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1. Presentacio

D’acord amb la seva tasca fonamental, un any més, el Comité de Bioética de
Catalunya (CBC) ha reflexionat sobre les questions actuals que tenen implicacions
etiques en I'ambit de la ciéncia i la medicina i que afecten la societat. Durant I'any
2013, el CBC ha donat resposta a diferents inquietuds que preocupaven tant
col-lectius professionals de I'ambit sanitari com I’Administracio. Aixi mateix, ha publicat
quatre documents corresponents als treballs finalitzats dels grups constituits durant el
2012.

Igual que I'any anterior, els ajustaments que s’esdevenen en les prestacions socials
han condicionat el treball del CBC. La reflexié sobre la importancia de preservar
I'equitat i sobre el significat del principi de justicia ha centrat bona part dels debats i ha
donat continuitat a un ambit de treball iniciat en els darrers anys. El document sobre el
principi de justicia en el sistema sanitari és el que fa més emfasi en aquest sentit,
atés que recorda els valors socials que cal defensar i els limits que no s’han de
traspassar en els ajustos que es van produint. En els més de vint anys d’existéncia, el
CBC, com moltes altres instancies de debat bioétic, s’ha dedicat prioritariament al
tractament dels conflictes, en clinica i en recerca, entre professionals, pacients i
familiars, de manera que s’ha fomentat el respecte a I'autonomia de les persones, pero
la situacié actual fa necessari ampliar la mirada critica sobre I'equitat en l'atencié
sanitaria. Precisament la preocupacié per I'equitat ha estat la que ha motivat, també,
dos posicionaments del Comité en aquest periode: d’'una banda, sobre el Protocolo de
actuacion en trasplante hepatico de donante vivo en receptores no residentes en
Espafa, elaborat per I'Organitzaci6 Nacional de Trasplantaments (ONT), que es
considera que pot manllevar I'equitat; d’altra banda, pel que fa a la targeta sanitaria
Cuida’m, que es considera que, encara que fa distincions de tracte a les persones
més vulnerables, ho fa precisament per protegir-les.

En el document Reflexions sobre I’ética en la identificacid, el registre i la millora
de les persones en situacié cronica de complexitat clinica i malaltia avancada,
aprovat i publicat durant 'any passat, també es tenen molt en compte els problemes
d’equitat. Advoca perqué les persones amb malalties croniques complexes puguin
rebre el tractament més oportd, cosa que inclou un abordatge ampli i respectués, pero
també s’hi plantegen dubtes sobre la possible estigmatitzacié de les persones que es
registren per ser ateses d’acord amb les actuacions més adequades que requereix el
seu estat, uns problemes que s’han d’evitar mitjangant una actuacié ponderada i
prudent per part de les persones que intervenen en I'atencio al pacient, les quals han
de posar atenci6 a preservar-ne la confidencialitat. Precisament la confidencialitat de
la informacio clinica informatitzada ha estat objecte d’un altre document aprovat, en
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qué s’exposa la preocupacio del CBC per la possibilitat que la facilitat d’accés a la
informacio per part dels professionals passi davant dels drets dels malalts, ja que, si
bé ser ben atées és el principal dret del ciutada, també ho és garantir la confidencialitat
de la informacié obtinguda durant la seva assisténcia.

Un darrer document aprovat a finals d’any ha estat el de la qualitat en els comitées
d’ética assistencial (CEA), en el qual, coincidint amb el vinté aniversari de I'aprovaci6
de l'ordre que regula l'acreditaci6 d’aquests comités, es reflexiona sobre les
alternatives per millorar-ne el funcionament i es fan una série de propostes per millorar
la qualitat de la seva activitat.

El CBC també ha continuat oferint assessorament sobre algunes incidéncies
esdevingudes en algun projecte de recerca que el Departament de Salut havia
autoritzat d’acord amb el que estableix la Llei de biomedicina de I'any 2006. Aixi
mateix, ha consolidat I'existéncia del grup de recerca que treballa en un document per
millorar la informacié de les persones que participen en algun estudi de recerca.

Per la seva banda, la Comissié d’Enllag, constituida I'any 2012 pel Comité de Bioética
de Catalunya i el Comité d’Etica dels Serveis Socials de Catalunya, durant 'any 2013 ha
aprovat les seves normes de funcionament i ha planificat la possibilitat de fer un treball
conjunt sobre I'abordatge de I'atencié sanitaria a les persones a prop de la mort en
I'entorn residencial.
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2. El Comite de Bioetica de Catalunya

2.1. Descripcio

El Comité de Bioética de Catalunya (CBC) és un organ consultiu del Govern de la
Generalitat de Catalunya de caracter plural, multidisciplinari i assessor, perd no
decisori. La seva rad de ser és la de fomentar la reflexi6 fonamentada per ajudar a
decidir davant de situacions éticament dubtoses. En aquest sentit, el CBC intervé en el
debat sobre diferents temes susceptibles de controvérsia i impulsa la redaccié de
recomanacions, posicionaments i guies de practica professional.

Mitjancant la difusi6 de les seves reflexions i parers, el CBC vol fomentar que
s’estenguin a les organitzacions i a les persones,

una societat plural i diversa.

També és funcio del CBC emetre informes relatius a aquelles giiestions que plantegin
implicacions etiques relacionades amb els avencos de la recerca en biomedicina i en
ciencies de la salut.

A més, el CBC ha de fomentar la formacié i la informaci6 de la comunitat cientifica i
médica, com també del conjunt de la societat en general, posant en relleu la necessitat
de confrontar el coneixement cientific i medic amb altres ambits de coneixement, com
ara el juridic, el filosofic i el sociologic, entre d’altres.

2.2. Objectius

= Elaborar recomanacions per als professionals que serveixin de referent per a
'accié davant de diferents situacions éticament controvertides en I'ambit de la
practica clinica.

= Emetre informes i posicionaments relatius a aquelles glestions que plantegen
implicacions etiques relacionades amb els avengos de la recerca en
biomedicina i en ciéncies de la salut.

= Organitzar actes de difusio per divulgar els coneixements i les recomanacions
del camp de la bioética.

= Analitzar casos concrets de conflicte provinents del Govern o dels comités
d’ética, i manifestar-hi el parer.

= Fomentar la formacio i la informacié en matéria de bioetica entre la comunitat
cientifica i médica, i també entre el conjunt de la ciutadania, per tal de motivar
la reflexio critica i fonamentada.
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El CBC aborda questions que afecten la societat i, per aix0, parteix d’'un enfocament
plural, multidisciplinari, independent, no dogmatic i transparent. Esta format per
membres que representen el mén de la medicina, la gestié sanitaria, el dret i les
humanitats. Desenvolupa giiestions concretes en diferents grups de treball formats per
persones provinents de diferents disciplines i ha creat comissions permanents
orientades a analitzar qliestions concretes en les quals participen experts. El metode
de treball és la democracia deliberativa, un procediment en qué les decisions es
prenen amb la participacio col-lectiva de tots els membres, mitjancant una discussio

racional i argumentada.

