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. INTRODUCCION



1. LOS COMITES DE ETICA EN LA SENDA HACIA LA CALIDAD

La preocupacion por los aspectos éticos en la practica asistencial es un
elemento connatural de la medicina que, desde sus origenes, ha tenido en cuenta la
relacién personal especial que se establece entre el “médico” y el paciente: una
relacion de peticion de ayuda, de confianza, pero también de preponderancia de uno
sobre otro. ElI médico disponia del saber, de la técnica y de la capacidad de aliviar o
curar. El paciente acudia en peticion de ayuda y de auxilio, con incertidumbre, temor y
esperanza. Todos los textos médicos de la antigiiedad, el Juramento de Hipocrates, los
consejos de Esculapio o la Oracion de Maimdnides, entre otros, sefialan la relevancia
de la prudencia en la actuacion médica, la preponderancia del interés del paciente
sobre el propio del médico y la necesidad de guardar un secreto profesional de lo
conocido, que no podia usarse en el propio beneficio del médico (Municio JA, 2009;
Delgado Marroquin MT, 2015).

Pocas profesiones han tenido una reflexion tan seria y profunda, y desde hace
tanto tiempo, sobre sus principios y sus implicaciones éticas. Asi lo explica Emilio
Sanz (Sanz E, 2012) recordando que los cddigos de deontologia médica son muy
anteriores a los de cualquier otra profesion. Estos marcos normativos de la medicina
constituyen de hecho, un compromiso publico de la profesion con la sociedad. Se
definen asi los comportamientos que la corporacion profesional contempla como
correctos y los expone publicamente. De tal manera que deberian ser, en esencia, mas
un instrumento de defensa de los pacientes que una defensa del corporativismo

médico, tal como en ocasiones se ha sefialado (Altisent R, et al., 2014).

En las ultimas décadas, sin embargo, la deontologia médica se ha visto
enmarcada en el campo de estudio més amplio de la bioética, como resultado de una

serie de factores historicos que analizaremos de manera sintética mas adelante.

La bioética se constituye como una disciplina académica interdisciplinar que
estudia los comportamientos y la toma de decisiones en el &mbito de las ciencias
biomédicas, a la luz de valores y principios éticos, adoptando el método de la ética
filosofica. En otras palabras, se trata de analizar racionalmente los elementos que
entran en accién para alcanzar las mejores decisiones. Todo ello con una vision que

coloca al paciente y su autonomia en el centro de gravedad de un sistema que incluye



al equipo interdisciplinar y a la sociedad, superando la vision monocular del médico
individual (Nandi, 2000; Orr, 2002).

No tenemos como objetivo una ética abstracta. Cuando buscamos el bien de un
paciente, incluyendo el respeto de su autonomia, en un entorno de equidad, estamos
hablando de encarnar la ética en el contexto de la calidad asistencial. Es en esta
busqueda donde entran en escena los comités de ética como instrumentos al servicio
de la calidad de la atencion sanitaria. Se ha avanzado enormemente en el
reconocimiento de que los aspectos éticos también son cuestiones de calidad (Agich,
2005), y por extension, de que también estos comités, como otros existentes en otros
centros sanitarios son comités de calidad (Aulisio et al, 2000; Agich, 2001). Desde
fuera de nuestro entorno, fue la Joint Commission la primera entidad en reconocer esta
vinculacion, Pablo Simon también hace un buen resumen de su evolucion (Simén P,
2002). Se trata de lograr una perspectiva profunda de los problemas éticos cuya
solucién no se alcanza intuitivamente y de manera individual, ni siquiera por parte de

profesionales muy experimentados.

La dimension ética de las cuestiones que rodean la vida de las personas es
actualmente una preocupacion en las organizaciones de servicios mas dinamicas
(Cortina, 2001), donde se esta impulsando la constitucion de Comités de Etica, 0
equivalentes, que sirvan de referencia para el buen hacer de una comunidad de

profesionales que trabajan en un servicio directo a los ciudadanos.

En el ambito de las instituciones sanitarias hay que diferenciar dos tipos de
Comités que han visto la luz en el dltimo tercio del siglo XX, cuya implantacion se
estd generalizando en todos los paises con sistemas sanitarios medianamente
desarrollados: los Comités de Etica de la Investigacion y los Comités de Etica

Asistencial (CEA) sobre los cuales se centrara esta investigacion.

Seria paraddjico que un érgano que tiene en su horizonte el desarrollo de la
dimension ética para conseguir una mejora de la calidad asistencial no estuviera
sometido a su vez a un procedimiento de evaluacion de la calidad de su propia
actividad. Se puede decir, por tanto, que planteamos una senda hacia la calidad que a
su vez se fundamente en la calidad. La investigacion que se presenta a continuacion se

ha propuesto disefiar un modelo operativo aplicable en Aragdn para la evaluacion de la



calidad de los CEA que se apoye en el conocimiento y el consenso de profesionales

con experiencia en este campo.

2. FACTORES HISTORICOS EN EL DESARROLLO DE LA BIOETICA

Se suelen definir tres factores histéricos que han favorecido el auge actual de la
bioética: los progresos de la medicina, la eclosion de los derechos del paciente en
contraste con el paternalismo clasico, y, por Gltimo, los nuevos modelos organizativos

de la sanidad en los paises con cierto grado de desarrollo.

- Progreso cientifico. Los continuos y fascinantes avances cientifico-técnicos de
la medicina han alcanzado éxitos indiscutibles en la lucha contra la
enfermedad, pero también se convierten en una amenaza para el ser humano.
La ciencia y los cientificos necesitan un mapa de principios morales que les
oriente en su servicio a la humanidad, porque no todo lo técnicamente posible
es éticamente admisible. La medicina es especialmente sensible a todo ello
cuando mediante avances cientifico-técnicos se ve capaz de sustituir funciones
organicas vitales (dialisis, trasplantes, nutricién parenteral), o cuando se
enfrenta a cuestiones éticas en el comienzo de la vida (contracepcion, aborto,
técnicas de fecundacion asistida, terapia genética, diagndstico prenatal,
clonacién) o en el tramo final de la biografia (técnicas de soporte vital y de
reanimacién, obstinacion diagnostica o terapéutica, eutanasia, suicidio
asistido). Esta claro que la tradicional actitud del médico tendente a hacer todo
lo que esta en su mano precisa de una cuidadosa reinterpretacion desde el
momento en que, actualmente, las posibilidades reales de perjudicar al paciente

tienen un alcance que hace unos afios eran de ciencia ficcion.

- Derechos del paciente. Las personas han asumido un creciente protagonismo
en los cuidados de su salud, adoptando una actitud menos pasiva y mas critica
ante la autoridad médica. Se podria resumir este punto diciendo que hemos
asistido a una eclosion de los derechos del paciente acorde con los valores de
las democracias participativas, la defensa de los derechos humanos y el

nacimiento de los movimientos de consumidores. Hoy no es admisible, ni ética



ni legalmente, el despotismo médico, algo que la beneficencia hipocréatica
venia justificando desde una interpretacién paternalista. Por otro lado, el
conocimiento médico ha experimentado una obligada fragmentacion para hacer
frente a su expansion, dando lugar a mdltiples especialidades, lo cual ha
favorecido una atmosfera de despersonalizacion en la atencion sanitaria, con el
riesgo de producir un reflejo de desconfianza en los pacientes. Todo esto ha
transformado el estilo de la tradicional relacion clinica en el fondo y en la
forma, colocando a los profesionales en la tentacion de la medicina defensiva,

en cuya prevencion la ética debe desempefiar un papel decisivo.

- Organizacion de la atencion sanitaria. La proclamacion del derecho a la
proteccion de la salud sin discriminaciones debe ser, sin duda, motivo de
orgullo para una sociedad y constituye un valor que implica a los profesionales
de la salud. La proteccidn social que garantiza la atencion sanitaria es un logro
historico de las sociedades avanzadas y una manifestacion de progreso moral.
En este contexto la asistencia sanitaria se presta cada vez mas en instituciones
que tienden a organizarse como empresas de servicios donde los facultativos
pueden sentir que su libertad sufre restricciones por parte de los gestores de
recursos. Un ejemplo es la reciente restriccion impuesta por la Administracion
para la atencion sanitaria de personas inmigrantes en situacion irregular, con la
consiguiente reaccion por parte de los profesionales. Se ha generalizado el
ejercicio de la medicina en equipos interdisciplinares. Se introduce el concepto
de calidad asistencial con aplicaciones operativas y se incorpora el criterio de
eficiencia, que se convierte en un requisito para la equidad en la prestacion de
los cuidados de salud. Los recursos son limitados y la demanda ilimitada. Se
podria resumir este punto diciendo que la teoria de la justicia tiene mucho que
decir a la practica clinica y esto es una novedad a la que debe hacer frente la
bioética.

Este marco historico, sin duda, explica que se estén generando nuevas
preguntas que a su vez requieren nuevas respuestas. Es decir, se plantean cuestiones
gue nunca antes se habian planteado. Los profesionales clinicos, los gestores, pero

también los pacientes y sus familias se pueden enfrentar a problemas éticos con serias



dudas, donde entran en conflicto valores y principios éticos, encontrandose en la

encrucijada de varios cursos de accion posibles.

Ante un problema ético el profesional debe recurrir en primer lugar a la
reflexion personal, en un segundo paso se puede consultar a un colega o con el equipo
donde se trabaja. De este modo se resuelve la mayoria de los casos, también
dependiendo de la experiencia y de la formacion en bioética de quien tiene la
responsabilidad. Pero, en ocasiones, la toma de decisiones dificiles requiere un tercer
nivel de asesoramiento mas especializado, al igual que ocurre en cualquier otro campo
de la actividad profesional. Aqui es donde entra en accion el comité de ética

asistencial como érgano consultivo.

3. LOS COMITES DE ETICA ASISTENCIAL

El desarrollo de los CEA ha sido paralelo a la bioética como disciplina en todo
el mundo. Actualmente el volumen de Comités es mucho mayor que en la década
anterior, especialmente en nuestro entorno europeo mas cercano, donde podemos verlo
en el Reino Unido, Francia o en la voluminosa documentacién generada desde la
Division de Etica de Ciencia y Tecnologia de la UNESCO dirigida por Henk Tenk
Have. A continuacion se mencionan algunas referencias historicas que
tradicionalmente se han considerado emblematicas para enmarcar las funciones

encomendadas a los CEA:

La eclosion de este movimiento de desarrollo de los CEA se produce alrededor
de 1980, histéricamente situado en el contexto que hemos dibujado anteriormente y
donde se vive el abordaje de temas complicados, hasta entonces, no mencionados o
tratados de forma selectiva, especialmente los problemas éticos al comienzo y al final
de la vida. Se buscan métodos y procedimientos para la toma de decisiones, se
extiende la implantacion de los comités, las universidades incorporan en su programa
docente la disciplina, las editoriales medicas incrementan de manera llamativa las
publicaciones sobre bioética, las autoridades religiosas y politicas se pronuncian
sobre estos temas. La bioética abre nuevos debates sociales en todos los circulos
intelectuales, ya no solo en el ambito de la medicina, y ocupan la atencion de los



medios de comunicacion.

Sin embargo, aunque mediaticamente los CEA se dieron a conocer con ocasion
de casos especialmente polémicos, pronto se inicid un proceso de “normalizacion” de
manera que sus funciones se han aplicado a la vida cotidiana del sistema sanitario
desarrollando funciones de asesoramiento mas centradas en el horizonte cotidiano de

la calidad asistencial.

Mirar hacia atrds nos ayuda a entender la evolucion de los acontecimientos
donde subyace la idea de que la medicina basada en la evidencia no tiene, ni mucho
menos, todas las respuestas para las necesidades de salud del paciente, siendo
necesario reconocer e interpretar el decisivo papel que los valores éticos juegan en el

ejercicio de una buena medicina (Gémez Sancho M, et al., 2008).
3.1. CONCEPTOS

Los CEA, segun Francesc Abel (Abel F, 1997; 2003; 2006), son las instancias
o estructuras de dialogo y decision bioética que asumen la responsabilidad de intentar
clarificar y resolver racional y razonablemente los conflictos de valores que se
presentan en la investigacion o en la practica clinica. Se han ido creando dependiendo
de las necesidades que presentan personas, grupos profesionales, o instituciones para

clarificar o resolver problematicas especificas.

El término “Comité de Bioética” denota un grupo de personas que se reune
para deliberar y asesorar sobre cuestiones complejas, dando respuesta a las
necesidades reales actuales (Moreno JD, 1995. Como grupo, se plantean y estudian
detenidamente determinados valores individuales o sociales, lo cual equivale a
examinar no sélo la propia conducta, sino también la de los demas (Wenstein BD,
1993; 1994).

Los comités de bioética han sido creados para asesorar a quienes deben tomar
decisiones. En primer lugar estan los profesionales sanitarios que son quienes han de
afrontar dilemas éticos en la practica asistencial, pero también requieren
asesoramiento los gestores, los politicos y los legisladores. Por otro lado también los
pacientes y, cuando proceda, sus legitimos representantes, podran acudir a consultar al
CEA.



Un breve eshozo histérico de los CEA (Ross et al., 1986; Reynolds, 1994;

Gonsoulin & Taube, 2002; UNESCO 2005; McLean, 2007) nos permitird recordar

algunos acontecimientos especialmente significativos:

1960, en la poblacién de Seattle, se establece la primera Unidad de Dialisis. El
Dr. Belding se encuentra con el grave problema de tener que seleccionar entre
todos los enfermos con fallo renal, los que serdn candidatos para utilizar el
rifion artificial, ya que al estar en sus comienzos no existian suficientes
unidades para atender a todos los enfermos que lo necesitaban. Con este
motivo se crea un Comité de seleccion de los enfermos que formaran parte en
el programa de diélisis. Este comité, que sufrié grandes presiones para incluir a
uno u otro enfermo llego, popularmente, a denominarse el "Comité de la vida o
la muerte™ ya que éste era el fin mas o menos inmediato de los enfermos que

no eran seleccionados para la dialisis renal.

1968, afio en el que la revista JAMA publica la definicion de muerte cerebral,
elaborada por un comité de la Facultad de Medicina de Harvard, planteada a
partir de la desconexion legal de la respiracion asistida a determinados
enfermos. Con este motivo se crean en diferentes Hospitales los Comités
Tanatol6gicos para decidir cudndo se da la condicion de muerte cerebral y por
tanto se hace posible la extraccion de 6rganos para el trasplante.

1971. En el Hennepin County Medical Center de Mineapolis se crea un comité
para la evaluacion de los problemas éticos y legales en el tratamiento de
enfermos terminales. EI Dr. Cranford, neurélogo, se convierte en activo
defensor de los CEA

1973. La médico pediatra Karen Teel (Austin-Texas), favorece la creacion de
los CEA en los hospitales mediante la publicaciéon de un articulo, que tuvo

amplia resonancia entre los profesionales sanitarios americanos.

1976, un caso da la vuelta al mundo, es el de Karen Ann Quinlan en New
Jersey. Se trata de una joven en estado vegetativo persistente (EVP) desde hace
varios afos, cuyo padre solicita a los medicos su desconexion del respirador

que parecia ser la Unica intervencion que la mantenia con vida. Los médicos se



niegan y él recurre al Tribunal Supremo del Estado, que le da la razon y se
decide que se le desconecte. Ante la gran sorpresa de todos continud
respirando de forma espontanea. Vividé 9 afios mas manteniendo el EVP y
fallecio en su casa en 1985. A partir de este caso se aconseja implantar en los
Hospitales los Comités de prondstico, cuya funcidn deberia ser la de decidir
cual seria el posible pronostico del enfermo en caso de que se planteara una
discordancia entre el equipo médico y la familia. La sentencia de ese Tribunal
Supremo, menciona algunos criterios importantes para juzgar si son 0 no
convenientes los Comités Hospitalarios de Etica: “Primero sugiere que hay
decisiones en las que es mejor repartir la responsabilidad profesional, de modo
similar a como lo hacen varios jueces que estudien un mismo asunto, para dar
una decision mas ponderada. Y en segundo lugar, que el sistema de comités
ofrece garantias tanto para el paciente o su familia como para el médico,
especialmente cuando los factores que influyen en la decisién pueden estar

cargados de motivos menos nobles”.

- En 1976 un 1% de los Hospitales de EEUU tenia algin tipo de comité para
estudiar los problemas éticos que van surgiendo en la practica clinica. En 1983
es ya el 16% de los hospitales los que tienen un comité, que pasa de ser de tipo
consultivo para asesorar con cardcter no vinculante, para convertirse en un
comité en el que sus decisiones son en algunas ocasiones de caracter
vinculante. Este cambio viene motivado por una Comision Presidencial que
introduce esta posibilidad de que participen en la toma de decisiones, lo que
llevé a modalidades distintas, ya que en unos casos era el Comité quien tomaba
la decision final y en otros era una voz mas que se tenia en cuenta a la hora de
la toma de decisiones. En 1985 el 67 % de los hospitales americanos contaban
ya con un CEA (Simon y Barrios, 1995; Terribas N., 2011).

3.2. GENESIS Y DESARROLLO EN ESPANA

Hasta el afio 1990 solo existian 4 hospitales en Espafia donde de algiin modo se
planteaban establecer un medio para estudiar los dilemas éticos de la practica clinica
(Barroso y Caro, 1998). Los primeros comités en hospitales publicos espafioles datan

del afio 1993 y nacen al impulso de las primeras promociones del Méster de Bioética



de la Universidad Complutense de Madrid dirigido por Diego Gracia (Gracia D, 1989;
1991). En 1995, el INSALUD dicté una normativa en Espafia que regulaba la
constitucion de los CAE que estuvo vigente hasta que se completaron las
transferencias de las competencias en la gestion de la sanidad a las Comunidades
Auténomas (Sarabia y Reyes, 2010). Donde ya se habian transferido las competencias
sanitarias se dictaron normas para la regulacion de los comités de ética asistencial
(Catalufia en 1993 y Pais Vasco en 1995) especificando que su &mbito de actuacion
puede ser un centro, servicio o establecimiento sanitario, 0 una circunscripcion
sanitaria, sin determinar explicitamente que fuera un hospital, como se hacia en la
normativa de territorio gestionado por el INSALUD (. Posteriormente, se han sucedido
las normativas reguladoras: Galicia (2000), Navarra (2001), Andalucia (2002), Castilla
Ledn (2002), Madrid (2003), Valencia (2004), Murcia (2005), Asturias (2005), Catilla
La Mancha (2006), Canarias (2007), Extremadura (2009), Aragon (2013). De tal
manera que para completar las regulaciones autonémicas solo falta Baleares, Ceuta y
Melilla.

Con independencia de las normativas, en Espafia actualmente se cuenta con un
CEA en la mayoria de las demarcaciones de la sanidad publica y en bastantes centros
privados (Sarrias y Ros, 2004; Hernando y Diestre, 2008; Gascon Abellan, 2010).

Podemos diferenciar tres clases de servicios de consulta ética (La Puma &
Toulmin, 1989): el del comité, que es el modelo mas extendido; el individual realizado
por un consultor de ética, y un modelo mixto. No existe un modelo ideal
preestablecido y existe un debate internacional al respecto (Altisent R, et al., 2013). Es
interesante sefialar la recomendacion que se hace en EEUU para la creacion de
pequefios comités o equipos o areas asistenciales en las que haya un alto riesgo ético
(Du Val G., et al, 2004; Adams, 2009; Fox et al, 2010) , es decir, areas donde a
menudo se dan conflictos éticos, como por ejemplo las unidades de cuidados

intensivos o las unidades de emergencias.

En Espafia, al igual que en otros paises europeos, como los Paises Bajos o el
Reino Unido, el modelo de servicio de consulta ética mas predominante es el del

comité, conocido como “comité de ética asistencial” (CEA).



En 1974 el Dr. Luis Campos y Navarro crea un Comité de Orientacion Familiar
y Terapéutica en el Departamento de Obstetricia y Ginecologia del Hospital S. Juan de
Dios de Barcelona, que en 1982 se constituye como CEA segln se les conoce en la
actualidad. Se debe reconocer en la creacion y posterior desarrollo de este CEA, que
ha sido el primero de nuestro pais, la notable influencia que ha tenido el Instituto Borja
de Bioética, ya que desde el principio el Dr. Abel, Director del mencionado Instituto,
fue el asesor para temas éticos de este Hospital. Otra fecha a rememorar es el 10 de
Diciembre de 1990 cuando se constituye el CEA del Hospital del Espiritu Santo de

Santa Coloma de Gramanet, en Barcelona.

Sera a lo largo de los afios noventa cuando se produciran varias acreditaciones
de Comités en toda Espafia donde se explicitan los criterios que los comités deben
cumplir para garantizar su calidad y buen funcionamiento, desde entonces la creacion

y consolidacion de los CEAs en toda Espafia ha ido en progresivo crecimiento.

Como hemos explicado, en la actualidad, la presencia de CEA en centros
sanitarios y demarcaciones de la sanidad publica es algo habitual; la tarea prioritaria es
encontrar el modo de evaluar los que ya hay, con el afan de garantizar su continuidad

y su buen hacer.

A este respecto, so6lo en EEUU se cuenta con estudios a nivel nacional,
publicados en diferentes décadas (Younger S. 1983, Caplan A., 2001). Scheirton
(1992) evaluo el 85% de los comités norteamericanos, pero lo hizo utilizando tan sélo
indicadores descriptivos (numero de protocolos, nimero de consultas, nimero de
acciones formativas). Griener ratifica los problemas metodologicos que genera este
tipo de evaluacion y afiade otros nuevos: la dificultad de evaluar la consulta de casos,
debido a la confidencialidad de la relacion, medico—paciente, o la dificultad de evaluar
si los protocolos inciden realmente en la forma en que se toman las decisiones en la

practica clinica (Griener, 1992).

La situacion en Espafia no es diferente. Mas alld de opiniones y juicios
bienintencionados sobre la utilidad de los comités, realizados por personas de
reconocido prestigio en el ambito de la Bioética espariola, es excepcional encontrar
una descripcién detallada de las actividades realizadas por los comités (Hernando P,
1999), (Ribas S, 2007) de aqui nace la necesidad de evaluar con instrumentos fiables
la labor que realizan, y de su impacto real sobre la practica clinica. Sin duda es una
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exigencia desarrollar criterios y estdndares para evaluar y certificar la eficacia y
calidad de estas figuras y, mientras esto no exista, dificilmente podremos utilizar una
argumentacion de resultados para justificar su labor.

Ante esta creciente necesidad de promover la calidad de la actividad que
realizan los CEAs, una de las cuestiones fundamentales es si éstos dedican sus
energias a las necesidades reales de los profesionales y de los pacientes. Existe la
percepcion de que la actividad de los CEA podria estar mas vinculada a la motivacion
y las preferencias de sus miembros que a las auténticas necesidades de la poblacion de
referencia (profesionales y pacientes), y parece conveniente garantizar una mayor
sintonia con las auténticas preocupaciones éticas que se plantean en el seno de la
instituciones donde desarrollan su tarea. Por todo ello, se ha recomendado promover el
desarrollo de una auténtica “epidemiologia ética” que permita acercar el trabajo de los
CEA a las cuestiones éticas mas prevalentes y trascendentales (Altisent R et al., 2013)
y a las necesidades formativas manifestadas (Ogando B, 2005), que no siempre han
coincidido con la produccion académica del campo de la bioética, lo cual favorece un
distanciamiento de los profesionales, o al menos el desconocimiento de la potencial
contribucion de los CEA a la calidad de la atencién sanitaria que presta una

institucion.

Es frecuente escuchar entre los miembros de los CEA la preocupacion por el
hecho de recibir escasas consultas, aunque esto apenas se refleja en la literatura. Esta
situacién se debe en buena medida a la escasa transparencia que tienen la mayoria de
los CEA, cuyo trabajo deberia tener una mayor visibilidad. Es necesario dar una
mayor difusion a las funciones de los CEA para neutralizar el escepticismo con que
son vistos por bastantes profesionales, incluyendo a los gestores, y para darse a
conocer a la sociedad (Couceiro A. y Becca JP, 2006). Para lograr este objetivo se
necesita promover una adecuada formacion en este campo, incluyendo la toma de

decisiones con implicaciones éticas

3.3. SITUACION ACTUAL EN LA COMUNIDAD AUTONOMA DE
ARAGON

Las diferentes realidades sociales y politicas de las comunidades autbnomas en

Espafia han hecho que hubiera grandes diferencias en cuanto a la constitucion y
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desarrollo de los CEAs. Mientras en algunas comunidades como Catalufia y Pais
Vasco han sido pioneros al ser los primeros en recibir las transferencias sanitarias, el
resto del territorio ha asistido a una progresiva implantacién de normativas, siendo
Aragon una de las mas recientes con el Decreto 96/2013, de 28 de mayo, del Gobierno
de Aragon, por el que se regula el Comité de Bioética de Aragén y los Comités de
Etica Asistencial de la Comunidad Auténoma de Aragén. Este Decreto tiene como
origen la Ley 10/2011 de 24 de marzo, de derechos y garantias de la dignidad de la
persona en el proceso de morir y de la muerte, que en sus articulos 27 y 28 establecia
la creacion tanto del Comité de Bioética de Aragon asi como de un marco regulador de

los Comités de Etica Asistencial de la Comunidad Auténoma de Aragon.

Esta regulacién garantiza la existencia de al menos un CEA por cada sector
sanitario, configurandose en un principio como grupo promotor y desarrollandose
posteriormente para conseguir la acreditacion que los reconozca oficialmente como
CEA. Aunqgue algunos ya contaban con afios de experiencia desde su constitucion con
la normativa del INSALUD de 1995, otros en cambio han iniciado ahora la andadura,
dando lugar, en el momento actual a que exista una desigualdad en su desarrollo, en

cuanto a la experiencia y formacion de sus miembros.

Asi, se establecen los CEAs correspondiente a las demarcaciones sanitarias de
Aragon Zaragoza (sector I, sector Il, sector Ill, Huesca, Teruel, Alcafiz, Barbastro,
Calatayud), a los que se afiaden actualmente dos CEA de centros sanitarios privados
(Hospital San Juan de Dios de Zaragoza y Clinica Psiquiatrica Nuestra Sefiora del

Carmen).

La regulacion de CEA en Aragon (DECRETO 96/2013, de 28 de mayo, del
Gobierno de Aragon) establece que estos desarrollen las tres funciones principales,

conocidas como la "triada fundamental":

- Funcion educativa o docente: es la funcion basica por la que comienza el
comité provisional, comision gestora o promotora. Resulta primordial detectar
donde y cuales son los dilemas éticos que con més frecuencia se producen y los
que mas dificultad de resolucion ofrecen a los profesionales. Esta funcién no
conlleva necesariamente que la docencia sea impartida por alguno de los

miembros del comité, sino el organizar un plan de formacion, motivar al
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personal a asistir habitualmente y llevarlo a cabo. Conviene desarrollarla a tres
nivel interno, dirigido a los miembros del Comité, nivel externo dirigido a los
profesionales del centro y el nivel social cuando una determinada resolucion

del Comité trasciende fuera del &mbito hospitalario, produciendo un eco social.

- Funcion de asesoramiento o consultiva: es la funcion caracteristica para la
que se crea el CAE en un Hospital, Sector, Distrito o Area de Salud. Consiste
en el estudio, resolucion y asesoramiento sobre los problemas éticos que se

plantean en el &mbito clinico.

- Funcion normativa o de protocolizar: los protocolos pueden ir orientados a
la toma de decisiones o0 a algun tipo de actuacién concreta que habitualmente
se presente en un servicio, departamento o area del centro sanitario, se debe
hacer de forma amplia que permita la toma de decisiones por parte del
responsable ultimo, que habitualmente sera el médico o equipo sanitario
responsable de la asistencia. Otra funcién que se le podria atribuir es la de

mediacion entre la familia y el médico o el equipo asistencial.

En Aragon, se afiade como novedad una cuarta funcion: promover la
investigacién en ética y bioética en cuestiones que faciliten la mision del CEA.
Desarrollar esta cuarta funcién supondria disponer de informacién de las cuestiones
éticas que se estan planteando. Esto facilitara orientar la formacion en ética hacia la
necesidades reales de los profesionales (Buil et al, 2009). Su intencidn es promover y
facilitar que los CEA ejerzan como observatorio de "epidemiologia ética" realizando
estudios cualitativos y encuestas en su area de influencia. De este modo se generara
una mayor sintonia de los CEA con los profesionales que, sin duda, se traducira en un

mayor nimero de consultas y en una mayor eficiencia de los recursos invertidos.

4. LA FILOSOFIA DE LA CALIDAD APLICADA AL COMITE DE ETICA

ASISTENCIAL

Segun el trabajo y las conclusiones obtenidas por Pablo Simén et al.(2010), se

identifica la ética de la organizacion sanitaria como un aspecto esencial de la calidad
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de la institucion y la mayoria de los modelos reconocen algun tipo de ente formal
dentro de las instituciones sanitarias encargado de sostener este tipo de calidad.
Formalmente este papel lo han desarrollado los CEAs o Comités de Etica

Institucionales.

La identificacion de la calidad ética como una dimension esencial de la calidad
de la atencion sanitaria no es facil y muchas veces parece una cuestion accesoria, mas
"de etiqueta" que de ética. Todavia se entienden como incompatibles estos dos
conceptos, siendo esencialmente parejos a la hora de aplicar una medicina de

excelencia.

Parece légico que los CEA se inserten en esta filosofia. Asi, desde una posicion
de prestigio en la comunidad profesional, podran dar respuesta a esta nueva realidad
social. En primer lugar, realizando un importante papel de difusion y formacion entre
los profesionales sanitarios y posteriormente, extendiendo su actividad a la poblacién
general. Serd también decisivo hacer participe también a las gerencias de las
instituciones sanitarias y también de las sociosanitarias, para que participen en una

estrategia que nace desde el convencimiento de que estamos ante una necesidad real.

El reto es ser capaces de escuchar lo que realmente la sociedad espera de
nuestro desempefio profesional para priorizar nuestros esfuerzos al servicio de los
ciudadanos, no por ello, descuidando otras areas importantes. No es menos cierto, que
en los Gltimos afios ya desde la formacion universitaria se ensefia a los alumnos,
futuros médicos del mafiana, a desarrollar sensibilidad ante las cuestiones de indole
ética presentes en la préctica clinica diaria. Se puede afirmar que en los ultimos afios
se esta produciendo un cambio lento pero progresivo, donde se aprecia un cambio en
la cultura social, donde el paciente y su dimension humana son el objetivo de todas las

miradas.

Este trabajo de investigacion pretende contribuir al desarrollo y consolidacion
de los CEAs en Aragon, de tal modo, que mejorando la actividad que realizan

mediante evaluaciones continuas de calidad consigan ser ejemplo de excelencia.
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5. JUSTIFICACION DEL ESTUDIO

En nuestro pais la primera regulacion de un Comité de Etica Asistencial tuvo
lugar en 1995, posteriormente el desarrollo de normativas reguladoras ha dependido de
cada CCAA. Casi dos décadas después podemos constatar que su proliferacion no ha
sido homogénea presentando una gran variabilidad, con diferentes niveles de madurez,
calidad y eficiencia, lo cual afecta a su prestigio y a la efectiva contribucion que se

espera en el sistema sanitario.

Hasta la fecha, no hay publicaciones en nuestro pais sobre un modelo de
evaluacion de la actividad de los comités de ética asistencial con indicadores de
calidad, con la excepcion del documento elaborado recientemente por el Comité de
Bioética de Cataluiia (http://comitebioetica.cat/wp-
content/uploads/2013/05/Avaluaci%C3%B3-dels-comites17-setembreMAPES21.pdf).

Este trabajo que contiene la fortaleza de ser novedoso y detectar areas de mejora,

presenta la debilidad de manejar indicadores mal definidos, sin aclaraciones sobre su
contenido ni la fuente de donde se tomaran los datos y tampoco recoge todas las
dimensiones a valorar con relacién a las cuestiones que suscitan interés sobre la
naturaleza, razon de ser, composicion, actividad y utilidad de los CEAs. Fuera de
nuestras fronteras, en EEUU, con modelos de evaluacion definidos (Fletcher &
Hoffmann, 1994; American Society for Bioethics and Humanities, 1998; Baker, 2006;
Dubler et al., 2009; Bruce et al, 2011; Frolic, 2012; Tarzian, 2013) se cuenta con
estudios a nivel nacional, publicados en diferentes momentos historicos desde hace
dos décadas. Pero los datos obtenidos son fundamentalmente descriptivos, sin que se
conozca verdaderamente como funcionan y sin que hayan sido sometidos a un sistema
evaluativo que pueda poner en valor la labor que realizan. Esta ausencia de
conocimiento sobre como es el didlogo interno de los Comités, en qué fundamentan
sus argumentos y como se desarrolla el debate deliberativo dentro de los Comités es
una de las razones por la que los CEAs no han conseguido ganarse el respeto y la
consideracion que merecen dentro de las Instituciones Sanitarias (Siegler, 1986;
Sheirton, 1992; 1993; Tarzian, 2015).

La finalidad de este trabajo ha sido cubrir, en parte, este vacio. Se parte de las
propuestas reguladoras que nacen de la intencion de mejorar el funcionamiento y la

eficiencia de los CEA y que tienen su origen en las necesidades sentidas desde dentro,
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por los propios miembros de los Comités. Posteriormente, contando con la ayuda de
una definicién de indicadores propuesta por consenso entre componentes de CEA y
expertos en calidad y gestion, se propone elaborar una propuesta de mejora mediante
un modelo de evaluacion de la actividad de los CEAs a la que adherirse de forma
voluntaria. Esto es: un ejercicio de autonomia en la mejora del proceso y resultados,
frente a la heteronomia que caracteriza la valoracion administrativa que se practica

para la acreditacion y reacreditacion de los CEAs.
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II. HIPOTESISY
OBJETIVOS



- HIPOTESIS 1:

Es posible conocer la situacion actual de los Comités de Etica Asistencial en
Aragbn y detectar reas identificables de mejora en su funcionamiento y en sus

actividades que permitan impulsar un proceso de mejora en la calidad.

- HIPOTESIS 2:

Se pueden elaborar indicadores de calidad de la actividad de los Comités de
Etica Asistencial que permitan realizar su monitorizacion para evaluaciones
periddicas.

- HIPOTESIS 3:

Es posible generar un modelo de evaluacién con los indicadores de calidad

obtenidos que sea de utilidad para el seguimiento y mejora de los comités.
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- OBJETIVO GENERAL 1:

Identificar las areas de mejora y las claves para impulsar el desarrollo y la
mejora de los CEA en Aragon.

o Objetivo operativo 1.1: Conocer la opinién y consideraciones de un panel de
informadores clave, consensuando la informacion pertinente para identificar las

areas de mejora y las claves para mejorar el funcionamiento de los CEA.

- OBJETIVO GENERAL 2:

Elaborar indicadores de calidad que permita evaluar la actividad de un CEA en el
cumplimiento de las funciones que tienen encomendadas, permitiendo mejorar los

procedimientos de acreditacion y re-acreditacion.

o Objetivo operativo 1.2: Seleccionar una serie de indicadores de calidad con la

experiencia y conocimiento de un grupo de expertos en la materia.

- OBJETIVO GENERAL 3:

Elaborar una herramienta atil y unificada para todos los CEAs en Aragdn que sirva
para obtener una medicion basal de referencia con el fin de monitorizar procesos de

mejora.

o Objetivo operativo 1.3: Generar un modelo de evaluacion que pueda ser Util

para homogeneizar criterios y mejorar los servicios que prestan los CEAs.
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11l. MATERIALY
METODOS



1. TIPOY AMBITO DEL ESTUDIO

Se trata de un estudio realizado en la Comunidad Auténoma de Aragén
mediante metodologia cualitativa dividida en dos fases. Una primera fase descriptiva
donde se realizan entrevistas en profundidad con informadores clave para conocer el
punto de partida, triangulando la informacién con la procedente de la revision
bibliografica y una actividad tipo grupo de discusion con participantes en el simposio
satélite del X Curso de verano: Investigacion y Docencia en Bioética, organizado por
la Catedra de Profesionalismo y Etica Médica de la Universidad de Zaragoza y la
Organizacién Meédica Colegial La segunda fase de consenso, mediante un grupo
Delphi, fue disefiada para confirmar, en la primera vuelta, los hallazgos de la primera
fase, y disefiar por consenso un modelo de evaluacién de la actividad de los CEAS en
Aragén mediante indicadores de calidad, generados y consensuados mediante esta
metodologia, a partir de los resultados obtenidos en la fase anterior.

2. REVISION BIBLIOGRAFICA

En primer lugar se realizaron basquedas a través de PubMed y EMBASE
(Excerpta Médica), Bioethicsline, usando como palabras clave: healthcare ethics
committees, and quality, y en el Indice Médico Espafiol (BDDOC CSIC) palabras
clave: Comités Etica Asistencial y calidad.

La estrategia de busqueda se limitd a los idiomas inglés y espafiol, y la revision
se fue ampliando en base a las sugerencias sobre articulos relacionados con nuestro
tema de interés (modelos de evaluacion de los Comités de Etica Asistencial) y la

bibliografia citada en los mismos.

Se presto especial interés en documentos de organizaciones gubernamentales y

profesionales a nivel nacional (http://si.easp.es/eticaysalud/content/enlaces/comites) e

internacional: http://nuffieldbioethics.org/ (disponible la red de Comités de Reino
Unido), http://unesdoc.unesco.org/images/0013/001393/139309s.pdf. Especificamente

la web del Comité de Catalufia (http://comitebioetica.cat/es/) y el documento de la

Unidad de Bioética: Evaluacion de los Comités de Etica en Catalufia, 2010, disponible

21


http://si.easp.es/eticaysalud/content/enlaces/comites
http://nuffieldbioethics.org/
http://unesdoc.unesco.org/images/0013/001393/139309s.pdf
http://comitebioetica.cat/es/

en: http://comitebioetica.cat/wp-content/uploads/2013/05/Avaluaci%C3%B3-dels-
comites17-setembreMAPES21.pdf

3. PRIMERA FASE: ENTREVISTAS EN PROFUNDIDAD

En la primera fase de la investigacion se llevaron a cabo las entrevistas en
profundidad como medio para dar respuesta al planteamiento de varias hipotesis
(Fernandez y Pertegas, 2002; Casas Martinez ML, 2008). Este instrumento se
consider6 apropiado porque el tema de investigacion requiere de una interaccion del
entrevistador para orientar los distintos aspectos sobre los que interesa que el
participante proporcione informacion (Boyce C, 2006). Se parte de preguntas abiertas
para provocar la reflexion del participante que el entrevistador va dirigiendo hacia los
temas previamente detallados. El orden de los temas que va tocando la entrevista no
esta prefijado sino que se adapta a la entrevista para facilitar que el participante se

exprese con mayor libertad (Richards y Morse, 2007).

Se realizaron entrevistas con un foco de interés predeterminado y las preguntas
fueron orientadas para dar respuesta a cuestiones concretas, fundamentalmente para

confirmar o no la hipétesis de partida.

3.1. SUJETOS DEL ESTUDIO

Los sujetos del estudio han sido informadores clave seleccionados en funcion
de unos criterios de interés explicitos, teniendo en cuenta aquellas caracteristicas que
pueden influir en la opinidn y experiencia de cada participante en relacién con el tema
del estudio. Responden a perfiles concretos, siendo todos ellos miembros participantes
de alguno de los diez Comités de Etica Asistencial vigentes en Aragon en el momento
actual. Se utiliza asi un muestreo intencional hasta alcanzar la saturacion teodrica de
las categorias y conceptos clave de la investigacion. Este tipo de muestreo busca la
representatividad de acuerdo con perfiles de participantes definidos segln el
constructo tedrico. Se trata de asegurar la maxima variacion de discursos (Calderén y
Fernandez de Sanmamed, 2014). S6lo para dos entrevistados se utilizé el muestreo en

bola de nieve mediante el cual cada participante facilita el acceso a otros participantes
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que entiende que pueden aportar informacion relevante de acuerdo con los objetivos
del estudio (Richards y Morse, 2007).

Se seleccionaron dos miembros por cada uno de los comités, formando asi un
grupo de informadores para realizar las entrevistas en profundidad, en total 20
miembros, de los cuales 19 aceptaron de forma voluntaria realizar la entrevista

grabada. Los perfiles respondian a:

a. Presidentes o vicepresidentes de los comités de ética asistencial (10
entrevistados), que son quienes mejor conocen las peculiaridades y funciones
del propio comité. Ademas, dan respuesta y aportan argumentos, guiados no
solo por el sentido comdn, sino por su experiencia y trayectoria al frente del
CEA.

b. Miembros de los comités de ética asistencial (9 entrevistados), que cumplan
un perfil concreto dentro de estos, es decir, que ejerzan su labor como usuarios,
médicos, enfermeras, trabajadores sociales, representantes de atencion al

usuarios, psicologas o juristas.

Las variables complementarias de los informadores clave fueron la edad, sexo,
profesion, puesto ocupante en el CEA, tipo de hospital al que pertenecen (primer,

segundo o tercer nivel) y grado de experiencia.

