanitarios
disefien estrategias encaminadas a favorecer medidas de sensibilizacién vy
formacion para los profesionales sobre el acceso y confidencialidad de los datos de
caracter personal que habitualmente se manejan.

Es necesario un plan de formacién, que impregne a toda la organizacién sanitaria,

que facilite el conocimiento entre los profesionales de la responsabilidad que implica
el acceso a datos clinicos y personales, respetando los derechos individuales.
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3. RECOMENDACIONES

1. Se debe garantizar que los profesionales que utilizan la HCE estén autorizados
para ello y acceden al contenido que el desempefio de su trabajo precise,
guardando la debida confidencialidad de aquello que conocen de forma legitima en
el ejercicio de sus funciones.

2. Las organizaciones sanitarias deben establecer mecanismos para garantizar la
formacion de sus profesionales sobre la responsabilidad que implica el acceso a
datos clinicos y personales.

3. Es responsabilidad de los gestores sanitarios evaluar de forma periddica y
sistematica la pertinencia de los accesos a la HCE.

4. Los Comités de Etica Asistencial promoveran que en todos los servicios, unidades
y centros sanitarios de su ambito, se programen sesiones formativas sobre el
acceso y confidencialidad de los datos de caracter personal.

5. Se recomienda a la autoridad sanitaria que elabore una normativa especifica
sobre aspectos basicos del acceso a la HCE, integrando y aplicando la legislacion

existente sobre los derechos y deberes del paciente y de los profesionales
intervinientes, ademas de las medidas de seguridad en los accesos.

Zaragoza, 15 de julio de 2015
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Comité de Bioética
de Aragon

INFORME
USO DE ATALUREN EN NINOS CON DISTROFIA MUSCULAR DE DUCHENNE

1. ANTECEDENTES

El Comité de Bioética de Aragdn recibié el 7 de octubre de 2015 un escrito de la
Directora General de Derechos y Garantias de los Usuarios solicitando que: "Vista la
peticion recibida ante el Departamento de Sanidad para prescribir y administrar el
medicamento Atalurén bajo la modalidad de uso en condiciones especiales o uso
compasivo a tres nifios residentes en la Comunidad Auténoma de Aragdn que padecen
distrofia muscular de Duchenne, se solicita informe o declaracion segun corresponda
del Comité de Bioética de Aragdn con la mayor celeridad posible, con fin de aclarar los
aspectos éticos de las posibles vias de accion segun este caso".

2. La Comision Permanente del Comité del Bioética de Aragdn se reunié con caracter
de urgencia el 8 de octubre de 2015 con el objeto de estudiar esta solicitud. Se realizd
una valoracion de los documentos y de la informacion disponibles al respecto:

Informes clinicos de los tres pacientes donde el Servicio de Pediatria del Hospital
Universitario Miguel Servet solicita el uso compasivo de Atalurén (fechados el 16-6-
15).

Informe de Posicionamiento Terapéutico de Atalurén del Ministerio de Sanidad, fechado
en febrero de 2015, de caracter provisional. Se espera version definitiva a final de afio.

Informacidon proporcionada por la Comisiéon de Evaluacién del Medicamento de los
hospitales del sistema sanitario publico de Aragon sobre él coste actual de la
prescripcion del farmaco, teniendo en cuenta que todavia no tiene una aprobacion
definitiva ni precio fijado, que segun la referencia de otros paises de la Unién Europea
se sitla en torno a los 300.000 euros por paciente al afo.

Real Decreto 1015/2009 de 19 de junio por el que se regula la disponibilidad de
medicamentos en situaciones especiales.

Por otro lado, se ha recabado informacion segun la cual se ha realizado un ensayo
clinico en fase II sobre el medicamento Atalurén, estando pendiente la publicaciéon en
medios cientificos de impacto de los resultados de un ensayo clinico en fase III.

3. La Comisién Permanente concluye que se debe completar y contrastar la
informacién disponible sobre este caso con el objeto de remitirla a los miembros del
Comité de Bioética de Aragdn para su estudio y proceder con la mayor celeridad a la
elaboracion del informe solicitado, para lo que se decide convocar un pleno
extraordinario del Comité de Bioética de Aragdén el 21 de octubre de 2015 con este
Unico punto en el orden del dia.

Consideraciones generales sobre la enfermedad de Duchenne

1. La distrofia muscular de Duchenne es una enfermedad genética de herencia recesiva
ligada al cromosoma X que produce debilidad y atrofia muscular progresiva, aquejando
preferentemente a varones, que en Europa afecta a 0.5 por cada 100.000 habitantes.
La fisiopatologia se resume en la afectacién de la sintesis de una proteina llamada
distrofina que se traduce en debilidad y atrofia muscular. Los sintomas se inician
precozmente a los 3-4 afios con debilidad en las piernas, antes de los 12 afios aparece
la incapacidad para caminar y tiene una esperanza de vida media de 25 afios. No se
dispone de un tratamiento curativo de la distrofia muscular de Duchenne vy
actualmente se manejan tratamientos paliativos, que tratan complicaciones como
deformidades de columna, insuficiencia respiratoria y cardiaca y otras.
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Farmacolégicamente se utilizan los corticoides para mantener la fuerza muscular vy
retrasar la evolucién, que sin embargo no modifican la evolucion fatal.