2.4. Membres

Marc Antoni Broggi i Trias, president
Pablo Hernando i Robles, vicepresident

Anna Veiga i Lluch, vicepresidenta

Vocals

Rogeli Armengol i Millans
Montserrat Boada i Pala
Margarita Boladeras i Cucurella
Francesc Borrell Carrié
Montserrat Busquets i Surribas
Lluis Cabré i Pericas

Victoria Camps i Cervera
Xavier Carné i Cladellas
Francesc José Maria i SAnchez
José Maria Mena Alvarez

Ramon Maria Nogués i Carulla

Roser Valles i Navarro, coordinadora

Josep M. Busquets i Font, secretari

Marius Morlans i Molina
Dolors Navarro i Rubio
Virtudes Pacheco i Galvan
Miquel Pardo i Gonzalez
Milagros Pérez Oliva

Joan Maria Pons i Rafols
Montserrat Puig i Mari
Francesca Puigpelat i Marti
Begofia Roman i Mestre
Pilar Salvador Collado
Ndria Terribas i Sala

Joan Viflas i Salas

Durant 'any 2013 ha cessat en el carrec a peticio propia Maria Casado Gonzélez.
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3. Activitat

3.1. Reunions plenaries

Durant I'any 2013, el Comité de Bioética de Catalunya ha celebrat sis reunions
plenaries: el 13 de marg, el 24 d’abril, el 7 de maig, el 19 de juny, el 19 d’octubre i I'11
de desembre.

Reunio6 del 13 de marg del 2013

En aquesta primera reunié de I'any s’ha fet una presentacié del Consell Consultiu de
Pacients (CCP), que s’havia constituit formalment el 5 de febrer. Es tracta d’'un drgan
assessor representatiu de les associacions de pacients davant 'Administracié catalana
que permet donar veu directa als pacients mitjancant la proposta dels assumptes que
considerin oportuns. Possibilita la participacido en el procés d’elaboracié de les
politiques d’atencié sanitaria del Departament de Salut, de manera que garanteix una
informacié fiable, concreta i transparent entre I’Administracid i els ciutadans amb
funcions d’informaci6, assessorament i participacié. El secretari del CBC ha estat
nomenat per formar part del CCP i se n’ha acordat la col-laboracié mutua.

A la mateixa reunid, el CBC, responent a la sol-licitud del grup d’ética de la Societat
Catalana de Medicina Familiar i Comunitaria (CAMFIC), ha fet una valoracié de la
targeta sanitaria Cuida’m. S’ha recordat que el primer programa “Cuida’'m” es va
iniciar com a resposta a les demandes d’algunes associacions de pacients per tal que
es facilités a les persones afectades de la malaltia d’Alzheimer, d’altres deméncies,
d’autismes o d’altres malalties mentals, I'accés al sistema sanitari i que tinguessin el
menor temps d’espera possible per rebre I'atencio.

La conclusio és que la targeta, que s’emet a peticié dels cuidadors o bé a proposta del
metge responsable del pacient, no comporta problemes d’estigmatitzacid ni de
confidencialitat. No és obligatoria, siné que s’obté a instancies del mateix pacient o bé
de la seva familia i, per tant, amb el seu consentiment; a més, sempre és revocable. El
fet que la targeta identifiqui els pacients amb més vulnerabilitat garanteix I'eficacia en
benefici del pacient. El tracte diferenciat per a pacients més vulnerables que comporta
la targeta tampoc no representa una minva de I'equitat, més aviat al contrari, i per aixo
es consideraria oportu estendre 'ambit d’aplicacio de la targeta a pacients vulnerables
d’altres patologies, com els malalts amb problemes respiratoris invalidants.

En la mateixa reunié també s’ha atés la sol-licitud formulada per valorar els possibles
conflictes d’interessos confluents en el procés de formacié de la “Ruta assistencial
de la depressié”. En aquest cas s’ha considerat que no és funcio del CBC entrar a
tractar situacions concretes a posteriori, com pot ser un procés de formacié d’una
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determinada guia assistencial en un centre. També s’ha considerat oportd abordar els
possibles conflictes d’interessos que poden sorgir en el finangcament privat de les
activitats docents institucionals, en el document que elaborara el grup de treball que
analitza els problemes étics, economics i socials en la recerca. Sembla clar que les
instancies que poden valorar els possibles conflictes d’interessos no sén els CEA, i en
canvi si que sembla aconsellable que siguin el mateix Pla director de salut mental i
d’addiccions i les societats catalanes de psiquiatria i de medicina de familia els que ho
facin.

Reunié del 24 d’abril del 2013

En aquesta reunié s’ha presentat el document Confidencialitat en la documentacio
clinica informatitzada, i s’ha comptat amb la col-laboraci6 de Francesc Garcia Cuyas,
coordinador general de les TIC del Departament de Salut i director de la Fundacié
TicSalut.

S’ha posat en relleu que el desenvolupament de les TIC en Salut s’emmarca en una
nova estratégia del Pla de salut, que significa passar de I'objectiu inicial de compartir
documents médics a un model més proactiu. Aguest model, per exemple, permetria
avisar el metge i el pacient de determinats esdeveniments pel que fa a I'estat de salut,
i els proveidors de salut serien integrats en una xarxa en linia segura, que facilitaria la
participacié dels ciutadans perqué aixo repercutis en la millora de la seva salut.

S’ha exposat l'aposta innovadora per la “carpeta personal” en Salut com un espai
digital, personal i intransferible de consulta, que ha de permetre al ciutada disposar de
la seva informacio personal de salut i utilitzar-la d’'una forma segura i confidencial, com
també facilitar-li la realitzaci6 de tramits electronics, com ara la gestiéo del Pla de
medicacié personal. Es una iniciativa que va comencar amb una prova pilot al
Maresme i que s’ha estés a la resta de Catalunya.

Com a mesures per donar més autonomia al pacient, s’ha previst la possibilitat que
pugui ocultar la informacié que consideri que no vol que sigui vista, explicant-li el risc
gue assumeix en cas de bloquejar-la. Ara bé, es mostraria al professional que aquest
pacient té informacié amagada i quedaria la possibilitat de visualitzar-la amb un avis al
pacient.

Els vocals del CBC han cregut convenient que, atesa la transcendéncia que té
compartir la informacié sanitaria d'una manera amplia, la ciutadania hauria d’estar més
informada sobre les mesures que s’adopten per garantir-ne la seguretat i la
confidencialitat. S’ha insistit també en el fet que és preferible I'existéncia de mesures
preventives que hi impedeixin l'accés indegut, encara que amb posterioritat es
produeixin avisos i auditories que posin en evidéncia I'accés no pertinent.
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S’ha manifestat la discrepancia sobre si tot el que el pacient manifesta a la consulta,
encara que sigui off the record, ha de constar a la historia. D’'una banda, es manifesta
que, en coheréncia amb la defensa de I'exercici al dret a decidir del pacient, seria
pertinent respectar la voluntat que no figurés la informacié que el pacient no vol que hi
consti. S’haurien d’explicar al pacient les conseqliiéncies d’aquesta opcié per a
'atencié en un futur. Aquesta posicidé és oposada a la dels que consideren que hi ha
fets rellevants que no es poden ometre, per exemple el diagnostic d’'una malaltia, ja
que va en contra de la qualitat de l'atencié, de la bona praxi, i fins i tot pot tenir
possibles repercussions sobre responsabilitats legals.

També s’ha recordat que la defensa d’'un deure professional, que no pot obviar una
dada médica perd si social o de comportament, significa un retrocés en la linia
contraria a la que la bioética semblava defensar per aprofundir en un model
biopsicosocial enfront d’'un model biomédic. S’ha assenyalat, també, que tal com esta
redactat el document i evidencia el debat, sembla que en lloc de generar confianga
—fonamental en la relacié clinica— sorgeix la preocupacio i la suspicacia envers els
sistemes d’informacio, els professionals sanitaris i els informatics.

