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aniversario

Con motivo del 25 aniversario del Comité de Etica de
la Provincia de Castilla (CECAS) de la Orden Hospitalaria
se ha llevado a cabo, como proyecto de investigacion de la
Fundacion San Juan de Dios, el Estudio histérico sobre la
fundacion, estructura, funcionamiento y actividades del Comité
de ética de la Provincia de Castilla de los Hermanos de San
Juan de Dios, 1991-2016. El presente libro, producto de dicho
proyecto, describe la evolucion de este comité durante ese
periodo y presenta diversos aspectos del CECAS con el fin de
dar a conocer su labor y ayudar a comprender sus caracteristicas
peculiares. Al tiempo, pretende rendir homenaje al comité y
a quienes, a lo largo de estos veinticinco afios, han formado
parte de él. Expresamos nuestro reconocimiento a todos ellos
y nuestra gratitud a los actuales miembros del CECAS por sus
sugerencias y observaciones.

Los coordinadores
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Deliberar en la incertidumbre

Me produce gran satisfaccion la oportunidad de presentar
este libro por lo que supone el Comité de Etica de la Provincia
de Castilla (CECAS) para nuestra Provincia Religiosa y para
la Orden Hospitalaria de San Juan de Dios. Agradezco a los
coordinadores D. Julio Vielva y D. José Miguel Hernandez,
asi como a los demas autores, su magnifica labor al reflejar
pormenorizadamente la evolucion histérica del CECAS en sus
primeros veinticinco afos de existencia: 1991-2016.

Bajo el impulso de la corriente de humanizacién de la
asistencia sanitaria y social propiciada por el Superior General
de la Orden, Fr. Pierluigi Marchesi, y siguiendo las iniciativas
de creacion de Comités de Etica Asistencial en cinco Centros
hospitalarios de nuestro pais, la Provincia de Castilla decidi6 en
el afio 1991 la creacion de su propio Comité de Etica, conocido
por sus siglas CECAS. Fue el sexto comité de ética asistencial
creado en Espafia, quince afios después de que el Hospital San
Joan de Déu de Espluges (Barcelona) crease el primer Comité
de Etica Asistencial (CEAS) en Espafia.

Ya el mismo titulo del libro que narra la historia de los
primeros veinticinco afios del CECAS, “Deliberar en la
incertidumbre”, viene a reflejar que la Etica no es una ciencia
exacta, mucho menos en el terreno de la Etica Asistencial. Para
mitigar este efecto de “incertidumbre”, es obligado aplicar
un método que guie todo el proceso deliberativo, desde la
recogida de datos hasta la fase conclusiva, en la resolucion de
situaciones conflictivas que entrafian problemas éticos. En este
sentido, la lectura del libro nos permite conocer la interesante
metodologia de analisis utilizada por el CECAS, que aporta
caracteristicas particulares que la hacen mas agil y practica.
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Uno de los fines que da sentido a los comités de ética
asistencial es su contribucion para hallar respuesta a casos
conflictivos o dificiles desde el punto de vista ético que se
plantean en la actividad asistencial. En el caso del CECAS
puede decirse que el asesoramiento ha sido siempre la funcién
central, pero no la Unica pues es obligado mencionar el haber
contribuido a generar sensibilidad por los temas bioéticos en los
Centros de la Provincia, que junto con la iniciativa de publicar
las respuestas a las consultas recibidas estd permitiendo la
consolidacién de una cultura bioética aplicada al desarrollo de
la Mision de nuestra Institucion.

Como bien se expresa en el libro, una de las singularidades
del CECAS en relacion con otros Comités de Etica Asistencial
en el estado espafiol, es que el Comité no so6lo atiende asuntos
de ética de la asistencia en el campo sanitario, sino también
otros encuadrados en los campos social y sociosanitario, dado
el amplio espectro de Centros gestionados por la Provincia de
Castilla: hospitales generales, centros de salud mental, centros
de atencidn a personas con discapacidad intelectual, residencias
de ancianos y albergues para personas sin hogar.

Debemos también resefiar la caracteristica que posee
el CECAS de ser un 6rgano asesor en materia ética en una
institucion religiosa catdlica. Ciertamente esto supone el
compromiso con una serie de principios que son esenciales
para la Orden como institucion de la Iglesia, pero no resta
mérito a la labor, siempre delicada, de aplicar esos principios
a situaciones complejas que plantean conflictos éticos. En esa
tareade deliberacion el CECAS parte inicialmente de los cuatro
principios propuestos por Beauchamp y Childress: respeto a
la autonomia, no maleficencia, beneficencia y justicia. Pero
la interpretacion y la aplicacion de esos principios tienen un
espiritu y un marco normativo orientado por el Magisterio
de la Iglesia Catdlica y el Carisma de Hospitalidad, que
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conjuntamente forman el ambito de la Etica Institucional
propia de la Orden.

Es interesante la visién que nos dan los autores del libro
sobre la historia y creacion de los primeros Comités de Etica
Asistencial, tanto nacionales como extranjeros, asi como de los
origenes, composiciény funcionamiento del CECAS durante estos
veinticinco afios. No menos interesante es el amplio desglose que
se hace de las ciento nueve consultas recibidas a lo largo de estos
veinticinco afos, que nos da una idea de lo compleja y meritoria
que ha sido la labor del CECAS. Ademas, ha trabajado en un
manual sobre enfermos terminales, ha ,coordinado la elaboracion
del cddigo ético de la Provincia, ha luchado y conseguido que
cada Centro de la Provincia tenga un delegado que facilite las
consultas de los profesionales y ha publicado las respuestas a las
consultas recibidas, entre otras cosas. En fin, creo que han sido
unos afios francamente fructiferos.