2. Nos encontramos ante un padecimiento catalogado dentro de las enfermedades
raras, que afecta a una proporcion reducida de la poblacién y que en este caso ademas
implica una grave afectacién de la calidad de vida con una esperanza de vida muy
limitada. Los pacientes y sus familias se encuentran sometidos a una sobrecarga de
necesidades tanto materiales como psicologicas que requieren un especial soporte por
parte de la comunidad en la que viven. La solidaridad es una sefia de identidad de
nuestro sistema sanitario que cuenta con el apoyo de la sociedad espafiola. Esto se
traduce en una aportacion equitativa de los contribuyentes, con una distribucién de
recursos en funcion de las necesidades con independencia del nivel socioecondmico. En
coherencia con esta filosofia, la sociedad a través de sus érganos de representacion y
particularmente la autoridad sanitaria deben revisar con especial cuidado y sensibilidad
la acogida que actualmente se esta dando a las familias que cuidan a un paciente con
distrofia muscular de Duchenne.

Consideraciones particulares sobre el uso de Atalurén

1. Existe una variante de la distrofia muscular de Duchenne que afecta al 10% del
total, debida a una mutacién sin-sentido en el gen de la distrofina (nmDMD) que
supuestamente podria ser restaurada por un compuesto quimico denominado
Atalurén, el cual actualmente se encuentra en fase de investigacién con ensayos
clinicos en fase III para demostrar su eficacia.

2. La peticion realizada al Departamento de Sanidad del Gobierno de Aragén para el
uso de Atalurén en tres niflos afectados por nmDMD se ha denominado bajo la
modalidad de "uso en condiciones especiales 0 uso compasivo" por tratarse de un
farmaco que no estd comercializado, aunque si autorizado por la Agencia Europea del
Medicamento, requiriéndose para su prescripcion y administracion una serie de
requisitos que establece el Real Decreto 1015/2009 de 19 de junio, por el que se
regula la disponibilidad de medicamentos en situaciones especiales.

3. Las evidencias disponibles sobre la eficacia del farmaco son muy débiles. No se ha
podido demostrar que el tratamiento con Atalurén incremente la produccién de
distrofina muscular. Tampoco se ha podido demostrar su efecto sobre el curso y la
progresion de la enfermedad a largo plazo. En el ensayo clinico en fase II ya finalizado
se ha observado, tras 48 semanas de seguimiento de los pacientes, una discreta
mejora en la capacidad de ejercicio con un test de marcha de 6 minutos, al comparar
el grupo de dosis baja de Atalurén (10/10/20 mgr/kg) con el placebo. Esta leve
mejoria no se observé con la dosis alta del farmaco (20/20/40 mgr/kg), lo cual
significa que no hay una respuesta dosis-dependiente. Esto sorprende puesto que de
un medicamento se espera que aumente su eficacia con la dosis, aunque no sea de
forma indefinida. O puede suceder que los efectos adversos contraindiquen las dosis
excesivamente altas. Pero no se espera que disminuya el efecto al aumentar la dosis
del farmaco. La valoracion global de los resultados del conjunto de mediciones de
rendimiento muscular plantea serias dudas sobre la significacién clinica de algunos
hallazgos estadisticamente significativos. En relacién con la seguridad del farmaco, los
efectos adversos durante el ensayo clinico no fueron relevantes, aunque por la
duracién del experimento no se pueden descartar otros riesgos a mas largo plazo.

4. El Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad esta en proceso de elaborar,
a través de la comisiones competentes, el informe de posicionamiento terapéutico que
lleve a determinar las condiciones de comercializacion y financiacion del farmaco
Atalurén.

En el Reino Unido, el National Institute of Health and Care Excellence (NICE) ha
emitido un informe en octubre de 2015 con la opinién de no recomendar Atalurén para
personas con mutacién sin sentido distrofia muscular de Duchenne, con los
conocimientos actualmente disponibles. Considera que hay un alto grado de
incertidumbre en la solidez de los resultados del ensayo clinico en fase II analizado. Es
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consciente de la necesidad de tener en cuenta el coste para que, en caso de
autorizarlo el National Health Service, éste fuera razonable. La decision ha sido no
autorizar el tratamiento hasta que no se evalluen definitivamente los resultados del
ensayo clinico en fase III citado mas arriba, y recibir respuesta a la solicitud de nueva
informacidon hecha a la compafiia farmacéutica promotora.

Estas discrepancias entre sistemas sanitarios publicos de diversos estados llevan a la
duda de si pudo haber una precipitacion por parte de la Agencia Europea del
Medicamento al tomar la decision de autorizar este farmaco, aunque fuera condicional,
teniendo en cuenta los escasos datos sobre la eficacia del mismo.

5. Por otra parte es comprensible la situacion de los padres o responsables de los
nifos, angustiosa y llena de incertidumbre. Frente al prondstico ya conocido de esta
enfermedad, se presenta una luz de esperanza, que aunque sea muy tenue, justifica
sus inquietudes y miedos asi como el deseo de intentar una posible solucion.

6. Se suscitan otras consideraciones relevantes desde la perspectiva de la equidad. El
hecho de que algunas comunidades auténomas hayan aprobado y financiado el uso
compasivo de Atalurén en algunos casos, plantea una inequidad evidente dentro del
conjunto del Estado. Hay que considerar también que hay un grupo de pacientes que
han aceptado participar altruistamente en un ensayo clinico asumiendo el azar de
recibir placebo, lo cual supondria una discriminacion frente a quienes reciben
directamente el fdrmaco por razén de la presion social.