Reunio6 del 7 de maig del 2013

S’ha continuat la discussié sobre el document Confidencialitat en la documentacio
clinica informatitzada, concretament pel que fa a les dades que cal introduir-hi, ja
gue es volia congeniar la posicio de ser més atent a la voluntat del malalt i aquella que
entén el registre a la historia clinica com un deure inexcusable del professional amb
independencia de la voluntat del pacient. Finalment s’ha acordat un text. Quant a les
dades per introduir en la historia clinica informatitzada (HCI), se n’hauria de poder
parlar més amb el malalt. Perqué no es pot oblidar que es tracta sempre, en primer
lloc, de contribuir al seu bé, i que aquest bé seu ja no pot ser controlat nomeés pels
professionals. | sembla que el respecte pel malalt, la seva autonomia, el seu dret a la
intimitat i el deure del professional a la confidencialitat es poden trobar disminuits en la
redaccio de la HCI: la veritat objectiva passa per sobre de qualsevol voluntat.

El professional ha de considerar nivells de discrecionalitat que diferenciin en la HCI les
dades que no poden ser ignorades per la seva rellevancia de les que enraonadament
poden obviar-se. | també cal diferenciar la HCI en si mateixa dels informes que se’n
derivin: per exemple, en el document d’alta que el malalt haura d’ensenyar arreu pot
no convenir que hi consti un antecedent concret i és raonable acceptar aquesta
limitaci6é sense faltar a la veritat.

La redaccié de la HCI i de qualsevol informe esta inscrita en la relacio clinica i convé
trobar un equilibri entre la necessitat de seguretat i continuitat cliniques i el dret a la
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confidencialitat. Aquest equilibri s’ha d’adir amb la confianga mutua que es demana. El
professional pot ser flexible davant d’alguna demanda de sigil del pacient, perd tots
han de comprendre també que a la societat li convé preservar el prestigi de la HCl com
a eina segura i com a document fidedigne.

Reunio6 del 19 de juny del 2013

A la reuni6 hi ha assistit Angel Puyol, que havia coordinat el document
Consideracions sobre el principi de justicia. Aquest document intenta reflexionar
sobre la idea que tenim de la justicia i de I'equitat en el nostre ambit, i pretén anar
definint el marc étic en el qual es donen les prestacions sanitaries. També vol
contribuir a analitzar els canvis que es poden fer, com també els limits que no
s’haurien de traspassar. Algunes de les aportacions de la reunié tractaven de les
guestions segients:

a) Els dubtes sobre la convivéencia de les prestacions publiques en institucions
privades i com aix0 afecta I'equitat.

b) La distincid entre els problemes que plantegen per al sistema sanitari I'atencié a les
persones immigrants i les situacions que sén propies del “turisme sanitari”.

c) La necessitat d’drgans de control independents en el nostre ambit; encara que sigui
dificil constituir-los, se n’hauria de reivindicar I'existéncia per ajudar a prendre bones
decisions.

d) La necessitat de donar resposta als problemes que plantegen els tractaments d’alta
complexitat, molts dels quals s6n de caracter compassiu, de benefici dubtés o bé
escas, i de gran pressupost.

e) El perill que la possible descapitalitzacié no solament sigui economica, siné també
d’il-lusié dels professionals i que a la vegada disminueixi la confianga de les classes
mitjanes en el sistema public, cosa que podria ser una causa de degradaci6 de dificil
control.

f) El concepte d’equitat, que inclou compensar diferéncies d’oportunitats, reparar
desavantatges de la loteria social i prevenir les desigualtats evitables en salut entre la
poblacié. A més, la persisténcia de sistemes de mutualisme alternatiu representa una
iniquitat greu.

g) La necessitat de fomentar la responsabilitat de la ciutadania, la dificultat
d’aconseguir una equitat en els resultats; es considera que no s’hi pot renunciar com a
objectiu, pero cal centrar I'atencié en I'equitat de mitjans i de tracte, ja que la manca
d’equitat en el tracte pot resultar molt humiliant.

Reunio del 19 d’octubre del 2013

El CBC ha tractat del posicionament de la Comissi6 Permanent en relaci6 amb el
Protocolo de actuacidn en trasplante hepatico de donante vivo en receptores no
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residentes en Espaiia, elaborat per 'ONT, que responia a unes demanades
formulades pel Comité d’Etica Assistencial de I'Hospital Clinic de Barcelona i de la
Unitat de Trasplantaments de I'Hospital Universitari de Bellvitge.

S’ha recordat que el posicionament actual del CBC ratifica el treball de fa dos anys
Consideracions étiques en el trasplantament de donant viu, presentat pel CBC i
aprovat en la reunid plenaria de 27 de setembre del 2011. Aixi mateix, s’ha subratllat
gue els principis etics en que es va fonamentar la donacié d’organs son l'altruisme i la
seva justa distribucio.

Atés que el posicionament ha generat una certa controversia, es considera convenient
recordar que el CBC és un espai per generar pensament critic i una reflexié plural i
pluridisciplinaria; aixd constitueix la base de la seva credibilitat i és més dificil de trobar
en altres drgans.

Pel que fa a 'argument del baix risc de rebuig de I'd0rgan de donant viu que fa tan poc
probable la necessitat d’'un retrasplantament a partir de fetge de cadaver, és un criteri
que no es considera acceptable enfront del privilegi injust que representaria el fet de
poder saltar-se la llista d’espera pel fet de pagar.

El CBC recomana la realitzacié d’un debat obert, multidisciplinari i transparent, com es
mereix el tema, tan important i sensible, del trasplantament d’érgans provinents de
donant viu en I'ambit privat, abans de qualsevol canvi de criteri.

En la sessi6 també es presenta la versié revisada del document Reflexions sobre
I'ética en la identificacio, el registre i la millora de les persones en situacio
cronica de complexitat clinica i malaltia avancada, que correspon a una demanda
feta pel Pla director de la cronicitat. Mitjancant la revisié que s’ha portat a terme se
n’ha madificat la introduccid, i s’han assenyalat les oportunitats que representa el
programa del model d’atenci6 a la cronicitat avancada (MACA) i cribratge amb
linstrument NECPAL, perd també els perills que pot comportar en el context actual
d’escassetat de recursos. A més, s’ha redactat I'apartat “Principis étics” amb un esforg
d’apropar-se als professionals. També s’han introduit reflexions abans de cada apartat,
i s’han mantingut una seérie de preguntes, i s’hi han donat les respostes corresponents.
Finalment, s’ha considerat que calia mantenir la terminologia ja establerta i no crear-ne
de nova ni abusar de les abreviacions per no induir a confusié. En definitiva, s’ha fet
una amplia modificacié del document original, pero se n’ha acceptat la base.

Es considera convenient remarcar les possibilitats que, a la practica, es desvirtui la
implantacié del programa i que el que era un bon proposit acabi sent una practica
guestionable. En tot cas, el document ha de deixar clar que el proposit no és estalviar

Comite
Bioeétjca 13
Catalunya



|
COMITE DE BIOETICA DE CATALUNYA
MEMORIA 2013

recursos, mes aviat el contrari: ha de quedar clar que el dialeg amb el malalt requereix
temps i que pot ser dificil trobar-lo avui dia.

Finalment, s’ha discutit i considerat que no és “recomanable” identificar un pacient com
a pacient cronic complex (PCC) o del MACA sense que ho sapiga i hi estigui d’acord,
llevat de situacions en qué aixd no sigui possible o representi un greu inconvenient.

Reunio de I’'11 de desembre del 2013

Coincidint amb els vint anys de I'aprovacié de I'Ordre d’acreditacié dels comités d’ética
assistencial, s’ha presentat i aprovat el document sobre la millora de la qualitat en
els comités d’ética assistencial (CEA). L'objectiu més important del document és
contribuir a millorar I'avaluacié dels organs que representen la formalitzacié d’aquesta
qualitat ética, de manera especial, dels CEA.

