Historia del

«Comité de Bioética de Cataluna»

iempre es bueno conocer la

historia de aquello que nos
rodea. Ya existen buenos traba-
jos sobre el origen de la Bioética
en nuestro pais (1,2,3). Se trata
ahora de afiadir algin apunte so-
bre la progresién y las etapas del
Comité de Bioética de Cataluiia,
creado en el afio 1991.

Antecedentes

Como punto de partida resulté
fundamental el simposio sobre
“La Bioética iy sus Comités” que
organizé el Departament de
Sanitatde la Generalitat de Cata-
lunya en Abril de 1991, aunque
debe decirse que ya antes
existian pequeiios circulos de
iniciados o de precursores. Para
ser justos deberfamos sefialar
algunos de ellos.

Elmds notable es el caso del Dr.
Francesc Abel, fundadory presi-
dente del Institut Borja de
Bioética en el afio 1976, verdade-
ro “corredor de fondo” que, en
solitario, ya llevaba 15 afios con
un comité hospitalario (Hospital
Infantil San Juan de Dios - Bar-
celona), una revista regular
“Bioetica & debat” y una biblio-
teca especializada sobre el tema.

Recuerdo también a algunos
profesionales, como al Dr. Jordi
Gol, que ya reclamaban la
necesidad de extender la curiosi-
dad que aplicamos a la ciencia y
al caso clinico al andlisis de los
valores y de los objetivos de la
profesién. También menciona-
riamos el trabajo del grupo CAPS
(Centro de Anilisis y Programas
Sanitarios - 1983), y delos poste-

riores Cuadernos CAPS. Todos
ellos son ejemplos de sensibilidad
porlos cambios que se producian o
se iban a producir.

A estos ntcleos se afiadieron las
incipientes Unidades de Calidad y
de Atencién al Usuario, que con-
tribuyeron a que fuese necesaria
una nueva responsabilidad hacia
los enfermos, cosa que se reafirmé
con la formulacidn de unos dere-
chos de los enfermos en la Ley
General de Sanidad de 1986, en la
Ley del Medicamento de 1990
-hoy ya modificada- y en la Carza
de Derechos y Deberes de los pa-
cientes de Cataluria de 1983. Final-
mente, lallegadadelaBioéticaame-
ricana fue decisiva, y el primer libro
de Diego Graciaen 1989 -«Funda-
mentos de la Bioética»- supuso un
impulsoimportante, siéndolo tam-
bién de la Bioética europeala crea-
cién del CAHBI (Comité ad hoc
para la Bioética) del Consejo de
Europa, con su primer simposio en
1989, estimulo directisimo para al-
gunos de nosotros.

El primer Simposio de 1991 antes
mencionado fue una ocasién para
reconocer y aprovechar estos ante-
cedentes, y ala vez fue una aproxi-
macién a las posibilidades de la
Bioética en nuestro pais. Por pri-
mera vez Nos reunimos personas
con “talante” bioético, aunque la
motivacién fuese diversa: algunos
vefan la Bioética como una disci-
plina cada vez mds estructurada,
otros como una metodologia util
para algunas decisiones dificiles, y
finalmente, aquellos que la consi-
deraban como la necesidad de una
nueva cultura para adoptar mejo-
res actitudes en el dmbito clinico.

Todos estuvimos de acuerdo en
que debia entenderse como un
abordaje racional y metédico a
los problemas biomédicos o sani-
tarios cuando estdn en juego valo-
res personales o sociales, que lo
que la definfa mejor era el anélisis
de la complejidad, y que el didlo-
go era su forma bésica de trabajo.
Resultaba, pues, l6gico que el ins-
trumento operativo y socialmen-
te mds creible fuera el Comité
como ambito multidisciplinario
(no corporativista), de delibera-
cién plural (no homogéneo ideo-
l6gicamente).

@ Se constat6 que los Comités
podian ser una ayuda en los luga-
res donde surgian los problemas,
tanto para mejorar la toma de de-
cisiones clinicas como para evitar
los abusos en la investigacién, y
que ya era posible recomendarlos
si tenfan las caracteristicas perti-
nentes.

@ Se acordd que las caracteristi-
cas propias del didlogo abierto
debian prevalecer desde el princi-
pio y que, por tanto, una Comi-
sién Central, ya de entrada plural
y plurisdiciplinar, deberia estudiar
las formas de incentivar los
Comités y evaluar sus requisitos.

@ Finalmente se consensué que
la formacién en Bioética era fun-
damental para aumentar la com-
prension de la realidad y de sus
cambios, y los comités debian ser
los promotores. Las aportaciones
del Dr. Francesc Abel y Diego
Gracia fueron clarificadoras al
respecto.