Me uno con satisfaccion al homenaje que el libro dedica a
la memoria de Javier Gafo, S.J., uno de los principales pioneros
de la bioética en Espafia, quien nos acompafié a lo largo de
ocho afos en el comité. Es justo reconocer que la Bioética en
nuestro pais va muy unida al nombre y a la persona de Javier
Gafo; a su catedra, a su master, a sus publicaciones y a sus
investigaciones. Fue un privilegio haberle tenido como experto
y Coordinador de nuestro comité.

Por mi parte solo queda felicitar al CECAS por estos
veinticinco afios de vida, agradecer su aportacion a todas las
personas que lo han hecho posible y animar a quienes con
su dedicacion contribuyen para que hoy pueda continuar con
su importante labor de asesoramiento y formacion a nivel
Provincial, en el campo de la Etica Asistencial.

Hno. Miguel Angel Varona
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1 Elnacimiento de los comités de ética para
la asistencia sanitaria y sus primeros pasos en

Espafna

José Miguel Hernandez Mansilla
Ramon Ortega Lozano

Victor Martin Martinez, El nacimiento de los comités de ética
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La bioética nace en Estados Unidos y de ahi, en palabras de
Diego Gracia, se emancipa y recrea en otros paises. No es de
extrafar que esto mismo pase con la historia de los comites de
ética, que encuentran sus inicios en Estados Unidos, en la década
de los sesenta del siglo pasado, antes de propagarse a otros
paises y llegar a Espafia. Los comités de ética para la asistencia
sanitaria son unos organos consultivos interdisciplinares cuya
funcion principal es la resolucion de los conflictos morales
que se plantean a los profesionales sanitarios en la practica
clinica. Los consejos que ofrecen a sus consultantes no son
vinculantes, siendo un elemento mas a tener en cuenta por parte
del profesional que demanda asesoramiento sobre el problema
moral que se le plantea durante el ejercicio de su profesion.
Conocer las principales necesidades que generaron la creacion
de los primeros comités de ética clinica, los primeros pasos que
consolidaron su permanencia, las dificultades con las que se
han encontrado, entre otros aspectos, puede ayudar a ilustrar
su posterior propagacion, especialmente en nuestro entorno
sociosanitario.

Este capitulo tiene como principales objetivos a) conocer
la historia de los comités de ética clinica en Estados Unidos
y b) narrar la historia de los primeros comités en Espafia, en
concreto de aquellos que antecedieron a la constitucion del
CECAS en 1991.
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1. Los Comités Institucionales de Revision y los
Comités de Etica para la Asistencia Sanitaria

El nacimiento de los comités de ética en Estados Unidos se
encuentra ligado, como analiza Elliot Tapper, a las dificultades
que comienzan a experimentar los profesionales sanitarios
cuando intentan resolver ellos mismos ciertos problemas éticos
que se desprenden de los avances tecnoldgicos en materia
asistencial. Algunos de estos avances son: las nuevas técnicas
de soporte vital, la creacién de las unidades de cuidados
intensivos y el trasplante de oOrganos. Los profesionales
sanitarios se dan cuenta de que ciertas decisiones en torno a los
pacientes criticos, al soporte vital y a las distintas demandas de
los nuevos y limitados tratamientos (como la hemodialisis o el
trasplante de drganos) requieren una perspectiva mas amplia
que la meramente clinica.

Carlos Pose sefiala que existe un precedente a estas
necesidades que estd relacionado con la investigacion en
seres humanos y que también dio pie a la configuracion de los
comités. Se trata de los llamados Comités Institucionales de
Revision (Institutional Review Committees) que trataban los
aspectos ¢€ticos y cientificos de los proyectos de investigacion
clinica en grupos especificos de sujetos, como los nifios y
los presos?. Algunos autores han visto en estos comités un
precedente de los comités de ética para la asistencia sanitaria
por el hecho de reunir equipos multidisciplinares para atender a
los problemas éticos enumerados mas arriba, aunque en realidad
seria mas correcto englobarlos dentro de los precedentes de
los actualmente denominados como Comités de Etica de la
Investigacion Clinica. Aun asi, su mencion es importante por

1  TAPPER EB. Consults for conflict: the history of ethics consultation.
Proceedings, 2013; 26 (4):417-422.

2 CARLOS P. Los inicios de la consultoria ética: los comités de ética y su
constitucioén. Eidon, 2016: 45:29-63, p. 30.
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al menos dos motivos. En primer lugar, porque el objetivo de
dichos comités es resolver conflictos éticos. En segundo lugar,
porque en los Comités de Etica de la Investigacion Clinica el
analisis de los problemas se lleva a cabo por un conjunto de
profesionales, con una formacion especifica en el sector de la
salud. En este sentido son grupos multidisciplinares, pero no
interdisciplinares como los Comités de Etica para la Asistencia
Sanitaria.

2. Historia de los Comités de Etica Clinica en Estados
Unidos, 1961-1982

Se considera que los primeros comités de ética asistencial
estan muy unidos a la aparicién de la hemodialisis. Esta técnica
terapéutica fue implementada por primera vez en 1962 en el
Seattle Artificial Kidney Center, donde se pusieron en marcha
las primeras maquinas capaces de sustituir la funcion de los
rifiones. El éxito que supuso este avance trajo consigo la dificil
situacion de tener que elegir entre el gran nimero de pacientes
que podian beneficiarse de la hemodidlisis, frente al reducido
nimero de maquinas, insuficiente para atender a todos los
enfermos. Para llevar a cabo esta tarea de seleccion se fundo el
Comite de admisiones y politicas del Seattle Artificial Kidney
Center en el Swedish Hostipal con la intencion de gestionar las
demandas de hemodialisis de pacientes externos. Para tomar
estas decisiones se intentd primero seguir criterios clinicos,
pero pronto se comenzaron a tomar en cuenta criterios morales.