S’ha discutit sobre I'obligatorietat que les institucions disposin d’'un CEA, i s’ha cregut
que els CEA tenen caracter voluntari, cosa que fa possible I'existéncia de centres
d’'una certa dimensio i complexitat que encara no disposen d’'un CEA acreditat, i
possiblement també fa que els altres no rebin el suport ni tinguin I'exigéncia que
tindrien si l'acreditacié fos obligatoria. El caracter obligatori de la seva constitucio
pal-liaria en part aquesta situacié, perd aixd0 també comportaria que a vegades es
constituissin  CEA de forma inadequada per donar una resposta merament
administrativa.

S’ha proposat la inclusié de nous indicadors per avaluar el funcionament dels CEA.
Per exemple, algun que reflectis la projeccié del CEA a la comunitat —nombre
d’activitats realitzades pel CEA envers la comunitat, i nombre de persones que han
assistit a aquests actes adrecgats a la comunitat—; o un altre que reflectis aquelles
accions que no fa directament el CEA, com pot ser la formacié de residents en
aspectes de bioética. Es tractaria de reflectir la formacié de formadors en bioética que
si que fan alguns CEA.

També s’ha debatut sobre la conveniéncia o no que els membres de la direcci6 formin
part del CEA. Aquest requisit, ja previst en I'actual norma d’acreditacié, es considera
convenient, ates que alguns conflictes requereixen el punt de vista de la direccié de la
institucio. Ara bé, com ja ho reflecteix el document, aquesta participacié ha de tenir uns
limits que evitin la possible coaccid.

En la reunio s’ha presentat la proposta de treball d’'un nou grup que, amb el titol de
Tenir Cura de la Persona, vol fer una breu mencié historica del model d’atencié
centrat en la persona; s’hi ressenyen les aportacions de persones i entitats al model,
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les experiéncies més rellevants i els fonaments étics en qué se sustenta. També
tractara de com s’organitzen les institucions per tal d’estar veritablement orientades a
les persones i es descriuran els aspectes relacionals i de dinamica interpersonal, i la
necessitat d’arribar a decisions compartides.

Es pretén, a més, tractar dels limits i les confusions del model, és a dir, la confusio
amb un model satisfactori o de medicina defensiva.

3.2. La Comissiod Permanent

El Comite de Bioética de Catalunya té una Comissié Permanent que exerceix les
funcions de coordinacio dels grups de treball i de preparacié de les reunions del CBC.
Amb caracter excepcional i a sol-licitud del conseller o consellera de Salut, la Comissio
Permanent pot reunir-se amb funcions consultives per tractar aquells temes en relacié
amb els quals calgui una resposta immediata, incompatible amb la convocatoria d’'una
reunié ordinaria o extraordinaria del Ple.

La Comissi6 Permanent durant aquest periode ha estat integrada per: Rogeli
Armengol i Millans, vocal designat pel president; Francesc Borrell i Carrié, vocal
designat pel president; Marc Antoni Broggi i Trias, president; Josep M. Busquets i Font,
secretari; Roser Vallés i Navarro, coordinadora; Pablo Hernando Robles, vicepresident
primer; Nuria Terribas i Sala, vocal designada pel president, i Anna Veiga i Lluch,
vicepresidenta primera.

La Comissié s’ha reunit un cop al mes i durant 'any 2013 no ha fet reunions
excepcionals. Ha tractat els temes derivats dels grups de treball, la preparacié de les
reunions plenaries, I'estudi de les sol-licituds presentades al CBC i I'elaboraci6 de dues
propostes de posicionament que posteriorment han estat presentades al Ple.

3.3. Grups de treball de I’any 2013

Els grups de treball del CBC es creen a instancia del Ple del CBC i de la Comissi6
Permanent per tal d’abordar un tema determinat. Per tant, tenen una durada limitada
que s’acaba un cop finalitzen els treballs.

La composicié dels grups de treball és pluridisciplinaria i, segons I'especificitat del
tema que s’hagi de treballar, hi participa una proporcié d’experts important, membres o
no del CBC.
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A continuacié es presenten els grups de treball que han protagonitzat el periode
d’activitat de I'any 2013.

3.3.1. Grup de Treball sobre la Confidencialitat en la Documentacié Clinica
Informatitzada

Durant el primer semestre de I'any 2013 el Grup, que s’havia constituit a finals de I'any
2011 i que estava coordinat per. Joan Vifas, ha reflexionat sobre els aspectes étics
gue calia incloure al document, i també les propostes operatives per millorar la
confidencialitat, tal com havia recomanat el Ple en la darrera reuni6 del 2012. Es tracta
d’anar més enlla de la simple regulacié respecte de quines dades sén accessibles per
cada categoria professional (metge, infermer, personal administratiu, etc.) i d’establir
uns nivells de confidencialitat de la informaci6 clinica en alguns casos particulars.

3.3.2. Grup de Treball sobre la Qualitat dels Comités d’Etica

Després de vint anys de la publicacié de I'Ordre d’acreditacié dels comités d’ética
assistencials (CEA) a Catalunya (la primera norma reguladora per a aquest tipus de
comités arreu d’Europa), s’ha cregut convenient reflexionar sobre els motius de la seva
poca rellevancia clinica, el desconeixement de la seva existéncia per part dels
professionals dels centres sanitaris, I'absentisme dels seus membres a les reunions i
la falta de la preséencia efectiva d’aquest organ en les institucions. A partir d’'una
enguesta que s’ha enviat als CEA que van acceptar la invitacié de participar en el
treball, s’ha fet una primera aproximacié als punts de vista sobre propostes de millora,
gue després s’han consensuat en reunions presencials. EI document definitiu ha estat
presentat al Ple del CBC pel coordinador, Pablo Hernando, al final del 2013.

3.3.3. Grup de Treball sobre Aspectes Etics, Economics i Socials de la Recerca
en Humans

El Grup de Treball per Analitzar els Aspectes Etics, Economics i Socials de la Recerca
Biomédica en Humans, constituit 'any 2012 pel Comité de Bioetica de Catalunya i
coordinat per Joan M. V. Pons, ha treballat durant el 2013 en la revisi6 de diversos
documents i en la redaccio de diferents apartats. En la reunié del mes de desembre,
coincidint amb la sol-licitud feta pel Consell Consultiu de Pacients i per una associacio
de malalts en particular, s’ha considerat oportu canviar I'enfocament del treball perquée
fos d’ajuda com a guia per aclarir dubtes a aquelles persones que participen en un
estudi de recerca biomedica. Aquest Grup de Treball també ha avaluat algunes
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incidéncies produides en els projectes de recerca que requereixen l'autoritzacié del
Departament de Salut.

3.3.4. Grup de Treball de Consideracions entorn del Principi de Justicia

La justicia és un principi que ha estat poc abordat en les diferents instancies de
bioetica, incloent-hi el CBC. Tradicionalment s’han prioritzat els debats i les reflexions
entorn de l'autonomia i de la beneficéncia. EI CBC, en la reunié del mes de marg de
lany 2012, ha considerat important fer un exercici de reflexi6 sobre els moments
actuals per veure fins a quin punt tenim una idea prou precisa sobre el significat de la
justicia i I'equitat en el nostre ambit. Entre altres qlestions, calia valorar si totes les
diferencies en el tracte sén igualment equitatives, aixi com identificar quines soén les
contribucions que el CBC pot aportar en el context actual.

Graciés a la coordinaci6 d’Angel Puyol, professor de filosofia de la Universitat
Autonoma de Barcelona, i a una primera aproximacié que ha fet del tema de la justicia
en el sistema sanitari, el Grup de Treball ha dut a terme diferents sessions de treball
que finalment han acabat amb la presentacié, en la reunié plenaria del mes d’abril,
d’'un document que s’ha aprovat després d’alguns nous suggeriments.