Se contactd con los participantes via email o via telefénica, se explico la
propuesta de participacion con una breve descripcion del proyecto y las condiciones de
la entrevista. A todos ellos se les asegurd el anonimato y previamente a la entrevista se
firmd la hoja de consentimiento informado donde se podia leer una breve explicacion

del proyecto y su finalidad (Anexo 1).

3.2. ELABORACION Y REALIZACION DE LAS ENTREVISTAS EN
PROFUNDIDAD

En una primera parte se reviso la bibliografia vigente para conocer cuales eran
los principales temas a abordar, y en una segunda parte se definieron y concretaron las
cuestiones abordables en la entrevista. El objetivo de las entrevistas con informadores

clave era explorar las diferentes hipdtesis planteadas y corroborar ciertos datos
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obtenidos en la revision bibliogréfica, abiertos siempre a encontrar nuevos temas de

interés, como asi ha sucedido.

El guion de entrevista se estructurd inicialmente en siete grandes bloques:
generalidades, accesibilidad, sintonia, indicadores de calidad, perfil de miembros,
institucion y evaluacion. Dado que tras la revision bibliografica se carecia de un
modelo de entrevista validado y similar al que buscabamos para el presente estudio, se

elaboré un modelo propio (anexo 2).

Una vez concretado el guion se consulté con un grupo de expertos en Comites,
acreditacion y evaluacién de actividades, y metodologia cualitativa con el objetivo de
validar el instrumento. En ese proceso de validacion se trataba de que estos
profesionales con amplia experiencia valoraran si el guion de las entrevistas recogia
las cuestiones mas relevantes sobre la naturaleza, funciones, funcionamiento y areas
de mejora de los CEAs. Tras este proceso se incluyeron algunos conceptos, que a
juicio de los mismos debian ser explorados por su relacién con la pregunta de
investigacion. Se obtiene asi un guion de entrevista flexible, tras realizar varias
versiones del mismo para incorporar también conceptos que los propios participantes
en las entrevistas sefialaban repetidamente como cuestiones éticas relevantes. Estas
modificaciones en el guion de las entrevistas se dieron fundamentalmente tras las

primeras entrevistas, que sirvieron como pilotaje del estudio.

Las entrevistas se realizaron de forma individual a cada uno de los miembros
seleccionados previamente. Fueron monotematicas, enfocadas a captar informacion
mediante datos y experiencias de los diferentes miembros actuales de los Comités,
semiestructuradas con un control medio correspondiente a una fase de investigacion
que tenia un disefio de trabajo previo con cinco bloques que abordaban los siguientes

aspectos:
a. Generalidades: preguntas elaboradas buscando conocimiento del entrevistado

en cuanto a situacién actual y punto de vista personal.

b. Accesibilidad: englobando cuestiones dirigidas a conocer el grado de
accesibilidad existente en cada CEA, las facilidades mostradas, las alternativas

generadas y los planes de futuro.
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c. Sintonia: bloque dirigido a indagar sobre propuestas de mejora (Se sabe que
existe escasa sintonia entre la poblacion en general y los CEAS), de cara a los

profesionales, usuarios y familias.

d. Indicadores de calidad: elaboradas para buscar indicadores en cuanto a casos,

consultas, formacion, investigacion, informe, perfil de miembros.

e. Evaluacion: dirigidas a conocer la opinion que generaria un modelo de

evaluacion de actividad de los CEAs.

Fueron dirigidas por el investigador principal para poder obtener la mayor
informacion posible sobre los temas abordados, planteadas mediante preguntas
abiertas en su mayoria para que el entrevistado pudiera expresar libremente otros

temas de interés.

Se procur6 no interrumpir el discurso, a no ser que la pregunta en si precisara
de alguna aclaracion en el momento, como asi sucedid, sobretodo en el apartado de
indicadores de calidad. Se incidi6 en preguntas concretas en las que se tenia especial
interés (alternativas de accesibilidad, la labor formativa, el perfil de los miembros, la
elaboracion del informe, el modelo de evaluacion). Se llevd un orden establecido
previamente sin impedir la espontaneidad que surgia en cada encuentro, surgiendo en
ocasiones nuevas cuestiones que se consideraron relevantes y que se afiadian a
entrevistas posteriores. De forma habitual, no hubo que aportar aclaraciones a las
preguntas abiertas, aunque en el apartado de indicadores de calidad, casi todos

precisaron de concreciones.

En todas las entrevistas fue primordial establecer una relacion cordial,
equilibrada entre la familiaridad y la profesionalidad. Se realizaron por el investigador
principal que contd con el apoyo de un investigador colaborador que realizo tres de las
diecinueve entrevistas concertadas, el motivo fue la preparacion del joven colaborador
de cara al futuro en su propia linea de investigacion, donde tambien aborda

metodologia cualitativa con entrevistas en profundidad.
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3.3. ANALISIS DE LAS ENTREVISTAS

Una vez grabadas las entrevistas de forma individual se realizo la transcripcion
literal de cada una de ellas. Para ello se utiliz6 el programa informético Express Scribe
Transcription, que permitio mediante la modulacién del tono y la velocidad de palabra,
controlar la redaccion para escuchar cuantas veces fuera necesario partes de la
entrevista. Se clasifico a los entrevistados mediante la letra E y un nimero del 1 al 19,
que representaba, el orden que ocuparon en la realizacion de las entrevistas. Se
codificd de la siguiente forma, primera silaba del primer apellido, seguido de la
primera silaba del nombre, seguido de un nimero que correspondia al orden ocupado

en el momento de realizar las entrevistas.

En cada uno de los archivos de transcripcion se dejé un importante margen
izquierdo para la notificacion de detalles y se enumeraron las paginas para facilitar
posteriormente la localizacién “in situ” de los cédigos a los que hace referencia el

texto.

Después de las transcripciones se utilizd el programa de analisis de datos
cualitativos MAXqda, facilitando de esta manera el analisis de contenido de todas las
entrevistas (Caro Gonzalez y Diez de Castro, 2005). El programa MAXqda facilita la
separacion del texto (transcripto por el investigador) en segmentos o unidades de
significado. Se crearon categorias y cddigos, para un analisis mas ordenado y amplio,
proporcionando asi facilidades para la identificacion e interpretacion de contenido

clave para la investigacion.

El proceso de categorizacion se realiz6 dividiendo conceptualmente las
entrevistas en los temas mas relevantes, en los que las entrevistas en profundidad,
estructuradas por definicion, ya estaban esquematizadas de esta manera. Las categorias
fueron basicamente los grandes bloques por los que se pregunto en las entrevistas,
aunque surgieron de forma espontanea otros que se sumaron posteriormente como
nuevas categorias quedando los siguientes: generalidades, accesibilidad, sintonia,
indicadores de calidad, perfil de miembros, formacion, investigacion, comité de

bioética en Aragén (CBA), Institucion y evaluacion.

Una vez seleccionadas las categorias se realizo un trabajo de lectura repetida de

las entrevistas y se agruparon los conceptos que trasmitian frases y parrafos de la
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entrevista en cadigos descriptivos. Se codificd bajo la misma palabra o expresion
(codigo) conceptos similares que se interpretaban del didlogo con diferentes
entrevistados, creando asi redes de conceptos y visualizando ideas o aportaciones

novedosas.

Con el apoyo del programa MAXqda, se localizaba el codigo con la seccion del
texto al cual hacia referencia, pudiendo obtenerse de esta forma todos los resultados en
relacion con éste. Asi mismo, con la ayuda del programa se elaboraron tablas y
diagramas que permitian visulizar de forma clara qué cdodigos de prevalencia existian

para cada categoria.

4. FASE I: GRUPO DE DISCUSION CON EXPERTOS

4.1. GRUPO DE DISCUSION

La técnica denominada Grupo de Discusion es una practica de investigacion
cualitativa, que busca observar las normas de referencia particulares de grupos sociales
existentes: bien grupos sociales amplios (jovenes, mujeres, tercera edad, etc.) con
respecto a la salud, el sistema sanitario, una medida en particular o una linea de
comunicacion institucional; bien grupos de profesionales con respecto a algunas
medidas institucionales, la situacién actual del conjunto del sistema de salud (Callejo
Gallego J, 2002). En cada uno de ellos, se obtendra lo que el grupo considera que debe
ser, en relacion con el fendmeno estudiado. La explicacion de su funcionamiento se
ilustra mejor desde su caracter situacional de reunion que desde su condicién de grupo,
pese a su denominacion. Es decir: no es un grupo, sino una reunion de informadores
clave que aporta la opinidn y experiencias del grupo del que forma parte al conjunto
de personas reunidas para desarrollar la técnica de recogida de informacion. Permite

triangular informacion obtenida mediante otros métodos sobre el tema de estudio.

Esta técnica de investigacion busca la reintegracion al grupo tras la reflexion
individualizada, al poner cara a cara a los participantes en la reunion, -no menos de
seis u ocho-. Los integrantes del grupo de discusién no hablan de cualquier cosa, ni de
cualquier manera. Hablan del objeto de la investigacion, al mismo tiempo que

reconstruyen las experiencias de su grupo de referencia, en discusion explicita o

27



implicita con otros grupos implicados en el tema de que se trate. Lo importante en esta
herramienta cualitativa de investigacion es la circulacion de discursos. EI moderador
se compromete a actuar como un espejo, devolviendo al grupo el discurso producido

por ellos mismos.

De manera oportunista, contando con el apoyo de la organizacion del X Curso
de Ensefianza e Investigacion en Bioética de la Catedra de Profesionalismo y Etica
Médica de la Universidad de Zaragoza y la Organizacion Médica Colegial, se organizo
una actividad satélite la mafiana del 4 de septiembre: un grupo de discusion entre
estudiantes (vision de los legos en los CEA) y expertos en docencia, seguridad, calidad
e investigacion en Bioética, ademas de tener experiencia en CEA. Este afio el curso
tenia un valor afiadido al contar con la presencia del profesor Joseph Fins, de la
Universidad Cornell de Nueva York, un referente estadounidense en temas de consulta

ética y Comités.

4.2. PARTICIPANTES

En el seminario participaron 14 personas (6 hombres y 8 mujeres), todos ellos
con perfiles clave dentro de los comités de ética. EI grupo se compuso de 3 estudiantes
(una delegada de curso y dos representantes de Consejo Estatal de Estudiantes de
Medicina), una enfermera (especializada en temas de gestion y secretaria del Comité
de Bioética de Aragon), una médico residente (miembro del Grupo de Investigacion de
Bioética en Aragon y doctoranda actualmente, vocal de un CEA), un pediatra
(miembro del Comité Etico de Investigacion Clinica de Aragén), un médico de
urgencias (presidente de un CEA), una pediatra (profesora asociada de la Universidad
de Zaragoza y presidenta de un CEA), un psiquiatra (profesor asociado de la
Universidad de Zaragoza y presidente de un CEA), un Catedratico de Bioética en
Nueva York y miembro de la National Comission of Bioethics, un médico geriatra de
Costa Rica (doctorando en bioetica y presidente de CEA), una médico de familia
(exdirectora médica de hospital, profesora asociada de la Universidad de Zaragoza,
directora de proyectos del Grupo de Investigacion en Bioética de Aragon, experta en
nuevas tecnologias docentes), un médico de familia (presidente del Comité de Bioética
de Aragon, Director de la Catedra de Profesionalismo y Etica Médica de la
Universidad de Zaragoza), una médico de familia (profesora asociada de la

Universidad de Zaragoza, vicepresidenta de un CEA).
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Durante la sesion de dos horas, con una breve presentacion informativa de 30
minutos, se debatid sobre cuestiones relevantes de evaluacion de la actividad de los
Comités, pudiendo obtenerse recomendaciones y sugerencias que se consideraron

interesantes para la investigacion.

Asi mismo, se solicitd que si los participantes querian podian aportar algin
indicador de calidad que consideraran de interés para incluir en un modelo de

evaluacion de actividad de los CEAs.

El seminario fue audiograbado. Previamente a ello se recogié el
consentimiento informado por escrito, donde todos los participantes daban su
conformidad a la transcripcion anonimizada de la sesion de trabajo y que algun
comentario o idea pudiera ser de uso como material complementario en el proyecto de
investigacion presentado durante la breve introduccién. EIl proceso de transcripcion y
andlisis de contenido se realiz6 de la misma manera que se describi6 al hablar de las

entrevistas en profundidad.

5. FASE II: GRUPO DELPHI

La segunda fase del estudio se encaminaba a seleccionar mediante consenso un
listado de indicadores de calidad que pudieran ayudar a definir un modelo de

evaluacion de la actividad de los CEAs en Aragon.

5.1. ELECCION DEL METODO DELPHI

La técnica Delphi es un método de investigacion cualitativa cuyo objetivo es
alcanzar un consenso mediante la discusion entre expertos. Es Util cuando se necesita
llegar a un acuerdo en temas de interes sobre lo que no se dispone de informacion
concluyente (De Villiers MR et al, 2005). Cuando iniciamos el proceso de reflexion
sobre el modelo de calidad del funcionamiento de los CEA y su evaluacion,
comprobamos que, a pesar de que todos los autores remarcaban su importancia y
partian de una filosofia similar, no existia un claro consenso sobre su definicion,
como se ha explicado en la introduccion y se confirma en la fase de entrevistas en

profundidad.
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La eleccion de esta técnica permitia maximizar las ventajas que presentan los
métodos basados en grupos de expertos y reducir sus inconvenientes. Una de las
ventajas es que no requiere la presencia de los expertos en persona y la informacion se

puede manejar a traves de Internet.

La dindmica de la técnica gira en torno a una problematica compleja, de la que
se derivan una serie de preguntas o cuestiones que el grupo coordinador va guiando,
analizando y supervisando para hacer fluir la informacion entre el grupo de
expertos y el mismo grupo coordinador. Dentro de este proceso surge el feedback,
elemento importante para lograr establecer un nivel de acuerdo entre los expertos
(Varela Ruiz M et al, 2012).

Caracteristicas principales del Método Delphi (Landeta J, 1999):

- Anonimato.

- Ayuda a que un miembro del grupo no sea influenciado por la reputacion de
otros, o0 por el peso que supone oponerse a la mayoria. La unica influencia

posible es la de la congruencia de los argumentos.

- Permite que un miembro pueda cambiar sus opiniones sin que eso suponga

una pérdida de imagen.

- El experto puede defender sus argumentos con la tranquilidad que da saber que
en caso de que sean errGneos, su equivocacion no va a ser conocida por los

otros expertos.

- Interaccion y retroalimentacion controlada: La iteracion se consigue al
presentar varias veces el mismo cuestionario. Como ademas se van
presentando los resultados obtenidos con los cuestionarios anteriores, se logra
que los expertos vayan conociendo los distintos puntos de vista y puedan ir
modificando su opinion si los argumentos presentados les parecen mas

apropiados que los suyos.
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- Respuesta del grupo: La informacion que se presenta a los expertos no es sélo
el punto de vista de la mayoria, sino que se presentan todas las opiniones
indicando el grado de acuerdo que se ha obtenido.

- Heterogeneidad: Pueden participar expertos de diferentes disciplinas sobre

las mismas bases o "reglas de juego”.

5.2. SUJETOS DEL ESTUDIO

La seleccién de los expertos participantes era un punto clave de la

investigacion: de ella dependia la validez de las conclusiones obtenidas.

Los sujetos participantes que conforman el grupo Delphi son una seleccion de
expertos que ejercen un papel representativo en Aragén en cuanto a su labor como:
asesores en calidad, expertos en investigacion, profesionales con experiencia en
gerencia, juristas, miembros del Comité de Bioética en Aragon, miembros del Comité
de Investigacion Clinica, expertos en seguridad clinica, expertos en docencia,
informatica, farmacia, atencion al usuario y coordinacion de voluntariado- Ademas
debian ser representativos de los estamentos de enfermeria, psicologia, trabajadores
sociales y medicina de urgencias, UCI, atencién primaria, interna, geriatria y cuidados

paliativos.

Las variables que se manejaron en la seleccion del grupo fueron la década de
edad a la que pertenecian (treinta, cuarenta, cincuenta, sesenta), la profesién o cargo
que ocupaban en ese momento, si pertenecian o no al CEA actualmente, el grado de

formacion en bioética y si prestaban servicios en atencion primaria o especializada.

Para asegurar un numero final de participantes suficiente para obtener el
objetivo de consenso buscado, teniendo en cuenta las pérdidas sucesivas de adherencia
en la participacién del proceso Delphi (Varela Ruiz et al, 2012). Se eligieron tres
miembros de cada comité, diferentes a los seleccionados para las entrevistas en
profundidad, y un pequefio grupo que, a pesar de no formar parte de un comité
actualmente, resultaban interesantes por poseer un amplio perfil de experiencia en

temas de calidad, bioética, docencia, investigacion, jurisprudencia, farmacia,
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medicina, enfermeria o gestion. La Tabla 0 recoge las caracteristicas de los panelistas

seleccionados.

Se cred una cuenta de correo de Gmail y mediante la herramienta informatica
de Google Forms, que permite conservar el anonimato y la confidencialidad de los
participantes, se generaron los tres cuestionarios para cada una de las rondas del
Delphi. Se contactd con los expertos por medio de esta cuenta de correo, a la cual
debian enviar su confirmacién en el caso de aceptar la invitacién a participar y
respondieran el cuestionario, cuyo link de acceso estaba incluido en cada e-mail de
invitacion. Se planted esta via, no presencial, para que pudieran contar con la mayor

independencia posible y se evitara el “efecto lider” en las respuestas.

En las tres rondas del grupo Delphi, se adjuntd una carta en el correo
electronico de invitacién a participar que contenia el link que daba acceso al
cuestionario. En dicha carta se les facilitaba informacion sobre el tema, tiempo
requerido para la cumplimentacion del cuestionario, margen temporal para enviar las
respuestas y posibles nuevos envios de cuestionario para llegar a consensuar los datos
obtenidos (anexo 3, 4 y 5). Ademas, se aseguraba la confidencialidad y anonimato de
sus respuestas y se les pedia que confirmaran su participacion en el estudio

contestando el correo de invitacion.
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TABLA 0 DE PANELISTAS

PANELISTA | Década | Profesion Perfil CEA | Grado Exp. BE | Ambito Prim/Esp. | Exp. Asist.
1.1 50 Médico Calidad NO | Superior Especializada Media
2.2 40 Farmacéutica Investigacion NO | Superior Especializada Minima
3.1 60 Preventivista Calidad No | - Especializada Media
4.1 60 Médico Gestor NO | Baésico Primaria Media
5.1 40 Jurista Jurista No | Basico Especializada Superior
6.1 60 Médico CBA No | Superior - Superior
7.2 50 Enfermera CEICA No | Superior Especializada Superior
8.2 50 Enfermera Enfermera Si Superior Especializada Superior
9.1 50 TS TS Si Basico Primaria Superior
10.1 50 Médico Médico Si Basico Primaria Superior
11.2 40 TS TS Si Basico Especializada Superior
12.1 50 Médico Médico Si Superior Primaria Superior
13.2 50 Enfermera Atencion paciente | Si Medio Especializada Superior
14.1 60 Médico Jefe Geriatria Si Bésico Especializada Superior
15.2 50 Administrativo | Biblioteca Si Basico Especializada Superior
16.2 40 Enfermera DUE UCI Si Medio Especializada Superior
17.2 50 Enfermera Enfermera Si Medio Primaria Superior
18.1 50 Informatico Informatico Si Medio Especializada Superior
19.2 50 Médico Coord.Urgen Si Basico Especializada Superior
20.1 50 Profesor Docencia Si Basico - Superior
21.1 50 Médico Calidad Si Basico PrimariayEspec | Superior
22.1 50 Médico Jefe Si Basico Especializada Superior
23.1 50 Enfermero Enfermero Si Medio Primaria Superior
24.2 50 Médico Médico Si Superior Especializada Superior
25.2 50 Médico Jefe Servicio Si Superior Especializada Superior
26.2 50 Médico Médico Si Superior Especializada Superior
27.2 40 Médico FEA UCI Si Superior Especializada Superior
28.2 40 TS Voluntariado Si Superior Especializada Superior
29.1 60 Sacerdote Expert ética Si Bésico Especializada Superior
30.2 50 Médico Médico Si Superior Especializada Superior
31.1 50 Médico Médico Si Superior Especializada Superior
32.1 50 Médico Médico Si Basico Especializada Superior
33.2 50 Enfermera Aten usuario Si Basico Especializada Superior
34.2 50 Religiosa Gestion Si Superior Especializada Superior
35.2 40 Farmacéutica Farmacéutic Si Media Especializada Superior
36.2 50 Auxiliar Auxiliar Si Basico Especializada Superior
37.2 50 Médico Seguridad Si Basico Especializada Superior

Preventivista

Panelista (nimero de orden: 1 si hombre; 2 si mujer).
Década (edad): 30 (30-40 afios), 40 (40-50 afios), 50 (50-60 afios), 60 (>60 afios).

Grado de experiencia en bioética:<3 afios:basico, >3 afios: medio, >5 afios: superior.
Profesion (especialidad para la que esta formado/a, o se dedica).
TS: Trabajador Social.
Ambito de trabajo: Primaria/especializada (incluye planificacion y gestion).
CEA pertenencia: si 0 no.
Experiencia asistencial: minima<5 afios, media>5 afios, superior>10 afios.

Colores: Rojo: contestaron a la tercera ronda. Azul: contestaron la segunda ronda.

Verde: contestaron a la primera ronda. Negro: no participa.
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5.3. DESARROLLO DE LA TECNICA Y PROCEDIMIENTO DE
ELABORACION DE LOS CUESTIONARIOS PARA CADA
RONDA DELPHI

La metodologia empleada se ha inspirado en una version modificada de un

trabajo publicado en la sociedad espafiola de calidad asistencial para seleccionar

indicadores basado en el consenso de paneles de expertos (Barrasa Villar, 2013). Esta

metodologia ha sido utilizada previamente en otras experiencias de seleccion de

indicadores, en diferentes entornos.

El procedimiento incluyo tres fases o rondas, una primera fase de seleccion de

temas de indicadores, una segunda ronda de valoracion de indicadores de calidad en

dos conceptos relevancia y aplicabilidad por el panel de expertos por correo, y una

tercera ronda de consenso definitivo.

Fase 1 (Primera vuelta): con la seleccidn de expertos realizada, se elaboré un
primer cuestionario que abordaba las cuestiones méas relevantes sobre las
materias en las que tras la revision de la bibliografia, el analisis de las
entrevistas en profundidad y las aportaciones del equipo investigador se habian
sintetizado como puntos clave. El tiempo estimado de cumplimentacién para
este primer cuestionario era de 25 minutos. El cuestionario estaba formado por
dos bloques de items, cada bloque perseguia unos objetivos diferentes, el
bloque 1: Funcionamiento actual y utilidad de los CEAs cuyo objetivo era
identificar los factores determinantes de un adecuado funcionamiento de los
CEAs y su aportacion al sistema de salud y el bloque 2: propuestas de mejora
del funcionamiento y utilidad de los CEAs cuyo objetivo era mejorar la
visibilidad y acceso a los CEAs y disefiar mecanismos de evaluacion y
acreditacion de los CEAs en la CCAA (anexo 6).

En el cuestionario se incluyeron opciones de respuestas abiertas, pero la
mayoria de las cuestiones estaban planteadas en forma de afirmacion cerrada.
Cada afirmacion hacia referencia a la situacién actual (bloque 1) y a un
escenario de futuro a corto plazo sobre el funcionamiento y la calidad de los
CEAs en Aragon (bloque 2), debiendo los expertos puntuar su opinion de 1 —

minimo acuerdo/consideracion- a 9 —-maximo acuerdo/consideracion-.
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- Fase 2 (Segunda vuelta): con los datos obtenidos en la primera vuelta del
Delphi, se elaboré el segundo cuestionario (anexo 7), dividido en siete bloques
que contenian Unicamente indicadores de calidad, compuestos por numerador y
denominador, y solicitando de nuevo via email la participacion de los mismos
panelistas que habian participado en la primera fase (31), explicandoles que
puntuaran en esta ocasion de 1 —minimo acuerdo/consideracion- a 9 -maximo
acuerdo/consideracion- la relevancia (importancia del indicador para lo que
pretende medir y queremos ayudar a mejorar) y la aplicabilidad (rentabilidad
de su aplicacién en la situacién de la que partimos) que consideraban en cada

uno de estos indicadores.

Se solicito la evaluacion de 65 indicadores de calidad y con los resultados de
las caracteristicas relevancia y aplicabilidad se obtuvo el coeficiente de
pertinencia de cada indicador, como se explicara posteriormente en el analisis
de datos, que permitié hacer una seleccion consensuada de los indicadores

fundamentales.

- Fase 3 (Tercera vuelta): analizados los datos de la segunda fase,
correspondiente a la segunda vuelta del grupo Delphi, se realizé el Gltimo
envio del tercer cuestionario (anexo 8) con la misma metodologia que la
utilizada en las fases anteriores, solicitando a los panelistas que confirmaran su
valoracion sobre la seleccion de los indicadores. Para ello, se les aportaron los
datos obtenidos en las rondas anteriores, con los resultados motivados por ellos
mismos. Se aportd la mediana de relevancia y aplicabilidad, junto al
coeficiente de pertinencia con una breve explicacion de los resultados

obtenidos en la fase anterior.

Se obtuvieron 17 respuestas de los 25 panelistas que habian completado las

fases anteriores.

5.4. ANALISIS E INTERPRETACION DE LOS RESULTADOS

En el analisis de las tres fases del grupo Delphi se conté con el apoyo del

programa SPSS, que permitid obtener valores estadisticos como la mediana y moda de
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cada uno de sus items para descartar o asumir como validos las cuestiones valoradas

como mas interesantes por parte del grupo de expertos.

En la primera fase se valoré el porcentaje de respuestas en los bloques
desacuerdo (puntuaciones 1 a 3), dudoso (puntuaciones 4 a 6) y de acuerdo
(puntuaciones 7 a 9) para cada uno de los indicadores de ambos bloques. Se
consideraba un consenso suficiente si el porcentaje de puntuaciones en cada
uno de los bloques era igual o superior al 70%. Ademas, se dio por valido el
calculo de la mediana de cada uno de los items planteados. Cuando la mediana
estaba por encima de 7 indicaba acuerdo entre los panelistas, por ello,
posteriormente para completar la descripcion de los datos se elabord una tabla
de frecuencia que reconvirtiese la opinién de los panelistas en desacuerdo con
puntuaciones de 1, dudas con puntuaciones de 4 y acuerdo con puntuaciones de
9, si el porcentaje era superior a 70%.

En la segunda ronda, se solicitd a los panelistas que evaluaran tanto la
relevancia como la aplicabilidad de cada uno de los indicadores de calidad. Se
definié la relevancia como la importancia del indicador para lo que pretende
medir y queremos ayudar a mejorar. Y la aplicabilidad como la rentabilidad de

su aplicacion en la situacion de la que partimos.

Estadisticamente se utiliz6 la mediana, que se conoce como el valor de la
distribucion de las puntuaciones dadas por los panelistas que marca la mitad de
las puntuaciones totales por encima y por debajo de dicho valor. De esta forma,
se considera que si la mitad de las puntuaciones dadas estan por encima de 7
(en una escala de 1 a 9), la valoracion es suficientemente significativa, tanto
para la relevancia como para la aplicabilidad que los expertos asignaron a los

indicadores.

Una vez obtenidos estos datos y mostrando una linea general de las opiniones
vertidas por los panelistas se calculd el coeficiente de pertinencia para cada
uno de estos indicadores. Se elaboré de la siguiente forma, sumando la
puntuacion dada para la relevancia y para la aplicabilidad, dividida para 18

(que corresponde a la puntuacion méaxima alcanzable en la suma de ambas
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valoraciones). Este coeficiente oscila entre 0,1 (nada pertinente) y 1
(totalmente pertinente), puntuaciones por encima de 0,7 se consideraron
pertinentes. Se asumid que existia consenso cuando en la reconversion en la

tabla de frecuencias existia un porcentaje por encima del 70%.

- En la tercera y ultima ronda del grupo Delphi se utilizd la misma
metodologia que en la segunda fase, Unicamente ratificando los datos
obtenidos y consensuando que las puntuaciones y valoraciones aportadas eran

las deseadas.

6. CONSIDERACIONES ETICAS

El proyecto cumple con las recomendaciones recogidas en la Declaracion de
Helsinki y demas recomendaciones éticas para la investigacion (CIOMS, 2002) asi
como los requisitos éticos de investigacion clinica que especifica la Ley 14/2007 de

Investigacion Biomédica.

Se solicitd informe por escrito al comité ético de investigacion clinica de
Aragén (CEICA) con fecha de abril de 2015 para que evaluara si el proyecto cumplia
los requisitos éticos para poder llevarse a cabo, recibiendo dictamen favorable por

escrito para la realizacion del proyecto, con fecha 20 de mayo de 2015.

Para la realizacion de las entrevistas en profundidad, se entregd a cada uno de
los informadores clave una carta explicando la dimension del proyecto y los objetivos
del estudio, se utilizd6 como consentimiento informado escrito y por ello, cada
participante firmo al final de la carta, dando su aprobacion a la grabacion de voz de la

entrevista (Anexo 1).

Igualmente se asegurd la confidencialidad y el anonimato de las respuestas en
el grupo Delphi, especificado en las cartas de acceso al link a los cuestionarios de las
tres rondas (Anexos 3, 4y 5).
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V. RESULTADOQOS



FASE I:

ENTREVISTAS EN PROFUNDIDAD

GRUPO DE DISCUSION DE EXPERTOS



1. FASE 1: ENTREVISTAS EN PROFUNDIDAD Y GRUPOS DE DISCUSION

CON EXPERTOS

1.1. GENERALIDADES

1.1.1. Los Comités de Etica en Aragon

- Una necesidad real

La complejidad asistencial que abordamos hoy en dia en el ejercicio de la
medicina ha hecho resurgir la necesidad de organizar la toma de decisiones
controvertidas. La transicion del patréon “paternalista” a una actitud mas participativa
del propio paciente, quien hace uso de su autonomia para colaborar activamente en la
toma de decisiones sobre su propia salud, ha obligado a muchos profesionales a

plantearse nuevos debates éticos.

- “porque es necesario reflexionar, analizar los conflictos y tomar
decisiones en los conflictos sanitarios que tenemos hoy en dia, conflictos

asistenciales sobretodo” E1

- “en general a mi me parecen que son una parte cada vez mas necesaria de
la actividad asistencial, por lo menos en la medicina que queremos o en la

asistencia sanitaria que queremos desarrollar en el siglo XXI” E5

- Creacion y funcionamiento:

En Aragon tras el Real Decreto 96/2013 donde se busca la creacion y
consolidacion de los Comités de Etica Asistencial, como 6rganos de didlogo donde
deliberar, apoyar y asesorar a los profesionales de centros sanitarios y sociales. Se han
hecho grandes avances en este sentido, deseando con este nuevo impulso garantizar el
cumplimiento de los derechos y promover un entorno asistencial lo mas humano

posible.
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Los Comités de Etica Asistenciales ejercen varias tareas fundamentales como
organos consultivos, asesorando en la toma de decisiones ante casos o situaciones
clinicas que planteen problemas éticos a los profesionales o a los pacientes y sus
familias, del mismo modo que promoviendo la formacion, elaborando informes e

investigando en ética aplicada.

- “creo que si, que es necesario, no solamente como organo de referencia,
como oOrgano consultivo, o para dar mayor seguridad incluso unificar
determinados criterios y poder comentar determinados temas con alguien

en el momento que tengas que tomar una decision” E1

- “muchos puntos de vistas, yo creo que las respuestas de las consultas a los
profesionales, que es el cometido clasico del CEA, que las hay y eso es
evidente que hay, y mas que habré conforme el CEA sea mas conocido y
tenga mas prestigio pero luego el aspecto formativo esta siendo cada vez
mas importante y mas demandado, porque aparecen situaciones nuevas,

que no saben como responder” E6

Destaca eso si un especial interés por acercar la realidad de los CEAs a los
profesionales y usuarios, puesto que se detecta un importante desconocimiento por

parte de la poblacion de la existencia y tarea de los comités.

- “Si, creo que son imprescindibles y que deben de ser conocidos por los
usuarios, pacientes, familiares y profesionales, para poder acceder a
ellos” E4

En otras ocasiones, en cambio, lo que ocurre es que se tiene un concepto
errobneo de por qué y para qué existen los comités de ética. Esperando encontrar
respuestas beligerantes e imperativas del comité, que escapan a sus verdaderas
funciones como 6rgano puramente consultivo que es, puesto que no debe sustituir la

accion ni responsabilidad del profesional que solicita la consulta.

“tu eres un organo consultivo nunca serdas un organo decisorio pero esa
no es la funcion del comité de ética asistencial de ningun sector y desde

luego lo que tu decidas esta siempre supeditado” E5
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La participacion de una variedad de miembros con perfiles profesionales
diferentes enriquece el grupo y se estimula asi la participacion de todos los estamentos
que pueden intervenir en la asistencia sanitaria. Asi se aconseja la participacion de un
médico, enfermera, trabajador social, jurista, persona relacionada con atencion al

paciente, un usuario y un psicologo.

- “Son necesarios porque cuando uno mas trabaja el aspecto de la ética
mas se da cuenta de su necesidad, uno mas se da cuenta de la cantidad de
conflictos que pueden surgir en la practica diaria. Y el CEA puede ayudar
a dar luz a algunos de los problemas y a aprender a tomar decisiones a

los profesionales, yo creo que es importante esto” E12

- Desigualdad en el desarrollo: un modelo comdn

En otros lugares de Espafia, como en Catalufia, Navarra o Andalucia el
desarrollo de los CEAs se ha producido de una manera mas natural que en Aragon.
Parece conveniente segun la opinién de los participantes en las entrevistas, la
existencia de un modelo comun para el desarrollo 6ptimo de los comités en este

momento concreto.

Actualmente existe una desigualdad clara en cuanto al nivel de desarrollo de
sus actividades. Asi como existen CEAs habilitados y acreditados desde hace afios,
con cierta trayectoria y buen hacer, existen paralelamente otros, jovenes, que todavia
permanecen COmMo grupos promotores u otros que acaban de ser acreditados. Lejos de
ser una desventaja, puede reconocerse como una oportunidad de estabilizar la
situacion en toda la comunidad y un motor de motivacion para aquellos comités que
comiencen ahora su andadura. Para aquellos que portan mas experiencia, puede
significar la oportunidad de recibir aire nuevo que de la suficiente fuerza como para

revisar su actividad y buen hacer, buscando por qué no, la excelencia.

- ”Si, creo que hay CEAs que ya tienen mucha trayectoria y trabajan muy
bien y otros que estan empezando con ganas de hacer cosas” E4
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- “Entonces yo creo que son comités a lo mejor con poca experiencia pero
con muchas ganas de trabajar y de adquirir la experiencia con el tiempo ”
E6

Segln el andlisis de las entrevistas, la creacion de un modelo comdn
extrapolable a todos los comités de la comunidad autonoma, podria suponer un punto
de apoyo y de busqueda de mejora para todos. La posibilidad de que el Comité de
Bioética de Aragodn, gestione esta unificacion de manera central, es mencionada por
varios de los encuestados. Existen miembros de algunos comités que solicitan
encarecidamente que se busque algin apoyo centralizado que tenga vias de
comunicacion fluida, no necesariamente fisica, en las que se pueda intercambiar dudas

0 sugerencias.

- “que haya un grupo que establezca como una guia de procedimiento de
cémo trabajar en los CEAs, guia de procedimiento de anélisis de casos y/o

consultas "E1

- “no tenemos un modelo establecido pero creo que lo estamos intentando,

con diferentes experiencias, yo creo que cada comité esta trabajando” E6

Si bien es cierto que en los Gltimos afios se lleva produciendo un cambio lento
pero progresivo sobre ciertas cuestiones éticas, no es menos cierto que sigue
existiendo recelo al respecto, sobre todo a la hora de exponer esas dudas o esos
dilemas a terceros. Un informador clave identifica concretamente esta cuestion con el
miedo a preguntar, expresando que solicitar consultas al comité es exponerse y estar

preparado para recibir respuestas que no siempre pueden ser las deseadas.
- “porque da miedo, porque te expones, mucho realmente, el que presenta
un caso...” E9
1.1.2. La calidad asistencial

La ética siempre ha estado presente de forma mas o menos implicita en la
calidad asistencial; sin embargo, no se ha prestado la necesaria atencién al motor de la
calidad que se encuentra en la formacion, dudas, actitudes y en el impulso ético de los

profesionales que han de ejercer su labor dia a dia.
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El progreso tecnoldgico y cientifico de la sociedad en los ultimos afios se ha
acompafiado de una conciencia social que presiona hacia la mejora continua de la
calidad. Inicialmente este proceso naci0 en el sector empresarial, pero
progresivamente se ha transferido a todos los d&mbitos sociales, siendo el ambito

sanitario uno de los mas relevantes.

Los servicios sanitarios han sufrido en todo el mundo importantes cambios
organizativos, permitiendo el acceso de un mayor numero de personas a unas
prestaciones en continuo crecimiento. La magnitud de los recursos y la trascendencia
de los intereses en juego han contribuido a que la calidad asistencial se vaya
consolidando como ineludible objeto de estudio y aplicacion en las instituciones
sanitarias, ya sean publicas o privadas, para un mejor desarrollo en la atencién y un

sistema de evaluacion continua.

- “Me parece muy util y positivo su papel como un espacio para tratar los
conflictos que surgen en la atencion sanitaria tanto a profesionales como
a pacientes o familiares, asi como un medio para mejorar la calidad del

trabajo diario” E4

- “tener un CEA para cualquier dispositivo médico clinico, sanitario es un,
es valorar mucho la asistencia, el que tengan capacidad de reflexionar o
incluso que cambie su forma de actuar en beneficio del ciudadano, eso es
un objeto de calidad...” E18

1.1.3.La busqueda de la mejora continua: humanizando la asistencia

La naturaleza en si misma de los comités de ética hace que quienes lo
conformen, o por lo menos, asi debiera ser, tengan cierto talante altruista y vocacional,
que de alguna manera busquen mejorar su desempefio diario mejorando

continuamente.

Como se ha comentado anteriormente no todos los CEAS estan en el mismo
momento vital pero si que existe una predisposicion temporal de impulso a la mejora

continua de los mismos.
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- creo que hay CEAs competentes que llevan ya afios demostrandolo y creo
que hay otros emergentes que tienen que mejorar...aparte de que todos los

CEAs, por supuesto, sino tiene afdan de mejora se vendrian abajo” E3

En este contexto, se utiliza por diferentes informadores clave en varias
ocasiones la expresion “humanizar la asistencia”, como un objetivo clave en el
quehacer diario y que se plantea como un objetivo docente dentro de los comités de
ética

- “menos en Espana, esta parte de la asistencia sanitaria, humanizada
humanistica que ahora vuelve otra vez a retomarse con mucha fuerza en

redes sociales y todo esto me parece necesario por contraponer con la

tecnologia” E5

- “Me parecen una buena herramienta para mejorar la calidad del sistema
sanitario, y para mejorar no sélo desde el punto de vista profesional sino

humano” E8

Se han utilizado 27 cddigos descriptivos en este apartado de generalidades,
destacando entre ellos, necesidad real, calidad asistencial, desigualdad en el desarrollo

y humanizacidn de la asistencia (Figura 1).

1.2. ACCESIBILIDAD

1.2.1.Buscando areas de mejora

El analisis del discurso de las entrevistas desvela que uno de los campos a
mejorar dentro de la actividad de los CEASs es si son verdaderamente accesibles a los
profesionales y a los pacientes. Se han hecho esfuerzos en este sentido pero sin
encontrar claros resultados satisfactorios, puesto que una de las principales

afirmaciones de los informadores clave, es la escasez de consultas al CEA. El
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desconocimiento es por parte de los profesionales y mucho mayor por los usuarios y

sus familias.

- “que no conocen digamos que posibilidades tienen de recibir el derecho a
recibir informacion, a rechazar tratamiento, a ser consultados, a ser oidos

a contar con su consentimiento de muchos procesos” E2

- “la accesibilidad al CEA es un tema todavia pendiente y es porque no
tenemos todavia  tiempo de todo creo que la gente sigue desconociendo
los CEAs” E1

Se plantea también la dificultad de mejorar en este aspecto con alternativas
informéticas o similares puesto que con la facilidad de acceso también es mas

complicado mantener la confidencialidad.

- “Creo que es un area para mejorar, por parte de los CEAs me parece que
tratan de ser accesibles en la practica es dificil salvaguardar la
confidencialidad y la discrecion también y a la vez tener una facilidad de

acceso” E3

- “Si hay una propuesta y tenemos que saber de quién es, en este caso una
consulta que venga firmada, y por todo el tema de confidencialidad y
demas, dar la respuesta a la persona pero que se identifique de alguna
manera y poder consultar a aquellos datos que no tengamos y debamos

contar” E19

En general, se valora la accesibilidad como deficitaria. La mayoria lo atribuye a una
falta de conocimiento o préactica ética en general. Por un lado desconocimiento en
cuanto a la practica ética ligada de forma natural a nuestro quehacer diario y
desconocimiento, también, de la posibilidad de plantear dudas, casos y consultas a un
CEA.