Es pertinente una reflexion sobre el coste de oportunidad que se asocia al precio de
farmacos de coste muy elevado, dificilmente asumible para el presupuesto de un
centro sanitario. Los recursos disponibles para el conjunto del sistema sanitario no son
ilimitados. Destinar una elevada cantidad a estos tratamientos, sin una eficacia
demostrada, lleva asociado que se detraigan de procedimientos o tratamientos
destinados a otros enfermos cuya efectividad es clara.

2. CONCLUSIONES

1. Los nifos afectos de distrofia muscular de Duchenne, en atencién a su singularidad
y mala evolucién, deben recibir por parte de la autoridad sanitaria de Aragén una
atencion especialmente dedicada y cercana en funcion de las necesidades de sus
familias. Esta es una situacion en la que no se trata solo al paciente, sino al conjunto
de la familia, y se debe trabajar sobre el entorno para alcanzar la mejor calidad de
vida posible.

2. En relacidon con la administracion de Atalurén, a la vista de las débiles evidencias
cientificas disponibles a dia de hoy, no hay argumentos concluyentes para recomendar
su "uso en situaciones especiales o compasivo", entendiéndose que debe proseguir la
fase experimental de éste u otros farmacos que ofrezcan esperanzas para la distrofia
muscular de Duchenne. Con este fin se recomienda que el Departamento de Sanidad
impulse un grupo de expertos que mantenga actualizada la informacion terapéutica
sobre los nuevos hallazgos cientificos y supervise la atencion a los pacientes y a sus
familias, facilitando su inclusion, si voluntariamente lo desean, en los estudios
cientificos que se promuevan en el ambito nacional e internacional.

3. Se recomienda al Departamento de Sanidad solicitar al Ministerio de Sanidad,
Servicios Sociales e Igualdad que cualquier nueva resolucion de politica sanitaria que
se adopte al respecto deberia tener garantias de equidad en todo el territorio del
Estado.

4. En todo caso, si el Departamento de Sanidad o un sistema sanitario publico
autorizara la indicacion de tratamiento con Atalurén, deberia ser una autorizacion
temporal y condicionada, bajo supervisidén estricta de los resultados del tratamiento
por expertos independientes y asimismo, en funcion de los resultados de otros ensayos
clinicos pendientes. La autorizacion, de caracter provisional, deberia ser revisada
periédicamente.
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5. Dada la alarma social que esta creando esta situacion, reflejada en los medios de
comunicaciéon, se recomienda por parte de las autoridades sanitarias que realicen un
esfuerzo por ofrecer una informacidn veraz, precisa y transparente sobre el estado
actual del tratamiento de esta enfermedad. La opinidn publica debe disponer de la
adecuada informacién sobre los resultados clinicos que pueden esperarse y los
recursos que deberan destinarse para conseguirlos.

6. La informacién sobre los beneficios esperables del uso de Atalurén segun los
actuales conocimientos debe ser transmitida a los padres de forma comprensible y con
enorme cautela para evitar la generacion de falsas esperanzas con un farmaco de
eficacia dudosa.

7. El Estado debe promover una politica de investigacién que busque soluciones para
la situacion generada ante enfermedades raras o minoritarias que precisan farmacos
cuyo coste resulta desorbitado debido a su dificil rentabilidad por el escaso nimero de
pacientes afectados. La dinamica de una economia de mercado no deberia afadir
dificultades al sufrimiento que estas enfermedades generan.

8. La politica de transparencia es exigible a los poderes publicos, y debe ser extendible
a la industria farmacéutica, maxime en cuestiones de interés general para toda la
sociedad. La industria farmacéutica debe proporcionar todos los datos disponibles
sobre los estudios realizados, que puedan ser contrastados por investigadores
independientes. Asimismo, deberadn presentar memorias publicas que justifiquen los
costes de investigacion y desarrollo de los farmacos y sus procesos de amortizacion en
el tiempo.

Zaragoza, 21 de octubre de 2015
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CONSENTIMIENTO INFORMADO EN SALUD MENTAL

ANTECEDENTES

Ante la solicitud de asesoramiento al Comité de Bioética de Aragdén (CBA), de la
Unidad de Coordinacion Socio-sanitaria de Salud Mental del Gobierno de Aragén
sobre el Consentimiento Informado para Salud Mental, hacemos las siguientes
consideraciones:

CONSIDERACIONES

1. El proceso de Consentimiento Informado (CI) debe de entenderse como una
ayuda que, a la vez que permite el reconocimiento de los derechos de autonomia
del paciente, busca mejorar la relacion clinica, la calidad de la atencién sanitaria y
humanizar la labor asistencial. Estos fines so6lo se alcanzan si se tienen en cuenta el
cumplimiento de los requisitos legales y éticos del proceso del CI.

La Ley 41/2002, basica reguladora de la autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones en materia de informacion y documentaciéon clinica,
también denominada Ley de Autonomia del Paciente (LAP), define asi el
Consentimiento informado: "“/a conformidad libre, voluntaria y consciente de un
paciente, manifestada en el pleno uso de sus facultades después de recibir la
informacioéon adecuada, para que tenga lugar una actuacion que afecta a su salud.”
En esta definicion se evidencian los tres elementos indispensables para la
realizacion de un consentimiento informado valido: el médico responsable ha de
ofrecer la informacién comprensible y necesaria, en un contexto que permita
elegir libremente a un paciente con capacidad mental para tomar una decision
concreta relacionada con su salud.