3.4. La Comissié d’Enllag del Comité de Bioética de Catalunya i del
Comiteé d’Etica dels Serveis Socials de Catalunya

La Comissié que es va constituir 'any 2012, ha estat presidida durant el primer any per
M. A. Broggi i integrada per Begofia Roman, Montse Puig, Dulce Fontanals, M. Mercé
Vidal, Francesc José Maria, Josep Vilaplana i Josep M. Busquets. S’ha reunit en dues
ocasions, en les quals s’han aprovat les normes de funcionament i s’ha tractat sobre la
possible norma que regulés la comissio. Esta pendent l'inici d’'un grup de treball per
tractar I'atenci6 sanitaria al final de la vida en I'entorn residencial.

3.5. Documents editats durant el 2013
3.5.1. Confidencialitat de la informacio clinica informatitzada

En aquest document, el Comité de Bioética de Catalunya dona resposta a diverses
consultes que ha rebut i s’afegeix a I'analisi ética feta per altres institucions sobre el
problema de la confidencialitat de la informacio clinica informatitzada. Hi fa una crida a
millorar la sensibilitat sobre la confidencialitat d’aquest tipus de dades i proposa
augmentar-ne el control pel que fa al maneig de la historia informatitzada i a disminuir-
ne el perill d’'intromissions externes. Pero, sobretot, mitjancant aquest document, el
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CBC vol contribuir a trobar un equilibri escrupolds entre la necessitat de facilitar la
feina dels professionals i la necessitat de respectar, alhora, la confidencialitat dels
usuaris.

3.5.2. El principi de justicia en el sistema sanitari

El Comité de Bioética de Catalunya, tot donant continuitat a un comunicat fet durant
'any 2012 en el qual s’instava a aprofundir en els valors socials que es volen defensar
i recordant els limits que no s’han de traspassar en els ajustos que es van produint, ha
conclds la labor iniciada I'any anterior. EI document, la redaccié del qual ha estat
dirigida pel filosof Angel Puyol, vol orientar la racionalitat de les actuacions i de les
reaccions, i insisteix en el fet que, de moment (i abans de parlar de cap model concret),
és imperatiu acceptar el respecte prima facie al dret dels ciutadans a I'equitat per
accedir al sistema i a rebre-hi el tracte digne que es mereixen sense discriminacions.
Entorn d’aquest eix, si que es pot intentar, després, ajustar I'eficiencia de forma
prudent i enraonada.

En aquests moments de crisi, el document recorda que el model de societat que hem
tingut durant els darrers anys ha estat compromés amb la justicia a I’hora de distribuir
beneficis i carregues, i que per continuar mantenint-lo és molt important conservar i
fomentar la solidaritat envers els més vulnerables.

Aquest model de solidaritat es basa a compartir riscos entre sans i malalts, rics i
pobres, joves i vells.

3.5.3. Reflexions sobre I'ética en la identificacid, el registre i la millora de
les persones en situacié cronica de complexitat clinica i malaltia
avancada

A peticié del Pla director de la cronicitat, el Comité de Bioetica de Catalunya ha revisat
el model d’atencio6 a la cronicitat avangcada (MACA) en pacients amb malaltia cronica
avancada.

El model té en compte uns principis etics basics: intentar prevenir i evitar la futilitat i el
dany, procurar maximitzar el bé que es pugui oferir i fer-ho sense discriminacio
mitjangant la promocio de I'autonomia de cadascu i el respecte a la decisio resultant.

Pero la reflexié ética ha de ser critica per tal que sigui creible i util. D’aquesta manera,
s’ha d’estar alerta perqué hi ha riscos, i és per aixd0 que en aquest document es
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formula d’antuvi la pregunta de si és éticament correcte identificar algi com a tributari
del MACA, és a dir, com a beneficiari d'un model d’atencio diferenciat.

La preocupacioé rau en el fet que, si bé hauria de comportar un tracte avantatjos, també
podria generar conductes no desitjables d’abandonament o de limitacié prematura de
possibilitats beneficioses.

3.5.4. La qualitat en els comités d’ética assistencial

Aquest document segueix la linia d’altres treballs i posicionaments que el CBC ha
anant realitzant amb la pretensié de servir de reflexid de referéncia per a tots els
professionals sanitaris, especialment per a aquells que integren els comités d’'ética
assistencial (CEA), perd també per a tots els responsables i directius del sistema
sanitari que han de reconeixer i promoure 'anomenada “qualitat ética”, i que tenen la
seva representacioé formal en aquests CEA.

Els objectius del Grup de Treball eren els seglients:

e Revisar els estandards étics que consten en el model d’acreditacié de qualitat de
centres d’aguts i expressar I'opinié pel que fa a la seva pertinéncia i rellevancia per
fer propostes de millora.

e Poder respondre a una pregunta essencial: com podem saber si un CEA compleix
adequadament la seva funcié? Per a aix0 sera necessari revisar quines estratégies
i indicadors acompleixen les funcions establertes en 'ordre d’acreditacié dels CEA.

e Revisar I'ordre d’acreditacié dels CEA i fer-ne propostes de millora.

3.6. Parers i posicionaments

3.6.1. Comunicat del Comité de Bioética de Catalunya sobre el programa “Cuida’'m”
del Servei Catala de la Salut, a instancies del grup d’ética de la Societat Catalana
de Medicina Familiar i Comunitaria

El programa “Cuida’'m”, que en l'actualitat es posa en practica en alguns indrets de
Catalunya, va sorgir a instancies d’algunes associacions de pacients. De manera molt
resumida, es tracta d’emetre una targeta sanitaria en qué figura aquest mot per tal que
les persones identificades aixi tinguin el menor temps d’espera possible. Els col-lectius
que es beneficiarien d’aquesta mesura serien els afectats de la malaltia d’Alzheimer,
d’'altres deméncies, d’autismes i alguns pacients mentals, persones que, per culpa del
temps d’espera, poden empitjorar la seva situacié de salut o per a les quals es pot
dificultar en alguna mesura la seva atencié sanitaria. La targeta s’emet a peticio de
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l'interessat o de les seves families, perqué ho sol-liciten directament al seu metge o
metgessa o0 perqué aquest professional els ho proposa.

Entenem que els possibles problemes d’aquesta iniciativa en I'ambit de la bioética sén
dos:

a) La confidencialitat. La targeta identifica un grup de pacients forca concret i, per la
seva patologia, es podria entendre com una certa forma d’estigmatitzacié en fer
publica la seva condicié. Ara bé, s’ha de tenir en compte que la identificacié es realitza
a instancies del mateix pacient o de la seva familia —per tant, amb el seu consentiment
exprés— i que és optativa, és a dir, el pacient s’identifica com a pertanyent al programa
“Cuida’'m” per decisié propia i per obtenir 'avantatge de ser atés de manera més o
menys immediata. En qualsevol moment, el pacient o la familia poden demanar la
reversié d’aquesta identificacio. D’altra banda, és important destacar que I'emissié de
la targeta es realitza després d’'un dialeg i d’'una analisi de pros i contres amb el metge
de familia o linfermer de familia. Es tracta, per tant, d’'una decisi6 compartida i
reflexionada.

