Hace ya cerca de dos décadas que Catalufia cuenta con una especial sensibilidad por las
cuestiones bioéticas. Fue esta tendencia la que favoreci6, sin duda, la constitucién de la
Sociedad Catalana de Bioética en mayo de 1991, en el marco de la Academia de Ciencias
Médicas de Catalufia y Baleares. Paralelamente, el singular interés por esta tematica se
manifest6 en el surgimiento de diversas instituciones catalanas, tales como el Instituto
Borja de Bioética, el Instituto de Estudios de la Salud o, posteriormente, el Observatorio de
Bioética i Derecho, preocupadas por trabajar en el debate implicado en la relacién entre el

ser humano, la ciencia y la medicina.

Es en este contexto que el antiguo Departamento de Sanidad y Seguridad Social —
actualmente denominado Departamento de Salud— de la Generalitat de Catalufia entendié
la urgencia de tomar partido en el andlisis de ciertas controversias que trascendian el
ambito estrictamente cientifico, econémico o social, por lo que debian abordarse desde
conceptos mucho mas amplios. Esto implicaba plantearse la conveniencia de fomentar el
debate y cuando fuera preciso regular juridicamente ciertos problemas que a menudo
incluian valoraciones personales y grandes divergencias. En consecuencia, el Gobierno de
la Generalitat considerd oportuno crear la Comision Asesora de Bioética a fin de poder dar

respuesta a tal situacion.

De esta manera, el 3 de julio de 1991 se designaron los miembros de una primera
Comisién Asesora de Bioética, embrién del actual Comité de Bioética de Catalufia. Durante
un periodo de cinco afios, esta Comisién realiz6 una notable tarea divulgadora y

legisladora, y organiz6 diversas actividades.

Entre estas iniciativas cabe destacar el primer Simposio sobre Bioética y los Comités de
Etica, que tuvo lugar en abril de 1991; la elaboracién de la Orden de Acreditacién de los
Comités Eticos de Investigacién Clinica (CEIC), materializada en el Diario Oficial de la
Generalitat de Catalufia (DOGC) de 19 de octubre de 1992, y de los Comités de Etica
Asistencial (CEA), publicada en el DOGC de 20 de diciembre de 1993; y el segundo

Simposio sobre Bioética: el Consentimiento Informado, celebrado en 1995.

Los mismos miembros de la Comisién se percataron, en ese mismo afio 1995, de la
necesidad de constituir una nueva comisiéon que, con vocaciéon de permanencia, pudiera
ofrecer respuestas a las controversias de naturaleza ética que surgieran en el dmbito de la
practica clinica asistencial de los centros, servicios y demas establecimientos sanitarios de
Catalufia. Asimismo, se detecté la insuficiencia de determinadas comisiones creadas
anteriormente —la Comisién Asesora para el Tratamiento de la Informacién Confidencial

y la Comisiéon Asesora sobre Técnicas de Reproduccién Humana Asistida en Catalufia—
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para abordar satifactoriamente problemas de caracter mas general o relativos a otros
ambitos especificos. En consecuencia, descartandose la posibilidad de crear diferentes
comisiones dirigidas al tratamiento de cuestiones especificas, se opté por incluir las ya

existentes, bajo la forma de grupos de trabajo, en la Comisién Asesora de Bioética.

En esta tesitura, se inicié un continuo de trabajos preparatorios que culminaron en la
creacién de la nueva Comision Asesora de Bioética (Orden del DOGC de 2 de octubre de
1995).

Entre las principales actividades de esta nueva etapa cabe destacar: 1) una primera
version de la Guia sobre el Consentimiento Informado, siguiendo las recomendaciones del
Simposio de 1995, confeccionada por una comisién ad hoc y presentada oficialmente el 15
de marzo de 1997; 2) la organizacién de jornadas —“Etica y enfermeria”, “Etica y
progreso”—; 3) la redacciéon de un documento de recomendacioén legislativa sobre
Voluntades Anticipadas, a instancias del Parlamento de Catalufia; 4) La redaccién de una
primera guia sobre el consentimiento Informado y 5) la participacién en la elaboracién del
apartado sobre Atencién al Usuario en las diferentes ediciones del Plan de Salud del
Instituto Catalan de la Salud (ICS).