“Creo que es completamente accesible a los profesionales y a los
usuarios, el desconocimiento es también muy importante, la accesibilidad

esta, trasladar la existencia de que estamos para que estamos porque
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estamos y como acceder, no estd interiorizado en nuestra cultura pero

creo que en el pais” E11

- “Piensan que un CEA es una cosa distinta de lo que es, por tanto tampoco
tienen muy claro si lo que a ellos les preocupa o les genera inquietud es
materia para el CEA o no lo es. Entonces yo creo que habria que aclarar
dos cosas: qué es realmente, para qué sirve un CEA; vy luego cual es la
via para acceder a €él. Ninguna de las dos cosas esta claras, y es lo que

tenemos que hacer” E13

- En los profesionales

En el discurso de los participantes destaca el desconocimiento o la falta de
consultas por parte de los profesionales. A parte de lo mencionado anteriormente,
también se habla de falta de sensibilizacion con las cuestiones que se plantean como
dudas éticas. Actualmente se vuelve a impartir formacion en este sentido en los afios
de especializacion médica y esto puede ser una via mas de conocimiento y

divulgacion.

“Yo creo que no hay costumbre todavia, entonces, cuesta por ejemplo, a
nosotros nos llegaron a entrar casos de residentes que se les conciencia de

que existe esto y tienen ellos algun dilema” E15

Otros, piensan que se debe hacer un especial papel de divulgacion entre
profesionales sanitarios, no sélo en el campo médico sino entre otros colectivos
(enfermeria, auxiliares...) puesto que todos estan en contacto con el paciente.

Insistiendo en un papel trascendental de enfermeria.

- “Con los profesionales hay que insistir en enfermeria, a lo mejor la forma
mas sencilla seria a lo mejor a través de las supervisoras de enfermeria,

porque las supervisoras son como satélites en cada servicio del hospital”

E6
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- “Si, sobretodo es de dar a conocer, se hacen sesiones en hospital cortitas
sobre temas yo que sé, limitacion de esfuerzo terapéutico, lo hace una
compafiera del comité y lo hace dentro de las sesiones hospitalarias” ES

- En los usuarios

En el analisis de las encuestas parece intuir que si el desconocimiento entre
profesionales es llamativo entre los usuarios es todavia mayor, a excepcion de algunos
nucleos sociales. Se piensa que la poblacion general no tiene conocimiento de la
existencia de un érgano consultor como el CEA, pero que a pesar de su conocimiento,

dudan también si tendria aceptacion dado que alegan falta de cultura ética.

“Los usuarios yo creo que, salvo personas o asociaciones muy motivadas,
yo creo que desconocen la existencia de los CEA y que ellos pueden

acceder a estos CEA” E9

En cuanto a las propuestas planteadas se insiste en la divulgacion, difusion y
formacion de la poblacién en general para intentar crear cultura social a este respecto.
Hay un participante que cree necesario un mayor apoyo desde atencién primaria, como

punto de partida de esta accion.

- “accesible si que son, pero yo creo que ahi la clave es darse a conocer,
que la gente conozca que existen, que existen para ayudar a resolver
problemas cotidianos, que no hacen falta que sean problemas de manual
de bioética” E2

- “luego los usuarios a través de los médicos de familia. Nos tenemos que

hacer mucho més presentes en AP ” E6

- En las familias

Como hemos mencionado anteriormente, en cuanto a las familias se reconoce
el mismo desconocimiento que con los usuarios, si que se menciona que tanto los
usuarios como sus familias, canalizan muchas cuestiones éticas por vias de queja o
reclamacion a través de los puestos de atencién al usuario, quizd porque consideran

que se tiene mayor autoridad en este ambito.
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- “Realizando mas difusion del CEA tanto a profesionales como a la
poblacion en general, a través de articulos en periddicos comarcales, la
radio, realizacion de folletos, charlas a grupos, sesiones a profesionales”

El4

Otro miembro reconoce que para mejorar la accesibilidad con los usuarios y
sus familias tener un lugar fijo y continuo, donde poder hablar cara a cara con otra
persona ayudaria, que es mucho mas atractivo o sencillo que hacerlo a través de una

carta o de via telematica que despersonaliza y genera desconfianza.

- “Quiza con familiares seria mas facil tener un sitio donde acudir y una
cara a la que poder ver y una cara a la que poder preguntarle las cosas y
no un ordenador en el que hacer las preguntas correspondientes o una
carta” E19

1.2.2. Acceso on-line

Parece que el numero creciente de CEA y la variedad que generan puede dar
lugar a un debate consolidado que se puede enriquecer no so6lo entre las aportaciones
de los miembros de un comité sino también a partir de conocer las experiencias

surgidas en otros entornos y resueltas por otros CEA.

En las aportaciones de los miembros entrevistados se valora como una
herramienta més de trabajo el acceso on-line, como via para mejorar la accesibilidad y
también como un punto de apoyo para crear intercomunicacién entre las diferentes
realidades de los CEAs, para intentar no trabajar de forma aislada y proporcionar una

red de conocimiento compartida.

“Si que tenian una pagina web que la desarrollaban de una forma muy

facilona y muy intuitiva y la gente consultaba mucho” ES

- “Estamos intentando facilitar el acceso porque mucha gente no tiene claro
a quien tiene que pedir ayuda, como presentar una demanda para que el
CEA dirima. Entonces, eso pretendemos facilitarlo a través de la red

informatica” E13
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Dentro de los miembros entrevistados, un participante ve que pueden existir
problemas con la accesibilidad via telemética. Si se generan demasiadas cuestiones
que el CEA no esta preparado para responder de forma diaria, puesto que alguien debe
trabajar en esa red diariamente para las consultas y por otro lado, se insiste de nuevo

en que se debe respetar y cuidar la confidencialidad de los datos.

- “via telematica, porque a lo mejor simplemente, unos problemas que te
puedas encontrar de una accesibilidad muy directa, que alguien te pueda
proponer una duda telematicamente y pretendas sin saber qué es lo que
estd pasando y sin contar con todos los temas, una respuesta a una
direccion de internet. No, a ver, que tenemos que Ser un poco Serios en ese
sentido” E19

1.2.3. El consultor externo y los expertos

Cuando se mencionan propuestas para mejorar la accesibilidad de los CEAs, se
plantea en el discurso de los participantes la inclusion de dos figuras que algunos
miembros consideran como importantes, por un lado el consultor externo y por otro

lado la figura de “experto” en areas concretas.

En el discurso de algunos miembros participantes, se da como valida la figura
del consultor externo. Como una figura que no so6lo se encarga de dar luz en temas
mas conflictivos sino que hace de desahogo en ciertas consultas que surgen con la
necesidad de responder de forma inmediata. En las que los miembros con menos

experiencia o formacion, van a encontrar mayor dificultad para dar una salida.

“también me parece que buscar un experto que te aconseje en un punto

concreto pues puede ser de interés” E3

No ocurre lo mismo con la idea que se tiene sobre el nombramiento de la figura
dentro del CEA de “experto”, mientras que para algunos es una oportunidad de que
algunas personas se especialicen en ciertos temas y puedan dar respuestas mas
concisas sobre temas que requieran de un estudio méas exhaustivo otros creen que esto
resta frescura y naturalidad a la respuesta global que se genera de la deliberacion con

la participacion de todos los miembros independientemente de su papel o formacion.
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- “A mi se me ocurre pero no sé si es lo adecuado, nombrar algunos
profesionales dentro del CEA que puedan servir un poquito de referencia,
que tengan preparacion, que estén ellos de acuerdo con ser referentes y a

los que se pueda dirigir” E3

- “fijate el problema, yo creo que es en que si te especializas mucho en un

tema no ves lo amplio” E18

Se han utilizado 23 cddigos descriptivos en este apartado de accesibilidad,
destacando entre ellos, divulgacién, desconocimiento, acceso on-line, experto o

consultor, voluntarismo, profesionales y usuarios (Figura 2).

1.3. SINTONIA

En el analisis del discurso de los informadores clave se palpa la falta de sintonia que
existe entre los CEAs y los profesionales, usuarios y familias, identificando
necesidades de nuevas propuestas de mejora para evitar la sensacion general de
insatisfaccion en este aspecto. De forma general se detectan los siguientes puntos:

1.3.1. Falta de cultura ética

Es repetitivo en el andlisis de las encuestas la sensacion de que a nivel social
existe falta de cultura ética, esto afecta tanto a profesionales como a usuarios y sus
familias. Socialmente cualquier cambio necesita un periodo de asimilacion. El
aprender a deliberar y meditar, el introducir la posibilidad de plantearnos cursos
intermedios a temas que hasta ahora se han resuelto en la mayoria de las ocasiones de

forma autoritaria, sin contemplar otras posibilidades, es cuanto menos, complicado.

- “yo creo que primero no hay cultura de trabajo con los CEA y por los
profesionales, es decir no hay cultura de preguntar, porque hasta hace
relativamente poco en segun qué centro no habia grupos de ética, y por lo
tanto el cambiar la cultura e introducir la duda como herramienta de

gestion de los problemas es novedad, por lo tanto no es facil” E10
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- “Ni siquiera se cuestionan si su trabajo, en general, que hay muchas y
honrosas excepciones, pero hay muchos médicos también que no se
cuestionan si lo que hacen es correcto desde el punto de vista ético.
Funcionan mas como trabajadores en una cadena de montaje que

como...artesanos médicos” E14

Parece que esto solo puede mejorar si de verdad se realiza una verdadera labor
de promocién de la actividad que se realiza dentro de un comité. No basta con dar
algunos cursos, sino que se debe insistir la divulgacion de sus funciones mediante

formacion e informacion escrita.

- “unos dipticos que estamos elaborando que vamos a dejar sobre las mesas

de los descansillos” E5

Para mejorar la sintonia que existe entre CEA y la Gerencia de los centros, se
deben hacer esfuerzos de comunicacion para acercar la realidad del dia a dia desde
ambos puntos de vista, para que las dos partes conozcan la labor que realizan y puedan

respaldarse las necesidades.

“pues yo creo que proximidad entre CEA y la direccion con el centro, con
jefes de servicio etc...conocimiento por parte de los dos de que estan
haciendo cada uno y a qué se dedican, porque a veces puede uno pensar

que eso es un refugio de gente que no sabe lo que hace” E8

1.3.2. Pobre apoyo institucional:

En otros planteamientos, destaca la ausencia de tiempo o medios para mejorar
en este campo. Los miembros de los CEASs tienen un perfil altruista y en la mayoria de
las ocasiones deben desarrollar su trabajo, fuera del horario laboral. Lo que presupone
una clara motivacion personal y un convencimiento de dedicacion voluntaria de que se

trata de acciones necesarias para el buen hacer de nuestra profesion.

- “que forman parte de comité algun periodo de tiempo para su formacion,
que fuera, vamos me pareceria justo que esas personas pusieran tiempo de

su parte” E3
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No obstante, insisten en que en ocasiones esto supone una carga de trabajo
afiadida a otros compafieros y la necesidad de trasladar trabajo fuera del horario
laboral. Reivindican apoyo institucional en este sentido y que esto se traduzca en
tiempo para poder trabajar con calidad. Es obvio que no se puede atender con
profesionalidad las demandas y necesidades que surgen en el CEA sino se dispone de

tiempo para resolverlas competentemente.

- “a ver el apoyo institucional es como todo, existe apoyo institucional, en
el sentido que te permiten tener un CEA, pero realmente no te liberan para

que ta asistas a las reuniones, es una liberacién que es totalmente falsa’
E7

- "y luego facilitar a eso también al CEA, una serie de horas mensuales,

para reuniones profundas sobre temas concretos también...si...” E6

En el discurso de los miembros se interpreta que aunque en pequefios sectores
existe reconocimiento profesional a la labor que se hace de los comités, como un
punto mas de apoyo a su labor como consultores de ética tanto a profesionales como a

usuarios, y una manera mas de mejorar la sintonia por ambas partes.

- “porque es un trabajo que se da a la institucion y que por tanto que Se
reconozca es algo importante para que la gente no crea que esta haciendo
el primo sino que...esta colaborando a mejorar, la calidad asistencial, y a
su institucion, y a mejorar su trabajo y ademas que es enriquecedor

personal y profesionalmente. Hay que demostrarlo con hechos” E1

Desde otro punto de vista, el del gestor, lo que destaca es que como existe
desconocimiento de lo que el CEA hace realmente, se siente cierta desconfianza,
llegando a ver al comité, incluso como una amenaza, como alguien que te va a decir lo

que no debes hacer, no siendo claramente ésta su funcion.

- “el gestor ve los CEAs siempre como una amenaza, curiosamente un CEA
que es lo que deberia ser para apoyarte en una serie de cosas, quiza no
COMO una amenaza exactamente, pero si como alguien que te va a decir o
que te va a leer la cartilla o que te va a decir que esto no va por aqui o

que esto deberia ir por otro lado” E8
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1.3.3.Sintonia con los profesionales:

En el planteamiento en cuanto a los profesionales parece claro que aunque

existen areas de mejora en cuanto a darse a conocer, en general los profesionales

conocen la existencia de los CEAS, pero debe hacerse un mayor esfuerzo en acercar el

CEA a los profesionales. Una de las propuestas para mejorar seria tener un trato mas

personal.

“pues que ves que pasas por ahi, que eres una persona que se puede
contar, que los profesionales que forman parte del comité son buenos
trabajadores, profesionales, que se puede contar con ellos, abordar en un
pasillo, que se puede charlar con ellos, claro...eso es importante, también,
gue no vean...en un hospital se conoce todo el mundo, en un centro de
salud” E2

En el discurso de varios entrevistados remarcan centrarse en el acercamiento y

la formacion hacia la figura del residente, como futuro médico formado, que debe

familiarizarse ya, lo antes posible, con introducir en su buen hacer médico la actitud de

ser capaz de tomar decisiones teniendo en cuenta las disquisiciones éticas que cada

caso conlleve. Solo la formacion y la practica pueden dotarlos de esta capacidad.

“mi centro una residente vino a preguntarme por la composicion del
comité porque pensaba hablar de un caso en el que podia salir que
consultara al comité y no tenia idea si quiera si de verdad existia y
también fue a un congreso, por eso vino con este mismo caso y le
preguntaron y ella no sabia que existia un comité de ética del sector, que
bueno esta era residente, que se podria consultar, mas o menos se

imaginaba y me parece que muchos profesionales estan en esa linea” E3

“a ver a nivel general me parece importante pero a nivel de los residentes
se estan iniciando y me parece muy importante, porque se estan iniciando
y para que reflexionen un poco acerca de lo que hacen y que se pan que

hay un comité ahi que puede servirles de ayuda no para aleccionar* E16
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Remarcan la importancia del acercamiento como se ha comentado
anteriormente, pero es fundamentar especificar y hacer entender el verdadero papel de
un comité de ética, puesto que en ocasiones se puede llegar a confundir la consulta que
busca un asesoramiento con un dictamen que te dice lo que tienes que hacer, puesto
que se trata de un 6rgano consultivo nunca decisorio y que en ningln caso sustituye la

decision ultima del profesional.

- “yo creo que el CEA debera saber ganarse cudl es su sitio y funcion,
porque evidentemente no estamos para resolver problemas o tomar las
decisiones que competen al profesional, si no para ayudarle a tomar las

decisiones” E10

Otra de las realidades que ponen de manifiesto dos de los miembros
entrevistados, es que realmente no es facil realizar una consulta. En primer lugar es un
documento escrito e impresiona que aquello que se deja por escrito produce miedo y
desconfianza. Y por otro lado, cuando se realizan consultas existe una exposicion total
de la persona que consulta y en ocasiones puede no estar preparada para recibir una

respuesta que aconseje algo diferente de lo que se pensara previamente.

- “personalmente creo que hasta que una persona no ha presentado un caso
suyo personal a un comité no sabe lo que es eso. Te expones totalmente.
Te expones a que te digan cosas que te gustan y cosas que no, y no
estamos preparados para eso, porque nos ensefian, casi que somos dioses,

vy para nada” E9

Como ya se ha comentado anteriormente, en otro discurso se remarca la
importancia de no quedarse sélo en el acercamiento al estamento médico, sino que la
mejora de la sintonia del CEA debe ser con todo el &mbito sanitario, enfermeria,
auxiliares, gestores...porque todos tienen de alguna manera participacion en la

atencion sanitaria.

- “es formar a otras personas, por eso te comentaba que tenemos todos los
afnos, la directora médico y yo todos los afios, en este caso ella como
presidenta y yo como vicepresidenta a todos los profesionales con
obligacion de pasar todos, y todos son los profesionales de cocina,

administracion, limpieza, para acercar la bioética a la realidad” E12
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1.3.4.Sintonia con los usuarios y sus familias:

En otros planteamientos, destaca la ausencia de tiempo o medios para mejorar
en este campo. Se pone de manifiesto la necesidad de al menos la liberacion real de las

horas de reunioén.

- “no poner dificultades sino facilitar a nivel de permisos o a nivel de...no
solo a los reuniones, sino a nivel de las reuniones de formacion también,

facilitar el que puedan acudir a la reunion de formacion de CEAs” E1

“y luego facilitar a eso también al CEA, una serie de horas mensuales,

para reuniones profundas sobre temas concretos también...si...” E6

Una de las personas entrevistadas remarca que si no se cuenta con el tiempo
adecuado para cumplir con las funciones béasicas del CEA y la atencién a los
profesionales, todavia se torna mas complicada la atencion a los familiares, en muchas

ocasiones sin poder asumir esa funcion.

- “el papel del comité de cara a las familias porque pienso que quizda nos
veamos desbordados, no se contempla un tiempo especifico para las
personas que estan en el comité, nos podemos ver desbordados por

consultas de familiares” E3

En el discurso de las entrevistas se puede concluir que se reclama
mayoritariamente apoyo institucional. Se solicita en reiteradas ocasiones que se
proporcione tiempo para poder realizar este trabajo de manera satisfactoria. Si la
Institucion estd convencida de la labor que se hace, se debe de dotar de medios, es
decir, tiempo liberado de la jornada a los miembros que lo componen para poder

atender estas responsabilidades, apoyo administrativo, etc...

- “a ver el apoyo institucional es como todo, existe apoyo institucional, en
el sentido que te permiten tener un CEA, pero realmente no te liberan para

que tu asistas a las reuniones, es una liberacion que es totalmente falsa”

E7

- “un apoyo de secretaria administrativa que facilite el trabajo del

secretario/a del presidente, todo lo que es burocracia, archivos de
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documentacién, todo lo que es recordatorio de las reuniones, y facilitar al

personal de los CEAS que puedan asistir a la reunion” E1

En cuanto a los usuarios el discurso de los entrevistados traduce que se podrian
gestionar algunas reclamaciones con importante connotacion ética, a través de los
CEAs y no por medio de atencidn al usuario. Esto parece que se debe a dos razones,
una por desconocimiento del CEA vy otra por la preferencia a que sea otro 6rgano, la

direccion en este caso, quien conteste sus demandas.

- “que muchas veces me gustaria matizar que muchas de las consultas
reclamaciones que se hacen a la estructura sanitaria, estan
inadecuadamente canalizadas algunas de ellas, yo creo que serian mas
competencia del CEA que no como una reclamacion al uso, porgue no
tienen mucho que ver, tienen mas que ver con aspectos éticos de la

asistencia’” ES

Se han utilizado 28 cddigos descriptivos en este apartado de sintonia,
destacando entre ellos, asimilacion social, aprobacién, horas liberadas,

infravaloracion, reconocimiento, residentes, profesionales y usuarios (Figura 3).

1.4. INDICADORES DE CALIDAD

Los indicadores de calidad pueden ser marcadores clave para encontrar puntos
de mejora en la actividad de los comités. Una sensacion subjetiva del andlisis de la
entrevistas es que era un punto de dificil respuesta en el momento del encuentro. Los
miembros no estan familiarizados con el concepto de la calidad y esto hace que para

muchos esta categoria resultara la mas complicada.

- “intentar traducir en indicadores de calidad “yo tampoco soy experto en
eso”” , pues lo que son las actividades y las funciones que estan llamadas a
realizar un CEA” E2

- “no es ficil el tema de los indicadores, y quizd neceSitaria mas

meditacion... "E13
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A nivel general se considera el hecho de que ciertos comités ejerzan de cabezas
visibles, siendo los mas veteranos ejemplo para los més jovenes. Surge la posibilidad
de que tanto el didlogo ético como los escritos emitidos pudieran ser evaluados por

una auditoria externa, como una forma de acreditar la calidad.

“cuando el CEA lleva tiempo funcionando un agente externo vea Si
cumple criterios para una acreditacion de calidad, y tipo EFQM, ISSO,

etc...eso necesita de un marcha ya...una trayectoria” E1

Fundamentalmente surgieron indicadores de calidad de tipo cuantitativo. Se
menciond también la posibilidad de recoger mayor informacién recopilando las actas
de las reuniones, puesto que en ese documento se debe describir toda la actividad

anual.

- “Hombre pues por ejemplo, nosotros de cada reunion que hacemos un
acta, y en el que apuntamos la asistencia, quien participa, y quien no
participa, que se hace un curso, quien ha sido ponente y se lo ha currado,

quien no, quien lo organiza y quien no” E9

1.4.1.Los casos y las consultas

En el discurso de las entrevistas mayoritariamente surgia un indicador continuo
que hacia referencia al nimero de casos y también al nimero de consultas que se dan
en un CEA.

- “el numero de consultas atendidas y contestadas, nosotros dentro del
CEA estamos trabajando con algunos grupo de trabajo de dentro del
comité , entonces bueno pues se esta intentando abordar algunos

problemas, nimero de problemas abordados y de soluciones” E13

Se solicita que se tenga en cuenta todas las consultas que se realizan de forma
informal, no mediante papel escrito, sino que son consultas o preguntas rapidas que se
realizan en un pasillo o porque se conoce personalmente a algunos de los miembros
que trabajan en un CEA. Seria conveniente que existiera un registro de este tipo de
consultas o demandas, puesto que resultan costosas en ocasiones y requieren de un

tiempo extraordinario y fuera del horario establecido.
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- “estos casos que consultan personalmente o por teléfono, por parte de
compafieros que también sino formaras parte de un comité de ética no te

los consultarian...” E3

Parece claro que un indicador de calidad seria el dar respuesta a todas las
cuestiones que se le planteen al CEA, siempre y cuando sean competencia del comite.
Que no haya casos que por su complejidad se vayan retrasando y no obtengan

respuesta.

- “Haya un indicador bdsico a todas las consultas que se reciben que es

uno, que es que se respondan el 100% de las consultas” E7

Cobra importancia el tiempo que se dedica a esas consultas, el tiempo que se
tarda en dar respuesta, el tiempo que se ha dedicado a cada caso, a meditar, a deliberar,

a contrastar informacion.

- “el tiempo que pasa desde que se realiza la consulta hasta que se contesta,
el tiempo dedicado a la presentacion, aproximado, que no es decir que si
€S mas 0 menos vas a decir mejor o peor pero también de un modo u otro
el tiempo que se ha dedicado a presentar el caso, a deliberar, cuanto se ha
tardado en dar la respuesta y si esa respuesta ha llegado donde deberia

llegar también en un plazo breve y después seria muy interesante” E3

- “Por ejemplo podria ser la rapidez en la respuesta, los casos. Pero por
ejemplo si que, me parece que la rapidez en la respuesta podria ser un
indicador” E18

No todos los casos tienen la misma complejidad ni todas las consultas tienen la
misma naturaleza, por ello se sugeria que otro indicador sea clasificar el tipo de caso o
el tipo de consulta, valorando su complejidad, su prevalencia o incluso su relacion con

algdn tipo de enfermedad.

“ 8t que puede haber algunas sigma de clasificacion sobre la tipologia del
caso...que es lo mas frecuente que se pregunta, que tipo de cuestiones, que

tipo de patologias puede haber implicada en las consultas” E10
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1.4.2. La elaboracién del informe

Dentro del concepto de la elaboracidn del informe se entiende que éste deberia
ser otro indicador de calidad. En primer lugar el nimero de informes que se realiza y
en segundo lugar, el namero de miembros que han participado en ese informe. Parece
que cuantas mas personas han participado de esa elaboracion méas completa y

multidisciplinar es la respuesta.

“del numero de informes, en cuanto a la calidad del informe,
pues.....bueno que tenga una adecuada, un numero de participantes

adecuado, porque si no hay un minimo de personas tampoco” E14

No sélo se da importancia al aspecto cuantitativo, sino sobre todo se hace
hincapié en el contenido del informe, de lenguaje sencillo y con una tendencia asertiva
y cercana, que proporcione a quien solicite la consulta la sensacion de haber

comprendido lo expuesto. Se habla de “humanizar los informes”.

“El informe seria otro indicador, muy interesante y fundamentalmente que

el informe esté humanizado, nosotros lo llamados humanizacion” E15

Destaca la idea de que el informe debe tener un seguimiento para conocer si ha
sido entendido y si ha cumplido las expectativas de quién realizd la consulta. De tal
forma que si las expectativas sobre la consulta sobrepasaban las obligaciones o
funciones del comité pueda ser también aclarado desde el principio sin llegar a crear
falsas esperanzas, como una forma indirecta también de formacion en cuanto al papel

que deben ejercer los comités de ética.

- “Que haya un documento para la solicitud que haya un tiempo de
respuesta, un seguimiento de después, si ha habido seguimiento a esa

respuesta si ha sido satisfactorio si no ha sido satisfactorio” E11

El informe debe ser debidamente redactado contemplando la informacion que
queramos que quede reflejada por escrito, siendo un documento que contiene un valor

afadido.

- “hacer un informe que tenga todo, que guarde la relacion con lo que se ha
preguntado, con todo el tema, y que desde luego llegue a una conclusion,

porque no podemos dejar entre comillas” E19

60



- “porque al final esos informes ahi quedan y quieras que no son
documentos, y esos documentos los tenemos que tener. A parte de
reservados, nunca sabemos donde pueden llegar a parar en alguin
momento determinado. Y hay que ir con cuidado donde se hacen las cosas.
Porque lo que no se pone, es lo que no consta despues para ningun
problema” E19

1.4.3. Formacion

Uno de los principales indicadores de calidad que surgen al preguntar en
relacion con la formacion es el grado formativo que poseen los propios miembros del
comité. Se reconoce como valor afiadido la titulacion universitaria en bioética, tipo
experto universitario o master, pero si esto no fuera posible, al menos se recomienda
que los miembros completen cursos especificos de formacion en los principales temas

de ética sanitaria en sus primeros afios.

- “titulo propio de una universidad de relevancia creo que es necesario,
sino como bioética en concreto, si como partes de la bioética, como
circunstancia sobre el final de la vida, sobre temas de decisiones, sobre
voluntades anticipadas sobre trabajo al menor, que hay algunas veces que
no solo es formacion ética reglada sino que hay muchas otras partes que

tienen mucha relacion con la ética” E5

Se debe tener en cuenta el punto de partida a nivel individual de cada miembro
del comite, plantear unos objetivos personales, en cuanto a aumentar su formacion al
menos durante la etapa de pertenencia al comité. Esto debe poder ser “exigible” y
“recomendable” para todos los miembros. La formacién puede traducirse en cursos
especificos, asistencia a actividades formativas, presencia en congresos o0 jornadas

sobre la materia.

- “Grado de formacion: formacion de los miembros, miembros del comité,
organizacion de actividades de formacion, asistencia de los miembros a
actividades de formacidon, y docencia por parte de esos miembros del

comité a profesionales” E3
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- “y luego la capacidad de formacion, de necesidad de formacion, exigir
que haya formacion para todos, y que todos, cuando digo para todos, que

sea para todos, yo en mi comité exigi desde el primer momento” E6

Se propone la posibilidad de crear un plan de mejora y evaluarlo para
comprobar donde estan los puntos de desarrollo e incluso donde exista la posibilidad
de tener un plan de formacién comln para toda la comunidad auténoma que pueda

estar dirigida o centralizada por el propio comité de bioética de Aragon.

- “la formacién hay que hacer una evaluacion como lo que vamos a llevar a
las jornadas del CBA, por un aparte hay que hacer propuestas atractivas,

con metodologia adecuada, o con tectologia adecuada”E1

- “yo lo haria a nivel de comunidad autonoma. Que ahi si que podamos

formar grupos mas potentes "E7

En el analisis de los entrevistados el indicador mas repetido es la formacion
dentro de los comités. Aunque tiene muchas connotaciones, se diferencia entre la
formacion interna de los miembros y la formacion que los miembros del comité

imparten al resto de los profesionales.

- “Aver formacion es imprescindible, si, pues si numero de actividades que
se realizan en el CEAs en el sector, en el CEA y la participacion de los

miembros...” E13

“Yo creo que los miembros del CEA deben de estar formados, porque no
formados ya vas a tener con el usuario...en los usuarios que vayan, en los
no sanitarios que vayan, y siempre habra personal sanitario que no estén
formados, pero minimo...de formacion tienen que haber, porque si no un
comité acaba convirtiéndose en un grupo de colegas, que se juntan echar

un café y de eso no se trata” E9

Se trata de mejorar la formacion interna para que se pueda ser docente fuera del
comité, se instaura asi, de forma natural una necesidad de dar respuesta a cuestiones

que quiza antes sin la debida formacion no surgian. De aqui puede nacer un indicador
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de calidad derivado de la formacion, que trataria de medir si los comités de ética son
capaces de generar “inquietud ética” y por tanto de concienciar de la necesidad de
plantearse dudas. Si realmente esto no se produjera, podria hacernos sospechar que

fracasamos a la hora de impartir docencia en este campo.

- “Yo creo que la formacion tiene, podra tener, un indicador a medio plazo
el aumento del ndmero de preguntas. Si generamos inquietud por la
ética...pues probablemente se nos consultara més veces. No se encuentra a
lo que la formacion en ética transfiera a las profesionales &reas de duda

pues probablemente estaremos fracasando en la formacion” E10

De la misma manera que se valora el grado de formacion, también se valora los
afios de experiencia como un requisito imprescindible, la literatura también refleja la
importancia de la experiencia en la resolucion de casos y consultas con conflicto ético.
Se comprueba que cuantos mas casos y consultas se trabajen mayor experiencia y

capacidad se acumula, como en cualquier otra disciplina.

- “Primero tiene que haber una formacion, porque si no estas formado
dificilmente en este caso podras dar soluciones, por lo menos que se
adecuen a lo que es en si mismo el procedimiento deliberativo y demas,

pero creo que también es muy importante la experiencia” E19

Se han utilizado 16 cddigos descriptivos en este apartado de formacion,
destacando entre ellos, formacion proactiva, profesional, comprometida, centralizada y

minima. (Figura 5).

1.4.4. Investigacion

Dentro del discurso de los miembros entrevistados consideran la investigacion
como otro importante punto de calidad. Se reconoce como una de las funciones del

comité y como una necesidad esencial para poder impulsar la actividad.

“Eso de basado en la evidencia, o en la experiencia o en la investigacion,
investigacion es experiencia es vital. En cualquier tipo de disciplina sin

investigacion no es nada se cae...calidad” E6
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“Yo creo que es una faceta mas de cualquier grupo profesional en nuestro
caso en concreto, lo de la docencia y la investigacion, ademas de la
asistencia a quien le corresponde, yo creo que cualquier parte de un CEA
0 comision clinica, o grupo de profesionales, tienen que intentar mas alla

de lo que tienen en la mano y desarrollas investigacion” E10

Una manifestacion comun que existe en el discurso es que en este aspecto

existe falta de medios y de preparacién, quiza porque en ocasiones otras tareas ocupan

la mayor parte del tiempo que se invierte en el CEA. Para ello, se solicita apoyo de

forma centralizada, incluso la posibilidad de una propuesta de investigacion que

provenga del comité de bioética de Aragén para todos los comités de ética

asistenciales.

“yo creo que estd bien que los CEA se planteen proyectos de investigacion
via anual, pero a lo mejor es algo que el CBA se podria plantear
resultaria mucho més interesante investigar a nivel de un comunidad

autonoma’” E7

“a mi me parece fundamental, pero por ejemplo a nosotros nos ha costado
mucho, porque nosotros no sabemos investigar, no tenemos a nadie que
investigue, con potencia entonces las cosas que hemos ido haciendo han
sido como hemos podrido, como hemos podido, han sido bonitas, han

salido trabajos buenos pero sin apoyos” E9

Surge la inquietud de conocer qué temas o dilemas éticas preocupan en este

momento actual, de tal forma que se puedan plantear proyectos con intencion de dar

respuesta a necesidades reales. EI CEA debe tener capacidad de buscar los principales

puntos de interés para no estar alejado de las demandas sociales actuales, aunque se

considera que primero existen otras prioridades.

“También es importante realizar investigacion sobre temas que preocupen
y que se pueda mejorar, aungue cuando ya el CEA esta mas consolidado y

todos los miembros formados” E4

Hay un miembro que manifiesta en su entrevista que la parte investigadora de

un CEA puede asesorar a la parte gestora de un centro sanitario, avalado por su
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investigacion, por su revision bibliografica sobre cuestiones éticas para poder paralizar
0 impulsar ciertos planteamientos generales. Pudiendo mejorar asi la distancia

existente entre los comités y los espacios institucionales.

- “también me interesa esto oiga revisada la bibliografia y bajo el punto
vista conceptual de la parte de la ética que le permita como parte de un

gestor tomar una decision u otra, al paciente, los familias, el usuario” ES

- “pero lo de investigacion va siempre aparte, hay que hacer una tarea

especial de apoyo” E2

Como propios indicadores de calidad, los entrevistados hacen referencia al
nimero de actividades de investigacion en las que se participa representadas en:
numero de publicaciones en revistas, o presentacion de poster o comunicaciones orales
a congresos o jornadas autonémicas, nacionales o internacionales, participacion en
proyectos propios de investigacion o coordinados, participacién en guias,

recomendaciones, libros o manuales de ética.

- “los proyectos de investigacion que se lleven a cabo en la institucion tanto

primaria como especializada, creo que deberian ser notificados al CEA”

E5

- “el numero de trabajos que se presentan en jornadas, o en congresos o lo

de asistencia a congresos” E9

Un miembro entrevistado cree importante como marcador de calidad el que se
midan cuantitativamente los recursos que se aportan y qué resultados proporciona esa

inversion. Para conocer también cudles son las debilidades y las necesidades.

“Para mi la investigacion es fundamental, yo francamente mediria, los

recursos que se aportan y los resultados” E12

Se han utilizado 7 cddigos descriptivos en este apartado de investigacion,

destacando prioridad, necesidad y apoyo en la tarea investigadora. (Figura 6).
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1.5. EL PERFIL DE LOS MIEMBROS

Del analisis del discurso de los participantes se detecta que se le da cierto valor

al perfil que un miembro de un comité deberia tener para formar parte de él. Destaca

como ya hemos comentado anteriormente el papel formativo que deberia presentar,

considerando que si tienen una fuerte motivacion personal y el compromiso serio de

formacion a corto medio plazo no deberia negarse su entrada en el comité.

“a mi me parece que...bueno, es importante no....que tenga o no un cierto
curriculum a la hora de formar parte, pero tampoco me parece bien que
personas que porque no tengan una determinada formacion no puedan
participar. Ahora bien, si no tienen esa formacion, una vez que estan

dentro del CEA, esa formacion si que la deberia tener "E18

“Al menos uno de los miembros del Comité debe acreditar formacion en
grado superior en Bioética, cuantos mas la tuvieran mejor, pero es mas
importante la motivacion de los miembros e implicacion real en el
Comité. Ademas asistir a los seminarios, cursos, simposio que se vayan
organizando, leyendo temas de interés, etc. La formacién tiene que ser

continua’E4

Los miembros entrevistados en su discurso aportan ideas de como segin su

criterio deberia ser un miembro ideal de un comité. Destacando que debe ser una

persona voluntariosa, participativa y dindmica, con interés por trabajar y aportar ideas,

con especial valor al hecho de que presente un pensamiento abierto capaz de escuchar

otros puntos de vista.

“el perfil...interés, sensibilidad hacia la captacion de problemas éticos,
interés por las personas, parece o pienso que van unidas las dos cosas, e
interés de verdad por formarse, ese de verdad, quiero decir, que no sea un
interés abstracto sino que esté dispuesto a poner esfuerzo y eso se traduce

en dinero y tiempo para formarse” E3

Hombre el perfil tiene que ser muy abierto, pues para traera temas, y no
tener temas preconcebidos y estar abierto a respetar opiniones de los

demas e incluso hacerte cambiar lo que tu pensabas” E11

66



En ocasiones surgen problemas cuando hay sobrecarga de trabajo y
responsabilidades en cierto numero de miembros que son siempre repetidamente los
que se responsabilizan de dar respuestas a las demandas, surgen desigualdades en el
reparto de tareas, corriendo el riesgo de tener miembros en el comité que no ejercen su
labor completamente. Se debe demostrar interés y un alto nivel de compromiso con la

asistencia y participacion mensual.

- “Los miembros del CEA deben de implicarse y dedicar parte de su trabajo

al CEA colaborando todos, no debe de recaer en unos pocos. Todos se

tienen que implicar” E4

- “la manifestacion o no de interés por el tema de forma pues de material
estudiado, o participacion en los foros de debate a parte...en el foro de
debate este aparte de lo que son las sesiones del comité. Si no hay ni

participacion ni justificacion de asistencia” E14

Se ha detectado cierto disconfort en algunas entrevistas cuando se pregunta
directamente por la participacion de los miembros, ya que algunos casos concretos, se
cobijan en el propio grupo sin comprometerse con las tareas. Generando que otros
miembros se carguen de demasiadas tareas, ya que se trata de una presencia

voluntaria, seria recomendable poder evitar esa tendencia en algunos miembros.

- “no se involucra personalmente, y que no tienen ganas de tirar para
adelante, ya te he dicho antes que no deberian estar alli esas personas
porque estamos todos porque queremos...no es ninguna obligacion, no
esta impuesto. Entonces si quiere estar lo tienes que dar, y sino no estes,

porque no tiene sentido” E19

A lo largo del discurso de algunos entrevistados, se especifica el hecho de que
si la aportacion o el compromiso no es serio se debe de dar de baja en el CEA a ese
miembro. Debe tener asistencia y participar sino deberia de dejar paso a otra persona

para que ocupara su lugar.

- “Mi opinién, que no funciona bien. No funciona bien por...desde mi punto
de vista, por falta de implicacion de todos los participantes, o todos los

que forman parte del comité. Siempre hay tres cuatro personas que de
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forma singular, se implican y trabajan, pero el resto es una rémora...Al

lado...pero implicindose muy poca” E14

- “Lo que no me parece aceptable, que una vez q estan, si no cumplen
sigan. Y de hecho en nuestros estatutos si que es una clausula que si que
hemos especificado, si hay 3 convocatorias que no acudes y no manifiestas

ningun interés y que no participas en los foros, se te da de baja” E15

Se trascribe del anélisis de la entrevistas un perfil de miembro de comité
caracterizado fundamentalmente por una personalidad prudente, dialogante, sensible a
los dilemas éticos. Se valora especialmente que esté cualificado para detectar
cuestiones éticas y se valora también el grado de formacién, como se comentd

anteriormente.

- “Persona prudente, tolerante, abierta y flexible a otros puntos de vista,
que sepa escuchar y dialogar y con ganas de trabajar para mejorar la

atencion prestada” E3

- “realmente para esto hay que saber ser tolerante, reflexivo, saber respetar
la opinion De los demés, cuando se esta hablando de valores no imponer
los tuyos, ser muy respetuoso a las diferencias, y saber negociar y pactar y

esas cosas si, si que se pueden definir” E16

Otro de las causas que se atribuyen a la falta de motivacién es que pueda haber
personas que participen en el CEA con otros intereses. Ignorando que la pertenencia al
comité de ética obliga en ocasiones a trasladar parte del trabajo fuera de las reuniones

ordinarias.

- “Pues porque también veo que hay personas que piden formar parte del
CEA pues como algo que da un poco de lustre a su perfil profesional. Pero
con la condicion de que no le genere mucho esfuerzo porque no tiene

tiempo” E14

Para evitar al “profesional quemado” se sugiere la posibilidad de recompensar
a algunas miembros mediante reconocimiento profesional, puesto que el incentivo

econdmico no es el objetivo que se persigue, asi lo declaran los propios miembros.
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“desde luego a mi me parece injusto que se le considere igual a una
persona que no hace nada que a una persona que hace mucho. Si que, no
sé, habria que tener un reconocimiento de la forma que sea a aquellos que
realmente trabajan y se implica, que no tiene por qué ser con dinero, no

todo se arregla con dinero, muy pocas cosas se arreglan con dinero” E14

Otra de las caracteristicas que se valoran como positivas es que exista variedad

de miembros, que se formen equipos multidisciplinares y que exista un sistema de

rodaje que permita a muchos profesionales pasar por el comité, para que todos puedan

aprender y aportar cuestiones.