Aquest mateix programa podria ser possible sense la identificacié del pacient amb la
paraula “Cuida’m”? Una identificacié automatica de tipus electronic —per exemple, amb
una alerta en la historia clinica— no tindria el grau de transparéncia per fer-la eficag,
atés que sempre hi hauria el dubte de si els pacients o els familiars sabrien que tenen
aguesta qualificacio o de si l'alerta es visualitzaria convenientment. El fet que ho posi a
la targeta assegura la transparéncia del procés de dialeg i de consens, i en garanteix
I'eficacia en benefici del pacient.

b) L'equitat. Concedir prioritat o facilitat a les persones que, per la seva dificultat o
incapacitat de governar-se per si mateixes, tenen més dificil 'accés al sistema sanitari
0 a algunes de les seves prestacions, i, fins i tot, requereixen un tracte preferent en
determinades situacions, pot anar en detriment d’altres pacients. Perd cal recordar que,
en determinades situacions, el tracte preferent als més vulnerables és més equitatiu
que un tracte igualitari. En aquest sentit, pensem que hi ha altres col-lectius en una
situacié de vulnerabilitat equivalent o fins i tot superior, i caldria estar atents a
identificar-los per tal d’incloure’ls en aquest programa, per tal de minimitzar els
problemes d’equitat que pugui produir el “Cuida’m”.

En resum, el CBC creu que la manera de posar en marxa el programa, amb un
seguiment, és la correcta, ja que permetra avaluar-ne els resultats abans de fer-lo
extensiu a tota la poblacio. Alhora, considera que el procediment, basat en una decisio
compartida i una demanda explicita per part del pacient o de la familia, fa que el
balang étic entre un possible efecte estigmatitzador d’aquest col-lectiu enfront dels
beneficis que els comporta és clarament favorable a la mesura.
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3.6.2. Posicionament en relacié amb el Protocolo de actuacion en trasplante hepatico
de donante vivo en receptores no residentes en Espana, elaborat per TONT

En resposta a la consulta formulada pel Comité d’Etica Assistencial de I'Hospital Clinic
de Barcelona i a la carta signada pels responsables de la Unitat de Trasplantament de
I'Hospital Universitari de Bellvitge, en qué es questiona la idoneitat del Protocolo de
actuacion de trasplante hepatico de donante vivo en receptores no residentes en
Espafia, que va ser aprovat per la Comissi0 de Trasplantaments del Consell
Interterritorial i distribuit per I'Organitzacié Nacional de Trasplantaments a totes les
unitats de trasplantament hepatic, el Comité de Bioética de Catalunya (CBC), a través
de la seva Comissié Permanent, vol manifestar el segtent:

a) Que en la 78a reuni6 plenaria, del 21 desembre del 2011, el CBC va aprovar el
document Consideracions étigues en el trasplantament de donant viu, en qué es
tracta la situacié del trasplantament de donant viu amb financament privat i les
dificultats étiques que comporta. Tal com es diu en aquest document, en el qual el
CBC es ratifica, I'accés a la llista d’espera de trasplantament hepatic de cadaver
amb caracter urgent gracies a la capacitat adquisitiva del receptor representa un
privilegi personal contrari als principis d’altruisme i de solidaritat que promouen la
donaci6 tant de cadaver com de viu. Aixi mateix, vulnera els principis d’accés
universal i equitatiu que sustenten el nostre sistema de salut i que també inspiren
els programes de trasplantament. Els criteris d’accés a un recurs escas com ho
sén els trasplantaments s’han de fonamentar en els principis de la justicia
distributiva.

b) Que el protocol d’actuacié aprovat per TONT, basant-se en el fet que el risc de
reintervencié en aquests pacients és baix, avala la practica del trasplantament de
donant viu amb finangcament privat i se separa de la linia de defensa de I'accés
universal i equitatiu que fins ara ha prevalgut en I'ambit dels trasplantaments.
Considerem que aquest argument no és suficient per alterar la llista d’espera i
donar prioritat a qui ha pagat més per sobre de qui en té el dret perqué ja li toca
d’accedir-hi. Per aix0, el CBC considera que no és recomanable seguir aquest
protocol.

c) Que les raons econdmiques o els interessos d’altra naturalesa no poden justificar
en cap cas actuacions que trenquen el sistema equitatiu i just que fins ara ha donat
resultats tan bons. Ens sorprén que tot aixd es faci amb l'aval de la maxima
organitzacié responsable de trasplantaments a Espanya, que precisament hauria
de ser el referent de la bona practica.

Per tot el que s’ha exposat, la Comissiéo Permanent del CBC recomana, responent a la
consulta del CEA de I'Hospital Clinic de Barcelona i tal com defensa la Unitat de

Comite
Bioeétjca
Catalunya

21


http://comitebioetica.cat/wp-content/uploads/2013/09/1148_BIOETICA_posicionamient_CBC_transplantament_juliol_2013_RA_cat.pdf
http://comitebioetica.cat/wp-content/uploads/2013/09/1148_BIOETICA_posicionamient_CBC_transplantament_juliol_2013_RA_cat.pdf

|
COMITE DE BIOETICA DE CATALUNYA
MEMORIA 2013

Trasplantament de I'Hospital Universitari de Bellvitge, que el protocol esmentat no
s’apliqui fins que no se n’hagi fet un debat obert, multidisciplinari i transparent, com ho
mereix un tema tan important i sensible.
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3.7. Pagina web

Durant lPany 2013 s’ha mantingut *- ”3""’"i“,:;;j;:slf;;:;j;;;:“fl‘
actualitzat el portal del Comite de

Bioetica de Catalunya. Aquesta web, que xgafuenﬂom

es visualitza de manera independent de ' ]
la pagina del Departament de Salut,
permet l'accés a tots els documents i
posicionaments del CBC. Durant l'any
2014 es preveu introduir-hi els canvis
necessaris per aconseguir una major
integraci6 d’'un nou espai que té la
finalitat de fer la funcié de xarxa per als
comités d’ética de Catalunya i també integrar els continguts del butlleti del Comité.

. Asncio a y—
Benvinguda men AteNcié sanitaria
Autonomiaca
C

Versio6 catalana:
http://comitebioetica.cat/

Versio castellana:
http://comitedebioetica.cat/

3.8. Butlleti de Bioética

El Butlleti de Bioética del Comiteé de Bioetica de Catalunya té com a objectius millorar
la comunicacié en I'ambit de la bioética i contribuir a motivar i estendre el debat i la
reflexiéo sobre la diversitat de qliestions étiques que s’esdevenen en els ambits de
I'atencio sanitaria i de la investigacio clinica.

Per realitzar el Butlleti, el CBC compta amb la col-laboracié dels diversos comites
d’ética assistencial (CEA) i dels comités étics d’'investigacio clinica (CEIC), que aixi
poden dinamitzar, fer visible i compartir la seva activitat en el conjunt del sistema i
contribuir a la millora de la qualitat assistencial.

Durant el 2013 s’han publicat els nimeros 9, 10 i 11 del Butlleti, la qual cosa ha
permeés difondre els parers i els posicionaments del Comité de Bioetica de Catalunya i
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reflectir les aportacions dels membres dels CEA i CEIC de Catalunya. Al final de I'any,
el Butlleti tenia més de 1.800 subscriptors.

3.9. Altres actes i activitats de difusio
g {fz LaIX Jornada de Comités d’Etica Assistencial de Catalunya
s’ha dut a terme en aquesta ocasi6 el dia 22 de novembre

del 2013 a I'Hospital Parc Tauli de Sabadell.

La Jornada es va centrar en alguns aspectes derivats de la
repercussié que tenen els problemes economics que ha
d’afrontar la societat, els ajustos, els problemes que es
deriven de la distribucio dels recursos sanitaris, i també en
la repercussié que aquesta distribucié pot acabar tenint en
forma d’estrés étic en alguns dels professionals que atenen
els malalts.