Sin embargo, en el afo 2000 se considerd conveniente reforzar el caracter
multidisciplinario de la Comisiéon Asesora de Bioética que, en mayo del afio siguiente,
tomarfa el nombre de Comité de Bioética de Catalufia, de modo que se modificé su
composicién, no sélo en su aspecto cuantitativo, ya que se amplié el nimero de miembros
que la integrarian, sino también desde una vertiente cualitativa, pues los nuevos
miembros integrantes provendrian de &ambitos disciplinarios heterogéneos. Como
resultado, se gané doblemente en multiplicidad de perspectivas, pues a la diferencia de
opiniones propia de la heterogeneidad entre individuos se afiadié el hecho de que tales
personas procedieran de ambitos profesionales externos al sanitario. Este nuevo periodo
se inaugurd con el abordaje de un continuo de cuestiones que preocupaban tanto a
pacientes como a profesionales, con la intencién de que de las reflexiones de los grupos de
trabajo surgieran recomendaciones que ayudaran a tomar decisiones y a guiar a la

practica asistencial ante situaciones complejas.

Algunos de los documentos de mas relevancia generados por el nuevo Comité de

Bioética de Catalufia, creado en el afio 2001, son los siguientes:

* Participacién en la redaccién de La Carta de Derechos y Deberes de los
ciudadanos con relacién a la salud y la atencidn sanitaria, aprobada el 24 de
julio de 2001 por acuerdo del Gobierno de la Generalitat como declaracion

programatica.
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La guia de Consideraciones sobre las Voluntades Anticipadas (2002).

El ingreso no voluntario y la practica terapéutica de medidas restrictivas en

pacientes psiquiatricos y personas demenciadas (2002).

La guia de Consideraciones sobre el Consentimiento Informado (2002), tras

una revisién de la antigua guia de 1997.

Durante este periodo se crearon también algunos grupos de trabajo dedicados a

analizar cuestiones especificas, entre ellos destacamos los siguientes:

En el afio 2001 se cre6 un grupo de trabajo destinado a valorar las incidencias
surgidas por el despliegue de la Llei 21/2000, de 29 de diciembre, sobre los
derechos de informacién concernientes a la salud y a la autonomia del paciente y la

documentacion clinica.

Con el fin de hacer efectiva la disposicién adicional de la Llei 21/2000, que persigue
el objetivo de avanzar en la configuracién de una historia clinica unica por paciente
que pueda ser compartida por los diferentes centros asistenciales de Catalufia, se
cre6 una Comisién, nombrada por Resolucién del Consejero del Departamento de
Salud/Sanidad, dedicada a establecer las distintas estrategias y acciones que

hicieran factible este uso compartido de las historias clinicas.

Se cred un grupo de trabajo dirigido al estudio de las disposiciones reglamentarias
para hacer efectiva la solicitud de una segunda opinién de acuerdo al apartado 8.5
de la carta de derechos y deberes de los ciudadanos en relacién con la salud y la
atencién sanitaria. Su trabajo se materializé en un informe destinado a facilitar la
interpretacion de dicha reglamentacién con el fin de hacer efectivo el ejercicio de

este derecho.

Asimismo, el trabajo del Comité durante este periodo se materializ6 en diversos

documentos de posicionamientos y consultas que le fueron formuladas:

Posicionamiento del Comite sobre las terapias no convencionales.

Recomendaciones sobre los contenidos formativos en bioética para los

profesionales sanitarios.

Orientacion en la practica a seguir respecto al acceso a la Historia clinica que prevé
la Llei 21/2000.

Valoracion de la pertinencia ética de los contratos terapéuticos en los centros de

desintoxicacion.

Valoraciéon del documento elaborado por la Subdirecciéon General de Evaluacién e

Inspeccién Sanitaria sobre una propuesta de modelo de autorizacién de necropsia.
La actuacion sanitaria de urgencia en las proximidades de un centro sanitario.

Posicionamiento del Comité de Bioética de Catalufia respecto a la demanda de los

llamados Certificados de virginidad.
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* Posicionamiento mediante el cual el Comité de Bioética de Catalufa suscribio el
documento sobre La utilizacién de embriones de técnicas de reproduccién humana
asistida para la experimentacion, elaborado por la Comisién Asesora sobre Técnicas

de Reproducciéon Humana Asistida en Cataluifia.

* Participacién en la elaboraciéon del documento sobre Maltratos y violencia

doméstica, y valoracién del mismo.