“al final el CEA lo pongo en lo peor, no puede intentar nunca y me pongo
en lo peor la perpetuidad de sus miembros y la permanencia pase lo que
pase, tienen gque ser unos comités de entrada y de salida, yo una de las
cosas que pienso es que no deberian estar siempre formadas por la misma

gente” E8

“Yo creo que los perfiles de los miembros, si que hay, bueno decir, tiene
que haber una variedad de profesionales porgue tanto sanitarios como no
sanitarios, y yo...aunque esta contemplado en los comités la participacion
de pacientes o de ciudadanos normales que todavia no se ha llevado a
cabo, yo creo que en el fondo la calidad de un comité probablemente
estard en la variedad de las perspectivas que sea capaz de aportar cada
uno de ellos. "E10

Como indicador de calidad se considera interesante el tiempo de experiencia

que tiene el individuo, asistencial y de trayectoria profesional en resolucion de

cuestiones éticas.

“media 35-45 afios una edad media, gente que tienen experiencia por un
lado y le quedan afios de actividad profesional., entonces bueno hay

muchas posibilidades porque ves dindamica de trabajo” E2

“la practica es fundamental, cuantos afios de practica, pues fijate incluso

me atreveria entre 5 y 10 arios para tener un poco las ideas claras” E6
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Se han utilizado 10 codigos descriptivos en este apartado de perfil de
miembros, destacando: talante, caracter participativo, motivacion y la experiencia
(Figura 7).

1.6. LA INSTITUCION

Aragon ha atravesado unos afios de despunte en cuanto a los temas
relacionados con la bioética donde ha contado con el apoyo de la direccion general del
usuario y de calidad y esto ha permitido que se desarrollara todo un plan estratégico de

implantacion y creacion de los CEAs.

- -“la direccion general del usuario y de calidad ha apostado por la
formacion del comité de bioética de Aragon y por el respaldo, no
econOmico pero si pero un apoyo tacito hacia los comités, a mi me parece
que esto es una cosa que hay que reflejar porque antes no habia pasado,
te digo que llevo muchos afios con la bioética y nunca hemos tenido esta

visibilidad pero eso es porque el de arriba se lo &a creido ”ES

Quizé esa apuesta ha sido lo que ha impulsado el estimulo de varios proyectos

que ahora estan dando sus primeros resultados, como es este trabajo de investigacion.

- - “que esté ahi el gerente la responsable del departamento la atencion al
usuario y tarjeta sanitaria, el presidente de CBA la secretaria, da un
caracter institucional, esto no es, que 4 0 5 tenemos interés en esto, que
eso es lo mas importante hay una apuesta institucional, es el gerente es el
gue convoca, para ver quien quiere formar parte del comité, se hace una
convocatoria oficial, y hay un plazo, y ves que hay una apuesta

institucional fuerte” E2

Del discurso de los informadores clave se detectan varias areas de mejora, se
solicita encarecidamente apoyo real por parte de las gerencias para que se pueda
evolucionar. Muchas de sus propuestas estan traducidas en medios y recursos para
apoyar su labor, fundamentalmente manifestada en forma de subvenciones o becas

para aumentar la formacion.
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- -“Formacion yo creo que es uno de los temas en los que mas se puede
incidir en ayudar, a prestar estos temas, pero y sobre todo hacer jornadas,
intentar que estos temas....darlos a conocer a través de pagina web, que se
conozcan, porque hasta ahora no sabiamos practicamente que se

conozcan estos CEA” E19

Se detalla necesidades materiales por parte de algunos miembros, concretando
falta de recursos humanos, representados en la liberacion real para la asistencia a las

reuniones mensuales.

- -“material y medios...material de todo tipo humano y de otro tipo, y
medios, pues claro evidentemente la posibilidad de formarse de liberar
horas para personas que constituyen el comité para que puedan realizar
tareas, preparar jornadas y esas cosas, todo eso como si fuera un aparte
mas de la asistencial” ES

- -“liberacion que es totalmente falsa, que lo Unico que haces es descargar
el trabajo en tus comparieros, entonces eso es muy relativo...el apoyo

administrativo, se encuentra muy raravez” E7

En algunos comités existe incluso dificultad de asistencia a reuniones por parte
de profesionales de atencidn primaria y enfermeria, alegando que son muchas veces
sus mandos intermedios o superiores los que no permiten acudir a estas personas a las
reuniones. Y que no es algo entendido de forma natural, o incluso enriquecedor, para

el resto de los profesionales.

-“No, es como no, ningun apoyo, no nos entorpecen pero como tampoco
tienen mucho interés. Incluso ha habido problemas dificultades para que
enfermeria pudiera acudir, cuando es una cosa, que para otras reuniones

pueden ir, no sé pues esto tendrd igual” E14

Desde el punto de vista del gestor, representado en un informador clave, se
habla de que parece imprescindible que se produzca el apoyo sobre todo si la
direccion cree en el proyecto. Si esto es asi los incentivos profesionales y los recursos

materiales y los humanos deberian estar cubiertos.
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- - “Totalmente y necesario, desde el punto de vista, desde el punto de vista
de los recursos humanos, diga que eso no es posible es fallos, es mentira,
eh... es totalmente posible, para hacerlo y es necesario” ES

- - “entonces yo no le veo ninguna dificultad pero si quieres tener un CEA
digno tendras que asumirlo, tiene un coste pero si lo quieres...no esto no
es gratis ni estamos ya para tonterias, lo que no quiero es un tio que venga
al CE cabreado porque tienen que salir dentro de 10 min corriendo
porque tenga 20 pacientes esperando, o que le llamen y tenga que bajar a
urgencias, o subir a laboratorio, el tiempo que esta en esto pues esta para

esto, y eso es un coste que tienen que asumir los gerentes” E8

1.7. EVALUACION

El motor fundamentalmente de este trabajo de investigacion ha sido en todo
momento la posibilidad de generar una herramienta para evaluar la actividad que se
realiza en un comité de ética. Para mejorar es imprescindible evaluar y reflexionar,

para poder avanzar en nuevos objetivos.

- - “Avver el evaluar es imprescindible para mejorar y para andar. Si no se
evalUa la actividad, sino se evalla la calidad, las cosas no funcionan
porque van por inercia” E13

- - “yo creo que el CEA también debe ser evaluado en su funcionamiento,
incluso en la calidad de las recomendaciones. Igual que se hacen doble
lecturas de una monografia, se puede hacer doble analisis 0 una revision

por doble ciego, desconociendo el informe o una cosa de este estilo” E10

Cuando se ha preguntado sobre este tema a los informadores clave la mayoria
se ha decantado en este momento por una evaluacién interna. Entendido como una

manera de autoevaluarse de puertas para dentro.

“El hacer evaluacion interna o diseniar algo de forma interna, comun

dentro de los comités mas o menos similar...pues si” E13
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Para ello, muchos solicitaban que se contara con un modelo o planilla que
facilitara las cosas desde dentro, sirviendo por qué no la recogida de datos anuales de

las actas como un primer borrador de la actividad que cada comité realiza.

- “Modelo de autoevaluacion....la verdad es que a mi no se me habia
ocurrido que se diera una autoevaluacion, pero si que seria interesante,
de hacer una autoevaluacion de lo que se ha trabajado, como se ha
trabajado....eh....en que se podria haber trabajado y no se ha hecho, yo

creo que seria interesante si” E18

Aunque no existe consenso claro, algunos de los entrevistados ven con buenos
ojos la posibilidad de realizar también una evaluacion externa, que tenga una vision

desde fuera y que realmente clarifique basado en unos estandares el trabajo realizado.

- “el CEA lleva tiempo funcionando un agente externa vea si cumple
criterios para una acreditacion de calidad, y tipo EFQM, ISSO, etc...eso

necesita de un marcha ya...una trayectoria...” El

- “Yo creo que la persona externa...siempre que sea una persona fiable...si
si...yo pienso que se es mas objetivo ¢no? Quizas una autoevaluandose se
es mas benévolo o tienda mas a justificarse. A mi me encantaria que me
dijeran los fallos que tiene nuestro comité...pues para mejorarlos....uno
intenta hacer lo que puede, pero si viene alguno de fuera y te hace ver
cosas gque no funcionan bien...y ...tu no las has visto, pues me parece

estupendo...yo creo que estaria bien”. E14

Si que muchos, aclaraban que para ellos la féormula magica seria una
evaluacion mixta, que contuviera tanto un modelo de autoevaluacion o evaluacion
interna como el sometimiento a una evaluacion externa que fuera complementaria a la

anterior.

- “yo creo que bueno las dos cosas, porque hay informacion que si solo es
externa, y el CEA va poder vender una imagen, una tarea que a lo mejor
no se corresponde con la realidad pero si hay un compromiso de los
profesionales, que eso vaya hacia delante una buen autoevaluacion y una

evaluacion externa pueda ser muy interesante, eso se complementan” E2
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- “Yo creo que deberia ser mixta. Inicialmente creo que deberia ser interna
porque autoevaluacion parece que se ha evaluado a si mismo, lo hemos
hecho asi 0 asa, pero luego eso deberia ser confirmado por otro CE o

por otro quien sea, para no mirarnos el ombligo” E15

No hay unanimidad a la hora de presentar la manera de ofrecer el modelo a los
comités, hay entrevistados que lo consideran como una oportunidad de mejora frente a

otros que lo entienden como una necesidad obligada.

- “yo creo que tiene que haber un componente obligatorio, de hoy, os
vamos a evaluar, que si esto estd acreditado pues entonces hay una
evaluacion...que no queremos que nos evaluen pues hombre pues mira no

porque estdais acreditados” E2

- “Es eso lo que debe ser obligatorio, como es obligatorio someterte al
dictado de los colegas en las sesiones clinicas, es decir, cuando alguien
presenta un caso se arriesga a que sus compafieros no estén de acuerdo.
En este caso, cuando alguien participa en un comité se tiene que arriesgar
cuando alguien ponga en cuestion lo que ha opinado en un momento

determinado, y de la discusion sale el conocimiento” E10

La mayoria confia en que se presente como una oportunidad y que de forma
voluntaria, segin la evolucion de cada comité y su momento vital, se adhiera a la

iniciativa de forma progresiva.

- “Yo creo que voluntaria” E19

- “recomendémosle, porque claro si esto se convierte en una obligacion
igual no me interesa estar en un comité donde sélo tengo obligaciones que

hagamos las cosas, bien, pero un comité de ética asistencial” ES

Se recuerda que se debe de tener en cuenta siempre frente a un modelo de
evaluacion comun que existen diferencias evolutivas en cuanto al tiempo de
consolidacién de los comités y también importantes diferencias logisticas que dan mas

0 menos posibilidades a la hora de promocionarse.
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- “de momento el CBA, yo sé que ese paso lo ha enviado para conocer lo
que se hace, no para evaluar, es muy distinto de los comités que llevan
anos de rodaje que los que estamos empezando, es completamente
diferente” E3

- “Si hay si, se puede hacer dos modelos, hospitales secundarios y
primarios, los secundarios se pueden considerar iguales porque son
similares, Barbastro y Alcafiiz, sera parecido, unos tendran mas
experiencia que otros pero sera parecido y la respuesta de la poblacién

también, pero los de referencia se tendria que contar con ellos... "E15

- “entonces lo veo super dificil, no puedes evaluar igual un periférico con
menos apoyos que alguien que esté aqui, para nada no me parece

comparable, entonces la forma de evaluar deberd ser otra” E9

2. GRUPO DE DISCUSION CON EXPERTOS

Durante la sesion se debatio sobre cuestiones relevantes de evaluacion de la
actividad de los comités, pudiendo obtenerse recomendaciones y sugerencias que se
consideraron interesantes para la investigacion (Anexo 10). Estos resultados permiten
triangular los hallazgos obtenidos mediante las entrevistas en profundidad,
coincidiendo, en buena medida con los hallazgos de la literatura, matizados por las

diferencias culturales y organizativas con el ambito anglosajon.

Asi mismo, los participantes podian aportar algin indicador de calidad que
consideraran de interés para incluir en un modelo de evaluacion de actividad de los

CEAs (Anexo 11).
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3. FASE 2: GRUPO DELPHI

El objetivo de esta segunda fase del estudio fue elaborar un modelo de
evaluacion de la actividad de los CEAs con indicadores de calidad que permitieran
monitorizarlos periddicamente. Avedis Donabedian, tedrico de la calidad médica,
identifica una serie de elementos tales como, la importancia de los componentes
técnicos, interpersonales y del entorno, que afiadidos al andlisis de la estructura,
proceso Y resultado, propician el analisis sistematico de las situaciones y permiten una

mejora continua.

Por ello, junto con las aportaciones de los informadores clave de la fase
anterior, se considerd oportuno seleccionar un grupo de expertos disefiando un modelo
de metodologia cualitativa, grupo Delphi, que nos permitiera acercarnos a la realidad
actual de los CEAs y con el cual se pudiera consensuar un listado de indicadores de

calidad relevantes y aplicables para los comités en Aragon.

3.1. PRIMERA RONDA DEL GRUPO DELPHI

En la segunda fase de este trabajo interviene el grupo Delphi. Se elabor6 en
primer lugar un listado de expertos que respondian a las cuestiones emitiendo juicios y
opiniones al respecto, como anteriormente se ha explicado. Y un segundo trabajo de
elaboracidn de cuestionario que abordo6 temas generales fundamentales obtenidos de la
triangulacion entre los resultados de los informadores clave en las entrevistas en
profundidad, la revision bibliogréfica y el equipo investigador, que conformo la
primera ronda del grupo Delphi.

Los resultados obtenidos en este primer cuestionario abordan dos situaciones
temporalmente distintas, el funcionamiento y la utilidad de los CEAs actualmente en
un primer bloque, y en un plazo de dos afos, en el segundo bloque. Se considera
relevante el hecho de conocer la opinion de la situacion actual y la que se tendria en un
plazo de dos afios, precisamente por el hecho de que algunos comités han sido

acreditados de manera reciente.
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Se envi6 a 37 panelistas via email, como se ha explicado anteriormente, de
forma anonima y personal, solicitando que confirmaran en la direccion de correo
creada su participacion en el estudio. Finalmente contest6 el 83% de los panelistas, ya
que se obtuvieron 31 respuestas. Lo fundamental es que entre estos 31 expertos, se

mantenian los perfiles clave que aportaban peculiaridad al grupo de consenso.

En el bloque de respuestas abiertas, algunos expertos aportaron nuevas

sugerencias como comentaremos en cada uno de los bloques y cuestiones.

El andlisis de los resultados se realizé de la siguiente manera: en un primer
momento se calculdé la mediana de cada uno de los items que se planteaban. El
resultado de la mediana por encima de 7, indicaba que existia acuerdo por parte de los
panelistas. Una vez obtenido este dato, se complementdé con un descriptivo por
categorias con una tabla de frecuencias reconvertida con la opinion de los panelistas
que valoraba con porcentaje superior al 70% si existia desacuerdo (1), si existian
dudas (4) o si existia acuerdo (9).

Se utilizé el programa SPSS para realizar el calculo estadistico de la mediana,
la moda y la media. En términos generales se consiguieron medianas mas altas en el
segundo bloque (donde se preguntaban sobre cuestiones de los CEASs en un plazo de
dos afios), obteniendo un mayor consenso. Hecho que parece ldgico esperar puesto que
algunos de los CEAs en Aragdn acaban de recibir su acreditacion, por lo tanto, es méas
complicado que algunas de las propuestas las consideren factibles en este momento

(items del primer blogue).

En el primer bloque la primera pregunta hace referencia al funcionamiento y
utilidad hoy de los CEAs, en el analisis de los resultados nos encontramos con lo
siguiente, en cuanto a los objetivos marcados por el propio CEA segun el Decreto
96/2013, existe consenso en cuanto al asesoramiento en la toma de decisiones y en
promocion de la formacion en bioética con un 76,7%, pero no existe consenso ni en la
promocion de la investigacion 26,7% ni en las actuaciones con dimension ética
significativa 33,3%. Llama la atencion que el item de elaboracion de informes aunque
obtiene una mediana de 7, mostrando su relevancia no llega a consensuar acuerdo con

un porcentaje de 63,3%.
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Uno de los panelistas aporta en el apartado libre que se debe trabajar por
consensuar criterios y ajustar temas a deliberar en relacion a la Ley de las Cortes de
Aragbén10/2011, que desarrolla parcialmente a nivel reglamentario.

En el analisis de los resultados en cuanto a si se esta trabajando en proyectos
alineados con los derechos de los pacientes y de los profesionales, existe acuerdo con
medianas de 7 o superiores en tres de los cuatro item que se plantean, tan s6lo cuando
se trata de los cuidados al final de la vida, la mediana baja a 6,50. En la reconversion a
tablas de frecuencias, es donde se obtiene consenso estando de acuerdo mas del 70%
en dos cuestiones, el derecho a la autonomia del paciente y el derecho a la informacion
con un 73,3%. A pesar de mostrar relevancia en el item que trata el rechazo de
tratamiento, no consigue consenso con un porcentaje de acuerdo de 53,3%, no

obteniéndolo tampoco los cuidados al final de la vida con un porcentaje del 50%.

En este apartado tres panelistas incorporaron tres cuestiones que consideraron
importantes a la hora de trabajar proyectos alineados con las necesidades de los
pacientes: la planificacion anticipada de las decisiones, el derecho a la
confidencialidad, difusion de las voluntades anticipadas y los limites terapéuticos en
diversas especialidades; como son los cuidados paliativos y, principalmente, los
posibles conflictos de valores, derechos o bienes constitucionalmente protegidos, con
diversa intensidad (partiendo de la Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos
Humanos, aprobada por la UNESCO en 19 de octubre de 2005).

Respecto a si los CEASs asignan tareas y responsabilidades a sus miembros de
forma concreta los resultados arrojan falta de acuerdo con medianas en los cinco item
planteados por debajo de 7. No existe consenso en el acuerdo entre panelistas sobre si
los miembros de los comités deben de tener tareas asignadas, ni si deben pertenecer a
grupos de trabajo, ni responsabilidades por areas, ni elaborar informes ni liderar
proyectos de investigacion. En el item que hace referencia a la investigacion hay un

participante que lo deja en blanco no contesta, se desconoce el motivo.

De nuevo las aportaciones que se realizan en las areas de libre exposicion,
hacen referencia a que la asignacion de tareas dentro del comité esta dirigido al
conocimiento de los CEAs y su funcionamiento, a promover la formacion de los
miembros y a concienciar sobre problemas éticos mas prevalentes. Uno de los

panelistas manifiesta que en ocasiones resulta dificil porque el Decreto 96/2013 no
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define los derechos y deberes de los miembros de los CEAs, pudiendo clarificar y

facilitar esta tarea.

En cuanto a la resolucion de consultas que se solicitan a los CEAs hay acuerdo
en la importancia de todos los items con medianas por encima de 7. Existe consenso
en el acuerdo de los panelistas en que se realizan con una metodologia adecuada con
un porcentaje de acuerdo de 73,3%, con deliberacién de los mismos 75%, en plazos
razonables y con un informe escrito con porcentaje de 72,4% respectivamente. En lo
Unico que no hay consenso, y aqui los expertos manifiestan duda de que se haga
realmente con un porcentaje de acuerdo tan solo de 55,2%, es si se llega a explicar
verbalmente ese informe escrito. Este item en cambio se considera de gran
importancia, puesto que las entrevistas en profundidad ya remarcaban la importancia
de la elaboracion del informe escrito pero también de que éste vaya siempre
acompafiado de una pequefia explicacion verbal que clarifigue y facilite la
comprension de lo concluido. Existen algunas pérdidas de respuestas en esta pregunta,
dos personas dejan en blanco el item sobre deliberacion de casos, y otra deja en blanco
los apartados c, d y e, correspondientes a los items antes mencionados.

En el analisis de los resultados en referencia a la valoracion del registro de las
actividades de los CEAs, nos encontramos que existe acuerdo en todos los items con
medianas por encima de 7. El consenso entre los panelistas, estando de acuerdo sélo
llega en dos éreas, en la existencia real de un registro como tal con un porcentaje de
71,4% y en la realizacion de una memoria anual con un porcentaje de 75%, a pesar de
que en ambos existe una pérdida de dos panelistas que no contestan estos apartados.
No existe, por el contrario consenso de acuerdo, y de hecho se duda con un 57,1% y
un 53,6% respectivamente, tanto de la planificacion previa de las actividades como del

seguimiento del grado de ejecucion.

Con relacion a la accesibilidad de los CEAs para recibir casos, dudas y
sugerencias no existe acuerdo entre los panelistas con medianas en todos los items por
debajo de 7, excepto en el apartado de consulta de casos por parte de los pacientes,
donde se considera que hay acuerdo en la importancia de la accesibilidad. Sin embargo
no se llega a consenso en ninguno de ellos con porcentajes de acuerdo por debajo de
70%. Unicamente se estima por la interpretacion de los resultados que los panelistas

consideran que existe una mejor accesibilidad para la consulta al CEA por parte de los
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profesionales que por parte de los pacientes. Un 48,3% de los expertos consensuan
estar en desacuerdo en que exista accesibilidad a la consulta por parte de los gestores.
No existe consenso tampoco en el item que hace referencia a las recomendaciones a

los profesionales. Se pierde una respuesta en todos ellos.

Para finalizar el primer bloque se solicita que evalten la formacion de los
miembros de un CEA, un elemento esencial de nuestra investigacion. Tampoco existe
acuerdo en este apartado, mostrando interés tan sélo en el item que sefiala la
deliberacion de casos, que es la Unica que obtiene una mediana por encima de 7. Los
expertos no llegan a consenso en ninguno de los items propuestos con porcentajes de
acuerdo por debajo del 70% en todos ellos. Se pierde una respuesta en el item de

formacion sobre elaboracion de informes.

En el andlisis general del bloque dos, donde se presentan las mismas preguntas
con los mismos apartados pero se solicita a los panelistas que se imaginaran como
deberian de ser esos comités en un plazo de tiempo de dos afios, si que nos
encontramos con que existe un mayor acuerdo entre los expertos con medianas
discretamente mas altas en casi todas ellas, entre 8 y 9, en términos generales.
Llegando a consenso en el acuerdo en todos los items excepto en dos con porcentajes
por encima del 70%. Como mas tarde explicaremos en la discusion, parece l6gico que
los expertos evallen asi puesto que es de cara al futuro donde los objetivos propuestos
se pueden llegar a cumplir, manifestando que la realidad actual es todavia precaria y
que se debe incentivar la propuesta y cumplimentacién de objetivos definidos para

poder mejorar.

Se muestra un nivel de acuerdo alto con medianas por encima de 7 en todos los
items, excepto en el hecho de que el acceso al comité se siga realizando por medio de
la figura del secretario, como se hace hasta ahora de forma regular, sintiendo que
existen otros medios que de cara al futuro puedan mejorar esta alternativa. En la
trasformacion de los datos a la tabla de frecuencias para obtener porcentajes de
acuerdo, hay consenso por parte de los expertos en todos los items, menos como es
I6gico en el apartado que hace referencia al acceso al CEA. No existe consenso de
acuerdo ni en el hecho de que se siga tramitando por medio de la figura del secretario
ni tampoco habilitando un acceso telefénico, siendo los dos Unicos apartados que

obtienen un porcentaje por debajo de 70%.
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De las valoraciones de los panelistas en cuanto a la definicion de los objetivos
en el plazo de dos afos, existe consenso entre los expertos, con porcentajes
comprendidos entre 86,2% y 93,3% mostrando acuerdo en el asesoramiento de
decisiones, en la promocion de la formacion y la investigacion, en la elaboracion de
informes y en las actuaciones con dimension ética. Perdiendo Unicamente una
respuesta en el Gltimo apartado, donde uno de los participantes no contesta al apartado
e.

Con respecto a la sintonia del trabajo de los CEAs con los derechos de los
pacientes y la toma de decisiones de los profesionales los panelistas llegan a consenso
con porcentajes superiores en todos los items a 70%. Igualmente muestran consenso
sin tener pérdidas, todos contestan a todos los items, con la sugerencia de proponer
tareas y responsabilidades asignadas entre los miembros de un CEA con porcentajes

comprendidos entre 76,7% y 90%.

En referencia a la resolucion de consultas que se plantean al CEA existe
consenso de expertos con un 100% de respuestas de acuerdo en dos hechos, que deben
resolverse mediante método deliberativo y que deben aportar un informe escrito.
Existe consenso con porcentajes también altos 96,7% en estar comprendidas en
periodos de tiempo razonables, resueltas con metodologia adecuada y debiendo de

completarse con una pequefia explicacién verbal a la hora de la entrega.

De cara al futuro en relacién con el registro de las actividades existe consenso
entre los panelistas, con porcentaje de 96,7% en la existencia de registro, la
planificacion de las actividades y el seguimiento de la ejecucion. Existe consenso de
acuerdo entre los participantes con porcentaje de 93,3% en la realizacion de la

memoria anual.

Como hemos mencionado anteriormente el planteamiento en un plazo de dos
afios sobre la accesibilidad a los CEAs debe cambiar puesto que no existe acuerdo en
sequir realizandolo de la misma forma. Aunque se pierde una respuesta, tampoco
existe consenso a la hora de plantear el acceso telefonico como alternativa. En cambio,
si existe consenso de acuerdo con porcentajes altos 76,7%-90% con otras propuestas
de accesibilidad como serian habilitar una cuenta de correo electronico, una pagina
web accesible desde el SALUDinforma o creando una herramienta especifica para

comités.
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En el apartado libre, un panelista pone de manifiesto segin su criterio que
cualquier miembro del CEA deberia poder ser receptor de una consulta, facilitando de

este modo el acceso al maximo.

Por altimo en la propuesta de formacion de los miembros en un plazo de dos
afios parece que existe acuerdo entre los expertos de su importancia con una mediana
de todos ellos por encima de 7. Entre las cuatro propuestas de formacion existe
consenso de acuerdo con porcentaje de 89,7% y 93,1% en cuanto a fundamentacion en
bioética, metodologias de trabajo, deliberacion de casos y elaboraciéon de informes,

respectivamente.

En el apartado libre cuatro panelistas aportan estos cinco campos de formacion
para trabajar de cara al futuro dentro y fuera de los comités como actividades
docentes, la fundamentacién en normas legislativas con sus principios bésicos, la
mejora de la comunicacion, la formacion en investigacion, la bioética narrativa y las

habilidades sociales.

3.2. SEGUNDA RONDA DEL GRUPO DELPHI

Analizados los resultados del primer cuestionario (anexo 6) , los panelistas
centraron la atencién en los temas a debate que concluyeron mas interesantes y
relevantes para el analisis de la pertinencia de los indicadores, pudiendo construir de
esta manera el segundo cuestionario (anexo 7) Como ya se ha explicado
anteriormente, se elaboré un listado de indicadores de calidad donde los panelistas
evaluaron dos conceptos, la aplicabilidad y la relevancia, para poder posteriormente
hacer una media de ambos parametros que nos aportara si aquel indicador era por

consenso pertinente en un programa evaluativo.

La mediana es el valor de la distribucion de puntuaciones dadas por todos los
participantes que marca la mitad de las puntuaciones totales por encima y por debajo
de dicho valor. Si la mitad de las puntuaciones dadas estd por encima de 7 (en una
escala de 1 a 9) se considera que la valoracion es suficientemente significativa, bien
sea por la relevancia, bien sea por la aplicabilidad. Se obtiene el coeficiente de
pertinencia, al sumar la puntuacion dada a la relevancia y a la aplicabilidad, dividida

en 18 (puntuacion maxima alcanzable en la suma de ambas valoraciones). Este
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coeficiente oscila entre 0,1 (nada pertinente) y 1 (totalmente pertinente), considerando

puntuaciones por encima de 0,7 como pertinentes. Con estas aplicaciones obtenemos

los siguientes resultados.

En el bloque de accesibilidad nos encontramos con los siguientes resultados:

Durante toda la investigacion y como asi se constata en la bibliografia
el tema de la accesibilidad ha sido una cuestion recurrente que ha
mostrado un reto de cara al futuro de los comités. De los siete
indicadores propuestos para evaluar en este bloque, cinco de ellos
obtuvieron medianas de coeficiente de pertinencia por encima de 0,7
(Gréfico 1), pero tan sélo un indicador obtuvo consenso estando de
acuerdo los panelistas de su relevancia y su aplicabilidad en méas de un
70%. Este fue el indicador nimero tres que hace referencia al nimero
de informes escritos emitidos de respuesta rapida o urgente entre el
namero total de informes (Gréfico 1).

El indicador que media el nimero de consultas o casos con necesidad
de respuesta rapida o urgente entre el total de los casos y las consultas,
se consider¢ pertinente con una mediana de coeficiente de pertinencia
de 0,8050. Se aclar6 el concepto de consultas y casos. Mientras
hacemos referencia a las consultas cuando hablamos de aquellas
preguntas que se emiten al CEA solicitando asesoramiento sobre la
toma de decisiones en una situacion que no sea un caso clinico real,
mientras que los casos, son exactamente esto, casos clinicos reales. Los
panelistas puntuaron una mediana de aplicabilidad de 8 y una mediana

de relevancia de 7.

El indicador que media el nidmero de miembros participantes en
comision de respuesta rapida o urgente entre el total de miembros, se
considerd pertinente con una mediana de coeficiente de pertinencia de
0,7800. Los panelistas puntuaron una mediana de aplicabilidad de 7 y

una mediana de relevancia de 7.
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El indicador que media el nimero de informes escritos emitidos con
respuesta rapida entre el total de informes emitidos, se consider
pertinente con una mediana de coeficiente de pertinencia de 0,8300.
Los panelistas puntuaron una mediana de aplicabilidad de 7,50 y una

mediana de relevancia de 7.

El indicador que media el numero de casos clinicos consultados a un
consultor experto del CEA entre el total de casos consultados, no se
considerd pertinente puesto que la mediana de coeficiente de
pertinencia fue de 0,6700, por debajo de 0,70 (minimo consensuado).
Los panelistas puntuaron una mediana de aplicabilidad de 6 y una
mediana de relevancia de 6. Por tanto este indicador no ha llegado al
consenso adecuado para formar parte del listado final de indicadores de

calidad pertinentes.

El indicador que media el nimero de consultas no clinicas realizadas a
un consultor experto del CEA entre el total de consultas realizadas, no
se considerd pertinente puesto que la mediana de coeficiente de
pertinencia fue de 0,6700, por debajo de 0,70 (minimo consensuado).
Los panelistas puntuaron una mediana de aplicabilidad de 6 y una
mediana de relevancia de 6. Por tanto este indicador no ha llegado al
consenso adecuado para formar parte del listado final de indicadores de

calidad pertinentes.

El indicador que media el nimero de actividades de difusion entre el
total de actividades, se consider0 pertinente con una mediana de
coeficiente de pertinencia de 0,7800. Se especificd el concepto de
actividades de difusién como aquellas tareas realizadas por uno o varios
miembros del CEA para dar a conocer y difundir formacion tanto a los
profesionales como a la poblacion general. Aclarando también el
concepto de actividades como la totalidad de informes, consultas, casos,
documentos, etc...Los panelistas puntuaron una mediana de

aplicabilidad de 7 y una mediana de relevancia de 7, pero
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posteriormente no obtuvieron porcentajes de acuerdo en la tabla de

frecuencias con valores por debajo del 70% de consenso.

- El indicador que media el numero de consultas tramitadas por acceso
on-line entre el total de consultas, se considerd pertinente con una
mediana de coeficiente de pertinencia de 0,7200. Se especificé con una
nota de aclaracion de términos que el acceso on-line se limitaba
exclusivamente a aquellos CEAs que lo tuvieran disponible y se aclar6
el concepto de consultas, como todo pregunta al CEA que no solicite
asesoramiento sobre la toma de decisiones en un caso clinico real. Los
panelistas puntuaron una mediana de aplicabilidad de 6 y una mediana
de relevancia de 6. Y obtuvieron porcentajes bajos de acuerdo tanto en

relevancia como en aplicabilidad por debajo del 50%.
En el bloque de sintonia nos encontramos con los siguientes resultados:

- A pesar de tratarse de una cuestion que preocupaba a los informadores
clave encuestados en la primera fase del estudio, a la hora de confirmar
indicadores de calidad a este respecto no se ha llegado a consensuar
ninguno por el grupo de expertos. Esto puede ser debido a que
realmente no tenga la importancia que parecia en un primer momento o
a que la redaccion y contenido de los indicadores no haya sido la
adecuada. De los cinco indicadores propuestos, sélo uno, el que hace
referencia al nimero de profesionales que asisten invitados a reuniones
del CEA entre el nimero total de reuniones obtiene una mediana de
coeficiente de pertinencia por encima de 0,7 (Gréfico Il) pero
posteriormente en la reconversion a porcentajes de acuerdo en cuanto a
relevancia y aplicabilidad en ninguno de los casos se llega acuerdo
entre los expertos con porcentajes bajos, en torno al 50%.

- El indicador que media el nimero de encuestas de satisfaccidn sobre los
CEAs a los profesionales entre el nimero total de encuestas, no se
considerd pertinente puesto que la mediana de coeficiente de

pertinencia fue de 0,6700, por debajo de 0,70 (minimo consensuado).
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En el

resultados:

Los panelistas puntuaron una mediana de aplicabilidad de 6 y una

mediana de relevancia de 6.

El indicador que media el nimero de encuestas de satisfaccion sobre los
CEAs a los usuarios entre el nimero total de encuestas, no se considero
pertinente puesto que la mediana de coeficiente de pertinencia fue de
0,5500, por debajo de 0,70 (minimo consensuado). Los panelistas
puntuaron una mediana de aplicabilidad de 5 y una mediana de

relevancia de 6.

El indicador que media el ndmero de profesionales que asisten
invitados a reuniones del CEA entre el nimero total de reuniones, se
considerd pertinente puesto que la mediana de coeficiente de
pertinencia fue de 0,7500. Los panelistas puntuaron una mediana de

aplicabilidad de 6,50 y una mediana de relevancia de 6,50.

El indicador que media el nUmero de usuarios que asisten invitados a
reuniones del CEA entre el nimero total de reuniones, no se considerd
pertinente puesto que la mediana de coeficiente de pertinencia fue de
0,5500, por debajo de 0,70 (minimo consensuado). Los panelistas
puntuaron una mediana de aplicabilidad de 5 y una mediana de

relevancia de 6.

El indicador que media el numero de gestores invitados a reuniones del
CEA entre el numero total de reuniones, no se considerd pertinente
puesto que la mediana de coeficiente de pertinencia fue de 0,5250, por
debajo de 0,70 (minimo consensuado). Los panelistas puntuaron una

mediana de aplicabilidad de 4 y una mediana de relevancia de 5.

blogque de asesoria de casos nos encontramos con los siguientes

Una de las cuatro funciones definidas en el Real Decreto 96/2013 de
Aragon y que mas preocupa a los miembros de los comités como asi se

ha recogido en las entrevistas en profundidad es la resolucién en la
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asesoria de los casos que se consultan. Se plantean diez indicadores de
calidad a evaluar, excepto el que hace referencia a el nimero de casos
consultados por usuarios entre el nmero de reclamaciones en atencion
al usuario, que recibe una puntuacion de mediana de coeficiente de
pertinencia por debajo de 0,7, todos los demas se encuentran por
encima considerandose al menos en un principio pertinentes (Gréfico
1).

A pesar de tratarse de indicadores pertinentes, a la hora de consensuar
el acuerdo entre los expertos el grupo selecciona seis, con porcentajes
de acuerdo en relevancia y aplicabilidad por encima del 70%. En dos
indicadores que presentaban porcentaje de acuerdo diferentes entre
relevancia y aplicabilidad y no siendo el criterio general establecido, se
decide incluir en la ultima ronda del grupo Delphi para que sea el
grupo de expertos quienes consensuen de forma definitiva. Se trata de
los indicadores nimero cuatro y nimero cinco que hacen referencia al
namero de casos de baja complejidad (segun clasificacion) entre el total
de casos y el numero de casos de alta complejidad (segun clasificacion)
entre el total de casos.

Los indicadores de calidad que requerian valoracion sobre el grado de
satisfaccion que producian los informes entre los profesionales y
usuarios que lo solicitaban tampoco han conseguido puntuaciones que
inviten al consenso entre los expertos aunque si que se han considerado
pertinente con medianas de coeficientes de pertinencia por encima de
0,7.

Se considera especialmente relevante y pertinente el indicador de
calidad que valora el numero de casos con explicacion verbal al
entregar el informe entre el total de casos resueltos, por considerarse un
indicador clave a la hora de mejorar la accesibilidad, la sintonia con
quien consulta y el asesoramiento y humanizacion de los casos que se

resuelven dentro de un comité.
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El indicador que media el nimero de casos presentados formalmente
por profesionales entre el nimero total de casos consultados (formales
+ informales), se considerd pertinente puesto que la mediana de
coeficiente de pertinencia fue de 0,7800. Se aclara el término de casos,
como aquellos casos clinicos reales que se han presentado al CEA. Los
panelistas puntuaron una mediana de aplicabilidad de 7 y una mediana
de relevancia de 7. El porcentaje de acuerdo en la reconversion a tablas
de frecuencias tanto para la relevancia como para la aplicabilidad es
superior al 70% (Grafico IV).

El indicador que media el numero de casos presentados formalmente
por usuarios entre el nimero total de casos consultados (formales +
informales), se considerd pertinente puesto que la mediana de
coeficiente de pertinencia fue de 0,8350. Los panelistas puntuaron una
mediana de aplicabilidad de 7,50 y una mediana de relevancia de 7. El
porcentaje de acuerdo en la reconversion a tablas de frecuencias tanto
para la relevancia como para la aplicabilidad es superior al 70%
(Grafico IV).

El indicador que media el nimero de casos consultados por la Gerencia
entre el numero total de casos consultados (formales + informales), se
considerd pertinente puesto que la mediana de coeficiente de
pertinencia fue de 0,7800. Los panelistas puntuaron una mediana de
aplicabilidad de 7 y una mediana de relevancia de 7. Pese a obtener
estas puntuaciones no se llegd a consenso en cuanto al porcentaje

valido de relevancia convertido en la tabla de frecuencias.

El indicador que media el nimero de casos de baja complejidad entre el
numero total de casos, se considero pertinente puesto que la mediana de
coeficiente de pertinencia fue de 0,7800. Se aclara que la clasificacion
de casos se divide en alta y baja complejidad a criterio del CEA tras la
realizacion de un proceso de deliberacion y elaboracion de informe. Los
panelistas puntuaron una mediana de aplicabilidad de 7 y una mediana

de relevancia de 7. En cambio, en cuanto al porcentaje en la
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reconversion a tablas de frecuencias fue la aplicabilidad quien puntu6
con mas del 70% aunque no fue asi en cuanto a la relevancia (Grafico
V), y se decidio pasar el indicador a la Gltima ronda para que fuera

reconsiderado.

El indicador que media el numero de casos de alta complejidad entre el
namero total de casos, se considerd pertinente puesto que la mediana de
coeficiente de pertinencia fue de 0,7800. Se aclara que la clasificacion
de casos se divide en alta y baja complejidad a criterio del CEA tras la
realizacién de un proceso de deliberacion y elaboracién de informe,
como se ha mencionado en el indicador anterior. Los panelistas
puntuaron una mediana de aplicabilidad de 7 y una mediana de
relevancia de 7. En cuanto al porcentaje en la reconversion a tablas de
frecuencias, le ocurrié exactamente lo mismo que al indicador anterior
(Gréfico V).

El indicador que media el nimero de casos concluidos con dictamen o
recomendacion entre el nimero total de casos, se considerd pertinente
puesto que la mediana de coeficiente de pertinencia fue de 0,8900. Los
panelistas puntuaron una mediana de aplicabilidad de 8 y una mediana
de relevancia de 8. En la tabla de frecuencias reconvertidas tanto la
relevancia como la aplicabilidad mostr6 acuerdo con porcentaje de 70%

o superior (Grafico VI).

El indicador que media el numero de casos consultados por usuarios
entre el numero total de reclamaciones en atencion al usuario, no se
considerd pertinente puesto que la mediana de coeficiente de
pertinencia fue de 0,6700 y no alcanzaba el 0,7. Los panelistas
puntuaron una mediana de aplicabilidad de 6 y una mediana de

relevancia de 7.

El indicador que media el nimero de profesionales “satisfechos” con el
informe del CEA entre el nimero total de informes, se considero

pertinente puesto que la mediana de coeficiente de pertinencia fue de
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0,7800. Se considero necesario aclarar que el término satisfaccion hace
referencia al hecho de si quien solicita una consulta o caso tras recibir
el informe, éste ha resueltos sus dudas y cumplido sus expectativas. Los
panelistas puntuaron una mediana de aplicabilidad de 8 y una mediana
de relevancia de 7. En la tabla de frecuencias los porcentajes de acuerdo
fueron inferiores tanto en relevancia como en aplicabilidad al 70% por

lo que no se consider6 acuerdo entre los panelistas.

El indicador que media el niamero de usuarios ‘“satisfechos” con el
informe del CEA entre el numero total de informes, se considero
pertinente puesto que la mediana de coeficiente de pertinencia fue de
0,7800. Se consider6 como anteriormente se ha indicado aclarar el
término de satisfaccion. Los panelistas puntuaron una mediana de
aplicabilidad de 8 y una mediana de relevancia de 7. A pesar de
considerarse pertinente cuando se analizé la tabla de frecuencias los
porcentajes de acuerdo fueron inferiores tanto en relevancia como en
aplicabilidad al 70% por lo que no se considerd acuerdo entre los

panelistas.