Aixi mateix, el 16 de desembre s’ha portat a terme una presentacié conjunta del Pla
director de la cronicitat i del document Reflexions sobre I’ética en la identificacio, el
registre i la millora de les persones en situacio cronica de complexitat clinica i
malaltia avancada.
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4. Activitat destacada del Comite de Bioetica de Catalunya en

periodes anteriors

4.1. Documents editats

Consideracions étiques en el trasplantament
de donant viu (2011)

Davant dels nous dilemes étics que sorgeixen a
proposit de laugment progressiu dels
trasplantaments de donant viu a Catalunya, com
ara I'atenci6 als pacients estrangers menors d’edat
amb pocs recursos i la practica del trasplantament
de donant viu amb finangament privat, el CBC, que
comparteix la seva preocupacio amb 'OCATT i els
equips de trasplantament, reflexiona sobre els
problemes étics implicats en aquesta activitat
assistencial.

CONSIDERACIONS ETIQUES EN EL TRASPLANTAMENT DE DONANT VIU

Index

1. Introduccié

2. El trasplantament de donant viu

enl'era de la globalitracio

4.1, La relacié clinica i el consentiment
4.2. La funcié del CEA

@

Situacions concretes

racions prévies

5.1. Consider:
52 ntament de dor

.

Bibliografia

Bioética
lunya

Aspectes étics de lainnovaci6 clinica. La cirurgia com a exemple (2011)

A diferéncia de la recerca (experimentacié) en humans, on hi ha una regulacié i uns

requeriments étics especifics, la innovacié quirdrgica no
esta regulada i es troba en una zona grisa entre la
recerca i l'assisténcia. Com en el cas de la practica
clinica, la innovacié busca un benefici per a un pacient
individual; com en el cas de la recerca, comporta
quelcom de nou (0o de millorat), no provat o fet
anteriorment. Aixi, doncs, els resultats sén en principi
desconeguts i la seva avaluacié completa es realitza per
mitia de la seva utilitzaci6 en humans. En aquest
document, el Comite de Bioética de Catalunya fa una
reflexio sobre la innovacié i formula una série de
recomanacions adrecades als malalts, els companys de
professio i la comunitat cientifica, la institucio i el sistema
sanitari.
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Consideracions sobre els bancs de sang de cordd umbilical per a Us autoleg
(2011)

L’any 2006, el CBC va elaborar un document de

posicionament sobre les controvérsies que en aquell Consideracions sobre els
moment ja existien entorn dels bancs de sang de cordd bancs de sang de cordo

N ) umbilical per a us autoleg

umbilical (BSCU). Cinc anys més tard, el CBC va creure

convenient reflexionar-hi novament tenint en compte

I'estat actual de la situacié (coneixements cientifics, plans

I canvis normatius).

Comité de Bioética de Catalunya

El CBC afirma que la controversia principal que plantegen

els bancs de sang de cordd umbilical per a Us autdleg no

és de naturalesa cientifica, siné ética. Principalment, es
tracta d'un conflicte entre la propietat individual i la -
libertat de disposar-ne per a Us privat i la solidaritat
equitativa davant de la malaltia.

Després d’analitzar I'estat actual de la situacid, el CBC conclou que, tant des d’un punt
de vista cientificotéecnic com des d’'un punt de vista étic, és molt important impulsar
I'existéncia de BSCU publics i no privats.

Guia practica de reproduccio assistida (2010)

L’any 2010, la Comissié del Técniques de Reproduccio
Humana Assistida i el Departament de Salut van elaborar
la Guia practica de la reproduccié humana assistida, on es

pot trobar informacié sobre diverses questions, com ara Gula practica
, . , - . L reproduccié
l'estudi de l'esterilitat, el seu diagndstic, els tractaments assistida

d’esterilitat, els efectes secundaris, els centres on es
realitzen técniques de reproduccié humana assistida i
elements de suport al ciutada.

M s s
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Consideracions sobre el document de voluntats
anticipades [2002, 2010 (edicié revisada i ampliada)] et
Un dels objectius del Comiteé de Bioética de Catalunya és L
oferir eines per promoure la manifestacié de I'autonomia Sovt oo "‘
ciutadana. L’any 2002, el Comité va publicar una guia |
sobre el document de voluntats anticipades (DVA).
L’experiéncia adquirida durant aquest temps va fer que Wi

fos oportl renovar-la i posar-la al dia a través I'edicid del
2010. Amb aquesta guia, el Comite pretén contribuir a la reflexio i fer-la arribar tant a la
ciutadania com als gestors i els professionals de la salut i del dret.

Recomanacions del Comité de Bioética de Catalunya
_ " . P
davant el rebuig dels malalts al tractament (2010) g e Ry St

davant el rebuig dels malalts
al tractament

El document presenta la fonamentaci6 eética i legal del PR ENaET
rebuig a les actuacions meédiques i insisteix en la diferéncia =
gue hi ha entre el rebuig del pacient a una proposta médica i
la seva acceptacio perd amb limitacions.

La persona menor d’edat en I’'ambit de la salut (2009)

Aquest informe té l'objectiu de presentar una série de La persona
recomanacions que ajudin els professionals a reflexionar i
mantenir una posicié activa davant d’una situacioé certament
complexa: la de compaginar el dret a decidir del menor amb
'obligacié dels pares de vetllar per ell, la qual cosa
preocupa també molt el conjunt de la societat.

en 'ambit de

El document vol tenir una visio integral del valor de la salut i sictca
ajudar a donar linies per promoure I'exercici responsable de
I'autonomia del menor en aquest ambit.
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Recomanacions als professionals sanitaris per a I’atencio als malalts al final de
la vida (2009)

Aquest document esta enfocat a ajudar els

professionals sanitaris que han d’assistir malalts

proxims a la mort. S’hi destaca que tot pacient autonom r
té dret tant a no consentir com a demanar positivament
certes actuacions médiques, i la seva voluntat s’ha de
respectar, tant des d’'un punt de vista étic com legal.
Encara més, el professional, sigui quina sigui la seva
especialitat, ha d’ajudar a morir el pacient que esta a
prop de la mort sense que aquesta accié es confongui Recomanacions als prafessonals
amb l'eutanasia passiva, sin6 com l'acceptacio del ple saniaris per & Latencid als malalts
dret a la integritat i el no-patiment del malalt.

Bioktica

En el document s’afirma que el tractament preco¢ del dolor, un bon diagndstic, una
previsio realista i no obstinada, una companyia compassiva, un ambient adequat i una
cura pal-liativa prudent i personalitzada, sén els factors que possibiliten un final de la
vida de qualitat.

Informe sobre lainterrupcié de la gestaci6 (2008)

L’any 2008, el CBC va elaborar un document anomenat ® ‘
Reflexions sobre la interrupcié voluntaria de I'embaras, -
que tractava aspectes en relaci6 amb [l'objeccié de ) & k
consciéncia i la interrupci6 de la gestacié més enlla de la N s

setmana 22 per malformacions fetals greus.

Seguidament, es va considerar adient ampliar la reflexié
a altres aspectes que també tenen incidéncia en
'atencié a la interrupcio de la gestacio: aspectes étics,
juridics, socials i sanitaris.

ocica

L’Informe sobre la interrupcio de la gestacié (2008) va ser el resultat d’aquest treball.
Inclou, en una primera part, quatre ponéncies presentades com a punt de partida per a
la discussio. En la segona part hi ha les conclusions de les ponencies, i, en la tercera,
les recomanacions derivades tant dels treballs presentats com del debat que van
generar aquests treballs.
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Valoracié del risc i prioritzacié en politiques de salut pablica: a proposit de la
pertinéncia de la vacuna del papil-lomavirus huma (2008)

/ = TAULA DEBAT del 19 de febrer de 2008

VALORACIO DEL RISC | PRIORITZACIO EN POLITIQUES DE SALUT PUBLICA:

. A PROPOSIT DE LA PERTINENCIA DE LA VACUNA DEL PAPIL-LOMAVIRUS HUMA

Per a un sector de professionals, I'acord produit al si del Consell Interterritorial del
Ministeri de Sanitat i Consum d’introduir en el calendari de vacunes del Sistema
Nacional de Salut la vacuna contra el papil-lomavirus huma va plantejar aquests
dubtes.