El Simposio acabé acordando
unos objetivos y programé unas
etapas. Al cabo de tres meses ya se
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habia programado en el Institut
d’Estudis de la Salut (IES) un cur-
so anual, se habia formado una
Sociedad Catalana de Bioética en
la Academia de Ciencias Médicas,
y se constituy6 el 3 de Julio de
1991 la pieza clave: una Comision
Asesora de Bioética del Departa-
ment de Sanitat .

Comisidén Asesora
de Bioética

Esta Comisién Asesora de Bioé-
tica fue dirigida por el maximo
responsable de la Direccié Gene-
ral d’Ordenacié i Planificacié
Sanitiria, Dr. Bosch Bafieras, for-
mada en gran parte por partici-
pantes en el simposio. Se puede
considerar, pues, como una comi-
sién promotora de la bioética en
Cataluna que se dedicé a dotar-
nos de instrumentos utiles, tanto
anivel local como central. De ella
salié la Orden de Acreditacion de
los Comités de Etica en Investiga-
cion Clinica -CEICs (1992) y més
tarde de los Comités de Etica
Asistencial hospitalarios -CEAS
(1993)-, siempre con un debate
colectivo. Su fruto fue inmediato:
al amparo de estas disposiciones
surgieronlos CEICs paraaumen-
tar la seguridad de los sujetos so-
metidos a investigacién y el rigor
de los promotores y de los inves-
tigadores, actualizando asi a los
antiguos Comités de Ensayos Cli-
nicos, de acuerdo con la Ley del
Medicamento, recién promulgada
y con su proyecto de reglamento.

También aparecieron yaalgunos
CEAs, sin ninguna imposicion y
adaptindose prudentemente a la
demanda de cada lugar, pero con
los requisitos minimos regulados
con el fin de evitar posibles per-
versiones. La creacion de nuevos

nidcleos mds o menos activos en
centros publicos y privados fue
extendiendo poco a poco el deba-
te bioético. Actualmente Catalu-
na cuenta con unos 40 CEAs y
unos 35 CEICs acreditados.

Con el tiempo aparecieron otras
iniciativas, sobre todo pedagégi-
cas: cursos, seminarios y masters.
Debemos destacar el “Madster y
Diplomatura en Bioética” del
Institut Borja de Bioetica, ini-
cialmente en colaboracién con la
Universidad Auténoma de
Barcelona (UAB) y desde el afio
2000 como Universitat Ramon
Llull, el Master de la Universitat
deBarcelona (UB)sobre “Bioética
y Derecho” y el Postgrado de la
UB sobre «Calidad de vida». De
cada uno de ellos fueron surgien-
do promociones influyentes vy,
precisamente con el fin de incor-
porar nuevos miembros forma-
dos en bioética, la Comisién qui-
so abrir una segunda etapa mais
estable. Asi, en 1995 aparecié la
Orden de creacion de la Comision
Asesora de Bioética, que después
adoptaria el nombre de Comité de
Bioética de Catalunia. A suamparo
se unieron también otras comisio-
nes creadas «ad hoc» para proble-
mas concretos: la Comision Asesora
de Tratamiento de la Informacion
Confidencial (CATIC) y la Comi-
sion Asesora sobre Técnicas de Re-
produccion Humana Asistida
(CTRHA).

Una vez tuvimos los instrumen-
tos adecuados, el esfuerzo de la
Comision en esta segunda etapa
se dirigié mds abiertamente a las
necesidades de los ciudadanos,
atendiendo consultas y ddndose a
conocer. Un ejemplodeello fueel
esfuerzo paraimpulsar y extender
el Consentimiento Informado,
como expresion practica’y urgen-

te delos derechos del paciente. La
convocatoria en 1995 de un se-
gundo simposio sobre el tema fue
util en este sentido y culminé con
la redaccién de una guia para su
buena utilizacién que fue expues-
ta en muchos actos publicos en
Cataluiia.

En casitodoslos dmbitos el tema
central giré alrededor del concep-
to basico de autonomia personal
y de la transformacién revolucio-
naria que esto suponia en la prac-
tica, con las dificultades que en-
contridbamos y el peligro de la
medicinadefensiva. Estareflexién
colectivaculminé de hechoenuna
propuesta legislativa, confeccio-
nada en gran parte desde el Comi-
té de Bioética de Cataluia.

|
Ley 21/2000 sobre
los derechos de informacion
concerniente a la salud y a la
autonomia del paciente,