El CI en Salud Mental tiene los mismos requerimientos legales generales
segln la LAP: “Art.8.2. El consentimiento serd verbal por regla general. Sin
embargo, se prestara por escrito en los casos siguientes: intervencion quirdrgica,
procedimientos diagndsticos y terapéuticos invasores y, en general, aplicacion de
procedimientos que suponen riesgos o inconvenientes de notoria y previsible
repercusion negativa sobre la salud del paciente.”

Actualmente se considera que el consentimiento informado valido debe tener
como minimo estos requisitos:

+ Debe ser dado voluntariamente y no coaccionado o inducido por engafio.

« Debe referirse a un procedimiento concreto.

- Debe darse por una persona con capacidad legal.

+ El paciente debe tener un conocimiento y comprensién del procedimiento o
tratamiento propuesto y sus riesgos previsibles y frecuentes conocidos.

2. Conviene distinguir tres documentos escritos que tienen diferentes objetivos y
que a veces se confunden por estar en algunos aspectos relacionados en la
atencidn socio-sanitaria de pacientes con enfermedades mentales.

- Consentimiento Informado escrito. La LAP expresa claramente la informacién
basica que debe incluir para cada intervencion o procedimiento concreto, asi como
las implicaciones individualizadas en cada caso. No son validos legalmente los
documentos genéricos.
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- Contrato Terapéutico escrito. Cuyo contenido dependera del momento y contexto
de la relacion clinica terapéutica.

- Aceptacién escrita al ingreso de las normas de convivencia en una institucién
sanitaria. Su contenido dependera de las caracteristicas del centro y el tipo de
pacientes que atiende.

3. Las particularidades y circunstancias de los pacientes que padecen enfermedades
mentales y/o drogodependencias graves, pueden afectar a la autonomia del
individuo, disminuyendo o comprometiendo en ocasiones su capacidad de tomar
decisiones lo que obliga a una consideracién especial en estos pacientes.

La evaluaciéon de la capacidad para tomar decisiones en es pacientes con trastornos
mentales constituye una obligacién legal y ética en la obtencion del consentimiento
informado valido. Se trata de lograr un equilibrio adecuado entre el respeto de la
libertad de los pacientes que son capaces de tomar decisiones informadas y la
proteccion de las personas con deterioro en la capacidad mental para evitar
consecuencias negativas de una mala decisién.

Es importante resaltar que en la evaluacién de la capacidad se parte del principio
de que toda persona tiene capacidad mental mientras no se demuestre lo contrario
y que ha de estar referida a una tarea especifica y en un momento determinado,
recomendandose una reevaluacién de la capacidad cuando sea necesario.

4, Corresponde a la Comisién de Ingresos y Seguimiento de Pacientes en Centros
Sanitarios de Rehabilitacion de Salud Mental y Comunidades Terapéuticas la
elaboracion, aprobacion o evaluacion de los CI que se emplean en estas
instituciones. Consideramos que el trabajo de revisién realizado por dicha Comisién
Yy que se acompafia a la presente Consulta que se hace al CBA constituye un
excelente punto de partida para la revision y adecuacion a los requisitos éticos vy
legales del CI en Salud Mental.

RECOMENDACIONES

1. Los profesionales sanitarios que precisen redactar nuevos documentos de CI, o
actualizar los ya existentes, pueden encontrar ayuda en diferentes Guias del
Consentimientos Informados disponibles internet (Guia de Consentimiento
Informado como proceso del CEA Sector Zaragoza II, Guia de Consentimiento
Informado de la Junta de Castilla y Leén, Documentos de CI elaborados por
Asociaciones Cientificas, etc) y donde encontraran los requisitos legales que deben
de cumplir los documentos de CI en diferentes intervenciones.

2. Promover la elaboracidon e implantacion de guias clinicas especificas para la
valoracién de la capacidad mental en cada contexto de atencidon sanitaria como
puede ser pacientes agudos o crénicos.

3. Promover la formacion del personal sanitario en la evaluacién de la capacidad
mental para dar CI en Salud Mental.

Zaragoza, 2016
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RECOMENDACIONES DEL COMITE DE BIOETICA DE ARAGON SOBRE LA
PARTICIPACION CIUDADANA EN LOS COMITES DE ETICA ASISTENCIAL

INTRODUCCION

Una de las funciones del Comité de Bioética de Aragon, recogidas en el articulo 9 del
Decreto 93/2013 por el que se regula este Comité, es

“Desarrollar el debate, la educacién y la sensibilizacién de la sociedad
aragonesa sobre la Bioética promoviendo su participaciéon”.

En 2015 se llevd a cabo la investigacion “El proceso de morir de los aragoneses”, en la
gue se puso de manifiesto que cerca del 90% de la poblacion encuestada no conocia
los Comités de Etica Asistencial.

El Comité de Bioética de Aragodn, teniendo en cuenta sus funciones y el resultado de la
investigacion, ha considerado necesario promover una mayor participacién de la
ciudadania en los Comités de Etica Asistencial, y desarrollar acciones informativas al
respecto, ya que parece dificil que se pueda participar en un érgano que se desconoce.

La Ley 8/2015 de Transparencia de la Actividad Publica y Participacion Ciudadana de
Aragén destaca la importancia de que la ciudadania participe en los asuntos publicos
permitiendo asi sumar esfuerzos y generar complicidades.

Por otro lado, el Decreto 96/2013 que regula el Comité de Bioética de Aragdn y los
Comités de Etica Asistencial establece en su articulo 15 que, entre sus miembros, al
menos debe figurar:

"Un ciudadano con interés en el campo de la Bioética”.