En consequéncia, es va generar un debat amb punts de vista diferents sobre
I'oportunitat i la conveniéncia de vacunar les adolescents en el marc del sistema public
de salut. EI CBC va considerar convenient contribuir a aquest debat des de I'Optica
que li és propia, és a dir, la deliberaci6 i el dialeg. A través de les aclaridores
ex

Consideracions étiques i socials sobre el calendari de vacunacions del
Departament de Salut (2007)

L’any 2007, el Comité de Bioética de Catalunya va

respondre a la sol-licitud, formulada pel Consell Assessor 0 ,"': -
del Departament de Salut, relativa a unes informacions que \ ol
van sorgir en els mitjans de comunicaci6 en qué es 'R -
questionaven aspectes de I'oportunitat de la practica de la

vacunacié sistematica que se segueix a Catalunya. riegep e o el

del Departament de Salut

Per tal d’elaborar el seu posicionament, el CBC va comptar
amb les aportacions dels responsables de la Direcci6
General de Salut Publica del Departament de Salut:
Antoni Plaséncia, Carmen Cabezas i Lluis Urbitzondo.

En aquest document es reflecteixen un conjunt de
consideracions i recomanacions plantejades en aquella reunié i que el Comité va
considerar adient fer extensives a tots els professionals del sistema.

__________________________________________________________________________________________________________________________________________|
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Orientacions sobre la diversitat cultural i la salut (2007)

Per mitja d’aquest document, el Comité va voler posar en
relleu que cada cop es produeixen més canvis en la nostra
societat i que, consegiientment, calia fer un nou plantejament
a l'hora de fer valer els drets, independentment de la
procedéncia i la cultura de les persones.

El respecte a la dignitat, a la llibertat i a la igualtat de les
persones pot plantejar dubtes a I'hora de desenvolupar
determinades practiques socials. L’ambit sanitari és receptor
de moltes peticions i fins i tot d’exigéncies que els
professionals poden arribar a qlestionar dins la seva
responsabilitat i el seu compromis social.

La medicalitzacio creixent de la vida. Jornada de debat (2007)

L’any 2007, alguns membres del Comité de Bioética de
Catalunya i algunes persones convidades van organitzar una
jornada de debat sobre les implicacions étiques, socials i
legals dels progressos biomédics i la utilitzacié que se’n fa
actualment.

Les reflexions que van sorgir en aquesta jornada es van editar
en el text La medicalitzacié creixent de la vida. Jornada de
debat (2007).

Consideracions sobre la transferencia nuclear (2006)

A través de l'elaboracié d’aquest document es va voler
remarcar la necessitat d’'una reflexié racional i metddica
després dels nous descobriments en medicina i biologia,
gue comporten un increment notable de les controvérsies
etiques.
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Informe sobre I’eutanasia i I’'ajuda al suicidi (2006)

Aquest document va voler contribuir a impulsar un debat que
ajudés a trobar la manera de fer front a la inquietud de les
persones que no veuen protegida la seva autonomia en el
marc legal actual. El seu objectiu és ser un punt d’inici o
continuacié d’'un debat que ha de ser ampli, plural, sense pors
ni limitacions conjunturals, tal com pertoca fer a un organ
consultiu independent que basa la seva ra0 de ser en el
foment de la deliberacio i la reflexio.

il'ajuda al suicidi
Informe sobre la eutanasia

I Informe sobre |'eutanasia
y la ayuda al suicidio

Comité Consultiu de Biolica de Catalunya

Consideracions etiques entorn de la informaci6 sanitaria (2004)

Hi ha una opinié cada cop més generalitzada sobre la
necessitat que la poblacio tingui informacio realista d’allo
gue pot esperar-se dels diferents avencos medics, tant

per evitar una idealitzacié6 prematura que no té en Consideracions
. . étiques entorn de la
compte determinats riscs, com una condemna sobtada INFORMACIO SANITARIA

que no espera l'avaluacié a mitja termini. La informacio Cosdrdone s cn oo
meédica, tant en I'ambit cientific com en I'entorn social,

requereix un plantejament étic especific. Encara que
cadascun té ambits concrets —les revistes cientifiques i
els mitjans de comunicacié—, cada cop estan més imbricats i, per tant, 'abordatge pot
tenir un punt de trobada comd.

Comité de Biodtica I e do getstya
de Catalunya Departament de Salut

En aquest sentit, s’estableixen uns criteris i unes recomanacions que vinculen els
diferents estaments implicats en la informacié sanitaria amb independéncia del seu
nivell. A més, s’apunten els mecanismes i les estrategies que faciliten el seguiment i el
compliment d’aquestes recomanacions per tots els implicats.

Problemes étics en 'emmagatzematge i la utilitzacié6 de mostres biologiques
(2004)

Problemes étics
en l'emmagatzematge i la utilitzaci6 de

La tematica del document fa referéncia a I'obtencid, MOSTRES BIOLOGIQUES |
'emmagatzematge i la posterior utilitzacié de mostres -
biologiques (cel-lules, teixits, sang i fluids humans), i - — piii

com també de les dades obtingudes o relacionades

amb aquestes mostres. = y
w‘b‘ = 2
. v g EEEES
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4.2. Persones que han format part del Comité de Bioética de Catalunya en
periodes anteriors

F. Abel i Fabre, S. Alsius i Clavera, J. R. Arisa i Clusella, M. Artigas i Lage, J. L. Ausin
Herbella, J. Ballester Roselld, J. R. Bardina i Boixadera, M. T. Bassons i Boncompte, M.
A. Benito i Vives, J. M. Bertran i Soler, M. Boada i Rovira, LI. Bohigas i Santasusagna,
L. Bonet i Rull, M. J. Borras i Pascual, J. M. Bosch Banyeres, L. Buisan i Espeleta, E.
Busquets i Bou, Calaf i Alsina, J. Cami i Morell, D. Canals Ametller, M. Cafiellas Grifoll,
S. Cardus i Ros, C. Constante i Beitia, J. Carlos Corddn i Bofill, P. Corominas i
Baulenas, D. Elvira i Martinez, J. Esperalba i Iglesias, P. Ferrer i Salvans, M. Gasull i
Vilella, A. Granados i Navarrete, J. Hernandez Garcia, A. Jovell i Fernandez, J.
Klamburg i Pujol, J. LI. Lafarga i Traver, J. Martinez Carretero, R. Manzanera Lépez, E.
Mendoza i Garriga, LI. Monset, R. Moreno i Amich, J. Pascual Ortufio i Mufioz, X.
Mufioz, J. M. Paya Padreny, |. Picas i Forcadell, M. L. de la Puente i Martorell, T. Pujol
i Castells, O. Quintana i Trias, T. Rabada i Arnau, O. Ramis i Joan, E. Rebés i Solé, J.
Rodés i Teixidor, M. E. Sala, R. Sales i Guardia, P. Salva i Lacombe, S. Schwartz i
Riera, E. Sedano i Monasterio, J. Serrahima i Vilardell, J. Sierra de Benito, L. Torralba i
Novella, R. Valles i Navarro, J. Varela i Pedragosa, J. Vidal i Bota, A. Vilarrasa
Cagigos, M. Vifias i Pons, F. Ximeno i Roca.
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