El mejor documento que se guarda sobre la actividad de
este comité es la entrevista que Shana Alexander hizo a sus
miembros en la revista Life en noviembre de 1962. Se trata de
un documento divulgativo sobre la técnica de hemodialisis,
pues presenta el caso de uno de los primeros pacientes (John
Myers) que recibio este tratamiento. En las primeras paginas
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del articulo se muestra cobmo es la vida para un enfermo de
uremia que se somete a este tratamiento.

El texto de Shana Alexander también se centra en el trabajo
que realizan los miembros del Comité de la vida y la muerte,
aquellos que “no tienen méas guia moral o ética que la de su
propia conciencia™. Quiza lo mas interesante de este comité
es que no estaba formado por médicos, sino por un grupo de
individuos que no tenian que ver necesariamente con el mundo
sanitario: un abogado, un pastor, un banquero, un ama de casa,
un funcionario, un jefe de sindicato laboral y un cirujano. La
primera reunion tuvo lugar en el verano de 1961 y en ella dos
médicos especialistas en nefrologia les explicaron al grupo las
peculiaridades de las enfermedades del rifion y la terapia de
hemodialisis. También les trasmitieron que ellos se encargarian
de ofrecerles los candidatos aptos a este tratamiento, por tanto,
no tendrian que tomar decisiones médicas. Ademas, les hicieron
ciertas recomendaciones como son las de denegar lahemodialisis
a pacientes mayores de 45 afos, con el argumento de que suelen
presentar otras complicaciones. También recomendaban no
atender las solicitudes de nifios, pues al parecer el tratamiento
podria ser demasiado cruel. En cualquier caso, a partir de ese
dia, la toma de decisiones era exclusiva del comité: “les dijimos
honestamente que no habia una guia, que estaban ellos solos.
Realmente les cargamos con el muerto”, afirmaron los médicos
en la entrevista*.

El comité consideré importante guardar el anonimato
para su correcto funcionamiento. Lo mismo se puede decir
del ndmero de reuniones que celebraron. Shana Alexander
entrevistd a los siete miembros del comité. Cada uno tenia una
peculiar opinion sobre su labor, pero todos consideraban que

3 SHANAA. Medical miracle and a moral burden. They Decide Who. Life
Magazine, 1962: Nov. 9:102-124, p. 106.
4 SHANAA. 1962: Nov. 9:102-124, p. 106.
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su eleccion era importante. Sus diversos criterios incluian que
el candidato trabajara y que pudiera seguir haciéndolo, hasta
que tuviera ganas de vivir (algo que decidian subjetivamente
a partir de la escasa informacion de la vida que tenian de los
pacientes). En todo caso el éxito del comité tenia que ver con
la supervivencia de los enfermos después del tratamiento. La
muerte de uno de ellos significaba el haber dado la plaza a una
persona equivocada.

Como se ha mencionado, ademas de la hemodialisis, los
avances en la atencion a pacientes en estado critico trajeron
consigo un nuevo horizonte de problemas éticos. En concreto,
conforme fueron proliferando las Unidades de Cuidados
Intensivos surgieron problemas en torno a la instauracion de
procedimientos de soporte vital o de su retirada®. Por ejemplo,
en 1968 la comision ad hoc de la Universidad de Harvard
revisd los criterios para el diagndstico de muerte cerebral,
proponiendo la creacién de comités cuya funcidon seria
determinar las condiciones que han de concurrir para concluir
muerte encefalica y, por lo tanto, deliberar sobre las razones
éticas y legales para la retirada y desconexion de equipos de
soporte vital. En 1970 se configur6 en el Massachusets General
Hospital un comité de ética asistencial para la atencion a
pacientes en situacion terminal.

La pediatra Karen Teel del Children’s Hospital de Austin
fue una de las primeras voces que advirtié de que un médico no
tiene la formacién para tomar este tipo de decisiones y que es
fundamental la creacidn de comités de ética para llevar a cabo
esa tarea.

En este nuevo escenario tuvo lugar uno de los hechos mas
relevantes para la fundacion de los comités de ética clinica. Se

5 CARLOS P. 2016: 45:29-63, p. 39.
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trato del caso de Karen Ann Quinlan. Karen era una joven que
cayé en estado vegetativo tras consumir alcohol y diazepam
en una fiesta en 1975. Tras su llegada al hospital se la conecto
a un respirador artificial durante varios meses. Ante el mal
prondstico, los padres de Karen solicitaron que se le retirara,
pero los profesionales que la atendian no lo aceptaron porque
consideraban que era un homicidio. Los Quinlan interpusieron
ante la Corte Suprema de Nueva Jersey una demanda contra
el hospital en la que exigian que se le retirara el respirador a
su hija. En 1976 la sentencia del tribunal dio la razén a los
Quinlan. Pese a que se ejecutd la decision del juez de retirar
los medios de soporte vital a la paciente, Karen no muri6 sino
que continud viviendo sin necesitar ventilacion mecanica.
Poco tiempo después fue derivada al Morris View Nursing
Home. Alli se reunid un comité constituido por seis personas
de las que unicamente una era un profesional de la medicina.