El hecho de que el Decreto no sea mas explicito en cuanto a procedimientos o
requisitos puede parecer inicialmente una debilidad, sin embargo ofrece la oportunidad
de ser imaginativos y plantear iniciativas que permitan impulsar este ambito de
participacion.

Paralelamente, este hecho coincidid con una propuesta de la Facultad de Ciencias
Sociales y del Trabajo de la Universidad de Zaragoza para colaborar con la Direccién
General de Derechos y Garantias de los Usuarios, competente en fomentar la
participacion de los ciudadanos y pacientes en el sistema sanitario, que se materializd
en un trabajo de investigacién realizado por alumnos de tercer curso de Trabajo Social
de dicha Facultad.

Las presentes recomendaciones han sido elaboradas por el Comité de Bioética de
Aragon, utilizando estas dos fuentes:

- Trabajo de investigacion realizado por los alumnos de la Facultad de Ciencias
Sociales y del Trabajo de la Universidad de Zaragoza.

- “Jornada de Participacion ciudadana en los Comités de Etica Sanitaria”
celebrada el 11 de mayo de 2016 en el Centro Joaquin Roncal de Zaragoza.
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RECOMENDACIONES

1. Para lograr una mayor participaciéon de los ciudadanos en los Comités de Etica
Asistencial (CEA’s) es necesario impulsar sin demora acciones y actividades que
difundan su existencia, funciones y actividad.

2. Se aconseja no limitar a una sola persona la presencia ciudadana en los CEA’s,
con el fin de que en su actividad se pueda dar mas peso a una visidén distinta a
la perspectiva profesional, lo cual contribuird a una mayor visibilidad y
transparencia social de las tareas que desarrollan los CEA's.

3. Es necesario establecer nuevas vias de incorporacién y acceso de ciudadanos a
los CEA’s. Las invitaciones puntuales y esporadicas son validas pero
insuficientes para atraer a los ciudadanos. Con este fin se considera
conveniente desarrollar acciones y actividades en colaboracién con centros de
salud, consejos de salud, asociaciones de usuarios y pacientes, asi como otras
instituciones de caracter social y entidades profesionales con vinculos o interés
en la sanidad.

4, Se ha considerado que, para la seleccién de los ciudadanos candidatos a formar
parte de un CEA, es aconsejable tener en cuenta valores que muestren
responsabilidad y compromiso social, prudencia en la toma de decisiones,
motivacién, disponibilidad y sensibilidad en relacién a los temas a tratar, asi
como capacidad para el didlogo, la deliberacién y el respeto a las opiniones
diferentes.

5. Dado que no hay unanimidad en cuanto a exigir formacién minima a los
ciudadanos que van a participar en los CEA’s, pues existen argumentos a favor
y en contra, no parece recomendable exigir una formacidén especifica previa ya
que implicaria nuevamente la perpetuacion de un érgano formado por expertos,
sin apenas presencia de legos.

6. A los ciudadanos que participen en los CEA’s se les deberia ofrecer formacion
basica y especifica en temas relacionados con sus funciones, entre otros, con la
bioética, legislacion vigente sobre derechos y deberes de los usuarios y el
método deliberativo.

7. Se recomienda asimismo la elaboracion de una regulacidon mas especifica que
facilite el reconocimiento de la participacién ciudadana en los CEA’s asi como la
promocion de actividades de formacion dirigidas a este fin, en el marco de la
Escuela de Salud de Aragon.

8. Estas recomendaciones pueden hacerse extensivas a la participacion de
ciudadanos en los Comités éticos de Investigacion Clinica, ya que segun el RD
1090/2015 sobre Ensayos Clinicos y Comités de Etica de la Investigaciéon con
medicamentos, en la composicidon de los mismos debe haber, al menos, un
miembro lego, ajeno a la investigacion biomédica o a la asistencia clinica, que
representara los intereses de los pacientes.

Zaragoza, 21 de septiembre de 2016

45



Comité de Bioética
de Aragon

Declaracion sobre
ETICA Y RESPONSABILIDAD EN
LA SOSTENIBILIDAD DEL SISTEMA NACIONAL DE SALUD

Representantes de Comités de Bioética autondmicos y del Comité de Bioética de
Espafia reunidos en Zaragoza desean, mediante esta Declaracion, contribuir a la
reflexion publica sobre la sostenibilidad del Sistema Nacional de Salud a partir de
los valores éticos que deben impulsar la responsabilidad de todos los agentes
implicados en su desarrollo.

INTRODUCCION

Desde hace afios se vienen reiterando los llamamientos a la necesidad de un pacto
sanitario y politico, con el fin de preservar la calidad y la sostenibilidad del Sistema
Nacional de Salud (SNS) como uno de los pilares fundamentales del Estado social
de Derecho. Sin embargo, la realidad muestra con cierta frecuencia cambios de
planes y de gestores sanitarios, a menudo por razones ajenas al interés general,
que impiden la continuidad de los proyectos y su evaluacion, con las subsiguientes
consecuencias negativas en la justicia y la eficiencia del sistema sanitario que, en
definitiva, contribuyen a poner en peligro su futuro.

Existe una posicién social muy favorable a la consolidacion de un SNS de calidad,
universal y solidario. Este consenso contrasta, sin embargo, con la variabilidad que
se observa dentro del sistema sanitario, con diferencias en las prestaciones
sanitarias entre Comunidades Auténomas y evidentes desigualdades que afectan,
principalmente, a los colectivos mas débiles y desfavorecidos de la sociedad.