* Discusion sobre consideraciones éticas del cribaje genético a instancias del grupo de
psicogeriatria.
* Posicionamiento del Comité sobre el tratamiento a las pacientes gestantes de riesgo

Testigos de Jehova.

Los grupos de trabajo no permanentes y otras actividades generados por el Comité
hasta el afio 2005 son:

* Consideraciones éticas en torno a la introduccién de nuevas tecnologias en la

practica: la repercusion de los CEIC y CEAC.
* Grupo de Etica del Consejo Catalan de Psicogeriatria.
* Problemas éticos en el almacenaje y utilizacién de muestras biolégicas.

* Consideraciones éticas con relacién a la informacién sanitaria y los medios de

comunicacion.

¢ La Direccion General de Recursos Sanitarios realitzé una evaluacion de la actividad

de todos los Comités de Etica Asistencial acreditados.

* Se elabor6 una pagina Web del Comité de Bioética de Catalufia que figura en el

portal del Departamento de Salud de la Generalitat de Catalufia.

* El 22 de junio de 2002 se puso en funcionamiento el Registro de Voluntades

Anticipadas, que actualmente contiene mas de 3000 documentos registrados.

Nuevamente, a mediados de 2005, se crey6 conveniente introducir modificaciones en la
constitucion del Comité de Bioética de Catalufia; se abogdé por el refuerzo de la
independencia de criterios como garantia de servicio a la ciudadania. En consecuencia, su
composicién fue ampliada para asegurar una mayor representatividad de los agentes
implicados y, en favor de garantizar su operatividad, y se decidi6 que, ademas de sesiones

plenarias, se pudiera actuar a través de una Comisién Permanente.

Asi pues, el Comité continu6 contando con representantes de la asistencia médica, de la
gestion sanitaria, de la investigacion, del derecho y de las humanidades. La voluntad de

potenciar la neutralidad y la libertad de las reflexiones del Comité se materializ6 en el
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nuevo Decreto 166/2005 de 26 de julio, que introdujo una serie de cambios organizativos

para desvincular las funciones administrativas, competencia del Gobierno de la

Generalitat y del Departamento de Salud, de las funciones consultivas en materia de

bioética. Como gesto de la profundizacién en su caracter consultivo e independiente, el

Comité adopté un nuevo nombre, Comité Consultivo de Bioética de Catalufia, hasta finales

de 2008, afio en que modificé nuevamente su nombre.

Tareas mas destacables del Comité en el periodo 2005-2008:

* El Comité celebré 16 reuniones plenarias.

* La Comision Permanente se reunié con periodicidad mensual y, de forma

extraordinaria, cuando la tematica asi lo requirio6.

* Grupos de trabajo constituidos durante este periodo:

Grupo de trabajo sobre el Estudio de la ayuda al suicidio médicamente

asistido.

Grupo de trabajo sobre Consideraciones éticas en la investigacién
biomédica.

Grupo de trabajo sobre Diversidad cultural y salud.

Grupo de trabajo sobre Autonomia sanitaria en las personas menores

en el ambito de la atencién sanitaria y la salud.

Grupo de trabajo sobre la Interrupcion de la gestacion.

* Documentos editados durante este periodo:

Problemas éticos en el almacenaje y la utilizacién de muestras médicas,
2004.

Consideraciones éticas en relaciéon con la informacién sanitaria y los

medios de comunicacion, 2004.

Informe sobre la eutanasia y la ayuda al suicidio, 2006.
Consideraciones sobre la transferencia nuclear, 2006.

La medicalizacién creciente de la vida, 2007.
Orientaciones sobre la diversidad cultural y la salud, 2007.

Consideraciones éticas y sociales sobre el calendario de vacunaciones
del Departamento de Salud, 2007.

Valoracion del riesgo y priorizaciéon en politicas de salud publica: a
proposito de la pertinencia de la vacuna del papilomavirus humano,
2008.

* Organizacion de jornadas de difusidon:

Presentacion del entonces nuevo Comité Consultivo de Bioética, 14 de
octubre de 2005.
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* Presentaciéon de documentos generados durante el periodo: Informe
sobre la eutanasia y la ayuda al suicidio, consideraciones sobre la

transferencia nuclear, 26 de septiembre de 2006.