y la documentacion clinica
no habria salido sin una
solida cultura bioética
|
Primero fue la propuesta que el
Parlament de Catalunya hizo al
Comité, en Febrero de 1997, de
redactar un informe sobre las po-
sibilidades de poner en marchaun
«testamento vital». Elinforme es-
tuvo listo afinales de afio, después
deestudiarlasaportaciones de mu-
chas personas, y se presenté en el
Parlamentrecomendandounaley
que permitierasu correctautiliza-
cién, que se adoptase el nombre
de Voluntades Anticipadas, que se
sefalaranlos requisitosy que con-
templase la designacion de un re-
presentante. Se trabajé a conti-
nuacién en el Proyecto de Ley
que, finalmente ademds actualizé
algunos derechos basicos del pa-
ciente, extendiéndola a corregir
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carencias de la LGS, siguiendo
sobre todo el camino del reciente
Convenio de Oviedo, y aprove-
chando unas jornadas de estudio
del Consejo del Poder Judicial y
el Ministerio de Sanidad sobre la
necesidad de regularizar también
la historia clinica. Este trabajo
constituyé la estructura, y la me-
jor parte, de lo que fue la Ley 21/
2000 de 29 de Diciembre sobre los
derechosde informacion concernien-
te a la salud y a la antonomia del
paciente, y la documentacion clinica
(su promulgacién tuvo que espe-
rar dos afios por la disolucién del
Parlament...). En ella se garantiza
el derecho a la informacidn, la
aceptacién o rechazo de una de-
terminada actuacién mediante el
consentimiento informado, el ac-
ceso a la historia clinica, y la anti-
cipacién de esta voluntad en un
documento. Unaley asi no habria
salido sin una sélida cultura
bioética.

En el afio 2000 se constituyé un
nuevo Comité de Bioética, mis
amplio, mds representativo, pero
més complejo, dirigidoatinen esta
tercera etapa por el Director
General de Recursos Sanitaris, y
con casi el doble de componentes.

La operatividad se mantuvo gra-
cias a los grupos de trabajo con
expertos externos. Por razones de
espacio no podemos referirnos
aqui a todas las personas que de-
dicaron su tiempo gratia et amore
a sus trabajos: profesionales de la
salud (de medicina y de enferme-
ria), delas humanidades, del dere-
cho y de la gestién. Una muestra
de la cantidad de temas tratados
con calidad y rigor serfa enumerar
algunos delosdocumentos elabo-
rados: Ingreso involuntario, re-
novacién de la Guia de Consenti-
miento Informado, Guia de

Formacién en Bioética, Conside-
raciones sobre el documento de
Voluntades Anticipadas, proble-
mas éticos en la Demencia Avan-
zada, Medicinas no convenciona-
les, Informacién sanitaria y
medios de comunicacién, y Al-
macenamiento de tejidos y de
muestras biolégicas. No hay duda
de que ha sido un trabajo fructife-
ro y provechoso.

En la dltima etapa se puso de
manifiesto el problemadelainde-
pendencia del Comite; el hecho
de que el presidente fuera un di-
rector general acabé siendo una
servidumbre, y por ello, tras el
tltimo cambio de gobierno en Ca-
talufa, en el afio 2005 se remodela
de nuevo el Comité, pasando la
presidencia a una persona externa
ala Administracién. Elnuevo Co-
mité Consultivo de Bioética de
Catalusia (nombre que ya denota
una voluntad de seguir la estela
del comité francés), es mas am-
plio, por lo que gana en diversi-
dad, si bien puede perder en
operatividad: son casi 40 miem-
bros, el doble que antes y el triple
delos que habiaen origen. El peso
de la Administracién, proporcio-
nalmente, ha crecido mucho. De
hecho estdn representadas casi to-
das las Consejerias. No es que
esto sea un peligro directo para su
independencia, pero es evidente
que el sector publico tiene la ten-
tacién de defender siempre el in-
terés sectorial de donde proviene,
en lugar de hacer sentir la voz
personal. Si se encuentran formas
imaginativas de trabajo, tanto de
redaccion (y se hace con los gru-
pos de trabajo) como de consen-
so, si se esquivan algunos esco-
llos, como son la delegacion, la
votacién numérica, la pura estra-
tegia o el pactismo simple, y si se

tiene tiempo de ir cuajando una
tradicion de didlogo respetuoso
en comun, esta etapa podria ser
maés valiente que antes y podria
profundizar en algunos temas so-
cialmente esperados.

La necesidad de un Comité de
Bioética central ya no puede ser
discutida. Enél confluye unacons-
telacién lo suficientemente varia-
da de puntos de vista como para
poder adquirir una voz represen-
tativa de verdad. Tedricamente es
donde el didlogo puede ser mis
plural y, por lo tanto, donde la
salvaguarda del ciudadano puede
estar garantizaday menos sesgada.
Es bueno que continte siendo un
grupo estable donde haya un hé-
bito de deliberacién operativa,
reflexiva y decisoria a la vez.

Este seriaun resumen sintético y
a grandes rasgos de la progresion
del Comité de Bioética de Catalu-
fla, desde sus origenes en 1991
hastahoy. Creemos, sin embargo,
que faltaunarelacién mis detalla-
da dénde queden reflejadas todas
las personas que han colaborado
en cada uno de los trabajos reali-
zados... Es un acto de justicia que
tenemos pendiente!

MARc ANTONI BROGGI

JEFE SERVICIO DE CIRUGIA GRAL.
HOSPITAL UNIV. GERMANS TRIAS | PUJOL
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