El indicador que media el numero de casos con explicacion verbal al
entregar el informe escrito entre el nimero total de casos resueltos, se
considerd pertinente puesto que la mediana de coeficiente de
pertinencia fue de 0,7800. Los panelistas puntuaron una mediana de
aplicabilidad de 7,5 y una mediana de relevancia de 7. En este caso si
que existio acuerdo entre los panelistas con porcentaje de 70% de
acuerdo tanto en la reconversion a tabla de frecuencias de la relevancia
y de la aplicabilidad (Gréafico VI).

En el bloque de asesoria de consultas nos encontramos con los siguientes

resultados:

Como ocurre con la asesoria de casos, la de consultas es otro punto
fuerte de las funciones del comité. Los resultados de los coeficientes de
las medianas de pertinencia de ocho de los diez indicadores presentados
superan el 0,7, lo que se considera indicadores pertinentes. (Gréafico
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VII). Al analizar uno por uno el nivel de consenso es donde nos
encontramos que el grupo de expertos selecciona tres finalmente los
indicadores nimero uno y dos (Gréfico VIII) y el indicador nimero seis
(Grafico IX).

El indicador que media el ndmero de consultas presentadas
formalmente por profesionales entre el nimero total de consultas
realizadas, se considerd pertinente puesto que la mediana de coeficiente
de pertinencia fue de 0,8300. Se consideré oportuno aclarar el término
de consultas, como anteriormente se ha mencionado. Los panelistas
puntuaron una mediana de aplicabilidad de 8 y una mediana de
relevancia de 7. Los porcentajes en los datos reconvertidos en la tabla

de frecuencias mostraron acuerdo entre los panelistas (Grafico VIII).

El indicador que media el ndmero de consultas presentadas
formalmente por usuarios entre el nimero total de consultas realizadas,
se considerd pertinente puesto que la mediana de coeficiente de
pertinencia fue de 0,8900. Los panelistas puntuaron una mediana de
aplicabilidad de 8 y una mediana de relevancia de 7,50. Los porcentajes
en los datos reconvertidos en la tabla de frecuencias mostraron acuerdo

entre los panelistas (Grafico VIII).

El indicador que media el nimero de consultas presentadas por la
Gerencia entre el numero total de consultas realizadas, se considero
pertinente puesto que la mediana de coeficiente de pertinencia fue de
0,7800. Los panelistas puntuaron una mediana de aplicabilidad de 6,50
y una mediana de relevancia de 6,50. En cambio, no se llego a
considerar acuerdo entre panelistas puesto que el porcentaje de

relevancia en la reconversion a tabla de frecuencia no superé el 70%.

El indicador que media el nimero de consultas de baja complejidad
entre el nimero total de consultas realizadas, no se considero pertinente
puesto que la mediana de coeficiente de pertinencia fue de 0,6700. Se

considerd oportuno aclarar la clasificacion de complejidad como
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anteriormente se ha mencionado. Los panelistas puntuaron una mediana

de aplicabilidad de 7 y una mediana de relevancia de 6.

El indicador que media el nimero de consultas de alta complejidad
entre el namero total de consultas realizadas, se considerd pertinente
puesto que la mediana de coeficiente de pertinencia fue de 0,8300. Se
considerd oportuno aclarar la clasificacion de complejidad como
anteriormente se ha mencionado. Los panelistas puntuaron una mediana
de aplicabilidad de 8 y una mediana de relevancia de 7,50. En cambio,
no se llegd a considerar acuerdo entre panelistas puesto que el
porcentaje de relevancia en la reconversion a tabla de frecuencia no

superé el 70%.

El indicador que media el nimero de consultas concluidas con dictamen
0 recomendacion entre el nimero total de consultas, se considerd
pertinente puesto que la mediana de coeficiente de pertinencia fue de
0,8900. Los panelistas puntuaron una mediana de aplicabilidad de 8 y
una mediana de relevancia de 8. Se considerd oportuno clasificar para
la siguiente ronda del grupo Delphi este indicador con el propdésito de
conseguir consenso entre los panelistas ya que en la reconversion a
tablas de frecuencias el porcentaje de acuerdo que se le dio a la
relevancia alcanzd el 70% mientras que la aplicabilidad puntué 65%
(Gréfico IX).

El indicador que media el nimero de consultas realizadas por usuarios
entre el nimero reclamaciones en atencion al usuario, no se considerd
pertinente puesto que la mediana de coeficiente de pertinencia fue de
0,6700. Los panelistas puntuaron una mediana de aplicabilidad de 6 y

una mediana de relevancia de 6.

El indicador que media el namero de profesionales satisfechos con el
informe entre el namero total de informes, se consideré pertinente
puesto que la mediana de coeficiente de pertinencia fue de 0,8300. Se

consider6 oportuno aclarar el término de satisfaccién, como
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anteriormente se ha especificado. Los panelistas puntuaron una
mediana de aplicabilidad de 7 y una mediana de relevancia de 7,50. En
cambio, no se llegd a considerar acuerdo entre panelistas puesto que el
porcentaje de relevancia en la reconversion a tabla de frecuencia no

superd el 70%.

El indicador que media el numero de usuarios satisfechos con el
informe entre el namero total de informes, se considerd pertinente
puesto que la mediana de coeficiente de pertinencia fue de 0,7800. Se
consider6 oportuno aclarar el término de satisfaccion, como
anteriormente se ha especificado. Los panelistas puntuaron una
mediana de aplicabilidad de 6,50 y una mediana de relevancia de 7. En
cambio, no se llegd a considerar acuerdo entre panelistas puesto que el
porcentaje de relevancia en la reconversion a tabla de frecuencia no

supero el 70%.

El indicador que media el numero de consultas con explicacién verbal
al entregar el informe escrito entre el ndmero total de consultas
resueltas, se considerd pertinente puesto que la mediana de coeficiente
de pertinencia fue de 0,8050. Los panelistas puntuaron una mediana de
aplicabilidad de 7,50 y una mediana de relevancia de 7. En este caso al
contrario que ocurre en su semejante (casos), no se lleg6é a considerar
acuerdo entre panelistas puesto que el porcentaje de relevancia en la
reconversion a tabla de frecuencia no supero el 70%, lo que quiere decir
que s6lo hay acuerdo entre panelistas que la explicacion verbal del
informe escrito se aporte cuando se trate de casos clinicos concretos no

de cualquier consulta.

En el blogue de formacion nos encontramos con los siguientes resultados:

Otra de las grandes funciones definidas de los CEAs es la formacion.
Los panelistas reconocen como pertinentes todos los indicadores de
calidad planteados, ocho en este apartado. (Grafico X), con medianas
de coeficiente de pertinencia por encima de 0,7. En la reconversion a

tablas de frecuencias los porcentajes que hablan de acuerdo entre
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panelistas con porcentajes por encima del 70% se concretan en cinco
indicadores, todos ellos tienen en comdn la formacion interna de los
miembros del CEA y la formacion impartida como actividad a los

profesionales sanitarios.

El indicador que media el nimero de actividades formativas impartidas
a profesionales entre el numero total de actividades formativas del
sector, se considerd pertinente puesto que la mediana de coeficiente de
pertinencia fue de 0,8300. Se consider6 oportuno aclarar el término de
actividades formativas como aquellas acciones que incluian
presentacion de casos clinicos, exposicion de consultas, revision de la
bibliografia, etc. Los panelistas puntuaron una mediana de aplicabilidad
de 7 y una mediana de relevancia de 8. Se llegd a consenso con un
porcentaje en cuanto a la reconversion en frecuencias de la

aplicabilidad y la relevancia de 86% (Gréfico XI).

El indicador que media el nimero de actividades formativas impartidas
a la poblacion entre el nimero total de actividades formativas del
sector, se consider6 pertinente puesto que la mediana de coeficiente de
pertinencia fue de 0,7500. Se consider6 oportuno aclarar el término de
actividades formativas como aquellas acciones que incluian
presentacion de casos clinicos, exposicion de consultas, revision de la
bibliografia, etc. Los panelistas puntuaron una mediana de aplicabilidad
de 7 y una mediana de relevancia de 7. A pesar de obtener estas
puntuaciones, no se llegd a considerar acuerdo entre panelistas puesto
que el porcentaje de relevancia en la reconversién a tabla de frecuencia

no supero el 70%.

El indicador que media el niumero de miembros que han impartido
actividades formativas entre el nimero total de miembros del CEA, se
considerd pertinente puesto que la mediana de coeficiente de
pertinencia fue de 0,7800. Los panelistas puntuaron una mediana de
aplicabilidad de 7 y una mediana de relevancia de 7. A pesar de obtener

estas puntuaciones, no se llegd a considerar acuerdo entre panelistas
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puesto que el porcentaje de relevancia en la reconversion a tabla de

frecuencia no supero el 70%.

El indicador que media el numero de miembros del CEA con asistencia
a alguna actividad formativa de ética en el ultimo afio entre el niUmero
total de miembros del CEA, se consideré pertinente puesto que la
mediana de coeficiente de pertinencia fue de 0,8900. Los panelistas
puntuaron una mediana de aplicabilidad de 8 y una mediana de
relevancia de 8. Se llegé a consenso con un porcentaje en cuanto a la
reconversion en tabla de frecuencias de la aplicabilidad de 76% y de
relevancia de 86% (Gréafico XI).

El indicador que media el numero de sesiones (exposicion caso clinico)
realizado dentro del mismo CEA entre el nimero total de actividades
formativas del CEA, se considerd pertinente puesto que la mediana de
coeficiente de pertinencia fue de 0,8900. Los panelistas puntuaron una
mediana de aplicabilidad de 8 y una mediana de relevancia de 8. En
este caso entre los panelistas hubo consenso con porcentaje de acuerdo
en la reconversion a tabla de frecuencias tanto de la relevancia como de

la aplicabilidad por encima de 70% (Gréfico XI1I).

El indicador que media el nimero de sesiones (exposicion consultas
recibidas) realizadas dentro del mismo CEA entre el nimero total de
actividades formativas del CEA, se considerd pertinente puesto que la
mediana de coeficiente de pertinencia fue de 0,8900. Los panelistas
puntuaron una mediana de aplicabilidad de 8 y una mediana de
relevancia de 8. En este caso entre los panelistas hubo consenso con
porcentaje de acuerdo en la reconversion a tabla de frecuencias en el
caso de la relevancia con porcentaje por encima de 70%, no fue asi en
el porcentaje de la aplicabilidad que no llegé al 70%, como se ha
explicado anteriormente en los casos en los que habia acuerdo en la
relevancia y no en la aplicabilidad, se considerd clasificar para una

ultima ronda en el grupo Delphi (Gréfico XII).

96



- El indicador que media el numero de sesiones (exposicion tema
seleccionado) realizadas dentro del mismo CEA entre el nimero total
de actividades formativas del CEA, se consider6 pertinente puesto que
la mediana de coeficiente de pertinencia fue de 0,8900. Los panelistas
puntuaron una mediana de aplicabilidad de 8 y una mediana de
relevancia de 8. En este caso entre los panelistas hubo consenso con
porcentaje de acuerdo en la reconversion a tabla de frecuencias tanto de
la relevancia como de la aplicabilidad por encima de 70% (Grafico
XI1).

- El indicador que media el nimero de sesiones (revision bibliogréafica)
realizadas dentro del mismo CEA entre el nimero total de actividades
formativas del CEA, se consider0 pertinente puesto que la mediana de
coeficiente de pertinencia fue de 0,7800. Los panelistas puntuaron una
mediana de aplicabilidad de 7 y una mediana de relevancia de 7. En
cambio no alcanz6 consenso de acuerdo con porcentajes de relevancia y

aplicabilidad en la tabla de frecuencias por debajo de 70%.
En el bloque de investigacion nos encontramos con los siguientes resultados:

- La impresién general en este apartado es de ser un campo todavia poco
trabajado. No obstante de los cinco indicadores planteados, tres de ellos
obtienen una mediana de pertinencia por encima de 0,7 por parte de los
expertos (Grafico XIII). Se valora muy positivamente la participacion
de los miembros en los proyectos de investigacion surgidos tanto dentro
como fuera del mismo comité. Finalmente se llega a consenso con un
acuerdo de relevancia en la reconversion en la tabla de frecuencias por

encima del 70% en dos de ellos, como posteriormente veremos.

- El indicador que media el numero de articulos sobre bioética firmados
por miembros del CEA en revistas cientificas entre el nimero total de
publicaciones en el Gltimo afio de todos los miembros del CEA, no se
considerd pertinente puesto que la mediana de coeficiente de
pertinencia fue de 0,6100. Los panelistas puntuaron una mediana de
aplicabilidad de 5 y una mediana de relevancia de 6.
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El indicador que media el nimero de articulos sobre bioética firmados
por miembros del CEA en revistas no cientificas entre el numero total
de publicaciones en el Gltimo afio de todos los miembros del CEA, no
se considerd pertinente puesto que la mediana de coeficiente de
pertinencia fue de 0,6700. Los panelistas puntuaron una mediana de

aplicabilidad de 6 y una mediana de relevancia de 6.

El indicador que media el numero de poster o comunicacién firmado
por cada miembro presentados a congresos entre el nimero total de
poster o comunicaciones en el ultimo afio de todos los miembros del
CEA, se considerd pertinente puesto que la mediana de coeficiente de
pertinencia fue de 0,7200. Los panelistas puntuaron una mediana de
aplicabilidad de 7 y una mediana de 7. A pesar de obtener estas
puntuaciones, no se llegd a considerar acuerdo entre panelistas puesto
que el porcentaje de relevancia en la reconversion a tabla de frecuencia

no supero el 70%.

El indicador que media el numero de profesionales activos en proyectos
de investigacion (tipo tesis o proyectos de calidad) entre el nimero total
de profesionales del CEA, se considerd pertinente puesto que la
mediana de coeficiente de pertinencia fue de 0,7800. Los panelistas
puntuaron una mediana de aplicabilidad de 7 y una mediana de
relevancia de 7,50. Y dado que el porcentaje en la reconversion en la
tabla de frecuencias de la relevancia era del 70%, a pesar de que el
porcentaje de acuerdo en la aplicabilidad fue del 68%, se considero
trasladar este indicador a la ultima ronda del Delphi para que fueran los

expertos quienes valoraran su pertinencia definitiva. (Grafico XIII).

El indicador que media el niumero de proyectos de investigacion
promovidos por el propio CEA entre el numero total de proyectos
promovidos en el sector, se considerd pertinente puesto que la mediana
de coeficiente de pertinencia fue de 0,8900. Los panelistas puntuaron
una mediana de aplicabilidad de 8 y una mediana de relevancia de 8. Se

consider6 acuerdo entre los panelistas puesto que tanto el porcentaje de
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relevancia como de aplicabilidad reconvertido en tabla de frecuencia
fue superior al 70% (Gréfico XIII).

En el bloque de elaboracion de informes nos encontramos con los siguientes

resultados:

- Se plantearon tres indicadores de calidad siendo todos ellos evaluados
por los expertos como pertinentes con medianas de pertinencia por
encima de 0,7 (Grafico XIV). Se evalu6 positivamente la elaboracion

de guias de ayuda tanto al profesional como al usuario.

- El indicador que media el nimero de guias de actuacion de ayuda al
usuario entre el numero total de guias realizadas en el sector, se
considerd pertinente puesto que la mediana de coeficiente de
pertinencia fue de 0,8300. Los panelistas puntuaron una mediana de
aplicabilidad de 7 y una mediana de relevancia de 7. Obtuvo un
porcentaje en la reconversion a tabla de frecuencias en la relevancia de
81% vy en la aplicabilidad de 67%, siguiendo el criterio anteriormente
explicado, se consider6 oportuno incluir este indicador en la Gltima fase
del Delphi. (Gréfico XV).

- El indicador que media el nUmero de guias de actuacién de ayuda al
profesional entre el nimero total de guias realizadas en el sector, se
consider6 pertinente puesto que la mediana de coeficiente de
pertinencia fue de 0,8300. Los panelistas puntuaron una mediana de
aplicabilidad de 7 y una mediana de relevancia de 8. Obtuvo un
porcentaje en la reconversion a tabla de frecuencias en la relevancia de
86% vy en la aplicabilidad de 67, se considerd oportuno incluir este
indicador como el anterior en la Gltima fase del Delphi. (Grafico XV).

- El indicador que media el nimero de protocolos revisados en el Gltimo
afio entre el numero total de protocolos existentes, se considerd
pertinente puesto que la mediana de coeficiente de pertinencia fue de
0,7800. Los panelistas puntuaron una mediana de aplicabilidad de 7 y

una mediana de relevancia de 7. A pesar de estas puntuaciones no
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obtuvo porcentaje de consenso en la tabla de frecuencias, no obstante
como excepcidn se incluyo en la dltima fase del grupo Delphi para que
los expertos reconsideraran si les parecia un indicador adecuado, dado a
que se trata concretamente de una de las tareas definidas como

recomendables.

En el bloque de actividad nos encontramos con los siguientes resultados:

Se plantean tres indicadores de calidad en este apartado que se
consideraron todos ellos pertinentes con medianas de coeficiente de
pertinencia por encima de 0,7 (Grafico XVII). No obstante a la hora de
consensuar, el porcentaje de acuerdo en la relevancia fue alto, por
encima de 70% en el segundo y tercer indicador, el primero obtuvo, un
68% Yy por ese motivo, y porque se considerd que era un indicador que
debia de constar entre las tareas de un CEA, se llevo a la fase final del

Delphi para que fuese reconsiderado por el panel de expertos.

El indicador que media el numero de actas entre el nimero total de
reuniones entre el nimero total de reuniones se considerd pertinente
puesto que la mediana de coeficiente de pertinencia fue de 0,8900. Los
panelistas puntuaron una mediana de aplicabilidad de 8 y una mediana

de relevancia de 8.

El indicador que media el nimero de reuniones de la comision
permanente entre el total de reuniones se considerd pertinente puesto
gue la mediana de coeficiente de pertinencia fue de 0,7800. Los
panelistas puntuaron una mediana de aplicabilidad de 8 y una mediana
de relevancia de 7. Obtuvo en la reconversion a tabla de frecuencias, un
acuerdo en la relevancia del 76% y 86% en aplicabilidad (Gréafico
XVI).

El indicador que media el nimero de reuniones extraordinarias del CEA
entre el total de reuniones se considerd pertinente puesto que la
mediana de coeficiente de pertinencia fue de 0,8050. Los panelistas

puntuaron una mediana de aplicabilidad de 8 y una mediana de
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relevancia de 7. Obtuvo en la reconversion a tabla de frecuencias, un
acuerdo en la relevancia del 70% y 71% en aplicabilidad (Gréfico
XVI).

En el blogue de proceso nos encontramos con los siguientes resultados:

Se plantean tres indicadores de calidad que fueron considerados en un
primer momento como pertinentes los tres con medianas de pertinencia
por encima de 0,7 (Grafico X1X). No obstante solo se llegd a consenso
de los expertos en estar de acuerdo en el indicador que preguntaba
sobre el computo de horas dedicadas al CEA fuera del horario laboral
entre el computo de horas totales de reunion, con porcentaje de

relevancia por encima del 70% (Grafico XVII).

El indicador que media el nimero de consultas que han precisado
preguntar a un experto externo entre el total de casos y consultas
recibidos se considerd pertinente puesto que la mediana de coeficiente
de pertinencia fue de 0,7200. Los panelistas puntuaron una mediana de
aplicabilidad de 7 y una mediana de relevancia de 7. A pesar de estos
datos no se llegd a consenso entre los expertos, obteniendo porcentajes
en la tabla de frecuencias tanto de relevancia como de aplicabilidad por
debajo del 70%.

El indicador que media el nimero de casos que han precisado preguntar
a un experto externo entre el total de casos y consultas recibidos se
considerd pertinente puesto que la mediana de coeficiente de
pertinencia fue de 0,7200. Los panelistas puntuaron una mediana de
aplicabilidad de 7 y una mediana de relevancia de 7. A pesar de estos
datos no se lleg6 a consenso entre los expertos, obteniendo porcentajes
en la tabla de frecuencias tanto de relevancia como de aplicabilidad por
debajo del 70%.

El indicador que media el computo de horas dedicadas a reuniones del
CEA fuera del horario entre el computo de horas de reunidn, se

consider6 pertinente puesto que la mediana de coeficiente de
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pertinencia fue de 0,7800. Los panelistas puntuaron una mediana de
aplicabilidad de 7 y una mediana de relevancia de 7. Como se ha
comentado anteriormente este fue el indicador que obtuvo consenso y
que paso a la tercera ronda del grupo Delphi para confirmar los

resultados.

En el blogque de perfil de miembros nos encontramos con los siguientes

resultados:

Por los resultados en este apartado se entiende que los expertos no
consideran pertinente los indicadores seleccionados para definir el
perfil de los miembros de un comité. Tan solo dos indicadores obtienen
medianas de coeficiente de pertinencia por encima de 0,7 (Grafico
XVIII). No llegando en ninguno de ellos a consenso una vez que se
reconvierten los datos en la tabla de frecuencias de relevancia y
aplicabilidad, aunque se introduce en la tercera ronda del grupo Delphi
el indicador que pregunta sobre los miembros con titulacion
universitaria en bioética para que sean los expertos los que confirmen

esta respuesta.

El indicador que media el numero de miembros del CEA con méas de 20
afios de experiencia incluido el MIR entre el nUmero de miembros del
CEA en el momento de elaborar la Ultima memoria, no se considero
pertinente puesto que la mediana de coeficiente de pertinencia fue de
0,6700. Los panelistas puntuaron una mediana de aplicabilidad de 6 y

una mediana de relevancia de 6.

El indicador que media el numero de miembros del CEA con menos de
10 afios de experiencia incluido el MIR entre el nimero de miembros
del CEA en el momento de elaborar la Ultima memoria, no se considero
pertinente puesto que la mediana de coeficiente de pertinencia fue de
0,6100. Los panelistas puntuaron una mediana de aplicabilidad de 5 y

una mediana de relevancia de 6.
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El indicador que media el numero de miembros del CEA con
experiencia actual o pasada como jefes de servicio, seccion,
departamento o coordinadores entre el nimero de miembros del CEA
en el momento de elaborar la ultima memoria, no se considero
pertinente puesto que la mediana de coeficiente de pertinencia fue de
0,5500. Los panelistas puntuaron una mediana de aplicabilidad de 5 y

una mediana de relevancia de 5.

El indicador que media el numero de miembros del CEA con
experiencia previa en gestion entre el nimero de miembros del CEA en
el momento de elaborar la Gltima memoria, no se considerd pertinente
puesto que la mediana de coeficiente de pertinencia fue de 0,5500. Los
panelistas puntuaron una mediana de aplicabilidad de 5 y una mediana

de relevancia de 5.

El indicador que media el nimero residentes entre el nimero de
miembros del CEA, no se consider6 pertinente puesto que la mediana
de coeficiente de pertinencia fue de 0,6700. Los panelistas puntuaron

una mediana de aplicabilidad de 6 y una mediana de relevancia de 6.

El indicador que media el nimero de legos entre el nimero de
miembros del CEA, no se consider6 pertinente puesto que la mediana
de coeficiente de pertinencia fue de 0,6950. Se considerd oportuno
aclarar el término de legos como los estudiantes de medicina o incluso
estudiantes de bachiller que pudieran participar en sesiones del CEA en
calidad distinta a los representantes de los usuarios. Los panelistas
puntuaron una mediana de aplicabilidad de 6,50 y una mediana de

relevancia de 6.

El indicador que media el nimero de miembros con titulacion
universitaria en bioética entre el numero de miembros del CEA, se
considerd pertinente puesto que la mediana de coeficiente de
pertinencia fue de 0,7800. Los panelistas puntuaron una mediana de
aplicabilidad de 7 y una mediana de relevancia de 7. Se consideré como

antes se ha explicado trasladar este indicador a la tercera fase del
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Delphi para que fueran los expertos los que confirmaran si se considera

como indicador definitivo.

El indicador que media el nimero de miembros que asisten a reuniones
fuera del horario laboral entre el nimero total de miembros del CEA, se
considerd pertinente puesto que la mediana de coeficiente de
pertinencia fue de 0,7200. Los panelistas puntuaron una mediana de
aplicabilidad de 7 y una mediana de relevancia de 7. No se considerd
con consenso en el acuerdo con porcentajes por debajo de 70% en la

reconversion de datos en la tabla de frecuencias.

En el bloque de institucion nos encontramos con los siguientes resultados:

Se plantearon tres indicadores a evaluar, considerandose dos de ellos
pertinentes con mediana de coeficiente de pertinencia por encima de 0,7
(Gréfico XIX), posteriormente el grupo Delphi no llegé a consenso de
acuerdo, con porcentajes en la tabla de frecuencias por debajo de 70%,
tan solo en la relevancia del indicador ndmero tres se obtuvo un

porcentaje de 70%.

El indicador que media el nimero de horas liberadas a los miembros
para actividades del CEA entre el nimero de horas totales de la jornada
laboral, se considero pertinente puesto que la mediana de coeficiente de
pertinencia fue de 0,7200. Los panelistas puntuaron una mediana de
aplicabilidad de 6 y una mediana de relevancia de 7. A pesar de estos

datos no se obtuvo consenso para pasar a la tercera fase del Delphi.

El indicador que media el nimero de becas para formacion o cursos
entre el namero total de cursos realizados por los miembros del CEA,
no se considerd pertinente puesto que la mediana de coeficiente de
pertinencia fue de 0,6700. Los panelistas puntuaron una mediana de

aplicabilidad de 7 y una mediana de relevancia de 7.

El indicador que media el nimero de propuestas a la Gerencia entre el

numero total de propuestas realizadas en el sector, se considerd
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pertinente puesto que la mediana de coeficiente de pertinencia fue de
0,7800. Los panelistas puntuaron una mediana de aplicabilidad de 7 y
una mediana de relevancia de 7. A pesar de estos y de obtener como se
ha mencionado anteriormente un porcentaje en la reconversion de datos
en tabla de frecuencias de 70%, en la relevancia, no se considero

subsidiario de la tercera ronda del grupo Delphi.

Asi se obtuvieron 50 indicadores de calidad con medianas de coeficiente de
pertinencia por encima de 0,70 de los 65 indicadores propuestos. Teniendo 15
indicadores de calidad medianas de coeficiente de pertinencia por debajo de 0,7. Como
hemos pedido que evallen de 1 a 9, establecemos que existe consenso cuando existe
un minimo del 70% de las respuestas que se” encuentran entre las puntuaciones 1 a 3
(desacuerdo), 4 a 6 (dudoso) o 7 a 9 (de acuerdo). Llegando a consenso estando de

acuerdo, con puntuaciones de 7,8 0 9, en 25 de esos 50.

3.3. TERCERA RONDA DEL GRUPO DELPHI

En la tercera ronda del grupo Delphi, teniendo en cuenta las puntuaciones
totales obtenidas para cada indicador tras la Gltima ronda, se comparan los resultados
con los de la ronda anterior para comprobar que existe consistencia en sus respuestas e

importante grado de concordancia y coherencia.

Siguiendo la metodologia previa, se calcula la mediana de relevancia y
aplicabilidad de cada indicador, con lo que se obtiene la mediana de coeficiente de
pertinencia. Una vez obtenidos estos datos, se realiza la tabla de frecuencias con los
datos recodificados para relevancia y aplicabilidad, obteniendo los siguientes datos.
Desacuerdo 1,2 y 3 (1), dudoso 4,5y 6 (4) y acuerdo 7,8 y 9 (9). Para la pertinencia
los valores seran, no pertinente < 0,40; dudoso: 0,40-0,69; pertinente > 0,70.

Los resultados obtenidos desvelan medianas en todos los indicadores por
encima de 0,7 en pertinencia, con lo que ratifican el valor afiadido que aportan. Y
cuando obtenemos los datos recodificados en la tabla de frecuencias, perdemos dos
indicadores con valores por debajo de 70%, es decir, no se llega a consenso deacuerdo
entre los panelistas en dos indicadores, porque a pesar de que obtiene en relevancia un

nivel de acuerdo entre por encima de 70% entre los expertos, su pertinencia no esta
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por encima de 70% Yy se elimina también. En total de los 25 indicadores de calidad

propuestos en la fase final del Delphi, se ratifican 22 de ellos (Anexo 9).

Finalmente se obtiene el modelo para la evaluacion de la actividad de los CEAS
obtenido por consenso y queda definido por 22 indicadores de calidad (Anexo 12). La
fuente de informacion seran las actas y memorias de las reuniones de los CEAs vy el
deseo de mejora y nuevo empuje para los comités de ética en Aragon ha sido el motor
de esta investigacion que ve con este documento cumplido sus objetivos y confirmadas

sus hipotesis.
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V. DISCUSION



1. VALORACION DE LOS RESULTADOS

El punto de partida que originé este trabajo de investigacion era el deseo de
impulsar la creacion y desarrollo, mejorando su actividad, de los comités de ética en
Aragon. Como ya hemos mencionado anteriormente, con el Real Decreto 96/2013, de
28 de mayo, del Gobierno de Aragon, por el que se regula el Comité de Bioética de
Aragon y los Comités de Etica Asistencial de la Comunidad Auténoma de Aragon, por
la Direccion General con competencias en Calidad y Atencion al Usuario, comienza
una andadura que se inici6 con el nacimiento de grupos promotores en varios centros
sanitarios. Estos grupos no existian antes como tal y se han ido desarrollando
cumpliendo unos requisitos marcados para poder acreditarse como Comités de Etica
Asistencial (CEA).

En un principio, la evaluacion exigida para acreditar a estos grupos promotores
es basicamente administrativa y va encaminada a cumplir los siguientes objetivos: a)
solicitud de acreditacion, b) propuesta de ambito de actuacion, composicion y
funciones, ¢) metodologia y procedimientos normalizados de trabajo para el analisis y
deliberacion de las situaciones a estudiar, d) memoria de las actividades realizadas
COMO grupo promotor con caracter previo a su constitucion como CEA, €) propuesta
de Reglamento de Régimen Interno, f) compromiso del responsable del Centro
solicitante, relativo a los medios materiales y humanos que se pondran a disposicion
del Comité para el adecuado desarrollo de sus funciones, g) relacion de los miembros
del Comité, en la que figurara el puesto de trabajo que desempefian y el curriculum
vitae de cada uno de ellos, haciendo especial referencia a su interés, conocimiento y
experiencia en Bioética, h) justificacion de que, al menos uno de los integrantes del
Comité, acredita formacion universitaria en Bioética, i) declaracion de todos los
componentes del Comité de no tener intereses profesionales o personales que puedan
interferir en su funcién de velar por el respeto de los principios éticos en las tareas del
Comité y compromiso de guardar la confidencialidad sobre los asuntos tratados en el
mismo, de acuerdo con la Ley Organica 15/1999, del 13 de diciembre, de Proteccion

de Datos de caracter personal.

Al comenzar con este trabajo de investigacion habia claras diferencias

derivadas del origen de cada uno de los comités. Mientras algunos se formaban como
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grupos promotores, otros solicitaban la acreditacion y unos pocos se re-acreditaban,
puesto que llevan afios de desarrollo (sea por ejemplo el caso del CEA del sector II).
Este planteamiento de desigualdad, ha sido otro de los motores de este trabajo. El
objetivo, desde la variabilidad inicial ha sido conocer en queé situacion de partida se
encuentra cada uno de los CEAs y buscar un modelo que evalle la actividad que se
realiza dentro de los Comités con el objeto de unificar y mejorar el servicio que se
presta a la sociedad.

Para conocer desde dentro a los comités y saber en qué situacion concreta se
encontraban en este momento, se elabor6 un disefio de investigacion con entrevistas en
profundidad a informadores clave que pudieran aportar informacion para hacer un
dibujo general del punto de partida. Se eligieron 20 informadores clave de los cuéles,
aceptaron 19, el informador clave que no concedi6 finalmente la entrevista alegé estar
fuera del pais en el periodo investigador donde se realizaron las entrevistas. Dado que
su perfil estaba cubierto por otros informadores clave, desde el grupo investigador se
considerd no sustituir su figura, puesto que las entrevistas ya realizadas aportaron la
suficiente informacién y se llegé a la saturacion de los datos. De las 19 entrevistas, dos
de ellas, las dos primeras se realizaron con un observador, con consentimiento del
entrevistado y con compromiso de confidencialidad. EI motivo fundamental fue
intercambiar impresiones y poder perfeccionar las cuestiones preguntadas.
Posteriormente la investigadora principal realiz6 16 de las 19 entrevistas, y un
miembro del grupo de investigacién, la misma persona que habia ejercido de
observador en las primeras entrevistas, realizo las tres restantes. Esta colaboracion le
ha permitido adquirir cierta habilidad en el desarrollo en directo de una entrevista en
profundidad para su posterior trabajo de campo particular, puesto que otras lineas de
investigacion cualitativa estan abiertas dentro del grupo de investigacion y convenia

adquirir cierta destreza.
Las entrevistas en profundidad han aportado una gran variabilidad de

opiniones, surgieron temas comunes con argumentos que coincidian en diferentes

informadores clave y que se comentan a continuacion.
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2. VALORACION DE LAS ENTREVISTAS EN PROFUNDIDAD

La seleccion de los informadores clave fue un punto trascendental en el
desarrollo de la investigacion dado que la riqueza de este modelo no sélo radica en el
andlisis de la palabra del entrevistado, sino también en su expresion y lenguaje
corporal y en la utilizacién y manejo del espacio. Se procurd buscar perfiles abiertos,
con capacidad de didlogo, dotados de amplio conocimiento en la materia y con

disponibilidad para realizar la entrevista.

Al comenzar las entrevistas, a modo de introduccion se hacian una serie de
preguntas generales sobre la opinidn que le merecian al entrevistado los CEAs, o si los
consideraban realmente necesarios. Quiza pudieran parecer a priori cuestiones obvias
para el perfil de los informadores clave, personas muy comprometidas y con
importante actividad dentro de los comités. No obstante, a raiz de estas cuestiones, los

entrevistados abrieron otros campos de intereés.

Asi, manifestaron que nos encontrabamos ante una necesidad real de impulsar,
mejorar y cuidar a los comités de ética y sus acciones, porque de ellos puede depender,
si asi estdn conformes sus miembros, gran parte de la responsabilidad en acciones del
sistema sanitario actual. Lo que no queda tan claro, -y asi lo recoge la literatura-, es si
los Comités realmente se ocupan de los problemas y necesidades reales de
profesionales y pacientes (Altisent et al, 2012), o si por el contrario estan anclados en
los grandes conflictos éticos, que sin restarles importancia, no son el dia a dia de

nuestro quehacer asistencial (Ribas S et al, 2005).

Otro punto en el que parece coincidir el discurso de los informadores clave es
que tener un comité de ética que funcione correctamente dentro de la estructura
sanitaria es un punto mas de mejora en la calidad asistencial. Se da por hecho que la
mera existencia del comité no cumple con esta expectativa y que se deben esforzar por
estar actualizados y vivos, siendo capaces de evaluar la calidad de la actividad que
prestan a la Institucion (Agich GJ, 2001; Ribas-Ribas S, 2007; Frolic et al, 2012;
Tarzian et al, 2013; Altisent et al, 2014).
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Uno de los temas que plantean los informadores clave como interesante,
aunque no necesariamente novedoso (Tarzian et al, 2015), es el hecho de crear o
generar un modelo comun de actividades, tareas u obligaciones que pueda servir de
guia de actuacion para los miembros de los Comités. Cada Comite lo aplicaria o lo
adaptaria a su situacion concreta, pero con unos objetivos claros, plazos concretos y
posibilidades de mejora definidos. Para poder llevar a cabo esto parece necesario que
existan, como asi lo expresa uno de los entrevistados, futuros lideres dentro de los
comités que puedan ejercer de cabezas visibles en este tipo de proyectos, alentando al
resto de los miembros a participar, sofiar y disefiar nuevas estrategias de futuro. Pero el
perfil de los miembros es un tema relevante de esta investigacién que se comentara

posteriormente dada la importancia que se le ha dado.

En el apartado de accesibilidad destaca la sensacion de importante
desconocimiento en general sobre la existencia y actividad de los Comités entre la
poblacion. En un estudio reciente en la Comunidad Autonoma de Aragén con mas de
700 usuarios encuestados (Disponible en:

www.saludinforma.es/portalsi/web/salud/participacion/estudios-y-encuestas-de-

opinion;jsessionid=k9lgiza7KasVaY4Xs4Ei5h6p.mov-saludinforma-01), mas del 80%

de ellos, alegan desconocer la existencia de este 6rgano consultivo. Esto puede ser una
de las realidades para justificar el hecho de que se reciben pocas consultas en los
comités y es una de las grandes preocupaciones reiteradas que nacen entre los
miembros. A pesar de que es una sensacion palpable y real de nuestros dias, existe
poca bibliografia que hable sobre esto (DuVal, 2004; Mc Lean, 2007; Ramos Pozén S,
2011).

Una de las propuestas que nace del discurso de las entrevistas y que es motivo
reciente de discusion en algunos foros dedicados a este motivo, como es el Grupo
consolidado de investigacion en bioética de Aragdn, es la necesidad o conveniencia
de la existencia dentro de los comités de un consultor externo (Geppert y Shelton,
2012; Altisent et al, 2013). No existe un consenso claro respecto a esta figura puesto
que, aunque la mayoria la veria con buenos 0jos en cuanto a su relevancia, también lo
perciben como algo poco probable o dificil de mantener en el tiempo, por la necesidad
de contar con tiempo y conocimiento para ejercer correctamente este papel. Ademas,
deberia tratarse de personas con un perfil adecuado, considerando que quien desee
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actuar como consultor de ética, debe tener destreza en identificar y analizar conflictos
éticos en la préctica clinica, ser habil en la comunicacion y en la relacion con los
demés en la resolucion de conflictos y tener habilidades para la formacion y la
docencia. (La Puma, 1991; American Society for Bioethics and Humanities, 1998;
Ribas-Ribas S, 2006; Swetz K et al, 2007; Geppert y Shelton, 2012).

En cuanto a los pequefios grupos de trabajo tampoco existe consenso. Aunque
parece a priori una idea comoda y factible para agilizar tiempos y repartir tareas dentro
de los comités, parece que también corren el peligro de encasillar a ciertos miembros
en los mismos temas, perdiendo la riqueza en la deliberacion conjunta representada
por todos los miembros (Ribas-Ribas S, 2007; Beca JP, 2008).

Otra de las razones de esta investigacion era contrastar lo encontrado en la
bibliografia y la intuicion que llevaba a sospechar que existe una escasa sintonia entre
la actividad del comité y las preocupaciones éticas de los profesionales en su dia a dia,
razon por la cual el grupo investigador de bioética en Aragdn, impulsé un estudio
sobre la prevalencia de las cuestiones éticas que los médicos de familia se planteaban
en su practica (Buil et al, 2009), sorprendidos de como podia alejarse de los temas en
los que se trabaja a diario (Altisent et al, 2012).

El discurso de las entrevistas también se acerca a esta linea: existe escasa
sintonia y una de las principales causas es la falta de asimilacion social que se respira
en el ambiente actualmente. En cuanto a los pacientes, es un area especialmente
complicada, puesto que muchos ponen de manifiesto sus quejas, dudas o dilemas
éticos en manos de atencién al usuario, cuando muchas de esas cuestiones tienen un

importante trasfondo ético, que quiza el comité deberia valorar.

Para ello y para casi todo, se debe contar con el apoyo de la Gerencia. Si las
direcciones de los hospitales y los centros sanitarios no estan convencidas de que los
comités de ética fueron creados para desarrollar una tarea de servicio a la sociedad

porque fue, es y sera,-cada vez méas- una necesidad actual, no se puede avanzar.

Una de las reclamaciones mas reiterativas de los informadores clave es la falta

de horas dentro de la jornada laboral, liberadas para atender las necesidades del
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comité. Practicamente la mayoria de los miembros dedican muchas horas fuera del
horario laboral de forma altruista y voluntaria, para las necesidades que surgen del dia
a dia (Hernando Robles P y Diestre Ortin G, 2008), pero esto puede ser
contraproducente y acabar sufriendo lo que se conoce como “el trabajador quemado”,

pero en este caso en relacion con el papel que ejerce dentro del comite.

La falta de sintonia es perceptible tanto por parte de los profesionales, como
por parte de los usuarios y sus familias. Parece fundamental el hecho de ponerse a
trabajar en este sentido y como elemento novedoso, las entrevistas arrojan luz al hecho
de que debemos de volcar nuestras energias en los médicos del futuro, MIR de hoy en
dia, que deben tener més presencia en los comités, mayor participacion y difusion de
sus funciones entre el resto de sus compafieros (Altisent et al, 2014). Quedaria la
puerta abierta a debatir, si se debe llegar a dar un paso méas y trabajar con los
estudiantes de medicina, la posibilidad de participar también en alguna de las
reuniones de los comités, para que conozcan desde dentro y con perspectiva de futuro,
situaciones a las que se van a tener que enfrentar y los organismos a los cuales pueden
acudir en caso de necesidad. A este respecto, se tiene la sensacién de que no debemos
centrarnos en el estamento médico en cuanto al perfil profesional y se debe trabajar
conjuntamente con enfermeras, auxiliares, técnicos, celadores y demas personal
sanitario, puesto que todos forman una larga cadena que directa o indirectamente tiene

consecuencias en el paciente.