Debemos recordar que la sostenibilidad de un sistema publico de proteccién de la
salud no constituye un mero compromiso ético de nuestra sociedad, sino una
auténtica exigencia juridica que se plasma de manera explicita en nuestra
Constitucién, tanto en su articulo 43 como en la propia proclamacién de nuestro
Estado como un Estado social y democratico de Derecho en su primer articulo. La
puesta en riesgo del SNS no sélo atenta al propio principio de Estado social, sino
gue incluye a los de un Estado democratico y de Derecho, pues la proteccién de la
salud garantiza tanto los derechos a la vida y a la integridad de las personas como
su participacion en el sistema democratico y el ejercicio de los restantes derechos.

En este marco, mas alla de la necesaria implicacion de los responsables politicos,
consideramos relevante promover la corresponsabilidad de todos los agentes
implicados en el SNS: profesionales, gestores, ciudadanos, proveedores y medios
de comunicacion.
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PROFESIONALES SANITARIOS

Todo buen profesional sanitario debe incorporar la justicia a los valores que inspiran
la atencién a la salud de las personas. Las profesiones sanitarias deben asumir la
responsabilidad que les corresponde en la sostenibilidad del SNS pues, en la
medida en que toman a diario decisiones con significativas consecuencias sobre la
distribucion de recursos, se convierten en gestores del sistema.

La prescripcion de medicamentos es el paradigma en la toma de decisiones con
repercusiones econdémicas, pero hay otras actuaciones con un impacto considerable
en la gestion de los recursos y en la productividad, como la prescripcion de bajas
laborales, la indicacién de pruebas complementarias, las derivaciones entre
especialistas o los ingresos y estancias hospitalarias. Estas actuaciones deben
guiarse por una adecuada gestion del tiempo y el establecimiento de criterios para
la asignacién de recursos basados en la beneficencia y la equidad. En este
escenario, los profesionales deberian mostrarse favorables a las reformas de los
servicios que sean necesarias para mejorar la optimizacién de los recursos.

La educacién es un modo excelente de promover este objetivo, y por ello los planes
de estudios universitarios de las diferentes profesiones sanitarias deben incorporar
contenidos que promuevan la reflexion sobre la sostenibilidad del SNS como un
valor ético y juridico esencial.

Por otra parte, las organizaciones profesionales tienen una responsabilidad
especialmente cualificada en la promocion de la ética y la deontologia como motor y
referencia para los profesionales.

La judicializacion de los errores profesionales estd generando una tendencia a la
medicina defensiva, que se traduce en un incremento de costes sanitarios que no
benefician al paciente y lastran el sistema sanitario. Es necesario introducir
reformas legales semejantes a las de otros paises para gestionar la seguridad del
paciente, que estd estrechamente vinculada a valores y principios bioéticos.

La puesta en funcionamiento y el refuerzo de los sistemas de deteccién, evaluacion
y correccion de los errores y dafos, asi como la adopcion de férmulas de resolucion
de conflictos que eviten la judicializacidn de la relacion sanitario-paciente
promoveria un clima de confianza en la relacién clinica, que es un pilar importante
de la sostenibilidad del SNS.

Otra linea de actuacion de las instituciones con responsabilidades en la asistencia y
en la regulacion profesional es el manejo adecuado de los conflictos de interés de
los profesionales en el ambito de la asistencia (p.ej. cuando se compatibiliza el
ejercicio en el sistema publico y en el privado), asi como los vinculos econémicos
que se establecen en el marco de la formacién y la investigacién, para que sean
abordados y resueltos con transparencia, de modo que la independencia de criterio
de los profesionales y las organizaciones no ofrezca dudas ante los pacientes y la
opinién publica.

POLITICOS Y GESTORES

La arquitectura del SNS es relativamente fragil, en parte por la falta de un pacto de
Estado sobre la sanidad y por dindamicas alejadas del interés general, con un
Consejo Interterritorial en el que se escenifican contiendas entre responsables
autonomicos y nacionales en funcion del signo politico. Es esencial potenciar el
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papel coordinador del Consejo para vertebrar el SNS desde el principio de defensa
del interés general, con rendicién de cuentas y transparencia.

Hay que rechazar las desigualdades injustificadas entre Comunidades Autonomas
gue no benefician a nadie y se alejan del interés colectivo. Sirvan como ejemplo la
existencia de diferencias en el abordaje y tratamiento del cancer o del infarto de
miocardio, las llamativas diferencias en las pruebas de cribado neonatal o en el
calendario vacunal, las incomprensibles diferencias en la financiacion de
medicamentos, o la insolidaridad a la hora de atender pacientes procedentes de
territorios limitrofes o desplazados, que pueden llegar a implicar un auténtico
abandono del paciente afectado.

Se echa en falta una discusion franca y transparente sobre los servicios que
proporciona cada sistema sanitario autondmico. Dado que los recursos no son
ilimitados, esto provoca diferencias reales, aunque no explicitas, entre
Comunidades e incluso entre areas de un mismo territorio. Ademas, la desigual
asignacién de recursos entre la atencién hospitalaria y la atencion primaria esta
incrementando el desequilibrio histérico entre ellas. En consecuencia, es un deber
ético y politico facilitar la deliberacion publica y promover un debate sobre criterios
de priorizacion que minimice el riesgo de decisiones unilaterales en este terreno.