La tarea de este comité era la de decidir si conectaban de
nuevo a Karen a un ventilador mecanico en el caso de que
lo necesitara. El comité¢ deliber6 sobre el tema y confirmé
el prondstico de la enferma pero, ademas, estudié el caso
incluyendo los aspectos éticos. Esta fue la gran novedad. Un
grupo interdisciplinar conformado por dos sacerdotes, el
director de la institucién, un trabajador social, un médico y el
asesor juridico, centrados en analizar cuestiones técnicas, como
el pronostico, pero sobre todo éticas. Tras la deliberacion el
comité decidid no volver a intubar a Karen en el caso de que
necesitara ventilacion mecanica nuevamente, cumpliendo asi
la voluntad de los padres. Karen muri6 nueve afios mas tarde,
en 1985. Tras este caso diversas sentencias judiciales pidieron
que se formaran comités para que estos casos no llegasen a la
justicia y se resolviesen en el &mbito hospitalario. EI problema
es gue no se sabia muy bien qué tipo de instituciones médicas
deberian contar con dicho comité y, una vez tomada la decision
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de su conformacién, como deberian hacerlo. Ademas, en este
tiempo comenzaron a funcionar una gran variedad de comités
con objetivos comunes. Todos pretendian proteger a los
usuarios o pacientes de los abusos de la ciencia médica, pero
desde diferentes ambitos, como la investigacion, la clinica,
etc. Lo cierto es que para 1982 solo el 1% de los hospitales
norteamericanos habian conformado un comité de ética. En
1992, y gracias a la inclusion de nuevos criterios de acreditacion
en los hospitales norteamericanos, se veria incrementado el
naumero de este tipo de comités.

Otro hecho relevante que ayudo a la consolidacion de los
comités de ética fue el caso Baby Doe de 1982. Se tratd de un
recién nacido en el hospital de Bloomignton que vino al mundo
afectado por el Sindrome de Down y una atresia esofagica, esto
es, tenia un retraso mental y su eséfago no estaba conectado
con el estdbmago. Una cirugia podria solucionar el problema de
la atresia, aunque con una alta probabilidad la operacién podria
causarle lamuerte, pues en este tiempo laintervencion quirargica
no tenia muchas posibilidades de éxito. A pesar de que existia
una pequefia probabilidad de que el nifio superara la operacion,
los padres se negaron a intervenir al nifio y la opinién publica
pensé que se debia fundamentalmente a que habia nacido con
Sindrome de Down. Un mes después de la muerte de Baby Doe
el mismo Presidente Reagan hizo una peticidn al Departamento
de Salud y Servicios Sociales de los Estados Unidos para crear
una ley que impidiera negar alimentos o tratamiento médico a
un nifo deficiente por razon de su discapacidad. La idea de una
ley, e incluso la creacion “de un escuadron” que persiguiera
este tipo de casos levanté muchas criticas. Por fortuna nunca se
llevaron a cabo. La Academia Americana de Pediatria sugirié
entonces la creacion de comités especiales conocidos como
Infant Bioethical Review Committees que evaluaran este tipo
de casos de limitacion de esfuerzo terapéutico lo que constituy6
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el espaldarazo definitivo a los comités de ética asistencial en
Estados Unidos.

3. Los comités de Etica para la asistencia sanitaria en
Espana 1974-1991

La incorporacion de estos organismos en el contexto
espafol ha sido algo tardia. Durante los afios setenta y ochenta
encontramos los primeros comités de ética para la asistencia
sanitaria, pero no es hasta el afio de 1995, tras la publicacion de
la Circular 3/95 del INSALUD, cuando es posible apreciar una
autentica expansion de estos instrumentos deliberativos en los
hospitales espafioles®.

3.1 El Comité de Etica para la asistencia sanitaria del
Hospital Sant Joan de Déu de Esplugues

En Espafa el primer comité naci6 durante los afios setenta
en el seno de la Orden Hospitalaria de San Juan de Dios.
Este primer comité comenzo6 a funcionar en el afio de 1974
en el Servicio de Obstetricia y Ginecologia del Hospital San
Joan de Déu de Esplugues, Llobregat. El responsable de su
instauracion fue el Jefe de Servicio, Luis Campos Navarro.
Junto al doctor Campos trabajé una enfermera del servicio,
el médico encargado de presentar el caso, un asistente social
y un psicologo. ElI nombre que recibio este organismo fue el
de Comité de Orientacion Familiar y Terapéutica (COFT) y
su campo de interés se circunscribié en un primer momento

6  En este tema se ha sequido muy de cerca una de las primeras investigaciones
sobre los comités de ética para la asistencia sanitaria. El lector podra ampliar
la informacion acudiendo al trabajo de Pesqueira Alonso. E. Comités
institucionales de ética en Espafa. Universidad de Navarra, 1990.
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a las cuestiones éticas en torno al comienzo de la vida. La
problematica especifica que hizo surgir al COFT fue la ligadura
de trompas, procedimiento quirdrgico destinado a controlar la
natalidad de la mujer en edad fertil.

Al comienzo de los afios setenta este procedimiento de
oclusion no estaba disponible en los hospitales publicos. En
los centros de gestion privada si era posible beneficiarse de
esta técnica, pero el Hospital San Joan de Déu era un hospital
catolico con un concierto econdmico con el Institut Catala
de la Salut. Por aquel entonces, la Iglesia consideraba que la
ligadura de trompas no era un método anticonceptivo mas. De
hecho Pablo VI habia sefialado en la Enciclica Humanae Vitae
del 25 de julio de 1968 que la esterilizacion directa, perpetua
o temporal, tanto del hombre como de la mujer, era una via
ilicita para la regulacion de los nacimientos. EI COFT respeto
el Magisterio de la Iglesia ajustando la doctrina de Pablo VI
a la situacion particular de las mujeres de su centro sanitario.
No obstante, el Magisterio de la Iglesia sobre este punto no
habia sido declarado por el Papa como un mensaje infalible,
por lo que el COFT pudo humanizar la asistencia que prestaba a
este grupo de pacientes. Para ello tuvo presente en sus dialogos
interdisciplinares cuestiones cientificotécnicas, sociales y
morales. Como resultado de estos dialogos estimé oportuno
realizar la ligadura tubarica en los casos en los que existia una
indicacion médica, cuando la paciente no contaba con medios
econOmicos para realizar la operacion en otro centro privado,
pero sobre todo, cuando se preveia un bien integral para la
demandante de la intervencion quirdrgica.