La participacion del lego en los comités de ética es a priori una cuestion
novedosa que se debe reflexionar, englobando en esta esfera el papel que el usuario
ejerce dentro del comité (Villén N., 2012). En el caso concreto del sujeto entrevistado,
comparte cierta inquietud por la posibilidad de que puedan tener una mayor visibilidad
y representacion dentro del comité, puesto que en ocasiones puede tratarse de un
terreno hostil y desconocido para ellos. La mayoria de las reuniones son en centros
sanitarios, desconocen a la mayoria de los profesionales, los tecnicismos médicos en
ocasiones pueden acarrearles dificultades de entendimiento, etc... No es un terreno
familiar para ellos y necesitan afios de pertenencia a un comité de ética para lograr
encontrar el suficiente grado de confianza para poder expresarse con libertad (Ramos

Pozdén y Morlans Molina, 2011).
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Otro de los objetivos fundamentales de la investigacion ha sido intentar obtener
indicadores de calidad en una segunda fase del trabajo, quedando reservado a
obtenerlos mediante técnicas de consenso (Delphi). Pero inevitablemente se preguntd
en las entrevistas, y aungue muchos de los informadores clave no se sentian
particularmente comodos cuando se llegaba a esta parte, todos y cada uno de ellos
aporté ideas, cuestioné y critico indicadores y se obtuvieron datos relevantes en este
sentido.

Segun la revision bibliogréafica realizada, en Espafia, existe sélo un estudio, el
planteado por el Comité de Bioética de Catalufia sobre la necesidad de evaluar la
actividad y de seleccionar para ello indicadores de calidad (Ribas-Ribas S, 2007;
Hernando Robles P, 2008). El trabajo de Salvador Ribas-Ribas (2006 y 2007) trata de
consensuar una tabla de indicadores disponible en el ambito catalan, propuesta por el
comité tras un planteamiento de objetivos similar al que llevado a cabo en nuestro
estudio de investigacion. Las fortalezas del estudio catalan se centran en definir areas
de interés, datos sobre actividad, funciones, perfil de los miembros de los Comités de
Etica Asistencial (CEA), asi como titulos de posibles indicadores. Pero la principal
debilidad es que no define indicadores de calidad como tal: ni estan lo suficientemente
definidos con claridad, ni deja constancia del contenido y la fuente de donde se
tomaron los datos. Otra de las debilidades seria que no recoge todas las dimensiones a
valorar con relacion a las cuestiones que suscitan interés sobre la naturaleza, razén de
ser, composicion, actividad y utilidad de los CEA. Por ello, el trabajo realizado en
Aragon es novedoso a este respecto, dando un paso mas para elaborar un modelo que
pueda mejorar la calidad de la actividad de los CEAS, ya no s6lo en la comunidad
autonoma en la que se desarrolla sino que pueda servir de modelo til para extrapolar

fuera de Aragon.

Los indicadores de calidad que consensuan los informadores clave en las
entrevistas son: la atencion a los casos y las consultas (ya encontrado en el ambito
anglosajon por Tarzian et al,2013), la elaboracién de informes, la capacidad de
adquirir e impartir formacion y las propuestas en investigacion (Figura 4), presentes ya
en el trabajo de Salvador Ribas-Ribas de 2007 en Catalufia. Si bien todos los
indicadores propuestos son de tipo cuantitativo, se diferencian las consultas sobre

casos (denominadas “casos”), que son entendidos como cuestiones clinicas reales que
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plantean dilemas éticos, de las “consultas”, que son todas aquellas cuestiones, que sin
ser casos clinicos reales, generan dudas éticas a plantear al Comité. En este sentido, el
hecho de contestar al 100% de las propuestas parece un factor importante, si bien
parece interesante tener en cuenta todas esas cuestiones que se plantean de manera
informal y que muchas veces no estan registradas ni cuantificadas, como un indicador
maés de calidad, puesto que, por comodidad o desconocimiento, se acude directamente
a un colega miembro del CEA a preguntarle ciertas cuestiones que, si tiene capacidad
de responder y lo considera oportuno, él mismo emitirad la respuesta, sin someterla al

pleno.

El tiempo invertido en la elaboracion, deliberacion y emision de respuestas de
estos casos y consultas también surge como indicador, remarcando la sensacion que
muchas veces ese tiempo va mas alla de las horas de reunion mensuales, acarreando
trabajo fuera del horario laboral, como una carga extra mas dado que en muchas
ocasiones, requerira de revision bibliografica, consulta de situaciones similares y

reflexion mas sosegada.

Si bien la inquietud por la calidad de los informes y su pertinencia aparece en
la literatura (Fleetwood et al, 1989; Beca, 2001; Frolic et al, 2012; Tarzian et al, 2013)
parece novedosa la aclaracion que se hace sobre la elaboracion de los informes que
emite el CEA, como un documento escrito cargado de contenido pero que,
principalmente, debe servir de instrumento de ayuda para quien lo haya solicitado. Se
argumenta que se debe tener en consideracion el hecho de que debe ser comprensible,
empatico y cumplir ciertas expectativas, al menos, como guia. Para ello, se plantea la
posibilidad de realizar un “seguimiento de informes”, planteando que cada solicitud de
consulta o caso, llevara implicito un feedback para contrastar opiniones o hacer
recomendaciones. Como ya se ha mencionado, se insiste por algunos informadores
clave, que la elaboracion de estos informes debe esmerarse en lograr informes
humanizados, que muestren empatia y sensibilidad con la cuestion que plantean.
Cobraria especial importancia entonces, quién, como y de qué modo se ha elaborado
ese informe, teniendo en cuenta que al tratarse de un documento escrito podria ser
objeto de quedar registrado en la historia clinica del paciente y como tal ser requerido

cuando fuese conveniente.
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Otro indicador de calidad que mencionan casi la totalidad de los entrevistados
es la formacion y la necesidad de formar, en consonancia con la literatura (Gracia,
2001; Altisent et al, 2008). Se habla primero del grado de formacion individual de
cada uno de los miembros del CEA, sin desestimar a aquellos que en un principio no
contaran con grado superior, si que estos deberian de ser una minoria, respetando a
aquellos que movidos por una motivacion extraordinaria muestran especial interés y
compromiso de adquirirlos en un plazo limitado en el tiempo. Conjuntamente cada
comité debe ofrecer cierto nivel académico para que al menos haya 2-3 miembros
dentro que puedan debatir y liderar las cuestiones mas complejas. No hemos recogido
en la bibliografia ninguna alusién al hecho de que la experiencia profesional y la
experiencia en el abordaje de estas cuestiones, parece destacar como un dato relevante.
De la misma forma que un cirujano adquiere competencias en el area quirurgica a base
de préctica, parece obvio, que de la misma manera alguien adquirira competencias y
habilidades en el area de la ética, a base de asistir, debatir y deliberar dilemas o
cuestiones con relevancia ética. Por ello, los afios y el nimero de casos resueltos

pueden significar cierto nivel superior en cuanto a la formacion.

No s6lo hacen referencia a la formacion interna, sino también a la formacion,
traducido en el nimero de actividades que el comité es capaz de impartir dentro y
fuera de la institucion, a los profesionales y/o a los usuarios y sus familias en forma de
cursos, talleres o jornadas. Mencionan a este respecto sobretodo indicadores
cuantitativos, respecto al numero y participacién de miembros del comité, pero
también hacen referencia a otro posible indicador, el hecho de que se pueda generar a
base de la formacion “inquietud ética”, es decir, conocimiento en resoluciéon de
conflictos con entidad ética, como dato relevante de que se estan haciendo las cosas

bien.

Es en el real decreto de Aragén de 2013 donde por primera vez se introduce
como cuarta funcién de un comité de ética la labor investigadora. La sensacion
subjetiva derivada de los comentarios de los informadores clave es que a este respecto
la mayoria de los miembros se sienten desbordados y con pocos recursos para llevarlo
a cabo e incluso insindan como posibilidad el hecho de que sea el comité de bioética

en Aragén de forma central el que pueda generar y organizar lineas de investigacion
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dirigiendo conjuntamente varios CEAS, asi parece que a nivel de comunidad autonoma

los estudios pueden ser mucho mas enriquecedores.

Como indicador mas prevalente resultado de lo comentado por los
informadores clave en las entrevistas, es el perfil de los miembros del comité. Lo
valoran como un indicador importante (figura 7), haciendo especial hincapié en el
talante o forma de ser que presenta el candidato. Se debe presentar con alta motivacion
y compromiso de mejora, a poder ser con cierta formacion al respecto como hemos
comentado anteriormente, y aunque aqui no hay consenso, se piensa en general que no
se debe negar la entrada a un comité por no tener un titulo universitario en bioética,
aunque si es conveniente que varios miembros del comité lo tengan para poder liderar
procesos complicados. Debe aportar novedad al grupo, para formar comités
multidisciplinares, buscar nuevos perfiles o particularidades dentro de su Curriculum
vitae y tiene que existir una asistencia continua tanto a las reuniones como a las
actividades que se planteen desde el comité. Algunos entrevistados hacen alusion al

hecho de los incentivos profesionales, no econdmicos para impulsar la participacion.

Como casi cualquier propuesta que quiera llegar a buen puerto debe contar con
el apoyo de sus superiores (Simon P, 2002), esto es lo que se solicita a la Institucion:
que mediante la aportacion de recursos concretos manifieste el apoyo incondicional a
la labor de los comités. A cambio, estos deben dar respuesta a necesidades concretas
plasmadas en objetivos y resultados anuales. En Aragon se cuenta con una estrategia
de apoyo a los comités desde la direccion general de atencion al usuario.

Uno de los objetivos clave del estudio era dar respuesta a la posibilidad de
crear un modelo de evaluacion y conocer el sentir general que esto podria causar entre
los miembros afectos de un comité. La impresion general recogida del discurso de los
informadores clave es que ven con buenos 0jos que exista un modelo que pueda ser
comun a todos los comités donde se fijen objetivos concretos y puedan ser de alguna
manera evaluados. La mayoria encuentra fundamental que se haga de forma interna, a
modo de autoevaluacion individual y colectiva dentro del propio comité, no existe
tanto consenso a la hora de plantear una evaluacion externa, donde muchos ven
problemas por el poco tiempo de creacion de algunos comités, la diversificacion de
parametros al tratarse de comités con realidades diferentes (hospitales comarcales,
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provinciales, privados...) y diferencias logisticas donde parece que quien esta cerca de
Zaragoza puede tener mas facilidades para desarrollar tareas de formacion e
investigacion por su cercania fisica con el comité de bioética en Aragon. Con este
sentir, muchos abogan por una evaluacion mixta, que tenga por un lado una evaluacion
interna, con un modelo de autoevaluacion que puede ser comun a todos los comités.
Temporalmente se podria presentar de forma anual con una revision detallada de los
objetivos propuestos y de los resultados obtenidos. Y de forma voluntaria ofrecer para
aquellos comités que lo deseen la posibilidad de someterse a una evaluacion externa
que pueda, en caso de que sea favorable, reconocer la labor de trabajo que desempefian
los profesionales en los comités. Ademas, podria ser una manera de reconocer
debilidades y fortalezas para poder centralizar los esfuerzos en lo que verdaderamente

se tuviera que mejorar y enraizar aquello que se esta haciendo bien.

3. SESGOS Y PROBLEMAS DEL ESTUDIO

3.1. LIMITACIONES RELATIVAS A LAS ENTREVISTAS EN
PROFUNDIDAD

Las principales limitaciones de la investigacion realizada derivan de tres

aspectos fundamentales.

La primera se relaciona con el vinculo establecido entre el entrevistador y los
entrevistados. Como recomienda Ruiz Olabuénaga (2007), se debe procurar un clima
agradable y de confianza en torno a la entrevista para que el investigador pueda
obtener toda la informacion necesaria, una relacién que debe guardar el equilibrio
entre lo familiar y lo profesional. Si bien es cierto que se procuro realizar todas las
entrevistas desde una perspectiva imparcial para que los entrevistados se sintieran
cémodos a la hora de expresar sus opiniones, es inevitable decantarse, con unos
objetivos previamente estipulados en la entrevista e incidir en ciertas cuestiones que se
consideran cruciales para la investigacion. La insistencia en algunos temas relevantes
puede generar cierta influencia en las respuestas de los entrevistados, aunque de otra

manera seria muy complicado obtener la informacion en el tiempo estipulado.
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Por otro lado, existe siempre cierto nivel de dependencia de los sujetos
entrevistados puesto que de ellos deriva la investigacion y la obtencion de datos.
Aunque la actitud del entrevistador ha de ser lo mas neutral posible, esto no siempre
puede ser asi. Se comprob6 que en entrevistas donde se conoce personalmente al
entrevistado y existe un mayor nivel de confianza, es mas sencillo obtener nuevos
datos. Se habla con mayor nivel de libertad teniendo en cuenta que las personas hacen
y dicen cosas diferentes en distintas situaciones, bien porque el contexto cambia, bien

porque se valoran otras motivaciones.

La segunda de las limitaciones, relacionada con lo expuesto en el parrafo
anterior, depende del grado de conocimiento sobre algunas cuestiones abordadas en la
entrevista. A los participantes se les pedia que respondieran de forma abierta a
cuestiones que les eran en su mayoria familiares. Pero cuando se trataba de hablar
sobre indicadores de calidad, la mayoria de los entrevistados, se mostraban
sorprendidos e incluso agobiados por la cuestion. Uno de los problemas que se han
detectado en el andlisis de las entrevistas es que entre los sujetos entrevistados no
habia conocimiento exhaustivo en materia de calidad. Por ello, ante la pregunta ¢qué
indicadores de calidad seleccionaria para evaluar la actividad de un CEA? , la mayoria
de los participantes reconocian no sentirse comodos. En general se contd con tiempo,
para poder dar unos minutos de reflexion sin llegar a interrumpir el didlogo, de forma
que las primeras respuestas iban complementandose conforme continuaba la
conversacion. En este apartado concretamente fue necesario incidir con preguntas mas
concretas para llegar a obtener datos que necesitdbamos conocer su opinion sobre

ellos.

Otro de los puntos relevantes en relacion con esta cuestion fue el grado de
experiencia en el campo de la bioética. Mientras algunos entrevistados contaban con
afios de experiencia a sus espaldas, otros respondian con una formacién basica sobre la
materia, lo que en ocasiones, podia aportarnos otra vision no menos importante que la

que en un comienzo formulaba la investigacion.

Es conveniente recordar, a la hora de interpretar los resultados, que las

respuestas reflejan la primera impresion sobre las diferentes preguntas del
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entrevistador, no es el resultado del analisis o la reflexion profunda de los datos,

puesto que los entrevistados desconocian previamente el contenido de la entrevista.

La tercera limitacion se deriva de las preguntas de la entrevista en si mismas.
Dichas preguntas fueron generadas y seleccionadas a partir de las cuestiones de
interés extraidas de la busqueda bibliografica Era importante entonces analizar si
existia una correlacion entre lo que la literatura marcaba y la situacion real que
atravesaban nuestros comités en este momento, confirmando asi algunas de nuestras
intuiciones sobre algunos temas y teniendo en cuenta nuevas aportaciones por parte de
los entrevistados. Asi, por ejemplo en el primer bloque de generalidades, los
entrevistados remarcaban la necesidad de impulsar de nuevo a los comités para que
respondan a una necesidad real actual, y en los blogues de accesibilidad y sintonia se
mencionaba la labor triple que existe de cara a los profesionales, pacientes y sus

familias.

3.2. SELECCION DE LOS ENTREVISTADOS

Como se ha mencionado anteriormente, se eligieron dos miembros de cada
comité de ética o grupo promotor en fase de acreditacion para la realizacion de las
entrevistas. Se selecciond en primer lugar la figura del presidente o vicepresidente, por
el motivo obvio de que generalmente seria el miembro con mas experiencia sobre el
terreno. Posteriormente el segundo miembro elegido, fue quien representaria a alguno
del resto de los estamentos que, segun reglamento, deben conformar un comité
(médico de primaria, facultativo de hospital, enfermeria, trabajador social, jurista,
usuario, personal no sanitario, representante de atencion al usuario....). Se valoro
también que la persona fuera accesible, sensibilizada con la materia y con capacidad
de reflexion y didlogo para poder aprovechar al maximo su experiencia. Dado que la
figura de presidente o vicepresidente suele ocuparla personal facultativo y que se
primo la presidencia a la vicepresidencia (habitualmente ocupada por médicos de
ambito hospitalario), la opinion de este colectivo esta bien representada en las
entrevistas, en detrimento de otros perfiles, especificamente el de representante de

usuarios.

Por los distintos niveles de desarrollo de los CEAs en los diferentes sectores de

Aragon, se han encontrado dos perfiles diferentes. Quienes ya llevan una larga
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trayectoria de experiencias en el desarrollo de su Comité y quienes estdn comenzando
su andadura actualmente. Esto ha obligado a adaptar algunas de las cuestiones
preconcebidas en la entrevista para poder adecuarlas a la persona entrevistada. Es, por
ejemplo, el caso del usuario, el cual aporté no tanto experiencia ni resultados
comprobados de su estancia en un comité, -puesto que solo llevaba dos afios de
permanencia- pero, por el contrario, colabor6 abiertamente mostrandonos su
experiencia, desde el punto de vista de persona receptora de cuidados sanitarios y
vinculada a pacientes, extrapolable a la poblacién general, para concienciarnos y
cerciorarnos de que, efectivamente, existe una falta clara de sintonia entre la poblacion
y los CEAs.

4. VALORACION DE RESULTADOS DEL GRUPO DELPHI

Una vez trabajado los resultados de las entrevistas, se selecciond las
aportaciones mas prevalentes y novedosas, para una vez constatas con la revision
bibliogréafica actual se pudiera conformar el primer cuestionario del grupo Delphi

(Anexo 6), como se ha explicado anteriormente en el apartado de material y métodos.

Los resultados obtenidos por parte de los expertos en el primer cuestionario son
esperables y constatan varias hipdtesis de partida. Los dos grandes blogues en los que
esta dividida la encuesta, en presente y futuro, dibujan dos realidades semejantes pero
que presentan sus peculiaridades, todas ellas razonables si contextualizamos el
momento actual que viven muchos de los comités de la comunidad auténoma.
Confirmando como normal general que cuanto mas tiempo de evolucién tiene un
comité mejor realiza sus tareas y con mayor motivo cuenta con un reconocimiento
social mas plausible, al menos entre el profesional sanitario, hecho que queda reflejado

en la bibliografia (Barroso y Caro, 1998) y confirmado en nuestro estudio.

El principal hallazgo de esta primera ronda es el consenso que se genera por
parte de los expertos en cuanto a la vision general que se presenta de los CEAs a dos
afios vista. Todos los items a excepcion de dos, reflejan consenso por parte de los

panelistas.
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Los items sin consenso hacen referencia a la accesibilidad de futuro por parte
de los CEAs, no ven factible el modo actual por el que se tramitan hoy en dia casi
todas las consultas, que es por medio del secretario ni terminan de posicionarse
positivamente hacia la posibilidad de crear un acceso telefonico. En el primer caso, se
entiende que se debe porque la tarea administrativa de la persona que cumple con la
funcion de secretario requiere un nivel mayor de exigencia que la del resto de
miembros, puesto que recae, por lo general un nimero mayor de tareas y obligaciones
sobre ésta. En el segundo caso, se considera complejo de llevar a cabo, puesto que el
acceso telefonico llevaria implicito la necesidad de un responsable a cargo de las
Ilamadas, la situacion de permanente disponibilidad y la responsabilidad de dar una
primera respuesta a esa solicitud. Excepto estas dos propuestas, en las demas existe

consenso de cara al futuro como medidas alcanzables y deseables dentro de los CEAs.

Llama la atencion como en la pregunta siete ;Coémo valora globalmente la
formacion de los miembros del CEA? del blogue uno se obtienen puntuaciones
relativamente bajas. Demostrando asi que no existe consenso de acuerdo entre los
panelistas. Unicamente se dan puntuaciones mas altas en la deliberacion de casos,
mostrando creencia que en este aspecto existe una mayor formacion al respecto. Estas
respuestas que mejoran sustancialmente en el bloque dos, es decir, cuando se les pide a
los panelistas que se imaginen esa misma cuestion en el plazo de dos afos, puede
deberse a que realmente el grupo considere que aunque en un principio se carezca de
los conocimientos necesarios para dar respuestas consistentes si el miembro tiene
habilidades en el campo de la observacion y la mediacion y un alto nivel de tolerancia,
serian motivos suficientes que justificarian su pertenencia al comité (Moreno 1995) y
por consiguiente modificarian estos datos de cara al futuro. Todo ello sostenido en el
argumento que los CEAs estan compuestos por representantes de perfil profesional y
grado de formacion distinto, compensando asi las personas con mayor trayectoria y

experiencia a los mas jovenes.

Las respuestas abiertas dieron pie a nuevas propuestas, asi se afiade por parte
de dos panelistas que se deberia trabajar con mayor intensidad desde el CEA sobre el
derecho a la confidencialidad y sobre los limites terapéuticos en diversas
especialidades; cuidados paliativos vy, principalmente, los posibles conflictos de
valores, derechos o bienes constitucionalmente protegidos, con diversa intensidad

(partiendo de la Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos, aprobada
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por la UNESCO en 19 de octubre de 2005), bien como formacion interna propia de los

miembros del CEA como temario docente fuera del grupo.

Concretamente en la pregunta nimero siete que hace referencia a la formacion
especifica se realizan las siguientes aportaciones con temas concretos por parte de
cuatro panelistas: fundamentacién en normas legislativas, la bioética narrativa, la
formacion en investigacion en bioética, la mejora en la comunicacion y las habilidades
sociales. Estos dos ultimos conceptos cobran importancia y se reflejan en la literatura,
asi en un estudio realizado en Alemania en un hospital grande con 1300 camas, se
revisaron 680 casos documentados de consultas durante un periodo de 10 afios,
teniendo como proposito del estudio el hacer hincapié en los aspectos éticos de la
comunicacion y cémo muchos de los problemas de ética desaparecen cuando se pone

de relieve la comunicacion (Wasserman JA, 2015).

Los resultados obtenidos en la primera ronda Delphi nos confirman la
pertinencia del estudio. Referencias bibliograficas previas ponen de manifiesto que
para que un CEA pueda consolidarse dentro de la Institucion sanitaria y que ejerza
cierto papel de liderazgo es necesario que defina claramente su naturaleza, sus
objetivos a corto y medio plazo y sus métodos (Vidal-Bota, 2006). Esta claro que en
Aragon la situacion actual no es la idonea para mantenerse en el tiempo pero si la que
parece esperable por el momento social y evolutivo que se vive, no obstante esto debe
ser motor de nuevas iniciativas en este campo y no dejar que la inercia sea quien
dibuje vagamente la silueta de los CEAs. Por ello, se confirma la hipdtesis que motivo
el inicio de la investigacion donde uno de sus motores era que nos encontrabamos en

un momento idéneo para el disefio, mejora y consolidacion de los CEAs en Aragon.

En la segunda ronda del grupo Delphi donde se plantea un modelo con
indicadores de calidad, se presentan los 65 indicadores de calidad que se consideran
oportunos para representar algin valor afiadido. En este sentido no existen estudios
previos en el campo de la bioética y mas concretamente con evaluacion de la actividad
de los CEAs que puedan servir de guia, por ello, el estudio de “La calidad de la
atencion sanitaria con indicadores de efectividad clinica”, publicado en la revista de la
sociedad espariola de calidad asistencial, se ha utilizado como modelo para elaborar el

nuestro propio.
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En un principio los expertos valoraban como pertinentes la mayoria de los
indicadores propuestos, los datos estadisticos en la reconversion de datos en la tabla de
frecuencias, que nos indican el nivel de consenso que existe deja claro, que el grupo
hace una seleccién logica de lo que considera verdaderamente posible, factible y

recomendable evaluar en este momento.

A pesar de que el problema de la accesibilidad ha quedado patente a lo largo de
toda la investigacion, finalmente a nivel global, se le da valor a la elaboracion y
respuesta del informe con contestacion rapida o urgente. Queda pendiente tratar en
este caso concreto quién daria respuesta a ese informe, aunque por lo general, se
obtendria de la convocatoria de una reunion extraordinaria con todos los miembros o

con la comision permanente por el hecho de ser més la forma mas operativa.

En la revision de la bibliografia se encontrd un estudio sobre la prevalencia de
las cuestiones éticas que los médicos de familia se planteaban en su préctica diaria,
traducido también al hecho de la escasa sintonia que existe entre la actividad del
comité y las preocupaciones éticas de los profesionales en su dia a dia (Buil et al,
2009), los resultados de las entrevistas confirman este estudio, en cambio a la hora de
mantener indicadores de calidad que evallen estas cuestiones, se pierden todos por no
llegar a consenso de expertos en ninguno. Esto se puede interpretar como una
inadecuada redaccién del contenido de los indicadores, especificamente se
preguntaban por numero de encuestas y numero o perfil de invitaciones a participar en
reuniones, hechos que los expertos no han considerado mayoritariamente oportunos.
No obstante, la participacion de la figura de un miembro lego no sanitario se refleja en
el estudio de Catalufia como una dificultad a la hora de encontrar este perfil, bien
porque desconoce el planteamiento y actuacion de la estructura sanitaria bien porque

no cumple los requisitos minimos exigibles.

Por otro lado los indicadores que hacen referencia al numero de casos y
consultas consultados al CEA son los que han generado mayor nivel de acuerdo entre
los panelistas. A pesar de que existen por lo general un nUmero escaso de consultas,
esto no queda reflejado en la literatura (Mc Lean, 2007), desconociendo los verdaderos
motivos, se sospecha que puedan estar relacionados con el desconocimiento, la falta de
formacion, una mala accesibilidad o el miedo a la consulta entre otros. Pero hay que

ser conscientes de que aunque en un principio, se entienda la frecuencia de consulta
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como una primera referencia de datos basales para estudios posteriores, a la hora de
abordar conflictos éticos, que estos aparezcan en menor nimero indicard que se esta
realizando una auténtica labor preventiva y de formacion. Si por el contrario, con los
afios aumenta el namero de conflictos, estaremos ante dos supuestas hipétesis, o que
se trata de un signo de despreocupacion por parte del CEA en la prevencion de
conflictos o bien, que el servicio de consulta ética es 6ptimo y, por ello, médicos y
usuarios acuden mas (Ribas-Ribas, 2006).

Para muchos expertos el apartado de la formacién y la docencia es clave en el
desarrollo de la préctica ética. Asi, los panelistas adquieren consenso en que todos los
esfuerzos deben ir encaminados principalmente a la formacion interna de los
miembros que componen el CEA, con los diferentes modelos propuestos en los
indicadores (presentacion de casos clinicos, exposicion de consultas recibidas o
revisiones de temas seleccionados) y a la formacion impartida fundamentalmente a los
profesionales sanitarios como los dos pilares esenciales. Asi refleja algo parecido lo
dicho por Siegler (Siegler M, 1986) quien recomienda que la funcion de la educacion
y la formacion recaiga sobre todos los miembros del comité en conjunto, no de forma
individual. Aungue también es cierto que en ocasiones la motivacién de los miembros
de los CEAs no siempre acompafa este deseo de autoformacion, bien por falta de
tiempo bien por falta de iniciativa. Hecho que queda reflejado en el estudio de comités
realizado en Catalufia donde pone de manifiesto que a pesar de existir una buena
formacion en bioética entre sus miembros, el interés por la formacién continuada se
considera pobre, ya que la mitad de los componentes dedican menos de 5 horas al mes
a formacion. Este dato teniendo en cuenta, los continuos avances de la ciencia médica
y el gran volumen de publicaciones entorno a la bioética clinica que existe, puede
resultar escaso. Por otro lado, los datos constatan que el tipo de formacion preferido
por la mayoria de los componentes son los cursos, en detrimento de otros que exigen

mayor dedicacion como los masteres.

El apartado de investigacion que se incluye en el real decreto de Aragon en
2013 como la cuarta funcion recomendada para constituirse como tal, es a priori, el
reto mas complejo por parte de los CEAs. Los indicadores de calidad que han
conseguido consenso entre los expertos reflejan la participacion en proyectos de
investigacion tipo tesis doctoral, proyecto de calidad o tesina, motivados tanto dentro

como fuera del propio CEA. Asi, los hospitales o centros sanitarios mas pequerios,
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podrian beneficiarse de uno mas grande que posea el material y los medios para

llevarlo a cabo.

En la elaboracion de informes, los panelistas dan importancia a los indicadores
que se presentan. Principalmente hacen referencia a la elaboracion de guias de ayuda
tanto al profesional como al usuario, apoyandose en la teoria que un CEA debe
involucrarse en que la institucion y sus miembros adquieran gracias a la formacion y
los medios impartidos, las aptitudes y habilidades que les sean de utilidad para la
realizacion de su trabajo de forma independiente.

Los indicadores de calidad valorados en relacion con la actividad son
considerados pertinentes, especialmente el nimero de reuniones extraordinarias vy el
numero de reuniones de la comisién permanente. Por lo general, la convocatoria de
estos dos tipos de reuniones se reservan para situaciones excepcionales, que se
originan por casos que precisan de una respuesta urgente o con temas que son de
elevado riesgo ético y no van a poder resolverse en las reuniones ordinarias. Esta
convocatoria de reuniones podria sustituirse por la figura del consultor en ética, figura
que en otros paises como es el caso de Estados Unidos (Weinstein 1994) esta
totalmente familiarizado. En nuestro pais, el modelo més prevalente y por el que en un

principio, se aboga sigue siendo el de comité con deliberacion conjunta.

Por otro lado en el apartado de proceso los expertos Unicamente llegan a
consenso para seleccionar el indicador que reflejaria, el computo de horas dedicadas a
reuniones del CEA fuera del horario laboral, indicador que mediria indirectamente
otros pardmetros; compromiso, dedicacion y entrega o por el contrario escepticismo y

falta de motivacion.

Por ultimo en el apartado de perfil de miembros de los ocho indicadores
propuestos tan solo en uno se llega a obtener consenso y no definitivo de su
pertinencia, pero se considera relevante y se lleva a la ultima ronda para que
reconsideren este item. Se trata del nimero de miembros con titulacion universitaria
en bioética entre todos los miembros del CEA. La literatura nos aporta un informe
interesante Core competencies for health care ethics consultation, elaborado por la
Task Force on Standards on Bioethics Consultation, coordinada por la American
Society for Bioethics and Humanities (ASBH), donde se relata el perfil mas

recomendable y las competencias y grado de exigencia que son aconsejables para todo
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aquel que desee formar parte de un equipo, de un comité o que quiera actuar como
consultor ético a titulo individual. En este informe se reconocen tres tipos de
habilidades esenciales para el miembro del comité: habilidades de contenido o juicio
ético, habilidades procedimentales y habilidades interpersonales. Este articulo se ha
utilizado de base para seleccionar algunos indicadores que pudieran definir un modelo
de perfil de miembro para nuestros comités. Ha quedado patente que el modelo
americano no es extrapolable al espafiol, por varias razones, una de ellas que la
excesiva jurisdiccion del modelo estadounidense dan otra connotacion a la actividad
de los comités de ética, no obstante, salvando las diferencias se recogieron algunas
ideas que se consideraron interesantes para elaborar una propuesta que pudiera ser de
interés aunque los panelistas puntuaron 6 de los indicadores con medianas de
pertinencia por debajo de 0,7, dejando patente que no los consideraban pertinentes. El
Unico indicador que consiguio consenso de acuerdo en pertinencia fue el que valoraba
la titulacion en bioética, es decir las habilidades y conocimientos (La Puma y
Schiedermayer, 1991) en contraposicion de lo que puede defender Ross et al, que

conceden mas relevancia a actitudes y virtudes.

La ultima ronda del Grupo Delphi tuvo como objetivo la seleccidn definitiva de
unos indicadores de calidad que fueran capaces de evaluar la actividad de los CEAs.
Este era el segundo objetivo fundamental de esta tesis. Los panelistas confirmaron 22

de los 25 indicadores propuestos de la segunda a la tercera ronda.

Definir un modelo de evaluacion para evaluar la actividad de los CEASs en
Aragon en este momento parecia crucial, porque histéricamente se encontraban y se
encuentran todavia algunos de ellos en transicion, hacia una acreditacion. Como
hemos comentado a lo largo de esta tesis en repetidas ocasiones este modelo de
acreditacion es puramente administrativo y probablemente carente de contenido
interno que pueda evaluar la calidad de lo que en los comités se hace. Es bien
conocido el hecho, como acertadamente manifiesta C.Levine, que la mera presencia de
los comités no es ninguna garantia de que se utilizaran de forma constructiva ni de que

verdaderamente sean de utilidad para los profesionales y para los pacientes.

La evaluacion de los CEAs es en este momento el problema mas importante al
que se enfrentan, si bien, parece que tras dos décadas de vida desde los pioneros en

Espafia, parecen haberse constituido como un o6rgano mas de las instituciones
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sanitarias. Si bien, ahora ha llegado el momento de evaluar el dialogo bioético que se
gestiona internamente, revisar y acompaiar los informes que se emiten, acercar la
realidad de los CEAs a la gente y la gente a los comités para constatar que Si
efectivamente buscamos una medicina de calidad, debemos de estar dispuestos e
informados para trabajar por niveles de excelencia que aporten un valor afiadido. Este
ha sido el objetivo de este trabajo de investigacion que ven cumplidas sus expectativas
con este modelo de evaluaciéon basado en indicadores de calidad que se presenta a

continuacion (anexo 12).
4.1. VENTAJAS RELATIVAS AL GRUPO DELPHI

A pesar de que existe un amplio espectro de métodos para agrupar los juicios
individuales de los expertos, el grupo Delphi fue el elegido por ser el mas indicado
para los objetivos concretos de este estudio (Briones 1996). Aunque se considero
interesante el hecho de completar los resultados obtenidos en una sesion presencial
(Delphi modificado) con los panelistas al final del proyecto, auténticos protagonistas

de los resultados, por cuestiones de tiempo y de metodologia no se llevé a cabo.

El método, que requiere de varias fases para su elaboracidn, presenta

principalmente las ventajas siguientes:

- La mayor fortaleza del Delphi es que es una técnica sencilla, que
permite la participacién de expertos que no estan geograficamente
accesibles puesto que se trabaja via email y que conserva el anonimato

de sus participantes, evitando sesgos de participacion en este sentido.

- Concretamente este proyecto de investigacion cuenta de partida con un
grupo de 30 expertos, lo que genera un grupo de tamafio importante y

que aporta consistencia a las decisiones.

- Unade las grandes fortalezas del estudio es que todos los resultados son
obtenidos por miembros o perfiles muy vinculados a los comités de
ética que conocen y tienen experiencia en la materia. Los propios
indicadores de calidad han sido obtenido por medio del analisis de los
miembros de los comités y expertos en calidad asistencial, docencia,

gestion e investigacion.
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- Es un método avalado cientificamente en ciencias de la salud,
sobretodo en la evaluacion y aprobacion de guias de préctica clinica y

un medio econdémico de investigacion.

4.2. LIMITACIONES RELATIVAS AL GRUPO DELPHI
Por el contrario, presenta algunas limitaciones, concretamente en este trabajo:

- Una de las limitaciones que podemos encontrar con esta técnica, es la
imposicion de ciertas ideas preconcebidas sobre los expertos. Pese a
que se asumié en todo momento un rol reflexivo y abierto, es
indiscutible el influjo del investigador. Parece obvia la influencia en la
decision final de la seleccion de panelistas. La definicion de expertos, el
reclutamiento de los miembros y la forma como el reporte debe ser
analizado son aspectos importantes que pueden tener consecuencias
definitivas en los resultados finales. La Tabla de panelistas se configurd
con las personalidades conocidas por el grupo investigador mas
relevantes en el ambito de la comunidad con perfiles definidos y
representativos, en definitiva, las personas que se consideraron mas
adecuadas y con méas conocimiento en el momento actual para dar
respuesta e iniciativa a nuevas propuestas sobre calidad, evaluacion y
comités de ética asistenciales, motivo por el cual también se puede

interpretar como una fortaleza ya que aporta autoridad.

- Hubiera sido conveniente alcanzar un mayor equilibrio entre preguntas
abiertas 'y cerradas en los cuestionarios, necesitando ser
cuidadosamente consideradas para motivar los puntos de vista alternos,
hecho que hubiera enriquecido el proceso. Por falta de tiempo, se tuvo

que centralizar mucho las preguntas para poder obtener resultados.

- Es complicado identificar las razones del desacuerdo entre todos los
participantes, especialmente en un grupo como este que comenzd con
una primera seleccion de partida de 37 panelistas, de los cuales

contestaron el primer cuestionario 31.
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- Las oportunidades para aclaraciones, diferencias de opinion y
retroalimentacion son limitadas. En el primer cuestionario se
seleccionaron respuestas abiertas, para que los panelistas en el inicio
del consenso abrieran el debate a nuevas propuestas y opiniones, se
recogieron las consideradas més relevantes y se afiadieron en las fases

siguientes del Delphi.

Pero en las dos rondas posteriores, si bien se ofrecié feed-back con las
respuestas recibidas, manteniendo la posibilidad de respuestas abiertas y comentarios

libres, éstos no se produjeron.

La fase del Delphi consumié mucho tiempo y tomé un promedio de 30 dias por
ronda, para que el intercambio de documentos fuera completado, se realizé en los

meses de julio, agosto y septiembre de 2015.

Al utilizar el programa de Google forms, el disefio de los cuestionarios original
tuvo que adaptarse al formato que permitia el programa, intentando en todo momento
preservar la esencia de presentacion del disefio. No obstante, no se modificaron datos
ni se retiraron aclaraciones ni anotaciones, tan solo se tratd de realizar un disefio

estético adaptado.

En cada ronda Delphi, se fueron perdiendo algunos participantes, respondieron
31 de 37 en la primera ronda, 25 de 31 en la siguiente y por Gltimo 17 de 25 en la
altima. Se desconocen las razones por las que estos panelistas abandonaron el
proyecto, tan sélo uno de ellos especifico el motivo, alegando falta de tiempo por
cuestion laboral. Se establecié un calendario y cronograma previo al envio de los
cuestionarios, que limitaba el tiempo de respuesta, hecho que en algin caso pudo
influir, dando un plazo medio de dos semanas para entregar las respuestas. El reparto
se realiz6 durante los meses de julio, agosto y septiembre coincidiendo con temporada
vacacional, lo que también pudo alterar las agendas de los expertos. No obstante, se
notifico y recordd a todos los participantes las fechas limitantes para responder al

cuestionario y evitar pérdidas por olvido.

En cada carta de presentacion del cuestionario se recordaba que debian

confirmar su participacion mediante correo Gmail, en 3 participantes en la primera
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ronda no fue asi, y posteriormente en otros 3 de la segunda ronda tampoco. Esta
confirmacion permitia igualmente la conservacion del anonimato asi que se interpreta
Unicamente como un olvido por parte de los participantes a la hora de rellenar los

datos.

En el envio del dltimo cuestionario con la plataforma Google Forms se
confirmo una errata al repetir el indicador nimero 12 y 13, siendo el mismo item, fallo
que fue indicado y resaltado por uno de los panelistas via correo electronico, facilitado
en la carta de presentacion. Al transformarlo en el programa estadistico SPSS se

elimind directamente para que no fuera analizado dos veces.

El porcentaje de participacion en las tres rondas fue de: 84%, 80% y 68%
respectivamente, cumpliendo los porcentajes esperados. Excepto en el caso de dos
panelistas, uno al comienzo del estudio y otro en la ultima ronda que justificaron los
motivos que les llevaron a no iniciar y en el segundo caso a abandonar el proyecto, los
deméas no justificaron su no participacion. En el caso de los dos expertos que lo
hicieron alegaron, falta de tiempo por cuestiones laborales. No obstante, se corroboro

en todo momento que permanecieran los perfiles clave seleccionados para el Delphi.
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VI. CONCLUSIONES



Se corrobora que la aportacion de los Comités de Etica Asistencial a las
instituciones que prestan asistencia sanitaria se situa en el marco de la
estrategia de calidad total que actualmente se acepta a nivel internacional,
donde se contempla la necesaria integracion del componente técnico con la
dimensidn ética, que incluye la promocién de la autonomia del paciente y su

empoderamiento.

La formacion y la docencia, tanto interna como externa, constituyen un eje
fundamental de los CEA para lograr el buen desarrollo de su mision, segin
queda patente a lo largo de toda la investigacion.

Se confirma la hipotesis de que es posible elaborar un conjunto de indicadores
de calidad para monitorizar la actividad de los CEAs en Aragdn, lo cual es
refrendado como una necesidad sentida por los sujetos de estudio en las dos
fases de la investigacion, tanto en las entrevistas individuales en profundidad

como en el grupo Delphi.