Otra consecuencia perversa del contexto actual es la falta de continuidad en los
proyectos de mejora y modernizacion del SNS. En ocasiones se producen cambios
en la macro y en la micro-gestion que no estan fundamentados en proyectos de
largo alcance, mientras que en otros casos la falta de impulso politico lleva a la
inercia en temas que requieren reformas decididas, como la modernizacién de los
modelos de gestion. En definitiva, el diagndstico de la politica sanitaria de los
ultimos afios ofrece un panorama preocupante y distorsionado que es menester
abordar también desde un planteamiento ético.

La profesionalizacion de la funcién directiva constituye un elemento esencial para
una administracion responsable de los recursos econdmicos, humanos y materiales
en todos los niveles del SNS. Debe evitarse que la gestion de los centros sanitarios
corresponda a directivos nombrados exclusivamente por razones de afinidad
politica o personal, sin considerar la formacidn y la experiencia, porque esta en
juego la calidad de la asistencia y el correcto funcionamiento de un servicio publico.

A su vez, los directivos deben contribuir con su competencia en liderazgo y gestién
de equipos al incremento de la productividad de los centros y los servicios. Es
imprescindible cuidar la promocion de los profesionales con estrategias
encaminadas a invertir en el “capital humano”, que es sin duda el mayor valor de
nuestro SNS. Una esmerada atencion personalizada a los profesionales por parte de
los directivos de una institucidon sanitaria sera la mejor solucién para mejorar los
resultados y contribuir a la sostenibilidad.

Una gestion adecuada de los equipos profesionales de un centro sanitario supone
facilitar la formacion y la investigacion y hacerla compatible con la asistencia,
favoreciendo la promocién profesional y la conciliacién familiar, en el contexto de
programas de incentivos con garantias éticas.

Un ultimo rasgo vinculado a la profesionalizacion de la gestién es la rendicion de
cuentas, acompafada de una mayor transparencia social en la gestion de los
presupuestos y resultados, como en cualquier empresa. Con este fin es muy
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aconsejable la constitucidon de 6rganos de gobierno colegiados con mayor
participacién social.

CIUDADANOS Y PACIENTES

La sostenibilidad del SNS no se ve afectada solo por las decisiones politicas de los
poderes publicos o por la actuacion de los profesionales. También las decisiones y
la actitud de los usuarios en el uso de los recursos del SNS tienen consecuencias.
Por ello, existe una conciencia cada vez mas viva de que los ciudadanos, con
derechos pero también con deberes, deben asumir mayor protagonismo en la toma
de decisiones sobre el sistema sanitario.

Es necesario promover la formacién de ciudadanos y pacientes en el uso adecuado
de unos recursos que, aun en tiempos de bonanza econdmica, siempre seran
limitados. Las autoridades sanitarias deben promocionar estas actuaciones
mediante alianzas con las organizaciones de ciudadanos (consejos de salud,
asociaciones de pacientes y usuarios, etc.) para impulsar programas dirigidos a
optimizar el uso de la atencion sanitaria del SNS, especialmente donde existe un
libre acceso, como son los servicios de urgencias o las consultas de atencién
primaria.

Los usuarios deberian tener mas informacién de las alternativas en la inversién y
desinversiéon dentro del SNS, asi como un mayor protagonismo y participacion en
los organismos donde se realiza la toma de decisiones.

Conviene introducir la reflexion acerca del coste-oportunidad, estrechamente
vinculado a la justicia distributiva, en la educacién para la salud de los usuarios del
SNS, al igual que en la formaciéon de los profesionales. Se deberia transmitir con
pedagogia que las decisiones individuales tienen un impacto directo en la
colectividad, dado que el destino de los recursos a un fin supone detraerlos de
otros.

Se deben impulsar iniciativas que favorezcan los comportamientos responsables de
la ciudadania en el uso de los recursos colectivos gestionados por el SNS:
responsabilidad en el consumo de medicamentos prescritos, evitar la realizacion de
pruebas complementarias innecesarias o repetidas, anulacidon con antelacién de
citas para consultas que no van a utilizarse, etc.

Sin embargo, aunque la promocién de conductas de vida saludable y la adhesién a
las actividades preventivas son un factor favorable para la sostenibilidad, no se
debe imputar a los individuos la responsabilidad por el padecimiento de una
enfermedad. Si bien el estilo de vida (la alimentacion, el ejercicio fisico, habitos
toxicos, etc.) tiene influencia en el desarrollo de las enfermedades, que una
persona lleve una vida saludable no previene necesariamente la enfermedad, pues
en ella inciden también otros factores, como la predisposicidon genética, el contexto
socioecondmico o el entorno medioambiental.

Asi pues, nunca debe olvidarse el respeto que merece todo paciente con
independencia de las causas por las que ha desarrollado su enfermedad, causas
gue en muchas ocasiones no pueden determinarse con exactitud. Ello no es dbice
para que cada persona deba tomar conciencia de cual es su responsabilidad en el
cuidado de su salud.
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Debe destacarse la valiosa y creciente contribucion al sistema sanitario de las
asociaciones de pacientes, y por ello deben ser apoyadas con mas ayudas publicas,
para evitar que, por los conflictos de interés en su financiacién, estas
organizaciones se conviertan en grupos de presion ante la Administracién sanitaria
haciendo prevalecer intereses comerciales en detrimento de las necesidades del
sistema y los pacientes.