Dos afios después de su constitucion, en 1976, el COFT
contd con la inestimable colaboracion del jesuita Francesc Abel
i Fabre. EI doctor Abel habia permanecido desde 1970 a 1975
en Estados Unidos realizando una investigacion doctoral en
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fisiologia fetal bajo la direccion de André Hellegers, profesor
de obstetricia y ginecologia en Georgetown y director de uno
de los primeros centros dedicados al estudio de la bioética, el
Joseph and Rose Kennedy Institute for the Study of Human
Reproduction and Bioethics. A su regreso a Espafia Abel trajo
consigo la naciente bioética norteamericana y el proyecto de
fundar un centro dedicado al desarrollo de la nueva ciencia de
la vida.

En 1979 el COFT ampli6 su campo de influencia y comenzo
a asesorar en los conflictos éticos que se producian en otros
servicios del hospital. En este momento se dejo de hablar de
Comité de Orientacion Familiar y Terapéutica para emplear
el nombre de Comité de Etica. Al mismo tiempo el nicleo de
personas que formo el primitivo comité se trasformo. A partir de
este momento el comité contd con el responsable del hospital, el
encargado de la direccion médica, un experto en ética médica,
dos facultativos, un profesional de enfermeria, el responsable
de la pastoral sanitaria y el responsable del servicio en el que
se presentaba el problema o aquel en quien éste decidiera
delegar su asistencia. En total fueron unas catorce personas con
diferentes perfiles profesionales comprometidas con una moral
catolica de tendencia abierta y avanzada.

En 1980 Francec Abel utiliz6 su experiencia en el comité
para preparar junto a Manuel Cuyas y Jordi Escude, profesores
del Instituto Borja, el ideario que debian seguir los hospitales
catolicos en Espafia. El texto presentado un afio mas tarde sefiala
la necesidad de crear en los hospitales catélicos comités de ética
operativos semejantes al del Hospital San Joan de Déu’. Estos
comités tendrian como funcién estudiar los problemas éticos

7 COMISION HOSPITALES IGLESIA CATOLICA. Configuracién del hospital
catélico. COHIC, 1981.
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que surgen en el ambito hospitalario, sensibilizar e instruir al
personal del centro en las cuestiones éticas y promocionar el
didlogo entre médicos, filésofos y tedlogos.

Tras ocho afios de rodaje, el comité adquirio la forma y el
funcionamiento que sigue manteniendo en la actualidad. Entre
sus actividades destaca el estudio de numerosos casos clinicos,
resueltos en gran medida desde 1979 hasta aproximadamente el
afio 2001 con un esquema basado en los cuatro principios de la
bioética expuestos por James F. Childress y Tom L. Beauchamp en
su célebre libro: Principios de ética biomédica®. Estos principios,
convergentes con los valores del personalismo cristiano, son:
la autonomia, la justicia, la beneficencia y la no-maleficencia.
Ademés del estudio de casos, el Comité de Etica también ha
elaborado durante este tiempo una veintena de protocolos como
consecuencia de los problemas éticos a los que se ha enfrentado.
También ha organizado abundantes cursos de formacion en
bioética destinados a los profesionales sanitarios del centro. Su
trabajo ha servido durante todo este tiempo como ejemplo para la
instauracion de comités de ética en los hospitales esparioles.

3.2 El Comité de Etica para la asistencia sanitaria de la
Clinica Universitaria de Navarra

El Comité de Etica de la Clinica Universitaria de Navarra
comenzod su actividad en 1984. Fue el segundo comité en el
panorama espafiol. Su referente fue el comité del Hospital San
Joan de Déu, aunque desde el mismo comienzo adoptd una
estructura y un funcionamiento acorde a su propia coyuntura
técnica e ideoldgica.

8 BEAUCHAMPT L., CHILDRESS JF. Principios de ética biomédica. Masson,
1999.

29



Julio Vielva Asejo y José Miguel Hernandez Mansilla (Coords.)

El nombre que recibid este organismo fue el de Comision
de ética asistencial y deontologia médica. En sus origenes
estuvo formado por cuatro miembros: una persona del consejo
de direccion, otra de los servicios clinicos, otra de los servicios
quirdrgicos y una cuarta de los servicios generales. Muy pronto
se vio la necesidad de ampliar el nimero de miembros con
otros médicos, enfermeros y personal del servicio religioso
del centro hospitalario. Cuando los casos requerian, para su
correcto analisis, la participacion de una persona con un perfil
profesional diferente, como un economista 0 un perito en
derecho, se buscaba en la comunidad universitaria al experto en
la materiay se le invitaba puntualmente a la sesiones de trabajo.
Por esta razon no puede considerarse a la Comision de ética, en
sus origenes, un grupo interdisciplinar con diferentes perfiles
profesionales. Como vemos los perfiles profesionales siempre
eran clinicos y asistenciales, con la excepcion del capellan del
centro. En algunas ocasiones se consultaba a economistas o
juristas, pero no se contaba con asistentes sociales, psicologos
o filésofos.

Las reuniones ordinarias comenzaron siendo trimestrales,
aunque también se celebraron algunas con caracter de
urgencia cuando se les solicitdé un consejo ético. En estos
casos fue suficiente con que tres de sus miembros se reunieran
para analizar el problema moral que se les planteaba. Los
primeros conflictos morales que analizaron provinieron del
consejo de direccion, pero pronto comenzaron a llegar de
los servicios hospitalarios y de las facultades universitarias
de medicina, farmacia, teologia y filosofia, aunque de
manera irregular, existiendo largas temporadas en los que
no se recibieron peticiones de consulta. Entre estas primeras
consultas se situan las relativas al secreto profesional,
el trasplante de drganos (renal, cardiaco y pulmonar) y el
tratamiento a enfermos de sida.
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3.3 El Comité de Etica para la asistencia sanitaria de la
Clinica de la Concepcion de Madrid

El tercer comité en hacerse presente en el panorama sanitario
espafol fue el de la Clinica de la Concepcién, aunque desde
el aflo 2003 el complejo sanitario ya no recibe este nombre,
sino el de Hospital Universitario Fundacién Jiménez Diaz.
Actualmente la Viceconsejeria de Sanidad de la Comunidad de
Madrid se refiere a este 6rgano asesor como Comité de Etica
para la asistencia sanitaria de la Fundacion Jiménez Diaz, pero
hemos optado por la antigua denominacién porque fue durante
este tiempo cuando se fundé.