Los resultados obtenidos fundamentan la recomendacién de realizar

evaluaciones periddicas de la actividad de los CEA.

La metodologia aplicada ha permitido seleccionar un conjunto de indicadores
para elaborar un modelo operativo de evaluacion de la actividad de un CEA
aplicable en Aragdn, que por sus caracteristicas seria extrapolable a otras

comunidades auténomas.

Se plantea la pertinencia de un “Cédigo Etico para los Comités de Etica
Asistencial”, cuya elaboracion se podria facilitar mediante la adhesion
voluntaria a un modelo de evaluacion como el que se propone en nuestra

investigacion.

Se recomienda incorporar residentes y estudiantes a las tareas de los CEA
como expresion de que la formacion avanzada en bioética se incorpora con

normalidad a la capacitacion de los futuros profesionales de la salud.
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8. Se considera un indicador clave de calidad que la entrega del informe escrito
del CEA, como respuesta a una consulta, se acompafie de una comunicacion
personal verbal con quien ha realizado la consulta, facilitando las aclaraciones
que contribuyan a mejorar la deliberacion de quien tiene la responsabilidad de

tomar las decisiones.
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FIGURA 1 (Tabla 1 + Grafico 1)

Tabla 1 (Codigos de apartado generalidades)

Nombre Frecuencia % porcentaje
actualidad 1 2,04
avance social 1 2,04
calidad asistencial 3 6,12
cambio 1 2,04
desigualdad en el desarrollo 5 10,20
elaboracion de recomendaciones 1 2,04
experiencia profesional 1 2,04
falta de visibilidad 1 2,04
funciones 1 2,04
guia 1 2,04
herramienta 2 4,08
humanizar la asistencia 2 4,08
informe participativo 1 2,04
limitaciones 1 2,04
lideres 1 2,04
mejora continua 3 6,12
miedo a la consulta 1 2,04
moda 1 2,04
modelo comdn 2 4,08
necesidad real 12 24,49
observador 1 2,04
prioridad 1 2,04
recomendaciones éticas 1 2,04
sensibilidad por la bioética 1 2,04
tipologia de casos 1 2,04
variabilidad de la consulta 1 2,04
organo consultivo 1 2,04
Total 49 100,00
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Gréfico 1 (Cddigos de apartado generalidades)
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FIGURA 2 (Tabla 2 + Grafico 2)

Tabla 2 (Codigos de apartado accesibilidad)

Nombre

acceso on-line

apertura social
asociaciones

atencion primaria
consolidacién del grupo
consulta informal
consultor externo

correo electronico
desconocimiento
divulgacion

expertos

intranet

profesionales

propaganda

residentes de enfermeria
reuniones extraordinarias
sensibilizacion

servicios de atencion al paciente
sesiones

sitio web

supervisoras de enfermeria
usuarios

voluntarismo

Total

Frecuencia

NWRFR WRRRPRRRRUPRPRODO®ORWRRERRRW

a1
(ep]

% porcentaje
5,36
1,79
1,79
1,79
1,79
1,79
5,36
1,79
14,29
16,07
10,71
1,79
8,93
1,79
1,79
1,79
1,79
1,79
1,79
5,36
1,79
5,36
3,57
100,00
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Gréfico 2 (Cddigos de apartado accesibilidad)
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FIGURA 3 (Tabla + Grafico)

Tabla 3 (Cddigos de apartado sintonia)

Nombre Frecuencia % porcentaje
amenaza 1 1,85
aprobacion social/profesional 3 5,56
asimilacion social 6 7,41
atencion primaria 1 1,85
burocracia 1 1,85
cercania profesional 1 1,85
cercania social 1 1,85
consultas rapidas 1 1,85
cultura ética 1 1,85
desconocimiento 1 1,85
diferentes éticas 1 1,85
enfermeria 1 1,85
escasa comunicacion 1 1,85
falta de formacion 1 1,85
guia 1 1,85
horas liberadas 5 9,26
infravaloracion 2 3,70
miedo 2 3,70
poster a congresos 1 1,85
presencia formal 1 1,85
profesionales 3 5,56
promocion de la ética 4 3,70
reconocimiento profesional 5 9,26
residente 3 5,56
trato personal 1 1,85
usuarios 3 5,56
via del conocimiento 1 1,85
organo consultivo 1 1,85
Total 54 100,00
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FIGURA 4 (Tabla + Grafico)

Tabla 4 (Cddigos de apartado indicadores de calidad)

Nombre Frecuencia % porcentaje
Actividad 7 12,73
Actividad formativa 9 16,36
Casos 6 10,91
Consultas 6 10,91
Dedicacion 2 3,64
Guia de procedimiento 1 1,82
Informe 6 10,91
Investigacion 5 9,09
Perfil de miembros 12 21,82
Tiempo 1 1,82
Total 55 100,00
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Gréfico 4 (Cddigos de apartado indicadores de calidad)
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FIGURA 5 (Tabla + Grafico)

GRUPO DE INVESTIGACION EN BIOETICA

Tabla 5 (Cddigos de apartado formacion)

Nombre
calendario comun

compromiso con la formacién

comunidad auténoma

curso abiertos a la sociedad

experiencia profesional
formacion centralizada
formacion minima
formacién proactiva
formacion profesional
foro mensual

horas liberadas
intercomunicacion
metodologia de formacion
presupuesto

residentes

titulacion

Total

Frecuencia % porcentaje
3,85
15,38
3,85
3,85
3,85
3,85
15,38
11,54
3,85
3,85
3,85
3,85
3,85
3,85
3,85
3,85
100,00
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Gréfico 5 (Cddigos de apartado formacion)
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FIGURA 6 (Tabla + Grafico)

Tabla 6 (Codigos de apartado investigacion)

Nombre

apoyo investigador
desarrollo de investigacion
investigacion actualizada
investigacion centralizada
investigacion prioritaria
necesidad investigadora
participacion investigadora
Total

Frecuencia

PR NRWR PR W

% porcentaje
25,00

8,33

8,33

16,67

8,33

16,67

8,33

100,00
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® apoyo investigador

= desarrollo de la investigacion
* participacion investigadora

® necesidad investigadora

® investigacion prioritaria

* investigacion centralizada

™ investigacion actualizada

159



Aragon GRUPO DE INVESTIGACION EN BIOETICA

Imstituto de Inwestigacicn
Sanstana Aragon

FIGURA 7 (Tabla + Grafico)

Tabla 7 (Cddigos de apartado perfil de miembros)

Nombre Frecuencia % porcentaje
ausencias 1 3,70
experiencia deliberativa 1 3,70
experiencia profesional 2 7,41
expertos en bioética o multidisciplinar 1 3,70
motivacion 3 11,11
participacion 4 14,81
talante de los miembros 10 37,04
reconocimiento profesional 1 3,70
variedad de los miembros 3 11,11
voluntarismo 1 3,70
Total 27 100,00
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Gréfico 7 (Cddigos de apartado perfil de miembros)
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GRAFICO | (Apartado accesibilidad, resultados segunda vuelta Delphi)

Mediana de coeficiente de pertinencia
ACCESIBILIDAD

Hh

i [ N de N de informes N” de casos
consultas o micmbros escritos de clinicos

casos con  participantes  respuesta  consultados a
necesidad de en comisién deripida‘total de un consultor

respuesta respuesta informes experto del
urg/total de  wrg'total de emitidos CEAMtotal de

consultas ¥ miembros del (pertinencia) CASOS

CASDS CEA consultados
(pertinencia) (pertinencia) (pertinencia)

N* de N de
consultas no  actividades de clnslltas
clinicas difusién/total  tramitadas

realizadas a  de actividades por acceso on-

un consultor (pertinencia) line/total de

experto del consultas
CEAftotal de (pertinencia)
consultas
realizadas
(pertinencia)

PORCENTAJE DE ACUERDO EN TABLA DE
FRECUENCIAS

N2 de informes esorilos de respuesta rdpida/tolal de inlormes emilidos

Tabla de frecuencias relevancia

75

Tabla de frecuencias aplicabilidad

B0
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GRAFICO Il (Apartado sintonia, resultados segunda vuelta Delphi)

Mediana de coeficiente de pertinencia
SINTONIA

n

N de encoestas de N* de encuestas de  N" de profesionales que N" de nsnarios gue N° de gestores
satisfacciin sobre los  satisfaccion sobre los asisten invitados a asisten inivitados a  invitados a renniones
CEAs a los CEAs a los reuniones del CEAM® reuniones del CEA/M®  del CEA/n® total de
profesionales/total de usnarios/total de total reuniones del  total de reaniones del  renniones del CEA
encuestas (pertinencia) encuestas (pertinencia) CEA (pertinencia) CEA (pertinencia) (pertinencia)
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GRAFICO 111 (Apartado casos, resultados segunda vuelta Delphi)

Mediana de coeficiente de pertinencia
ASESORIA DE CASOS
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formalmente por l'umnhnznn-pcr Gerencia /n h:llllde clasificacion)n®  clasificaciéa)n® dictamen o usuariosn®de  informe del CEAR® informe del CEAm® al entregar el
fesionales’ total de total de casos total de casos  recomendaciénm®  reclamacionesen total de mformes de total de mformes de  informe escriton®
total de casos casos consultados (pertinencia) (pertinencia) (pertinencia) total de casos  atencién al usuario  casos resueltos casos resueltos total de casos
consultados (pertinencia) i ia) i ia) (pesti ia) (perti ia) resueltos
(pertinencia) (pertinencia)
N” de casos pr for te por pr les/m” total de

casos presentados

Tabla de frecuencias relevancia Tabla de frecuencias aplicabilidad
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GRAFICO IV (Apartado casos, resultados segunda vuelta Delphi)

N" de casos presentados formalmente por profesionales/n” total de
casos presentados
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GRAFICO V (Apartado casos, resultados segunda vuelta Delphi)

N” de casos de baja complejidad (segun clasificacion)/n” total de
casos
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GRAFICO VI (Apartado casos, resultados segunda vuelta grupo Delphi)

N de casos concluidos con dictamen o recomendacion/n"total de
Ccasos
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N de casos con explicacion verbal al entregar el informe
escrito/n” total de casos resueltos

Tabla de frecuencias relevancia Tabla de frecuencias aplicabilidad
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GRAFICO VII (Apartado consultas, resultados segunda vuelta grupo Delphi)

Mediana de coeficiente de pertinencia
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GRAFICO VIII (Apartado consultas, resultados segunda vuelta grupo Delphi)

Nde consultas presentadas formalmente por profesionales/ n®

total de consultas realizadas

90%

BO%

70%

60%

50%

40%

30%

Tabla de frecuencias relevancia Tabla de frecuencias aplicabilidad

N" de consultas presentadas formalmente por usuarios/n” total de
consultas realizadas

Y

BO%

70% -

40%

30%

Tabla de frecuencias relevancia Tabla de frecuencias aplicabilidad

169



Aragon GRUPO DE INVESTIGACION EN BIOETICA

=" |rafituts dr Inwrubygnccn
st mren Armpnn

S |

Grupo consolidado Bys del Gobierno de Aragon

GRAFICO IX (Apartado consultas, resultados segunda vuelta grupo Delphi)
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GRAFICO X (Apartado formacion, resultado segunda vuelta grupo Delphi)

Mediana de coeficiente de pertinencia
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GRAFICO XI (Apartado formacion, resultados segunda vuelta grupo Delphi)
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N" de actividades formativas impartidas a
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GRAFICO XII (Apartado formacion, resultados segunda vuelta grupo Delphi)

N” de sesiones (exposicion caso clinico) realizadas dentro
del mismo CEA/n” total de actividades formativas del

CEA
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GRAFICO XII1 (Apartado investigacion, resultados segunda vuelta grupo Delphi)

Mediana de coeficiente de pertinencia
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N" de proyectos promovidos por el propio CEA/ n” de proyectos
de investigaciéon en bioética del sector

Tabla de frecucncias relevancia Tabla de frecucncias aplicabilidad
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GRAFICO XIV (Apartado elaboracion de informes, resultado segunda vuelta

grupo Delphi)
Mediana de coeficiente de pertinencia
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GRAFICO XV (Apartado elaboracion de informes, resultados segunda vuelta
grupo Delphi)

N” de guias de actuaciéon de ayuda al usuario/n” total
de guias realizadas en el sector

Tabla de frecuencias relevancia Tabla de frecuencias aplicabilidad
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GRAFICO XVI (Apartado actividad, resultados segunda vuelta grupo Delphi)

Mediana de coeficiente de pertinencia
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GRAFICO XVII (Apartado proceso, resultados segunda vuelta grupo Delphi)

Mediana de coeficiente de pertinencia
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GRAFICO XVIII (Apartado perfil de miembros, resultados segunda vuelta grupo
Delphi)

Mediana de coeficiente de pertinencia
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GRAFICO XIX (Apartado Institucion, resultados segunda vuelta grupo Delphi)

Mediana de coeficiente de pertinencia
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Aragon GRUPO DE INVESTIGACION EN BIOETICA

Instituto de Investigacion Grupo reconocido por el Gobierno de Aragon (Resolucién del 15 de abril del 2011)

Sanitaria Aragon

MODELO DE EVALUACION DE LA CALIDAD DE LA ACTIVIDAD DE LOS
CEAs EN ARAGON

Zaragoza, mayo 2015

Apreciado/a colaborador/a:

Le proponemos participar en una investigacion que se esta llevando a cabo por
el Comité de Bioética de Aragon. La fase cualitativa, mediante entrevistas en
profundidad, constituye un Proyecto de Tesis Doctoral en la Facultad de
Medicina de Zaragoza. Esta tesis se desarrolla en el marco del Grupo
consolidado de Investigacion en Bioética del Instituto Aragonés de Ciencias de
la Salud B75. Tanto el proyecto de Tesis como la linea de investigacion
principal se dirigen a profundizar en la evaluacion de los CEAs en Aragén y en

buscar areas de mejora en este campo.

La entrevista serd grabada, tras el consentimiento de los participantes,
Unicamente con el objeto de poder transcribirla con literalidad y realizar un

analisis riguroso del discurso. La duracion aproximada es de lhora.

Todo lo que se diga sera tratado con absoluta confidencialidad y en ningun
caso figurard el nombre de los participantes en el estudio. Las conclusiones
finales del estudio se le remitirdn para que conozca los resultados globales del

mismo.

En concreto, vamos a hablar de los modelos para la evaluacién de la calidad de
los CEAs y lo que se pretende es conocer, a partir de su experiencia
profesional y trayectoria laboral, su opinion, reflexiones y percepcion sobre

cémo es la calidad de los CEAs existentes o como deberia ser.

Muchas gracias por su colaboracion,

Fdo. Rogelio Altisent Trota Maria Teresa Fernandez Letamendi
Coordinador del proyecto Investigadora principal

Proyecto pendiente de resolucion de la convocatoria de financiacion por el Fondo de
Investigaciones Sanitarias del ISCIII - 2014
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Modelo de la entrevista en profundidad
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MODELO DE ENTREVISTA
GENERAL:

- En general, ;qué opinién le merecen los CEAs?

2-  Cree que Aragon cuentan con CEAs competentes

3- En suopinion json necesarios?

4- Ha solicitado alguna vez opinion a un CEA

5- Sabe jcomo funcionan en otros lugares? - Especifique...

ACCESIBILIDAD:

6- FACILIDAD: ;Cree que es adecuada la accesibilidad de los CEAs?...;Y sencilla?
- Profesionales
- Usuarios
- Familias
7- FORMAS. ;Conoce la manera que existe de acceder a una CEA?
8- AREA DE MEJORA. ;Se le ocurre alguna manera de mejorar la accesibilidad? ;Cree que mejorando la
accesibilidad mejoraria algo?
9- OTROS MODELOS. ;Sabe si existen otros modelos de accesibilidad en otros lugares?

SINTONIA:

10- SIMBIOSIS: En su opinion, jcree que existe sintonia entre los profesionales y los CEAs?
;Coémo cree que se podria mejorar la sintonia?
11- CONOCIMIENTO/PROMOCION: Cree que se conoce el papel de un CEA entre:
Profesionales de SALUD
Pacientes/usuarios
Familiares
12- INSTITUCIONES: ;Cree que existe apoyo por parte institucional? ;Cémo mejoraria ese apartado?
13- CBA (comité de bioética en Aragon), ;qué opinion le merece? ;lo conoce? ;de qué se podria ocupar?

CLAVES

14- INDICADORES DE CALIDAD: enumere, especifique, como lo cuantificaria....

- CONSULTAS

- CASOS

- FORMACION

- REGISTRO

- CV DE LOS MIEMBROS

- INVESTIGACION

- ELABORACION DE INFORMES

15- ;Considera importante el perfil de los miembros? ;Existe algin talante aconsejable? ;La formacion le parece
relevante? Y ;la dedicacion o implicacion en las tareas del CEA?

16- ;Crees necesario un evaluar la actividad de los CEAs? En el caso de que se afirmativa la cuestion...;Piensa qué
es mejor una evaluacion a nivel interno o externo? ;Planteamiento voluntario u obligatorio?
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Carta de presentacion: primera ronda DELPHI
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Aragon GRUPO DE INVESTIGACION EN BIOETICA

Grupo consolidado B75 del Gobierno de Aragon

Instituto de Investigacion
Sanitaria Aragon

Zaragoza, agosto de 2015

Apreciado/a colaborador/a:

Le proponemos que participe respondiendo el cuestionario correspondiente a la
primera ronda de un andlisis Delphi para elaborar un “Modelo para la evaluacién de
los Comités de Etica Asistencial.

El cuestionario es el resultado de una investigacion cualitativa previa, dentro de un
proyecto de investigaciéon del Grupo de investigacion en Bioética del Instituto de
Investigacion Sanitaria de Aragon, que se esta realizando sobre los Comités de Etica
Asistencial (CEAS) en la Comunidad Autbnoma de Aragon.

Este trabajo se vera completado con su aportacion como miembro del panel junto con
otros expertos seleccionados. Tras esta primera ronda, recibirA un segundo
cuestionario en el mes de septiembre y, solo si fuera necesario, solicitariamos su
participacion en una ultima ronda.
Los objetivos de estas consultas son:

e Establecer un diagnéstico de situacion inicial de los CEAs

e |dentificar las principales oportunidades para mejorar el funcionamiento y

accesibilidad de los CEAs

e Disefiar un modelo de evaluacién y acreditacion de los CEAs

El tiempo estimado de cumplimentacién para este primer cuestionario (el mas largo) es
como maximo de 25 minutos. Somos conscientes del trabajo que supone para usted
dedicar este tiempo, pero si le es posible hacer un hueco en su agenda, estamos

seguros de que el esfuerzo va a merecer la pena para el desarrollo de los CEAs

El cuestionario estad compuesto por dos bloques de items. Cada bloque persigue unos
objetivos diferentes.

Blogue 1: Funcionamiento actual y utilidad de los CEAs.

El objetivo es identificar los factores determinantes de un adecuado funcionamiento

de los CEAs y su aportacion al sistema de salud.

Blogue 2: Propuestas de mejora del funcionamiento v utilidad de los CEAs.

El objetivo es mejorar la visibilidad y acceso a los CEAs y disefiar mecanismos de

evaluacién y acreditacion de los CEAs en la CCAA.

Material para investigacion de uso confidencial



El cuestionario incluye opciones de respuestas abiertas, pero la mayoria de las
cuestiones estan planteadas en forma de afirmacion cerrada. Cada afirmacion hace
referencia a la situacion actual (bloque 1) y a un escenario de futuro a corto plazo
sobre el funcionamiento y la calidad de los CEAs en Aragon (bloque 2), debiendo
puntuar su opinion de 1 —minimo acuerdo/consideracion- a 9 -maximo

acuerdo/consideracion-.

Todas las respuestas serdn tratadas con absoluta confidencialidad. De hecho, el
cuestionario se responde de forma anonima a través del acceso on-line. Si acepta
participar solicitamos que nos confirme su participacion voluntaria como panelista
respondiendo afirmativamente a este mismo correo. Es fundamental para asegurar la
validez del consenso buscado con esta técnica confirmar la participacion voluntaria de

todos los expertos seleccionados.

A todos los panelistas se les remitiran las conclusiones finales del estudio para que

conozcan los resultados globales del mismo.

Esperamos que el proyecto le resulte interesante y contemos con su colaboracion.

Muchas gracias por su participacion,

Si acepta pinche aqui:
https://docs.qoogle.com/forms/d/1xj7driASuKmKx1zgEpCkex4mj 30Wh9mSaxQKH|TAFQ/vie

wform?usp=send form

Por favor, CONTESTE AL CUESTIONARIO EN SU TOTALIDAD con el fin de asegurar
la mayor rigueza de valoraciones.

Recuerde confirmar su participaciéon respondiendo al presente correo electronico
(proyectocalidadcea@gmail.com)

Para cualquier duda o aclaracion puede dirigirse a:

Teresa Fernandez Letamendi. e-mail: proyectocalidadcea@gmail.com Movil:
665136715

@b

L
Fdo. Rogelio Altisent Trota Maria Teresa Ferndndez Letamendi
Coordinador del proyecto Investigadora principal

Material para investigacion de uso confidencial


https://docs.google.com/forms/d/1xj7driASuKmKx1zqEpCkex4mj_3oWh9mSaxQKHjTAFQ/viewform?usp=send_form
https://docs.google.com/forms/d/1xj7driASuKmKx1zqEpCkex4mj_3oWh9mSaxQKHjTAFQ/viewform?usp=send_form
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Apreciado/a colaborador/a:

Le proponemos continuar respondiendo el cuestionario correspondiente a la segunda ronda del
analisis Delphi para elaborar un “Modelo para la evaluacion de los Comités de Etica
Asistencial”.

El cuestionario es el resultado de la interpretacion de las areas de importancia obtenida de las
respuestas en la primera fase del grupo Delphi, la revision bibliografica y el grupo investigador.
Encontrara siete bloques que contienen cada uno de ellos, indicadores de calidad, de los cuales
deberd valorar con puntuaciones de 1 al 9, siendo 1(minima puntuacién) y 9 (méaxima puntuacion)
dos conceptos, su relevancia (importancia del indicador para lo que pretende medir y queremos
ayudar a mejorar) y su aplicabilidad (rentabilidad de su aplicacién en la situacién de la que
partimos).

El tiempo estimado para cumplimentar el cuestionario es como méximo de 30 minutos. Somos
conscientes del trabajo que supone dedicar este tiempo, pero si le es posible hacer un nuevo hueco
en su agenda, el esfuerzo va a merecer la pena para el desarrollo de los CEAs.

El cuestionario incluye una serie de notas a pie de pagina para aclarar conceptos que puedan plantear
dudas sobre su interpretacion.

Todas las respuestas seran tratadas con absoluta confidencialidad, como en la primera vuelta. Si
acepta participar de nuevo solicitamos que nos confirme su participacién voluntaria respondiendo
afirmativamente a este mismo correo. A todos los panelistas se les remitiran las conclusiones finales
del estudio para que conozcan los resultados globales del mismo.

Esperamos que el proyecto le resulte interesante y contemos con su colaboracién. Muchas gracias
por su participacion,

Si acepta  pinche  aqui: https://docs.google.com/forms/d/1XubaK41Bhs7xp7prml-
wmd9AgdFrixaF9c-J7xgld6Q/viewform?usp=send form

Por favor, CONTESTE AL CUESTIONARIO EN SU TOTALIDAD con el fin de asegurar la mayor
riqueza de valoraciones y RECUERDE CONFIRMAR su participacion respondiendo al presente
correo electrénico (proyectocalidadcea@gmail.com)

Para cualquier duda o aclaracion puede dirigirse a: Teresa Fernandez Letamendi. e-mail:
proyectocalidadcea@gmail.com Movil: 665136715

@

L

Fdo. Rogelio Altisent Trota Maria Teresa Fernandez Letamendi
Coordinador del proyecto Investigadora principal
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N Senitoris Al Grupo consolidado Bee del Gobierno de Amgon

Apreciado/a colaborador/a:

Nos dirigimos a usted para agradecerle nuevamente su generosa colaboracion en este estudio que nos esta
permitiendo alcanzar los objetivos planteados.

Le comunicamos que tras analizar los resultados de la segunda ronda del grupo Delphi se han
preseleccionado 25 de los 65 indicadores de calidad que usted debia valorar. Estos datos son el resultado
del coeficiente de pertinencia que se ha obtenido para cada indicador al sumar las puntuaciones sobre la
relevancia (importancia del indicador para lo que pretende medir) y la aplicabilidad (rentabilidad de su
aplicacion en la situacién de la que partimos) que valoré en la ronda anterior.

De nuevo nos dirigimos a usted para pedirle un ultimo esfuerzo, realizando la evaluacion final que
permitira terminar el estudio, aplicando puntuaciones de 1 al 9, (siendo 1 la minima puntuacion y 9 la
maxima puntuacion) a los 25 indicadores seleccionados, con el fin de confirmar metodol6gicamente que
ratifican sus puntuaciones y que existe consenso entre los panelistas.

El tiempo estimado de cumplimentacion para este cuestionario es como maximo de 20 minutos. Las
respuestas seran tratadas con total confidencialidad. De hecho, el cuestionario se responde de forma
andénima a través del acceso on-line. Para asegurar la validez del estudio es fundamental confirmar la
participacion voluntaria de los expertos seleccionados. A todos los panelistas se les remitiran las
conclusiones finales del estudio para que conozcan los resultados del mismo. Esperamos contar con su
colaboracion, siendo conscientes del esfuerzo que le supone, que sin duda se traducird en aportaciones
relevantes para el futuro de los comités de ética.

Si acepta pinche aqui:
https://docs.google.com/forms/d/17KytLUdo9taf0Ooy UseollXaOMgMyYiN6 0koJxstl/viewform?usp=se
nd form

Por favor, CONTESTE AL CUESTIONARIO EN SU TOTALIDAD con el fin de asegurar la mayor
riqueza de valoraciones.

Recuerde  confirmar  su  participacion  respondiendo  al  presente  correo  electrénico
(proyectocalidadcea@gmail.com) . Para cualquier duda o aclaracion puede dirigirse a: Teresa Fernandez
Letamendi. e-mail: proyectocalidadcea@gmail.com M©ovil: 665136715

@b

L

Fdo. Rogelio Altisent Trota Maria Teresa Fernandez Letamendi
Coordinador del proyecto Investigadora principal
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BLOQUE 1: Funcionamiento y utilidad de los CEAs hoy

1. éCree que los CEAs se han sefalado objetivos definidos relacionados con
las funciongs marcadas en el Decreto 96/2013 de Regulacion de los
Comités de Etica en Aragon?

a)
b)
c)
d)
e)
f)

Asesorar en la toma de decisiones
Promover formacion en bioética

[ 12345678

[
Promover investigacién en bioética [

[

[

123456738

Elaborar informes, guias, recomendaciones
Actuaciones con dimension ética significativa

9 1]
91
9 1]
9 1]
9 1]
Otras (especifique cual/es)

123456738
123456738
123456738

123456738
123456738
123456738

Lo W e W |
O O O
—_

2. (Cree que los CEAs estan trabajando en proyectos alineados con los

derechos de los pacientes y/o0 con el apoyo a la toma de decisiones de los
profesionales?

a)
b)
c)
d)
e)

Derecho a la autonomia del paciente [ 123456789
Derecho a la informacion [ 12345678 9]
Rechazo de tratamientos [ 1234567 89]
Cuidados al final de la vida [ 1234567 8 9]
Otros (especifique cual/es)
[123456789]
[ 123456789 ]
[123456789]

3. iCree que en los CEAs se asighan tareas y responsabilidades a sus
miembros?

a)
b)
c)
d)
e)
f)

a)
b)
c)
d)
e)
f)

Todos los miembros tienen tareas asignadas [ 1 2 3 4 56 7 8 9 ]
Pertenencia a grupos de trabajo [ 123456789 ]
Responsabilidad por areas de trabajo [ 12345678 9]
Promover investigacidon en bioética [ 123456789 ]
Para elaborar informes, guias.. [ 123456789 ]

Otras (especifique cual/es)

—r——
=
NNN
www

Con una metodologia adecuada [ 123456789 ]
Mediante deliberacion de los casos [ 123456789
En plazos razonables [ 123456789 ]
Se realiza un informe escrito [ 123456789
Se explica verbalmente el informe [ 123456789
Otras (especifique cual/es)

Material de investigacion para uso confidencial 1
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5. éComo valora el registro de las actividades de los CEAs ?

a)
b)
c)
d)
e)

Existe un sistema de registro en los CEAs [ 123456789 ]
Se evidencia la planificacién de las actividades [ 1 2 3 4 56 7 8 9 ]
Se realiza el seguimiento del grado de ejecucion[ 1 2 3 4 5 6 7 8 9]
Se realiza una memoria anual [ 123456789 ]
Otras (especifique cual/es)

[ 123456789 ]
[ 123456789 ]
[ 123456789 ]

6. éComo valora el acceso al CEA para plantear consultas sobre casos,
dudas, elaboracion de recomendaciones, etc?

a)
b)
c)
d)
e)

Consulta de casos por parte de los profesionales [1 2 3 4 5 6 7 8
Consulta de casos por parte de los pacientes [
Consulta de casos por parte de los gestores [
Solicitud de recomendaciones a profesionales [
Otras (especifique cual/es)

= e
NN
www
NGRS NN
GRS,
o O o
N Y N
0 ©

7. éComo valora globalmente la formacion de los miembros de los CEA?

a) Fundamentacion en Bioética [ 1
b) Metodologia de trabajo [ 1
c) Deliberacion de casos [ 1
d) Elaboracion de informes [ 1
e) Otras (especifique cual/es)

Material de investigacion para uso confidencial 2
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GRUPO DE INVESTIGACION EN BIOETICA

Bloque 2: Propuestas de mejora del

funcionamiento y utilidad de los CEAs (COMO DEBERIAN

DESARROLLARSE EN EL FUTURO)

En su opinion y en un plazo de dos afos:

1. éCudl/es de los siguientes objetivos de los CEAs relacionados con las
funciones marcadas en el Decreto 96/2013 deberian estar bien definidos?

Asesorar en la toma de decisiones

[ 123456789 ]
Promover formacion en bioética [ 12345678 9]
Promover investigacién en bioética [ 123456 789]
Elaborar informes, guias, recomendaciones [ 1 2 34 56 7 8 9 ]
Actuaciones con dimension ética significativa [ 1 2 3 4 56 7 8 9 ]
Otros (defina cual/es):

[ 123456789 ]

[ 123456789 ]

[ 123456789 ]

2. éCon cual/es de los siguientes proyectos alineados con los derechos de

los pacientes y/o con el apoyo a la toma de decisiones de los profesionales
deberian estar trabajando los CEAs?

a)
b)
c)
d)
e)

Derecho a la autonomia del paciente

[ 123456789 ]
Derecho a la informacion [ 12345678 9]
Rechazo de tratamientos [123456789]
Cuidados al final de la vida [ 123456789 ]
Otros (defina cual/es):
[ 123456789 ]
[ 1234567 89]
[ 123456789

3. éCual/es de las siguientes propuestas de tareas y responsabilidades
deberian tener asignadas los miembros de los CEAs?

a) Todos los miembros tienen tareas asignadas [ 1 2 3 4 56 7 8 9 ]
b) Pertenencia a grupos de trabajo [1 23456789 ]
c) Responsabilidad por areas de trabajo [1 2345678 9]
d) Responsabilidad en la formacién en bioética [ 1 2 3 4 56 7 8 9 ]
e) Elaboracion de informes, guias... [ 123456789 ]
f) Otras (defina cual/es):
[123456789]
[1 234567 89]
[123456789]
4 ¢CoOmo se deberian resolver en los CEAs las consultas que se les
plantean?
a) Con una metodologia adecuada [ 1234567 89]
b) Con deliberacién de los casos [ 1234567 89]
c) En plazos razonables y definidos [1 23456789 ]
d) Se realiza un informe escritoderesultado [ 1 2 3 4 56 7 8 9 ]
e) Se comunica el resultado de la consulta [ 1234567 89]
f) Otras consideraciones (defina cual/es):

Material de investigacion para uso confidencial 3



Arago
Instituto de Investigacion
Sanitaria Arogon

GRUPO DE INVESTIGACION EN BIOETICA

Grupo consolidada Brs del Cobiernode Aagon

5. éQué aspectos relativos al registro sistematico de las actividades de los

CEAs son fundamentales?

a)
b)
c)
d)
e)

La existencia de un sistema especifico de registro[ 1 3456 ]
La evidencia de planificacién de las actividades [ 1 3456 ]
La evidencia de seguimiento del grado de ejecucion[1 2 3 4 5 6 7 8 9]
La realizacién de una memoria anual [ 123456789
Otras (defina cual/es):

2 7 89
2 7 89

———
e
NNN
wWww
A DD
ol o1 o
[e)le) N e)]
NN N
o 00
O O O
T

6. éComo deberia ser el acceso y comunicacion con los CEAs para solicitar
asesoramiento sobre casos, dudas, consultas?

a) Como hasta ahora (solicitud dirigida al secretario/a) [ 1 2 34 56 7 8 9 ]
b) Habilitando acceso telefénico con el CEA [1 23456789 ]
c) Habilitando cuenta de correo electrénicoconelCEA [ 1 2 34 56 7 8 9 ]
d) Habilitando pagina web accesible desde SALUDinformal[l 2 3 4 5 6 7 8 9]
e) Habilitando una herramienta especificaparaCEAs [ 1 2 3 4 56 7 8 9 ]
f) Otras consideraciones (defina cual/es):

[123456789]

[ 123456789 ]

[123456789]

7. ¢éEn cudl/es de las siguiente competencias sera necesario promover
formacion especifica de los miembros de los CEAs?

a) Fundamentacién en bioética [ 123456789 ]
b) Metodologia de trabajo [ 123456789
c) Deliberacion de casos [ 123456789 ]
d) Elaboracion de informes [ 123456789 ]
e) Otras (defina cual/es):

[ 123456789 ]

[ 123456789

[ 123456789 ]

MUCHAS GRACIAS POR SU TIEMPO, INTERES Y COLABORACION

Material de investigacion para uso confidencial 4
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Le ruego que valore los siguientes indicadores de calidad de 1(menor puntuacién) a 9
(méxima puntuacién) en cuanto a su nivel de su relevancia (importancia del indicador
para lo que pretende medir y queremos ayudar a mejorar) y su aplicabilidad
(rentabilidad de su aplicacion en la situacion de la que partimos) para valorar la
actividad de los CEAs. A pie de pagina encontrara anotaciones para clarificar algunos

conceptos. [1]



Aragén GRUFPQO DE INVESTIGACION EN BIQETICA

Instituto de Investigacion Grupo consaolidado Brs del Gobierno de Aragon

Sanitoria Arogon

ACCESIBILIDAD

1 Numerador N° de consultas [2] o casos[3] con necesidad de respuesta rapida o urgente
Denominador N° total de consultas y casos
Relevancia: [1 2 3 4 5 6 7 8 9]
Aplicabilidad [1 2 3 4 5 6 7 8 9]
) Numerador N° de miembros participantes en comision de respuesta rapida o urgente
Denominador N° total de miembros del CEA
Relevancia: [1 2 3 4 5 6 7 8 9]
Aplicabilidad [1 2 3 4 5 6 7 8 9]
3 Numerador N° de informes emitidos de respuesta rapida
Denominador N° total de informes emitidos
Relevancia: [1 2 3 4 5 6 7 8 9]
Aplicabilidad [1 2 3 4 5 6 7 8 9]
a Numerador N° de casos clinicos consultados a un consultor experto del CEA
Denominador NC° total de casos consultados
Relevancia: [1 2 3 4 5 6 7 8 9]
Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]
5 Numerador N° de consultas no clinicas realizadas a un consultor experto del CEA

Denominador

N° total de consultas realizadas

Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]
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6 Numerador N° de actividades de difusion [4]
Denominador N° total de actividades [5]
Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]
Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]
7 Numerador N° de consultas tramitadas por acceso on-line [6]
Denominador NO total de consultas [2]
Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]
Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]
SINTONIA
1 Numerador N° de encuestas de satisfaccion sobre los CEAs a los profesionales
Denominador N° total de encuestas
Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]
Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]
) Numerador N° de encuestas de satisfaccion sobre los CEASs a los usuarios
Denominador N° total de encuestas
Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]
Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]
3 Numerador N° de profesionales que asisten invitados a reuniones del CEA
Denominador Ne total de reuniones del CEA

Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]
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a Numerador

Ne de usuarios que asisten invitados a reuniones del CEA

Denominador

N© total de reuniones del CEA

Relevancia [1

Aplicabilidad [ 1

2 3 4 5 6 7 8 9]

2 3 4 5 6 7 8 9]

5 Numerador

N° de gestores invitados a reuniones del CEA

Denominador

Ne° total de reuniones del CEA

Relevancia [1

Aplicabilidad [ 1

FUNCIONES

2 3 4 5 6 7 8 9]

2 3 4 5 6 7 8 9]

1. ASESORIA DE CASOS Y CONSULTAS

1.1.CASOS [3]

1 Numerador N° de casos presentados formalmente por profesionales
Denominador N° total de casos consultados (formales + informales)
Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]
Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]
) Numerador N° de casos presentados formalmente por usuarios

Denominador

Ne total de casos consultados (formales + informales)

Relevancia

Aplicabilidad [1

[1 2 3 4 5 6 7 8 9]

2 3 4 5 6 7 8 9]
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Numerador

Ne de casos consultados por la Gerencia

Denominador

NO total de casos consultados (formales + informales)

Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Numerador

N° de casos de baja complejidad (segun clasificacion [7] de complejidad)

Denominador

N° total de casos

Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Numerador

N° de casos de alta complejidad (segin clasificacion [7] de complejidad)

Denominador

N° total de casos

Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Numerador

N° de casos concluidos con dictamen o recomendacion

Denominador

N° total de casos

Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Numerador

N° de casos consultados por usuarios

Denominador

Ne° de reclamaciones en Atencion Usuario

Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Numerador

N° de profesionales “satisfechos” [s] con el informe del CEA

Denominador

N° total de informes (casos resueltos)
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Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Numerador

N° de usuarios “satisfechos” con el informe del CEA

Denominador

N° total de informes (casos resueltos)

Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]

10

Numerador

N° de casos con explicacion verbal al entregar el informe escrito

Denominador

Ne total de casos resueltos

Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]

1.2. CONSULTAS [71

1 Numerador N° de consultas presentadas formalmente por profesionales
Denominador N° total de consultas realizadas (formales + informales)
Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]
Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]
) Numerador NC de consultas presentadas formalmente por usuarios
Denominador NO total de consultas realizadas (formales+ informales)
Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]
Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]
3 Numerador NC de consultas realizadas por la Gerencia

Denominador

N° total de consultas realizadas
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Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Numerador N° de consultas de baja complejidad (segun clasificacién [7] de complejidad)

Denominador N° total de consultas

Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Numerador N° de consultas de alta complejidad (segun clasificacion [7] de complejidad)

Denominador N° total de consultas

Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Numerador N° de consultas concluidas con dictamen o recomendacion

Denominador N° total de consultas

Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Numerador N° de consultas realizadas por usuarios

Denominador N° de reclamaciones en Atencion Usuario

Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Numerador N° de profesionales “satisfechos” [8] con el informe del CEA

Denominador N° total de informes (consultas resueltas)
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Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]

9 Numerador N° de usuarios “satisfechos” con el informe del CEA
Denominador N° total de informes (consultas resueltas)
Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]
Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]
10 Numerador N° de consultas con explicacion verbal al entregar el informe escrito

Denominador

N° total de consultas resueltas

Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]

2. FORMACION

1 Numerador N° de actividades formativas [9] impartidas a profesionales
Denominador NO total de actividades formativas [9]en el sector
Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]
Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]
) Numerador N° de actividades formativas [9] impartidas a la poblacion

Denominador

N° total de actividades formativas [9] en el sector

Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]
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Numerador N° de miembros que han impartido actividades formativas

Denominador N° total de miembros del CEA

Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Numerador N° de miembros del CEA con asistencia a alguna actividad formativa de ética en el dltimo afio

Denominador N° total de miembros del CEA

Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Numerador N° de sesiones (exposicidn caso clinico) realizadas dentro del mismo CEA

Denominador N° total de actividades formativas del CEA [9]

Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Numerador Ne de sesiones (exposicion consultas recibidas) realizadas dentro del mismo CEA

Denominador N© total de actividades formativas del CEA

Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Numerador Ne de sesiones (exposicion tema seleccionado ) realizadas dentro del mismo CEA

Denominador N° total de actividades formativas del CEA

Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]
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Numerador

N° de sesiones (revision bibliogréafica) realizadas dentro del mismo CEA

Denominador

N° total de actividades formativas del CEA

Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]

3. INVESTIGACION

Numerador

Ne de articulos sobre bioética firmados por miembros del CEA en revistas cientificas

Denominador

NP total de publicaciones en el dltimo afio de todos los miembros del CEA

Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Numerador

Ne° de articulos sobre bioética firmados por los miembros del CEA en revistas no cientificas

Denominador

Ne° total de las publicaciones en el Gltimo afio de todos los miembros del CEA

Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Numerador

NP° de poster o comunicacién sobre bioética firmados por cada miembros del CEA a congresos

Denominador

NP total de pdster o comunicaciones orales en el Gltimo afio de todos los miembros del CEA

Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Numerador

N° de profesionales del CEA activos en proyectos de investigacion (tesis, proyectos calidad...)

