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El dia desp
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Editorial

ues...

aso el huracan Mitch. Y arrasé. Sembro6 la destruccion,
la tragedia, la muerte. Y dejo una larga lista de desaparecidos.

na vez mas parece como que las fuerzas de la naturaleza
Use hubieran cebado contra los mds desfavorecidos. De nuevo
se han hecho oir voces pidiendo explicaciones al Creador que,
por otra parte, nos dijo por medio de Jestis ser aliado de ellos.

w I misterio del dolor sigue siendo misterio. Y, por definicion,
jamds llegaremos a desentranarlo en su totalidad. Quiza
algiin dia El nos transmita las claves de algo que hoy nos resulta

absolutamente indescifrable.

Hoy tan s6lo queda acogernos al amparo de la fe. De una fe

en quien ciertamente asumi6 con radicalidad la suerte

de los pobres y acabd crucificado. Y, al mismo tiempo, hoy
también podemos —y debemos— analizar la situacién con las armas
de nuestra razén.

E s cierto que los paises mds afectados por el huracdn Mitch
sse hallan situados geogréficamente en una zona proclive

a tales elementos. Y no es buena suerte la de tener por periddicos
visitantes semejantes amigos.

P ero también es cierto que tales paises se hallan inmersos

en unas condiciones de pobreza cuya vision escandaliza.

Las imdgenes que los medios de comunicacion nos han ofrecido
estos dias. los datos que nos han suministrado nos hablan

de unos niveles de vida verdaderamente deprimentes. Conociendo
los mismos creemos que tal vez el huracdn ha sido demasiado
benigno en sus consecuencias. ;Hubiera ocurrido tamano desastre
si el mismo se hubiera encontrado con pueblos mds desarrollados,
con edificaciones mejor cimentadas y construidas, con redes

de abastecimiento de aguas y de alcantarillado mds generalizados?
Quizd no. Y esa responsabilidad no es de Dios; es nuestra.




EDITORIAL

Resulta verdaderamente gratificante la generosa solidaridad del Primer Mundo

hacia los damnificados. Pero cuesta aceptar que semejante actitud comience y finalice
con la puntualidad de un evento. Somos extremadamente sensibles -y lo hemos demostrado
sobradamente en repetidas ocasiones— para ayudar en un momento determinado

a quien lo necesita de forma dramdtica. Pero rdpidamente pasamos pagina

olviddndonos de situaciones que tienen parte de sus origenes en estructuras injustas

y que, lamentablemente, continuardn teniendo consecuencias nefastas mientras

tales estructuras se mantengan.

No despreciamos la solidaridad puntual —en determinados casos, como el que nos ocupa,
auténticamente necesaria—. Resulta bello comprobar que quienes vivimos

en realidades mucho mds desarrolladas, mantenemos uno de los sentimientos mas hermosos
del ser humano. Es algo por lo que todos debemos felicitarnos.

”
l ’ nicamente apelamos a que dicha solidaridad se constituya en una actitud mds

integrada
en nuestra forma habitual de vivir. Y ello a todos los niveles: personales, familiares
e institucionales. De ahf que aplaudamos con fuerza las propuestas de condonacién
de toda o parte de la deuda externa de dichos paises —auténtica hipoteca para el desarrollo
integral de los mismos—. Que propongamos el compromiso internacional por promover
sistemas sociales, politicos y econémicos mds justos y equitativos, que velen
fundamentalmente por el bienestar de los mas desfavorecidos —casi todos los ciudadanos—
mds que por los intereses de unas minorfas politico-econémicas que acaparan
la mayor parte de las riquezas de unos paises.
paraddgicamente, ricos en recursos.

Or es0, y una vez mas, nuestro aplauso a las instituciones —fundamentalmente
diversas ONG- que antes, durante y después del desastre, comparten la vida del pueblo,
se comprometen en su desarrollo dia a dfa. Y, sobre todo, nuestro aplauso y respeto
hacia las personas concretas que, movidas por sus diversas creencias e ideologias,
han hecho de la promocién de estos pueblos su lema de vida. Que los Hermanos
de San Juan de Dios no tengamos presencia en tales pafses, no nos impide
sino por el contrario nos legitima todavia mds en este reconocimiento.

a sido tragico el paso del huracdn. Pero puede serlo todavia mds el dia después.

A nivel de salud resulta evidente la crudeza de la situacién. Sin un sistema sanitario
minimamente desarrollado, con la presencia de las epidemias consecuentes
a estas situaciones, con problemas evidentes para asegurar una correcta alimentacién
e higiene de las personas, el futuro que se barrunta no resulta nada halagiiefio.

odemos seguir pidiéndole cuentas a Dios por su abandono. Pero es presumible
Pque no nos responda. Parte de su respuesta, tal vez la mas importante, la dejo
en nuestras manos. Y hoy somos nosotros quienes tenemos que responder. Y nuestra
respuesta no puede finalizar —por importante que ello sea— en el envio de unos cuantos

contenedores de alimentos y medicinas.



Evangelizacion
en el mundo
de la salud mental

FUNDAMENTOS Y LINEAS DE ACCION

JOSE A. PAGOLA Si dificultades, y no pequenas, tiene
Vicario General la evangelizacién en el mundo
ik Picces: Go e o de la salud, éstas adquieren mayor
relevancia cuando nos referimos
a la salud mental.