La Clinica de la Concepcion fue pionera en nuestro pais en
unir el comité de ética para la asistencia sanitaria con el comité
de ética para investigacion clinica. Los vocales que participaron
en las sesiones de trabajo estudiaron problemas éticos en la
asistencia sanitaria, pero también protocolos de investigacion
consujetoshumanos. Este ambicioso objetivotrunco gravemente
desde sus comienzos la interdisciplinariedad que deben tener
estos drganos consultivos. EI comité de ética para la asistencia
sanitaria estuvo constituido desde sus origenes por profesionales
procedentes de diferentes servicios médicos y centrales, en
especifico se tratd de, cuatro clinicos y un farmacéutico. No
se incluydé de manera formal a ningun profesional relacionado
con los aspectos sociales y psicologicos. Tampoco se incluyo
formalmente en el grupo a tedlogos, filosofos o profesionales
del derecho, aunque seguramente se les llegd a consultar
puntualmente en alguna ocasion. En nuestros dias el Comité de
Etica para la Asistencia Sanitaria ya no se encuentra vinculado
al Comité de Etica de la Investigacion Clinica debido a la
normativa existente en nuestro pais desde la publicacién de la
Circular 3/95 del INSALUD?®.

9  Enestos momentos su presidenta es Maria Herrera Abian y su secretaria D? Nieves
Martinez Garcia. Cuenta con 23 vocales y cuatro miembros ajenos a la Institucion.
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3.4 El Comité de Etica para la asistencia sanitaria del
Hospital Rio Hortega de Valladolid

El comité de Etica para la Asistencia Sanitaria del Hospital
del Rio Hortega nacié en abril de 1988 como resultado de la
iniciativa de un grupo de profesionales sanitarios del Servicio
de Medicina Interna, interesados en el estudio de las cuestiones
practicas de la ética médica. Este comité es importante en el
desarrollo posterior de los comités en nuestro pais ya que fue el
primero en el ambito publico.

En los origenes de este comité se encuentra el impulso de
los profesionales del servicio de Medicina Interna del hospital,
pero también la colaboracién de otros profesionales de los
servicios hospitalarios de Medicina Fisica y Rehabilitacion,
Pediatria, Cuidados Intensivos, Cirugia Plastica, Ginecologia
y Hematologia. En total fueron cinco facultativos y tres
enfermeros los miembros fundadores.

Muy pronto estos profesionales decidieron elegir por votacion
un presidente y un secretario con lo que la estructura estuvo
bien definida desde el inicio. La funcion del presidente fue la de
actuar de moderador en las reuniones y canalizar las relaciones
del comité con los demas 6rganos del hospital, mientras que las
tareas administrativas y la redaccion de las actas dependieron
del secretario. EI comité estuvo abierto a las consultas de
otros profesionales del hospital y usuarios, aunque durante los
primeros afios no fueron numerosas, pues los profesionales del
centro hospitalario no estaban acostumbrados a utilizar este tipo
de servicios y los usuarios desconocian su existencial®.

10 Dentro del actual organigrama el comité cuenta con 22 vocales. Juan
Carlos Martin Escudero es su presidente; Antonio de Paula de Pedro y Juan
José Navarro Sanz son los vicepresidentes; y como secretario, Luis Angel
Dominguez Quintero. (Rescatado el 12/12/2016: http://www.saludcastillayleon.
es/HRHortega/es/comisiones-hospitalarias/comite-etica-asistencial)
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En la actualidad el Comité tiene como funciones:

« El asesoramiento en la toma de decisiones en cuestiones
de ética asistencial.

» Lacolaboracion en la elaboracion de documentos.

» Laformacion en bioética de los profesionales.

3.5 El Comité de Etica para la asistencia sanitaria del
Hospital de I'Esperit Sant de Santa Coloma de Gramanet

El quinto comité de ética para la asistencia sanitaria se fundo
en nuestro pais en el hospital general comarcal de I’Esperit Sant
de Santa Coloma de Gramanet en el afio de 1990". El comité
tuvo como referente el creado en el Hospital San Joan de Déu
de Esplugues del que tomo su estructura.

En nuestros dias todavia se conserva esta estructura interna
formada por cuatro tipos de miembros: natos, electos, ad casum
y colaboradores externos. Los miembros natos son aquellos
individuos ligados a los cargos de director médico, de enfermeria
y el responsable de atencion al usuario. Ademas, el comiteé
cuenta de manera permanente con un experto en ética médica
y con el asesor juridico del centro. Los miembros electos del
comité son, por lo menos, cuatro profesionales del centro con un
interés especial en los problemas éticos que suscita la asistencia
sanitaria. Estos profesionales estan ligados a la medicina y a
la enfermeria y permanecen en el comité durante cuatro afos.
Los miembros ad casum son aquellos profesionales a los que
el comité invita de manera puntual para formar parte de las
deliberaciones sobre casos clinicos complejos. Finalmente se

11 COMAS O., MIRALLES E. La Xarxa Hospitalaria d’Utilitzacié Pablica de
Catalunya: historia d’una diversitat. Departament de Sanitat i Seguretat Social,
1994, p. 227
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encuentran los colaboradores externos, interesados en formar
parte del comité, sin voz ni voto, a los que el comité se dirige
para el encargo de tareas.