Denominador

N° total de profesionales del CEA

Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Aplicabilidad [1 2 3 4 5 6 7 8 9]
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Numerador

Ne de proyectos de investigacion promovidos por el propio CEA

Denominador

N° de proyectos de investigacion en bioética en el sector

Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]

4. ELABORACION DE GUIAS, INFORMES, PROTOCOLO

Numerador

N° de guias de actuacion de ayuda al usuario

Denominador

N° total de guias realizadas en el Sector

Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Numerador

N° de guias de actuacion de ayuda al profesional

Denominador

N° total de guias realizadas en el Sector

Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Numerador

N° de protocolos revisados en el Gltimo afio

Denominador

N° total de protocolos existentes

Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]
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ACTIVIDAD (en el ultimo afio)

1 Numerador N° de actas
Denominador NO total de reuniones (ordinarias, extraordinarias, grupos trabajo)
Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]
Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]
) Numerador N° de reuniones de la comisidn permanente
Denominador N° total de reuniones
Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]
Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]
3 Numerador N° de reuniones extraordinarias del CEA
Denominador N° total de reuniones
Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]
Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]
PROCESO
1 Numerador N° de consultas que han precisado preguntar a un experto externo
Denominador N° total de consultas y casos recibidos

Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]
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Numerador

N° de casos que han precisado preguntar a un experto externo

Denominador

N° total de consultas y casos recibidos

Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Numerador

Computo de horas dedicadas a reuniones de CEA fuera del horario

Denominador

Cdmputo total de horas de reunién (ordinaria, extraordinaria, grupos trabajo)

Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]

PERFIL DE MIEMBROS

1 Numerador N° de miembros del CEA con més de 20 afios de experiencia (incluido MIR)
Denominador N° de miembros del CEA en el momento de elaborar la Gltima memoria
Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]
Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]
2 Numerador N° de miembros del CEA con menos de 10 afios de experiencia (incluido el MIR)
Denominador N° de miembros del CEA en el momento de elaborar la Gltima memoria
Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]
Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]
Numerador N° de miembros del CEA con experiencia actual o pasada como jefes de servicio o de
3 seccién, de departamento o coordinadores
Denominador N° de miembros del CEA en el momento de elaborar la Gltima memoria
Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]
Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]
Numerador N° de miembros del CEA con experiencia previa en gestion(directores médicos,
4 enfermeria o gerencia) 13

Denominador

N° de miembros del CEA en el momento de elaborar la Gltima memoria
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Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]

5 Numerador

N° de residentes en el CEA

Denominador

N° total de miembros del CEA

Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]

6 Numerador N° de legos [10] en el CEA
Denominador N° total de miembros del CEA
Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]
Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]
7 Numerador N° de miembros con titulacion universitaria en hioética

Denominador

N° total de miembros del CEA

Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]

3 Numerador

N° de miembros del CEA que asisten a reuniones del CEA fuera de su horario laboral

Denominador

N° total miembros del CEA

Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9

INSTITUCION

Numerador

Horas liberadas a los miembros para actividades del CEA

Denominador

Horas totales de la jornada laboral

Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]

14
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Aplicabilidad[1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Numerador N° de becas para formacion o cursos ayudados por la institucion

Denominador NO total de cursos realizados por los miembros del CEA

Relevancia [1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Aplicabilidad [1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Numerador N° de propuestas realizadas a la Gerencia

Denominador N° total de propuestas realizadas en el sector

Relevancia: [1 2 3 4 5 6 7 8 9]

Aplicabilidad:[1 2 3 4 5 6 7 8 9]

NOTAS

(1]

(2]

(3]
(4]

(5]

Todos los indicadores hacen referencia a la actividad desarrollada por el CEA durante el Gltimo
afio. Dado que la mayoria de los CEA iniciaron su andadura a partir de julio de 2013 pero se han
ido acreditando en diferentes momentos, es posible que remitieran su Memoria como grupo
promotor en fechas distintas, considerando el comienzo del nuevo afio de actividad a partir de la
fecha de acreditacién, o bien adaptandola al afio natural. Por ello, para considerar la actividad se
tendra en cuenta la realizada entre la Gltima memoria anual remitida al Comité de Bioética de
Aragén y la nueva memoria que se prepara para remitir.

Consultas: es toda aquella pregunta emitida al CEA que no solicite asesoramiento sobre la toma de
decisiones en un caso clinico real. Puede tratarse de preguntas a propésito de nuevas técnicas o
directrices organizativas, situaciones cotidianas del trato a los pacientes, del desarrollo de
actividades docentes, etc, todas ellas con claro trasfondo ético. Los casos ficticios que en ocasiones
son analizados en algunos CEA como ejercicio de préactica deliberativa, que dan lugar a su informe
pertinente, dado que no son consultas de casos reales también entrarian en la categoria de
consultas, en este caso emitidas por el propio CEA.

Casos: son los casos clinicos reales presentados al CEA

Las actividades de difusion son todas aquellas tareas realizadas por uno o varios miembros del
CEA para dar a conocerse a conocer y difundir formacién tanto hacia los profesionales como a la
poblacidn general.

Se entienden como actividades del CEA el nimero de informes sobre consultas de casos;
recomendaciones para la préctica clinica, a peticion de la direccion/gerencia, atencién al usuario,
pacientes o familiares; documentos de Consentimiento Informado revisados; sesiones presentadas
como CEA; comunicaciones y ponencias por miembros del CEA en su representacion;
publicaciones (articulos cientificos y otros tipos de literatura cientifica, guias, protocolos, tripticos
informativos); cursos de formacion por iniciativa del CEA o con colaboracién de sus miembros en
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(6]
(7]

(8]

(9]

[10]

Aragén GRUFPQO DE INVESTIGACION EN BIQETICA

Instituto de Investigacion Grupo consolidado Bps del Gobierno de Amgon
Sanitoria Arogon

representacion del CEA; proyectos de investigacion realizados por los miembros del CEA en
representacion del mismo.

Acceso on-line para aquellos CEAs que lo tengan disponible

La clasificacién de casos puede dividirse en ALTA/BAJA complejidad, a criterio del CEA una
vez realizado el proceso de deliberacion y elaboracion del informe de respuesta.

“Satisfechos” hace referencia a si quien solicita asesoramiento sobre un caso o plantea una
consulta al CEA tras recibir su informe, éste le ha resultado Util (ha resuelto sus dudas) y ha
cumplido con sus expectativas.

Actividades formativas: incluyendo sesiones de cuatro tipos (presentacion de caso clinico,
exposicion de alguna consulta relevante, eleccion de tema a estudiar y revision bibliogréfica)

Legos: se refiere a estudiantes de medicina o incluso a estudiantes de bachiller que pueden
participar en sesiones del CEA en calidad distinta a la de representantes de los usuarios.

16



ANEXO 8

Tercer cuestionario del grupo DELPHI
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RESULTADOS DE VALORES DE PERTINENCIA DE LOS INDICADORES DE
CALIDAD EN LA TERCERA FINAL DEL GRUPO DELPHI

3 Numerador: NUm. de infermes escritos de respuesta rapida
Denominador: Total de informes emitido s [Pertinencia]

B Dudosa
[ Pertinente
[ Rerdido

4 Numerador: N* de casosde h;jla DDIllq_lEiiﬂa‘l {sequn clasificacion de
complefidad) /  Denominador: N° Total de casos [Pertinencia]

W ouckose
[ Pe e v
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5 Numerador: N° de casos de alta complejidad (segin clasificacion de
complejidad) ¢

Denominador: N° total de casos [Pertinencial

B D ks
I Pe i ate
O Perkia

6 Numerador: N° de casos concluidos con dictamen o recomendacion  /

Denominador:N°total de casos [Pertinencial

W Oikoso
Ererthc




IIgAragén

I |nstituto de Investigacidn
el Sanitaria Aragon

GRUPO DE INVESTIGACION EN BIOETICA

Grupo consolidado B7s del Gobierno de Aragon

10 Numerador: N° de casos con explicacion verbal al entregar el informe
escrito

D enominador: N° total de casos resueltos [Pertinencial

Il Dudosa
O Pertinznte

1 Numerador: N° de consultas pres entadas formalmente [imr profesionales /
a

Denominador: N” total de consultas realizadas (form

es + informales)
[Pertinencial

I HO pertinerite
[ Dudasa
[ Pertinente
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2 Numerador:N° de cons ultas presentadas formalmente por usuarios  /
Denominador: N°total de consultas realizadas {formales + informales)
[Pertinencia]

B Dudioso
[ Pertinante

6 Numerador:N® de consultas concluidas con dictamen o recomendacion  /
Denominador: N® total de consultas [Pertinencial

W Fertinerts
M Perdida
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4 Numerador: N° de miembros del CEA con asistencia a alguna actividad
formativa de ética en & dltimo afic / Denominador; N*total de miembros
del CEA [Pertinencia]

M Pertinerts

5 Numerador: N° de sesiones {exposicién caso clinico) realizadas dentro del
mismo CEA 7 Denominador: N°total de actividades formativas del CEA
[Pertinencia]

[l Dudoza
& Pertinernte
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& Numerador:N® de sesiones [e:-:posi-:ién consultas recibidas] realizadas
Denominador: N° total de actividades formativas
del CEA [Pertinencia]

dentro del mismo CEA

I Coudo o
B Pertinerits

7 Numerador: N° de sesiones (exposicion tema seleccionado ) realizadas

dentro del mismo CEA

Denominader; N° total de actividades fermativas

del CEA [Pertinencia]

[ Cudoso
B Pertinerts
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4 Numerador: N° de profesionales del CEA activos en proyectos de
investigacion (tesis, proyectos calidad...)) Denominador:” N°total de

profesionales del CEA [P ertinencia]

H Oudosa
[ Pertine nte

5 Numerador: Numero de proyectos deinvestigacion promovidos por &

propio CEA

Denominador:  Num de proyectos de investigacion en
bioética en el sector [Pertinencial

B Dudoso
[ Pertin ente
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1 Numerador: N° de guias de actuacion de ayuda al usuario /
Denominador:N® total de guias realizadas en el Sector [Pertinencia]

2 Numerador: N° de
Denominador: N° total

[l Cudoso
@ Pertinents

uias de actuaclén de ayuda al profeslonal /
de guias reallzadas en el Sector [Pertinencla]

I Oudosa
[ Pertinents
[ Perdida
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3 Numerador: N° de protocolos revisados en el altime afic [
Denominador: N* total de protocolos existentes [Pertinencia]

. Ludosa
B FPertinente

1 Numerador: Nam. de actas / Denominador: N° total de reuniones
(ordinarias, extraordinarias, grupos trabajo) [Fertinencia]

Mzo0
@00
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2 Numerador: Nim. de reuniones de la comisién pefmanente /

Denominador: N° total de reuniones [Pertinencia]

Wzoo
Ez00

O Perdda

3 Numerador: N° de reuniones extraordinarias del CEA / Denominador; N°

total de reuniones [P ertinencia]

[ Dudosn
[ Pertinarte
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3 Numerader: Cémputo de horas dedicadas a reuniones de CEA fuera del
horario /| Denominador: C omputo total de horas de reunion {ordinaria,
extraordinaria, grupos trabajo) [Pertinencia]

Wz
Hzo0

T Numerador: N° de miembros con titulacian universitaria en bioética /
b enominador: N° total de miembros del CEA [Pertinencia]

[ Dudeso
[H Pestinenite
O Perdide
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ANEXO 9

Resultados de valores de pertinencia de los indicadores
de calidad en la fase final del DELPHI
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RESULTADOS DE VALORES DE PERTINENCIA DE LOS INDICADORES DE
CALIDAD EN LA TERCERA FINAL DEL GRUPO DELPHI

3 Numerador: NUm. de infermes escritos de respuesta rapida
Denominador: Total de informes emitido s [Pertinencia]

B Dudosa
[ Pertinente
[ Rerdido

4 Numerador: N* de casosde h;jla DDIllq_lEiiﬂa‘l {sequn clasificacion de
complefidad) /  Denominador: N° Total de casos [Pertinencia]

W ouckose
[ Pe e v
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5 Numerador: N° de casos de alta complejidad (segin clasificacion de
complejidad) ¢

Denominador: N° total de casos [Pertinencial

B D ks
I Pe i ate
O Perkia

6 Numerador: N° de casos concluidos con dictamen o recomendacion  /

Denominador:N°total de casos [Pertinencial

W Oikoso
Ererthc
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10 Numerador: N° de casos con explicacion verbal al entregar el informe
escrito

D enominador: N° total de casos resueltos [Pertinencial

Il Dudosa
O Pertinznte

1 Numerador: N° de consultas pres entadas formalmente [imr profesionales /
a

Denominador: N” total de consultas realizadas (form

es + informales)
[Pertinencial

I HO pertinerite
[ Dudasa
[ Pertinente
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2 Numerador:N° de cons ultas presentadas formalmente por usuarios  /
Denominador: N°total de consultas realizadas {formales + informales)
[Pertinencia]

B Dudioso
[ Pertinante

6 Numerador:N® de consultas concluidas con dictamen o recomendacion  /
Denominador: N® total de consultas [Pertinencial

W Fertinerts
M Perdida
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4 Numerador: N° de miembros del CEA con asistencia a alguna actividad
formativa de ética en & dltimo afic / Denominador; N*total de miembros
del CEA [Pertinencia]

M Pertinerts

5 Numerador: N° de sesiones {exposicién caso clinico) realizadas dentro del
mismo CEA 7 Denominador: N°total de actividades formativas del CEA
[Pertinencia]

[l Dudoza
& Pertinernte
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& Numerador:N® de sesiones [e:-:posi-:ién consultas recibidas] realizadas
Denominador: N° total de actividades formativas
del CEA [Pertinencia]

dentro del mismo CEA

I Coudo o
B Pertinerits

7 Numerador: N° de sesiones (exposicion tema seleccionado ) realizadas

dentro del mismo CEA

Denominader; N° total de actividades fermativas

del CEA [Pertinencia]

[ Cudoso
B Pertinerts
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GRUPO DE INVESTIGACION EN BIOETICA
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4 Numerador: N° de profesionales del CEA activos en proyectos de
investigacion (tesis, proyectos calidad...)) Denominador:” N°total de

profesionales del CEA [P ertinencia]

H Oudosa
[ Pertine nte

5 Numerador: Numero de proyectos deinvestigacion promovidos por &

propio CEA

Denominador:  Num de proyectos de investigacion en
bioética en el sector [Pertinencial

B Dudoso
[ Pertin ente
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1 Numerador: N° de guias de actuacion de ayuda al usuario /
Denominador:N® total de guias realizadas en el Sector [Pertinencia]

2 Numerador: N° de
Denominador: N° total

[l Cudoso
@ Pertinents

uias de actuaclén de ayuda al profeslonal /
de guias reallzadas en el Sector [Pertinencla]

I Oudosa
[ Pertinents
[ Perdida
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3 Numerador: N° de protocolos revisados en el altime afic [
Denominador: N* total de protocolos existentes [Pertinencia]

. Ludosa
B FPertinente

1 Numerador: Nam. de actas / Denominador: N° total de reuniones
(ordinarias, extraordinarias, grupos trabajo) [Fertinencia]

Mzo0
@00




mAragén

] |rstitista de Inwestigacicn
el Sanitaria Aragon

GRUPO DE INVESTIGACION EN BIOETICA

Grupo consolidado B7s del Gobierno de Aragon

2 Numerador: Nim. de reuniones de la comisién pefmanente /

Denominador: N° total de reuniones [Pertinencia]

Wzoo
Ez00

O Perdda

3 Numerador: N° de reuniones extraordinarias del CEA / Denominador; N°

total de reuniones [P ertinencia]

[ Dudosn
[ Pertinarte
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3 Numerader: Cémputo de horas dedicadas a reuniones de CEA fuera del
horario /| Denominador: C omputo total de horas de reunion {ordinaria,
extraordinaria, grupos trabajo) [Pertinencia]

Wz
Hzo0

T Numerador: N° de miembros con titulacian universitaria en bioética /
b enominador: N° total de miembros del CEA [Pertinencia]

[ Dudeso
[H Pestinenite
O Perdide
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ANEXO 10

Ideas y sugerencias sobre evaluacion de la actividad de
los CEASs (seminario satélite con el profesor Fins)
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ANEXO 10: IDEAS Y SUGERENCIAS SOBRE EVALUACION DE LA ACTIVIDAD DE
LOS CEAs

SEMINARIO SATELITE CON EL PROFESOR FINS

- En la consulta de casos/consultas podria ser interesante el anonimato, la desvinculacion

entre solicitante-solicitud.

- Especial importancia a la rapidez de respuesta por parte del CEA para emitir informe y
del seguimiento que se realiza de ese mismo informe. Relevante conocer si se ha

entendido bien, si ha sido de utilidad y si ha cumplido con los objetivos encomendados.

- Iniciativa de tener mayor presencia del médico joven “MIR” en los CEAs, o incluso
antes, en la universidad con la presencia en alguna ocasion o de forma sistematica de un

estudiante en las reuniones del CEA.

- Iniciativa de ampliar el nimero de usuarios que forman parte de un CEA, pero no como

representacion de ningln colectivo.

- Trabajar junto a las reclamaciones a atencion al usuario, se alguna de ellas puede tener

connotaciones en cuestiones éticas que se pueden deliberar dentro de un comité.
- Se menciona el hecho de implementar a modo de ejercicio en la formacion, metodologia
docente por medio de sesiones clinicas que incorporen también el analisis ético del caso

para detectar posibles frentes de accion.

- Creacién de un manual de actuacion propio, de uso interno, si se prefiere a modo de

“codigo ético de los CEAs”.

- Se abre un pequefio debate coloquio, al hecho de si las reuniones del CEA

deberian estar abiertas al publico (nunca, siempre, en ocasiones...)

- Consecuencias legales y utilizacion de los informes emitidos desde el CEA.



ANEXO 11

Algunos indicadores de calidad (Seminario satélite con
el profesor Fins)
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ANEXO 10: IDEAS Y SUGERENCIAS SOBRE EVALUACION DE LA ACTIVIDAD DE
LOS CEAs

SEMINARIO SATELITE CON EL PROFESOR FINS

- En la consulta de casos/consultas podria ser interesante el anonimato, la desvinculacion

entre solicitante-solicitud.

- Especial importancia a la rapidez de respuesta por parte del CEA para emitir informe y
del seguimiento que se realiza de ese mismo informe. Relevante conocer si se ha

entendido bien, si ha sido de utilidad y si ha cumplido con los objetivos encomendados.

- Iniciativa de tener mayor presencia del médico joven “MIR” en los CEAs, o incluso
antes, en la universidad con la presencia en alguna ocasion o de forma sistematica de un

estudiante en las reuniones del CEA.

- Iniciativa de ampliar el nimero de usuarios que forman parte de un CEA, pero no como

representacion de ningln colectivo.

- Trabajar junto a las reclamaciones a atencion al usuario, se alguna de ellas puede tener

connotaciones en cuestiones éticas que se pueden deliberar dentro de un comité.
- Se menciona el hecho de implementar a modo de ejercicio en la formacion, metodologia
docente por medio de sesiones clinicas que incorporen también el analisis ético del caso

para detectar posibles frentes de accion.

- Creacién de un manual de actuacion propio, de uso interno, si se prefiere a modo de

“codigo ético de los CEAs”.

- Se abre un pequefio debate coloquio, al hecho de si las reuniones del CEA

deberian estar abiertas al publico (nunca, siempre, en ocasiones...)

- Consecuencias legales y utilizacion de los informes emitidos desde el CEA.
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ANEXO 11: ALGUNAS IDEAS PROPUESTAS COMO INDICADORES DE
CALIDAD OBTENIDOS EN LA SESION (SEMINARIO SATELITE CON EL
PROFESOR FINS)

Accesibilidad:

Namero de casos/consultas presentados formalmente/NUmero total de casos/consultas
(pasillos, comentarios)

Sintonia:

Temas abordados en las reuniones del CEA por afio/Temas que surgen en las reclamaciones a
pacientes.

Casos:

Casos concluidos con dictamen o recomendacién/casos trabajados.

Numero de casos entregados en tiempo consensuado/nimero total de casos entregados
Consultas:

Numero de consultas realizadas y respondidas en plazo/nimero total de de consultas
realizadas

Numero de consultas con explicacion verbal acompafiante/nimero total de consultas
realizadas

Perfil de miembros:

NUmero de categorias profesionales existentes en un CEA/nimero de categorias existentes en
el sector

NUmero de legos/numero total de miembros de un comité
NUmero de usuarios/namero total de miembros de un comité
Formacion:

NUmero de actividades realizadas con fines formativos/nimero total de actividades
formativas en el sector

NUmero de miembros del CEA con formacion superior en bioética/numero total de miembros

Numero de miembros que acuden a alguna actividad formativa al afio/ nimero total de
miembros

Investigacion:
Numero de publicaciones/protocolos/guias.../nimero de actividades realizadas por el CEA

Numero de miembros comprometidos en proyectos de investigacién/nimero total de
mimebros



ANEXO 12

Modelo final de indicadores de calidad con
justificacion
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INDICADOR 1 ACTIVIDADES DE ACCESIBILIDAD DEL COMITE DE ETICA ASISTENCIAL

Uno de los problemas detectados es una mala accesibilidad a los CEA, sobretodo cuando se
trata de emitir una respuesta con la mayor brevedad posible. Una alternativa podria ser la
existencia de la figura del consultor individual pero ésta no estd reconocida. Por ello, a
iniciativa de lo recogido en las entrevistas en profundidad, se propone conocer de qué

JUSTIFICACION

prevalencia se habla.

NUMERADOR Numero de informes escritos de respuesta rapida o urgente
FORMULA

DENOMINADOR Numero total de informes emitidos por el CEA

Definicion de respuesta rapida o urgente: se trata de aquel informe que precisa de una
respuesta por parte del comité a la menor brevedad posible, que lleva implicita normalmente,
ACLARACIONES que no puede esperar a la convocatoria ordinaria del CEA y que debe tratarse en reunion
extraordinaria, por medio de la comisién permanente o que ha titulado individual el miembro
del comité con mayor experiencia y conocimiento ético emita una respuesta.

Registro de actividad del CEA/Memoria anual
FUENTE DATOS

Resultado

TIPO INDICADOR

INDICADOR 2 ACTIVIDADES DE ASESORIA DE CASOS DEL COMITE DE ETICA ASISTENCIAL

Uno de los problemas detectados es la escasez de casos presentados al CEA, aunque esto

puede tener varias interpretaciones, a peticion de los miembros se considerd pertinente no
s6lo reconocer la prevalencia sino la complejidad de esos casos. Valorando que el tiempo,
esfuerzo y conocimiento invertido no es el mismo tratdndose de un caso de baja complejidad.

JUSTIFICACION

NUMERADOR Numero de casos de baja complejidad (segtin clasificacion de complejidad)
FORMULA

DENOMINADOR NUmero total de casos presentados al CEA

Definicion de caso: son los casos clinicos reales presentados al CEA.

Definicion de clasificacion de complejidad: La clasificacion de casos puede dividirse en
ALTA//IBAJA complejidad, a criterio del CEA una vez realizado el proceso de deliberacion y

ACLARACIONES elaboracién del informe de respuesta.

FUENTE DATOS Registro de actividades del CEA/Memoria anual
TIPO INDICADOR Proceso
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INDICADOR 3 ACTIVIDADES DE ASESORIA DE CASOS DEL COMITE DE ETICA ASISTENCIAL

Uno de los problemas detectados es la escasez de casos presentados al CEA, aunque esto
puede tener varias interpretaciones, a peticion de los miembros se considerd pertinente no
s6lo reconocer la prevalencia sino la complejidad de esos casos. Valorando que el tiempo,

JUSTIFICACION
esfuerzo y conocimiento invertido no es el mismo tratdndose de un caso de alta complejidad.

NUMERADOR NUmero de casos de alta complejidad (segtin clasificacion de complejidad

FORMULA
DENOMINADOR NUmero total de casos presentados al CEA

Definicion de caso: son los casos clinicos reales presentados al CEA.

ACLARACIONES L e .. Iy Lo
Definicion de clasificacion de complejidad: La clasificacion de casos puede dividirse en

ALTA//BAJA complejidad, a criterio del CEA una vez realizado el proceso de deliberacion y
elaboracion del informe de respuesta.

FUENTE DATOS Registro de actividades del CEA/Memoria anual
TIPO INDICADOR Proceso

INDICADOR 4 ACTIVIDADES DE ASESORIA DE CASOS DEL COMITE DE ETICA ASISTENCIAL

Uno de los problemas detectados es la elaboraciéon de las recomendaciones emitidas desde el

JUSTIFICACION CEA, a peticion de los propios miembros, se considera pertinente cuantos de los casos
presentados al CEA, cuentan con un informe escrito.

FORMULA NUMERADOR Numero de casos concluidos con dictamen o recomendacién
DENOMINADOR NUmero total de casos presentados al CEA
Definicion de caso: son los casos clinicos reales presentados al CEA.
ACLARACIONES Definicion de dictamen o recomendacion: es la respuesta trabajada y deliberada que emite el
CEA tras el estudio del caso.
FUENTE DATOS Registro de actividades del CEA/Memoria anual
TIPO INDICADOR Resultado
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...INDICADOR 5 ACTIVIDADES DE ASESORIA DE CASOS DEL COMITE DE ETICA ASISTENCIAL

Uno de los problemas detectados es la interpretacion incorrecta del informe emitido por el

JUSTIFICACION CEA. Se cree que puede ser una de las causas de la escasez de solicitudes de
asesoramiento y consultas planteadas a los CEA. Por ello, a iniciativa de éstos, se plantea
la posibilidad de acompafiar el informe escrito con una aclaracion verbal.

NUMERADOR Numero de casos con explicacion verbal al entregar el informe escrito
FORMULA

DENOMINADOR NUmero total de casos resueltos

ACLARACIONES Casos: son los casos clinicos reales presentados al CEA

FUENTE DATOS Registro de actividades del CEA/Memoria anual

TIPO INDICADOR Resultado

INDICADOR 6 ACTIVIDADES DE ASESORIA DE CONSULTAS DEL COMITE DE ETICA ASISTENCIAL

Uno de los problemas detectados es el desconocimiento de la existencia de los CEA, sus
funciones y utilidad para los clinicos, usuarios y directivos. Puede ser una de las causas de la

JUSTIFICACION escasez de solicitudes de asesoramiento y consultas planteadas a los CEA. Por ello, como

punto de partida seria recomendable conocer cuantitativamente cudles son estas cifras y
concretamente por parte de los usuarios.

NUMERADOR Nuamero de consultas presentadas formalmente por profesionales

FORMULA | DENOMINADOR NUmero total de consultas realizadas (formales + informales)

Definicion de consulta: es toda aquella pregunta emitida al CEA que no solicite
asesoramiento sobre la toma de decisiones en un caso clinico real. Puede tratarse de
preguntas a propdésito de nuevas técnicas o directrices organizativas, situaciones cotidianas
del trato a los pacientes, del desarrollo de actividades docentes, etc, todas ellas con claro
trasfondo ético. Los casos ficticios que en ocasiones son analizados en algunos CEA como
ejercicio de practica deliberativa, que dan lugar a su informe pertinente, dado que no son
consultas de casos reales también entrarian en la categoria de consultas, en este caso
emitidas por el propio CEA.

FUENTE DATOS Registro de actividades del CEA/Memoria anual
TIPO INDICADOR Proceso

ACLARACIONES
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INDICADOR 7 ACTIVIDADES DE ASESORIA DE CONSULTAS DEL COMITE DE ETICA ASISTENCIAL

JUSTIFICACION

Uno de los problemas detectados es el desconocimiento de la existencia de los CEA, sus
funciones y utilidad para los clinicos, usuarios y directivos. Puede ser una de las causas de la
escasez de solicitudes de asesoramiento y consultas planteadas a los CEA. Por ello, como
punto de partida seria recomendable conocer cuantitativamente cudles son estas cifras y
concretamente por parte de los usuarios.

NUMERADOR NUmero de consultas presentadas formalmente por usuarios

FORMULA | DENOMINADOR Numero total de consultas realizadas (formales + informales)

ACLARACIONES

Definicion de consulta: es toda aquella pregunta emitida al CEA que no solicite
asesoramiento sobre la toma de decisiones en un caso clinico real. Puede tratarse de
preguntas a propdsito de nuevas técnicas o directrices organizativas, situaciones cotidianas
del trato a los pacientes, del desarrollo de actividades docentes, etc, todas ellas con claro
trasfondo ético. Los casos ficticios que en ocasiones son analizados en algunos CEA como
ejercicio de practica deliberativa, que dan lugar a su informe pertinente, dado que no son
consultas de casos reales también entrarian en la categoria de consultas, en este caso
emitidas por el propio CEA.

FUENTE DATOS

Registro de actividades del CEA/Memoria anual

TIPO INDICADOR

Proceso

INDICADOR 8 ACTIVIDADES DE ASESORIA DE CONSULTAS DEL COMITE DE ETICA ASISTENCIAL

Uno de los objetivos fundamentales de recibir consultas es que quien lo solicite obtenga, por

JUSTIFICACION escrito, una recomendacion o asesoramiento a esa consulta. Los propios miembros creen

conveniente monitor este apartad mediante indicador..

NUMERADOR NUmero de consultas concluidas con dictamen o recomendacion

FORMULA DENOMINADOR Numero total de consultas)

ACLARACIONES

Definicion de consulta: es toda aquella pregunta emitida al CEA que no solicite
asesoramiento sobre la toma de decisiones en un caso clinico real. Puede tratarse de
preguntas a propdésito de nuevas técnicas o directrices organizativas, situaciones cotidianas
del trato a los pacientes, del desarrollo de actividades docentes, etc, todas ellas con claro
trasfondo ético. Los casos ficticios que en ocasiones son analizados en algunos CEA como
ejercicio de practica deliberativa, que dan lugar a su informe pertinente, dado que no son
consultas de casos reales también entrarian en la categoria de consultas, en este caso
emitidas por el propio CEA.

FUENTE DATOS

Registro de actividades del CEA/Memoria anual

TIPO INDICADOR

Resultado
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INDICADOR 9 ACTIVIDADES DE FORMACION DE CONSULTAS DEL COMITE DE ETICA ASISTENCIAL

Uno de los motivos de revision de los CEAs actualmente es el nivel de formacion de sus

JUSTIFICACION miembros, a peticion de ellos mismos, se considera pertinente monitorizar este aspecto.
NUMERADOR Numero de miembros del CEA con asistencia a alguna actividad formativa
FORMULA en ética en el dltimo afio
DENOMINADOR NGmero total de miembros del CEA

Definicion de consulta: es toda aquella pregunta emitida al CEA que no solicite
asesoramiento sobre la toma de decisiones en un caso clinico real. Puede tratarse de
preguntas a proposito de nuevas técnicas o directrices organizativas, situaciones
cotidianas del trato a los pacientes, del desarrollo de actividades docentes, etc, todas ellas
con claro trasfondo ético. Los casos ficticios que en ocasiones son analizados en algunos
ACLARACIONES CEA como ejercicio de practica deliberativa, que dan lugar a su informe pertinente, dado
que no son consultas de casos reales también entrarian en la categoria de consultas, en
este caso emitidas por el propio CEA.

Actividades formativas: incluyendo sesiones de cuatro tipos (presentacion de caso
clinico, alguna consulta relevante, eleccién de tema a estudiar y revision bibliografica)

FUENTE DATOS Registro de actividades del CEA/Memoria anual
TIPO INDICADOR Proceso

INDICADOR 10 ACTIVIDADES DE FORMACION DEL COMITE DE ETICA ASISTENCIAL
Uno de los motivos de revision de los CEAs actualmente es el nivel de formacion de sus
miembros, a peticion de ellos mismos, se considera pertinente monitorizar este aspecto. Una

JUSTIFICACIO de las formas que consideraron convenientes fueron la formacion interna mediante sesiones
N con exposiciones de casos clinicos.
NUMERADOR NUmero de sesiones (exposicion de caso clinico) realizadas dentro del

FORMULA mismo CEA

DENOMINADOR NUmero total de actividades formativas del CEA
Definicion de actividades formativas: incluyendo sesiones de cuatro tipos (presentacion de
caso clinico, exposicion de alguna consulta relevante, eleccién de tema a estudiar y

ACLARACIONES revision bibliografica)

FUENTE DATOS Registro de actividades del CEA/Memoria anual

TIPO INDICADOR Estructura
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ACTIVIDADES DE FORMACION DEL COMITE DE ETICA ASISTENCIAL

Uno de los motivos de revision de los CEAs actualmente es el nivel de formacién de sus

JUSTIFICACION miembros, a peticion de ellos mismos, se considera pertinente monitorizar este aspecto. Una

de las formas que consideraron convenientes fueron la formacion interna mediante sesiones

con exposiciones de consultas recibidas.

NUMERADOR Numero de sesiones (exposicion de consulta recibida) realizadas dentro
FORMULA del mismo CEA
DENOMINADOR Ntimero total de actividades realizadas por el CEA en el Gltimo afio

ACLARACIONES

Definicion de actividades formativas: incluyendo sesiones de cuatro tipos (presentacion de
caso clinico, exposicion de alguna consulta relevante, eleccidn de tema a estudiar y revision
bibliogréafica)

FUENTE DATOS

Registro de actividades del CEA/Memoria anual

TIPO INDICADOR

Estructura

INDICADOR 12

ACTIVIDADES DE FORMACION DEL COMITE DE ETICA ASISTENCIAL

Uno de los motivos de revision de los CEAs actualmente es el nivel de formacion de sus

miembros, a peticién de ellos mismos, se considera pertinente monitorizar este aspecto. Una

JUSTIFICACION

de las formas que consideraron convenientes fueron la formacién interna mediante sesiones

con exposiciones de temas seleccionados

FORMULA

NUMERADOR NuUmero de sesiones (exposicion de temas seleccionados) realizadas

dentro del mismo CEA

DENOMINADOR Numero total de actividades formativas por el CEA en el Gltimo afio

ACLARACIONES

Definicion de actividades formativas: incluyendo sesiones de cuatro tipos (presentacion de
caso clinico, exposicion de alguna consulta relevante, eleccidn de tema a estudiar y revision
bibliogréafica)

FUENTE DATOS

Registro de actividades del CEA/Memoria anual

TIPO INDICADOR

Estructura
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INDICADOR 13 ACTIVIDADES DE INVESTIGACION DEL COMITE DE ETICA ASISTENCIAL

Uno de los problemas detectados es la falta de actividad investigadora por parte de los
JUSTIFICACION miembros del CEA, conocer el punto de partida parece interesante para mejorar la situacion.

NUMERADOR Numero de profesionales del CEA activos en proyectos de investigacion
FORMULA (tesis, proyectos de calidad)
DENOMINADOR Numero total de profesionales del CEA

FUENTE DATOS Registro de actividades del CEA/Memoria anual
TIPO INDICADOR Estructura

INDICADOR 14 ACTIVIDADES DE INVESTIGACION DEL COMITE DE ETICA ASISTENCIAL

Uno de los problemas detectados es la falta de actividad investigadora por parte de los
JUSTIFICACION miembros del CEA, conocer las necesidades y posibilidades de cada CEA parece interesante
para mejorar en este aspecto. La capacidad que tiene cada CEA de generar proyectos nuevos.

NUMERADOR Numero de proyectos de investigacion propuestos por el propio CEA

FORMULA | DENOMINADOR Numero total de proyectos de investigacion en bioética en el sector

FUENTE DATOS Registro de actividades del CEA/Memoria anual
TIPO INDICADOR Proceso

INDICADOR 15 ACTIVIDADES DE ELABORACION DE INFORMES DEL COMITE DE ETICA ASISTENCIAL

Uno de los problemas detectados es la falta de conocimiento y de sintonia de los CEA,
con los usuarios. Puede ser una de las causas de la escasez de solicitudes de asesoramiento
JUSTIFICACION y consultas planteadas a los CEA. Por ello, a iniciativa de éstos, se vienen realizando
distintas actividades y estrategias para dar a conocer su existencia y disponibilidad para
desarrollar sus funciones

NUMERADOR NUmero de gufas de actuacion de ayuda al usuario
FORMULA

DENOMINADOR Numero total de gufas realizadas en el sector

FUENTE DATOS Registro de actividades del CEA/Memoria anual
TIPO INDICADOR Resultado




m Aragén GRUPO DE INVESTIGACION EN BIOETICA
I

[ . Crupo consolidado Bys del Gobierno de Aragon
il Sanitnria Aragin

INDICADOR 16 ACTIVIDADES DE ELABORACION DE INFORMES DEL COMITE DE ETICA ASISTENCIAL

Uno de los problemas detectados es la falta de conocimiento y de sintonia de los CEA, con

los profesionales. Puede ser una de las causas de la escasez de solicitudes de asesoramiento y

JUSTIEICACION consultas planteadas a los CEA. Por ello, a iniciativa de éstos, se vienen realizando distintas

actividades y estrategias para dar a conocer su existencia y disponibilidad para desarrollar sus

funciones
NUMERADOR Numero de gufas de actuacion de ayuda al profesional
FORMULA  "DENOMINADOR NUmero total de gufas realizadas en el sector

FUENTE DATOS Registro de actividades del CEA/Memoria anual
TIPO INDICADOR Resultado

INDICADOR 17 ACTIVIDADES DE ELABORACION DE INFORMES DEL COMITE DE ETICA ASISTENCIAL

Uno de los problemas detectados es el desconocimiento de la existencia de los CEA, sus
funciones y utilidad para los clinicos, usuarios y directivos. Tener un CEA activo que facilita
la labor de los profesionales puede ser clave para la asistencia diaria, la elaboracion de

JUSTIFICACION
protocolos y su revision continua una excelente herramienta de funcionamiento.

NUMERADOR Numero de protocolos revisados en el Gltimo afio
FORMULA

DENOMINADOR NUmero total de protocolos existentes
FUENTE DATOS Registro de actividades del CEA/Memoria anual
TIPO INDICADOR Resultado

INDICADOR 18 ACTIVIDADES DEL COMITE DE ETICA ASISTENCIAL

Una de las formas mas convenientes de registrar el trabajo realizado y las nuevas propuestas

JUSTIFICACION de un CEA es la elaboracién de las actas en cada una de las reuniones convocadas.

NUMERADOR Numero de actas
FORMULA

DENOMINADOR NUmero total de reuniones (ordinarias, extraordinarias, grupos de trabajo)

FUENTE DATOS Reqgistro de actividades del CEA/Memoria anual
TIPO INDICADOR Proceso
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INDICADOR 19 ACTIVIDADES DEL COMITE DE ETICA ASISTENCIAL

Los CEAs pueden convocar reuniones extraordinarias con una comision permanente que se
JUSTIFICACION encarga de trabajar temas mas complejos o también de aquellos casos/consultas que no
pueden esperar a una convocatoria oficial mensual.

NUMERADOR Namero de reuniones de la comisién permanente
FORMULA

DENOMINADOR Numero total de reuniones
FUENTE DATOS Registro de actividades del CEA/Memoria anual
TIPO INDICADOR Estructura

INDICADOR 20 ACTIVIDADES DEL COMITE DE ETICA ASISTENCIAL

Los CEAs pueden convocar reuniones extraordinarias con una comision permanente o con
JUSTIFICACION todos sus miembros, para trabajar temas mas complejos o para los casos/consultas que no
pueden esperar a una convocatoria oficial mensual.

NUMERADOR NGmero de reuniones extraordinarias del CEA

FORMULA - "DENOMINADOR NUmero total de actividades realizadas por el CEA en el Gltimo afio

FUENTE DATOS Reqgistro de actividades del CEA/Memoria anual
TIPO INDICADOR Estructura

INDICADOR 21 ACTIVIDADES DE PROCESO DEL COMITE DE ETICA ASISTENCIAL

Uno de los problemas detectados es la falta de tiempo (horas liberadas) de carga de trabajo

JUSTIFICACION ordinario para asumir las tareas y obligaciones en el CEA, a peticion de los miembros serian
conveniente conocer de qué tiempo estimado se trata. Incluso algunos miembros del CEA
atienden sus reuniones fuera del horario laboral.

NUMERADOR Coémputo de horas dedicadas a reuniones de CEA fuera del horario
FORMULA
DENOMINADOR Cémputo total de horas de reunion (ordinaria, extraordinaria, grupos de
trabaio)

FUENTE DATOS Registro de actividades del CEA/Memoria anual
TIPO INDICADOR Estructura
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INDICADOR 22 ACTIVIDADES DE PERFIL DE MIEMBROS DEL COMITE DE ETICA ASISTENCIAL

Uno de los problemas detectados es la falta de formacién superior en el campo de la bioética,
JUSTIFICACION a peticion de los mismos miembros seria conveniente conocer la prevalencia de esta

formacién.
NUMERADOR NUmero de miembros con titulacion universitaria en bioética
FORMULA "DENOMINADOR NGmero total de miembros del CEA

FUENTE DATOS Registro de actividades del CEA/Memoria anual
TIPO INDICADOR Proceso
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