* Jornada de informacién sanitaria de la Ley 14/2006 sobre técnicas de

reproduccién humana asistida, 29 de septiembre de 2006.

* Jornada sobre la Medicalizacién creciente de la vida, 16 de marzo de
2007.

* Jornada sobre la Donacién de ovocitos, 12 de junio de 2007.

* Jornada sobre Diversidad cultural y salud, 12 de noviembre de 2007.

* En cuanto a la actividad de la Comision Asesora de Técnicas de Reproduccion
Humana Asistida, cabe destacar:

* La favorable valoracién y propuesta de enmiendas al proyecto de la Llei

de Reproduciéon Humana Asistida.
* Laorganizacién de la Jornada informativa sobre la Ley 14/2006.

* La participacion en la elaboracién y presentaciéon del documento sobre

aspectos relevantes en la donacion de ovocitos.

Si bien durante este periodo de tres afios la dindmica del Comité evidencié su
idoneidad, también surgi6é la necesidad de mejorar su operativa mediante una
disminuciéon del nimero de vocales, y de reforzar su independencia como o6rgano

consultivo del Gobierno de la Generalitat y de la sociedad catalana.

Ambos aspectos estan relacionados, ya que la reduccién del nimero de vocales, en
concreto de aquellos representantes de los departamentos de la Generalitat, implicaba

facilitar el debate y la toma de decisiones, asi como reforzar la independencia del érgano.

En consecuencia, y de acuerdo con el Decreto 226/2008, el Comité pasé a ser el actual
Comité de Bioética de Catalufia. En junio de 2009 se constituyé el nuevo Pleno del Comité
en el que se eligié al actual presidente, el Sr. Marc Antoni Broggi, que sustituyé a la
presidenta anterior, Sra. Victoria Camps, y se designaron dos vicepresidentes, el Sr. Pablo

Hernando y la Sra. Anna Veiga.

De la actividad del Comité durante el periodo comprendido entre septiembre de
2008 y el actual noviembre de 2009, destacamos:

* Siete reuniones plenarias.

* Reuniones mensuales y extraordinarias de la Comisién Permanente, con vistas a

tratar temas derivados de los grupos de trabajo, cuestiones relacionadas con la
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organizacién de las jornadas de difusiéon e informacion, la preparacién de las

reuniones plenarias y el estudio de las solicitudes presentadas al Comité.
* Grupos de trabajo activos en este periodo:

* Grupo de trabajo sobre la Autonomia de la persona menor de edad en el
ambito de la salud, enfocado a analizar el papel del menor en la toma de

decisiones concernientes a la atencion sanitaria que se le procura.

* Grupo de trabajo sobre el Acompafiamiento en el final de la vida, que
tiene como objetivo contribuir a la reflexién y a la sensibilizacion
general sobre la necesidad de un cambio de actitud en las

intervenciones y actuaciones en el final de la vida.

* Documentos elaborados durante este periodo:

* Informe sobre la Interrupcién de la Gestacion, 2008.
* Lapersona menor de edad en el ambito de la salud, 2009.

* Recomendaciones a los profesionales para la ayuda al enfermo en el
final de la vida, 2009.

* Declaraciéon sobre La menor de dieciséis a dieciocho afios y la

interrupcidn de la gestacion, 2009.
* Informe sobre el Tratamiento Ambulatorio Involuntario (TAI), 2009.

* Consideraciones del CBC sobre la pandemia de la nueva gripe, 2009.

* Jornadas de informacion y difusién

* El diagndstico genético preimplantacional, 5 de diciembre de 2008.

* Dirigidas a la mejora de la utilidad de las Voluntades Anticipadas y a

otras tematicas:

= Las Voluntades Anticipadas en la Atencién Domiciliaria
(PADES-ATDOM), 23 de junio de 2009.

» Los profesionales de atencion al ciudadano y las Voluntades
Anticipadas, 30 de septiembre de 2009.

= Las voluntades anticipadas en las residencias para ancianos,
6 de noviembre de 2009.

* La persona menor de edad en el ambito de la salut, 26 de diciembre de
20009.

Las actividades del Comité de Bioética de Cataluiia actualmente en curso:
* Grupo de trabajo sobre Valoracién y propuesta de actuaciones de la Llei
21/2000.

* Andlisis sobre la atencién sanitaria a los Testigos de Jehova.