Las funciones que se atribuyen a este comité son desde sus
inicios similares a las del resto de los érganos deliberativos que
ya se habian desarrollado en el panorama sanitario espafiol:
el asesoramiento ético en la toma de decisiones clinicas y la
sensibilizacion y formacién en temas relacionados con la ética
médica.
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El Comité de Etica de la Provincia de Castilla, en adelante
CECAS %, fue el sexto comité que surgi6 en Espafa. Se fundo
en el afio 1991 para asesorar desde el punto de vista de la
ética en la toma de decisiones clinicas y asistenciales en los
diferentes centros de la Orden Hospitalaria de San Juan de Dios
en las comunidades autobnomas de Asturias, Cantabria, Castilla
y Ledn, Galicia, Madrid y Pais Vasco. Desde su fundacion
cuenta con el respaldo de la Curia Provincial de Castilla para el
desarrollo de sus actividades.

El presente capitulo tiene como objetivo conocer las
motivaciones inherentes a la fundacion del CECAS vy sefialar
el desarrollo historico a lo largo de sus 25 afios de actividad
en torno a cuatro etapas bien diferenciadas: 1) 1991-1993; 2)
1993-2001; 3) 2001-2007; 4) 2007-2016. Dichas etapas vienen
condicionadas por las elecciones de Provinciales en la Orden
Hospitalaria en la Provincia de Castilla y por la inclusion en el
comité de Javier Gafo, destacada figura del panorama bioético
en los afios noventa.

12 Concepcion Garcia Cruz y José Maria Larr( solicitaron el 26/05/1999 el
registro en la Oficina Espafiola de Marcas y Patentes (M2236898) la marca
nacional CECAS al tener conocimiento de que el Centro Catalan de Solidaridad
empleaba las mismas siglas. La concesion de la marca nacional fue tramitada
el 07/02/2000 y publicada el 16/03/2000 en el Boletin Oficial de la Propiedad
Industrial.
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1. El deseo de humanizar la asistencia sanitaria en los
centros de la Provincia de Castilla

En 1991 la Orden Hospitalaria de los Hermanos de San Juan
de Dios de la Provincia de Castilla contaba con una amplia red de
hospitales, clinicas, centros de salud mental, colegios de educacion
especial, centros ocupacionales, residencias y albergues en los
que a menudo surgian situaciones conflictivas y de libertad de
conciencia que requerian para su resolucion de un minucioso
estudio desde el ambito de la ética. En este sentido, la nueva
corriente de humanizacion de la asistencia sanitaria impulsada
por el Superior General Hno. Pierluigi Marchesi, unida a las
iniciativas que ya hemos sefialado en los centros hospitalarios
de nuestro pais, motivo a un grupo de hermanos hospitalarios de
la Provincia de Castilla a crear un comité de ética. También tuvo
especial importancia que la Comision de hospitales de la Iglesia
Catolica apostara en los articulos 19, 26, 27 y 28 por la creacion
de comités de ética cuyas funciones serian velar por la identidad
catolica de los centros, formar a los profesionales en temas éticos
y otorgar excepciones a las normas generales®®.

La idea inicial era que cada uno de sus centros en Burgos,
Gijon, Leon, Madrid, Mondragén, Palencia, Santander,
Santurce, San Sebastian, Cantalejo, Valladolid y Vigo tuviera
su propio comité, sin embargo, no existia un namero suficiente
de personas cualificadas para cubrir todos los centros. Asi que
se acordo la creacion de un Unico comiteé que diera cobertura
a todos. La tarea suponia un enorme reto por la amplitud
geografica. Ademas, hasta el ano de 1991 los comités de
ética asesoraban a profesionales que desempefiaban su
actividad en hospitales. En este caso, en cambio, se pretendia

13 COMISION HOSPITALES IGLESIA CATOLICA. Configuracién del hospital
catélico. COHIC, 1981.
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que un solo comité prestara servicio a hospitales, clinicas,
centros de salud mental, colegios de educacion especial,
centros ocupacionales, residencias y albergues en diferentes
comunidades autbnomas.

La iniciativa partié del Hermano Victor Martin Martinez,
que ocupaba el cargo de Superior Provincial de Castilla
desde 1989. Contd con la colaboracién de José Maria Larru
Burdiel, Capellan en el Hospital de San Rafael. En Madrid
buscaron personas con la suficiente formacién para poner
en marcha el proyecto. Al mismo tiempo averiguaron qué
profesionales estarian comprometidos con la idea de la
humanizacion de la salud. La primera reunién fue en junio
de 1991 para constituir el comité. El acta de la sesion sefiala:

“El comité de ¢ética define como  elemento
fundamental conservar y tutelar la identidad del
Centro Hospitalario y de Accién Social, el respeto y
la proteccion de los derechos y las libertades de los
usuarios de los centros y respeto a los derechos y
libertades de todas aquellas personas relacionadas con
los centros.”*

La sede del CECAS qued0d establecida a partir de
entonces en la Curia Provincial, situada en la madrilefia calle
de Herreros de Tejada, 3. ElI comité quedd constituido por
un total de 11 vocales, con Victor Martin como Presidente,

14 Acta Fundacional CECAS, junio de 1991. En: Archivo CECAS, Curia
Provincial de Castilla. En adelante haremos referencia a los documentos de
este archivo de la siguiente manera: Acta, nimero correspondiente y fecha de
la reunién a la que hace mencién. Ejemplo: Acta 33. 21/03/1995. Adoptaremos
una manera diferente de citar estos documentos cuando la nomenclatura con
la que se recoge asi lo haga. Por ejemplo, en 2001 el sistema de catalogacion
cambia. La manera en la que se archiva la primera acta en ese periodo es: 1/01-
02. 24/09/2001.
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José Maria Larra como Director Coordinador y Concepcidn
Garcia Cruz como secretaria®®.