PROVEEDORES DEL SISTEMA NACIONAL DE SALUD (INDUSTRIA
FARMACEUTICA Y DE TECNOLOGIAS SANITARIAS)

A lo largo del siglo XX la humanidad ha presenciado avances muy importantes para
la salud, debido en parte al progreso cientifico en el conocimiento de las causas de
muchas enfermedades y al desarrollo de tratamientos y técnicas de diagndstico.
Las empresas farmacéuticas y de tecnologia sanitaria han tenido un papel
indiscutible, con grandes inversiones en investigacion aplicada, constituyendo uno
de los sectores mas rentables de la actividad industrial en paises avanzados.

Los nuevos medicamentos y la denominada “alta tecnologia” se han caracterizado
por un coste muy elevado constituyendo uno de los mayores capitulos del gasto
sanitario, con un crecimiento progresivo no siempre proporcional a los resultados
en salud obtenidos, sometiendo a fuertes tensiones la sostenibilidad del SNS.

Este sector industrial justifica los altos precios de sus productos en que requieren
procesos costosos y largos. Sin embargo, en los Ultimos afos, a pesar del gran
numero de nuevos medicamentos comercializados, no ha habido tantos que aporten
un beneficio terapéutico significativo que satisfaga necesidades reales de salud. A
esto se aflade la controversia sobre el desproporcionado margen en el precio de los
farmacos que se destina a la promocién comercial. Por estas razones parece
necesario un replanteamiento de un sector que tiene como principal cliente al SNS.

A esto se suma la preocupacién por los conflictos de interés generados en la
interaccién entre la industria farmacéutica y el sector de la salud. La industria es
actualmente ambivalente, tanto en la produccién y difusién del conocimiento
cientifico como en su influencia sobre el comportamiento de profesionales,
gestores, sociedades cientificas, asociaciones de pacientes e, incluso, gobiernos.

Conviene recordar la Resolucion sobre salud publica e industria farmacéutica de la
Asamblea Parlamentaria del Consejo de Europa (septiembre de 2015), con su
Ilamamiento a los Estados miembros, incluyendo gestores, industria, profesionales
de la salud y asociaciones de ciudadanos, para lograr una mayor interrelacion en el
disefio de las estrategias y la atencion de las necesidades de salud de los
ciudadanos, de modo que se limite la influencia de los mercados. En este sentido,
la Asamblea solicita a las empresas y asociaciones de la industria farmacéutica que
intensifiquen sus actividades destinadas a aumentar la transparencia y cooperar de
manera mas estrecha con las autoridades publicas en el sector de la atencién
sanitaria y la salud.

Por lo tanto, seria deseable que los proveedores fuesen participes de un pacto por
la sostenibilidad del SNS, actuando con corresponsabilidad y transparencia,
contribuyendo a las politicas basadas en las necesidades reales de salud de los
ciudadanos, evitando la tendencia a la medicalizacion y sometiendo las novedades
farmacéuticas al juicio de comisiones de evaluacién de la tecnologia, que las
autoridades sanitarias deben crear con garantias de independencia.
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MEDIOS DE COMUNICACION Y PUBLICIDAD

Los medios de comunicacién también comparten responsabilidad a la hora de
contribuir al adecuado funcionamiento del SNS como servicio publico.

Estos medios, sobre todo con las nuevas tecnologias, ejercen una influencia
incuestionable en los estilos de vida de la poblacién y en la socializacién de la
informacién cientifica. El rigor en la informacion constituye una garantia esencial en
el cuidado de la salud, pues estan en juego derechos y valores de extraordinaria
importancia a nivel individual y colectivo, e incluso la construccién del concepto
social de salud. Los medios de comunicacion pueden hacer una contribucién muy
valiosa a la salud de la poblacién huyendo de sensacionalismos y evitando crear
falsas expectativas.

Es importante que los profesionales y los responsables de estos medios se asesoren
adecuadamente sobre los aspectos cientifico-médicos a la hora de elaborar los
contenidos sobre salud, y que sean especialmente cuidadosos con la forma de
transmitirlos. Por su parte, conviene que los profesionales sanitarios presten su
colaboracién con prudencia para contribuir a la educacion para la salud de la
sociedad.

La salud se ha convertido también en un bien de consumo, y la publicidad en este
campo no siempre es veraz, pues intereses comerciales pueden ocultar o
tergiversar la informacion, lanzando mensajes engafiosos en cuestiones muy
sensibles que pueden llevar a parte de la poblacién a adoptar decisiones sobre su
salud con graves consecuencias. Los profesionales sanitarios y sus organizaciones
deben responder con firmeza y rigor cientifico ante los abusos, y las autoridades
deben extremar las precauciones y adoptar medidas, incluso mediante normas
legales, para garantizar la proteccién de los usuarios.

CONCLUSIONES

e Nuestra sociedad aspira a consolidar un Sistema Nacional de Salud publico,
de calidad, universal y solidario, para lo cual es necesario lograr su
sostenibilidad.

e La sostenibilidad del SNS no se conseguird sélo con una adecuada
financiacidon, aunque éste sea un requisito imprescindible.

e La responsabilidad compartida de todos los agentes implicados en el
funcionamiento eficiente y en la sostenibilidad del SNS deberia conducir a un
proceso de reflexion que abra nuevas perspectivas.

e A partir de la ética de la responsabilidad planteada en esta Declaracion,
proponemos abrir un debate social que se traduzca en iniciativas y medidas
concretas, susceptibles de evaluacion, en los diferentes ambitos implicados.

Zaragoza, 16 de noviembre de 2016
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