* Grupo de trabajo sobre Aspectos técnicos en la innovacioén clinica.
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* Revisiéon de la guia Consideraciones sobre el documento de Voluntades

anticipadas.

* Mejora de la difusién de la actividad del Comite: creaciéon del Boletin de

Bioética de Catalunya; creaciéon de una nueva web.

* Acciones de difusién sobre la tematica de “El menor maduro” y “El

acompafiamiento en el final de la vida”.

* (Comisién asesora de técnicas de reproducciéon humana asistida: elaboracién
de una guia informativa dirigida al ciudadano sobre las Técnicas de
reproduccién humana asistida; estudio de propuestas para reducir los

embarazos multiples.

Prevision de los temas que el Comité trabajara en un futuro:
e FEticay seguridad clinica

* Humanizacién de la asistencia sanitaria: potenciacién de la efectividad del
respeto a los derechos y el cumplimiento de los deberes de los ciudadanos

relativos a la asistencia sanitaria.

* Consideraciones éticas planteadas por el hecho de vivir en instituciones

residenciales para las personas mayores.
* Lasostenibilidad del sistema sanitario.

e La confidencialidad en el ambito de sanitario.

Esta Comision, creada el afio 1992, tiene caracter de grupo de trabajo permanente del
Comité de Bioética de Catalufia y esta dirigida a orientar en la utilizacién de estas técnicas,
a colaborar con la Administracién en los aspectos de recopilaciéon y actualizacién de
conocimientos cientificos y técnicos, y a elaborar los criterios de funcionamiento de los
centros o servicios donde se aplican las técnicas de reproduccién humana asistida, con la
finalidad de facilitar su utilizacién. Estd formada por expertos de reconocido prestigio que
han trabajado sobre aspectos técnicos relativamente innovadores, considerando también

los componentes éticos y legales de la investigacion en el drea de la reproduccién asistida.
Entre las principales actividades en las que participé durante este periodo, destacan:

* La creacion del Registro de reproduccién humana asistida, FIVCAT que tiene
como finalidad principal recoger, de forma sistematica y centralizada,
informacién sobre las actividades de reproduccion asistida que se llevan a cabo

en los centros sanitarios autorizados en el ambito de Cataluiia.
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* La elaboraciéon de una serie de documentos de consentimiento informado
sobre las diferentes técnicas y la participacion en la revisién de los criterios de

autorizacion de los centros acreditados por la Comisién Asesora Estatal.

* La participacién en la elaboracién del Decreto 123/1991, de 21 de mayo,
sobre autorizacién administrativa de centros y servicios que aplican técnicas de

reproduccién asistida.
* El estudio de la compensacién econdémica a las donantes voluntarias de 6vulos.
* Elaboracion de documentos:

e Conclusiones de la Conferencia de Consenso sobre técnicas de
reproduccién asistida y embarazo multiple: identificacién y prevencién

del riesgo.
* Consideraciones en torno al diagndstico genético preimplantacional.

* Los embriones sobrantes de las técnicas de reproduccion humana

asistida.

* Consideraciones sobre la Criopreservaciéon de Gametos.

* Técnicas de Reproduccion Humana Asistida y VIH.

Durante el ultimo afio 2009 la Comisiéon ha asesorado al Departamento de Salud sobre
temas de interpretaciéon y aplicacién de la ley, de manera especial con respecto al
Diagnéstico Genético Preimplantacional y, con esta finalidad, organizé una jornada de
debate el mes de diciembre de 2008. Actualmente esta trabajando en estrategias para
reducir los embarazos multiples y en la elaboracién de una guia de informacién para las

parejas que solicitan tratamientos para hacer frente a la infertilidad.

Coordinado por la Sra. Ana Veiga, este grupo de trabajo estable se constituy6 en el afio
2005 y entre sus principales trabajos destaca posicionamientos respecto a los bancos de

sangre de cordon umbilical y el informe Consideraciones sobre la Transferencia Nuclear.

Esta comisién existié desde el aino 1993 y actualmente ha sido adscrita directamente al
Departamento de Salud. Tuvo por objeto velar por la seguridad y confidencialidad de los
datos que contienen diferentes registros sanitarios y que pueden utilitzarse en
investigaciones biomédicas. Se ocup6 de analizar la pertinencia de las solicitudes

formuladas por investigadores de centros asistenciales de Catalufia.
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