Tras la reunion de constitucion, el comité comenz6 a
funcionar regularmente el 24 de septiembre de 1991. Los
vocales del CECAS debian reunirse una vez al mes desde
septiembre hasta junio. Estaban programadas diez reuniones,
pero podian ser mas si se consultaba al comité con caracter
urgente sobre algn problema ético en uno de los centros, (como
termino sucediendo). Finalmente se acordd que a las reuniones
en las que se llevaba a cabo el analisis y la discusion de los
casos no podrian asistir las personas que planteaban las dudas
al comité. Sin embargo, mientras esta decision estuvo vigente
se admitieron algunas excepciones.

2. Primera etapa del CECAS. 1991-1993. Victor Martin
Martinez y José Maria Larru Burdiel

En la primera reunién se aprobd el reglamento interno y
se establecieron las prioridades del CECAS. Su intencion era
resolver las consultas que se plantearan y en caso de que éstas
no llegasen se procederia a trabajar en un tema monografico.
Lo cierto es que en esta sesion el CECAS atendié su primera
consulta’®. La temética por la que se le pedia consejo no
era estrictamente clinica, sino relacionada con la terapia
ocupacional. El Gerente de un Centro Asistencial consult6 al
comité si era adecuado que los pacientes aceptaran empaquetar
preservativos de manera remunerada. Una multinacional ofrecia
esta posibilidad como una tarea para los enfermos, aunque
el material de trabajo era sensible para el centro religioso. El

15 El lector interesado en conocer a los 11 miembros del CECAS durante 1991-
1992 puede consultar el Anexo 1.
16  Acta 1. 24/09/1991.
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comité sefialo que el trabajo podria estimular al enfermo, pero
se corria el riesgo de dafar la imagen de la Orden y, en ultima
instancia, la estabilidad laboral de los pacientes, por lo que se
pidio al gerente que explorara otras ofertas de trabajo.

Las sesiones posteriores se celebraron todos los meses en
la cuarta planta del edificio ocupado por el Albergue San Juan
de Dios y la Curia Provincial, a las 18:30 horas. Las sesiones
estaban programadas para un par de horas, pero en muchas
ocasiones los temas a tratar tomaban més tiempo del previsto.
Los casos que se abordaban estaban relacionados con limitacion
del esfuerzo terapéutico, objecion de conciencia, sexualidad y
control de la natalidad. Cuando no habia casos para analizar,
el grupo trabajaba en un documento sobre el enfermo terminal
desde una perspectiva social, psicologica, espiritual, ética y
juridica. Con ello se pretendia crear un manual que orientara la
praxis de pacientes y familiares de los enfermos en los diferentes
centros de la Orden Hospitalaria. La obra fue publicada por la
Editorial de la Orden Hospitalaria en 1992 agotandose en
poco tiempo todos los ejemplares de la tirada.

Durante este primer afio los miembros del CECAS pensaron
que debian promocionar el trabajo que realizaban para los
diferentes centros de la Orden. Con este prop6sito José Maria
Larr( Burdiel y Francisco Javier Rivas Flores emprendieron
un viaje a ltalia para presentar el comité y obtener al mismo
tiempo algunas directrices de dos profesionales de la bioética
relacionados con la Iglesia Catolica

En Roma se entrevistaron con Elio Sgreccia, director
del Instituto de Bioética de la Facultad de Medicina de la

17 MARTIN, V. (Et al.). Compartiendo ese tiempo del enfermo terminal. Orden
Hospitalaria de San Juan de Dios, 1992.
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Universidad Catolica del Sagrado Corazéon, miembro del
Comiteé de ética del Consejo de Europa y miembro del Comité
Nacional para la Bioética en Italia. Sgreccia venia impartiendo
clases de bioética desde los afios 80 y era autor de un manual de
bioética de referencia que seria traducido a diferentes lenguas.
Larrd y Rivas también se entrevistaron en Mildn con Paolo
Cattorini que por aquel entonces pertenecia al Departamento de
Medicina y Ciencias Humanas del Instituto Cientifico Hospital
San Rafael. Cattorini comenzaba a perfilarse como una de las
figuras mas relevantes en asesoramiento filosofico en centros
clinicos y asistenciales.

Antes de que se pusiera fin a este primer afio de andadura
del CECAS, Larri y Rivas viajaron a Estados Unidos para
conocer el funcionamiento el Center for Health Care Ethics de
la Orden Hospitalaria. Stephan de la Rosa fue el responsable
de guiar la visita. En esta ocasion se les invit6 a participar en
la resolucion de uno de los conflictos éticos, se les suministrd
bibliografia para profundizar en algunos problemas morales y
se suscribio al CECAS a la revista del centro.

Trascurrido el primer afio José Maria Larr(, Francisco Javier
Rivas Flores, José Ignacio Rodriguez de Rivera y Francisco
Javier Elizari Basterra trabajaron en un formulario para facilitar
las consultas éticas planteadas en el desarrollo de la actividad
hospitalaria y asistencial. Se trataba de un documento original
que no utilizaban otros comités para la asesoria y orientacion
ética. El protocolo de consulta del CECAS, como fue conocido,
extraia y ordenaba la informacién necesaria para resolver la
consulta de los profesionales de la institucion, la direccion de
los centros, los pacientes y sus familiares. Estaba compuesto
por cuatro apartados destinados a facilitar al CECAS los datos
mas representativos del consultante (a. Centro de procedencia.
b. Profesion. c. Cargo. d. Otros datos), el tema de la consulta,
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las preguntas o cuestiones morales que deseaban realizar al
comité y un apartado final en el que se podia adjuntar los datos
de interés que el co