Resulta por ello gratificante encontrarse
con un esfuerzo como el que lleva a cabo
en estas pdginas José A. Pagola

al reflexionar tanto sobre los fundamentos
en los que inspirar dicha evangelizacion
como en las lineas de accién pastorales
que de ellos se derivan.

I )ara los seguidores de Jesucristo, su actuacion es el modelo
inspirador y el criterio decisivo para configurar la accién

evangelizadora y para captér el espiritu que ha de animarla.

Sélo a la luz de su actuacién podremos fundamentar

la evangelizacion en el mundo de la salud mental y sugerir algunas

lineas de accion.

LA ACTUACION DE JESUS
EN EL MUNDO
DE LA ENFERMEDAD MENTAL

T ests anuncia y ofrece la salvacién de Dios, no de cualquier
j manera, sino precisamente generando salud y haciendo el bien
en el mundo de la enfermedad y del sufrimiento. Jests

se hace presente alli donde la vida aparece més deteriorada,
atormentada y malograda, y sélo desde una accion liberadora

y bienhechora a esos hombres y mujeres, anuncia a todos

que Dios es Salvador, Amigo de la vida y de la felicidad dltima
de todo ser humano.
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EVANGELIZACION EN EL MUNDO

DE LA SALUD MENTAL

Concretamente, voy a destacar cuatro rasgos
en la actuacién de Jesis en el mundo de la enfermedad
mental:

® Hacer sitio. Jestis acoge a estos enfermos y les hace
sitio en su vida.
@ Salvar lo perdido. Jesis se esfuerza por salvar
lo que parece perdido.
£
e Defender al débil. Jestis deéfiende al desvalido, victima
del mal.

® Comulgar con el excluido. Jests incorpora a la
convivencia a estos enfermos excluidos por la sociedad.

LA CURACION

DEL ENFERMO MENTAL DE GERASA

\ntes de estudiar la actuacién de Jesis, vamos

£ A adetenernos en un episodio conocido:

La curacion del poseido de Gerasa. Aparece

en la tradicién sinéptica (Mc 5, 1-20; Mt 8, 28-34;

Lc 8, 26-39). Es una escena sobrecogedora en la que
aparece con rasgos nitidos la accidn evangelizadora

de Jesus en el mundo misterioso y atormentado del mal
mental (los poseidos, segtin la mentalidad de la época).

La situacién del enfermo es tridgica. Es victima
de un espiritu impuro, es decir, alejado del Dios Santo,

vacio de Dios; corria por los montes, en un estado

de soledad total y salvaje; moraba en los sepulcros,
excluido del mundo de los vivos; atado con grillos

v cadenas por una sociedad que sélo piensa

en defenderse de €l; es un enfermo irrecuperable, nadie
podia dominarle; vivia lanzando alaridos, privado

de un discurso sensato, incapaz de comunicarse

con los demds; hiriéndose con piedras, victima

de su propia violencia.

Jests se encuentra con él y el enfermo le grita con gran
voz: «;Qué tengo yo contigo, Jesiis, Hijo de Dios
Altisimo?». ;Qué tiene que ver Jess, el Hijo de Dios,
con este mundo oscuro y doloroso de la enfermedad
mental? Los evangelistas describen con detalle

la actuacion de Jesis: Le pregunta por su nombre,
quiere ayudar a aquel enfermo a recuperar su identidad:
«;Como te llamas?» El enfermo responde: «Mi nombre
es Legion, porque somos muchos». Es un hombre
dividido, fragmentado por la enfermedad; su interior

es un mundo confuso de division y de dolor. Jests

le dice: «Espiritu impuro, sal de este hombre».

Deja sitio al Espiritu de Dios, deja sitio

a la reconciliacidn, a la paz, a la liberacién interior,

al crecimiento de esta persona.

Lucas nos describe bien la transformacién del enfermo.
Cuando llega la gente, ven al hombre «sentado a los
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Jesus se hace presente
alli donde la vida
aparece mas deferiorada,

atormentada
y malograda

pies de Jesiis», «vestido y en su sano juicio». Y los que
lo habian visto contaron «cdmo el endemoniado habia
sido salvado» (L 8, 35-36). Jests introduce en aquella
vida un nuevo equilibrio, lo saca de un estado
infrahumano, le proporciona una nueva calidad de vida.
Pero, ademds le comunica su Palabra, le regala la fe.

El poseido no sélo es curado. Es un hombre salvado.
Es un discipulo de Jess.

Por dltimo. Jests lo reincorpora a la convivencia.

Lo arranca de la soledad de las montafas

y de los sepulcros donde antes arrastraba su existencia;
lo saca del aislamiento y la incomunicacion;

y lo devuelve de nuevo a la vida, al hogar,

a la convivencia: «Vete a tu casa, donde los tuyos,

v cuéntales lo que el Seiior ha hecho contigo y como
ha tenido misericordia de ti» (Mc 5, 19). Y él se fue
por la Decdpolis «proclamando lo que Jesiis habia
hecho con él» (Mc 5, 20). Aquel hombre se convierte
en Evangelio, en Buena Noticia de Dios. En €l se
manifiesta la misericordia de Dios hacia el ser humano.

JESUS SE ACERCA
AL MUNDO DE LA ENFERMEDAD MENTAL

E s lo primero que hemos de anotar. Jests se acerca
a los enfermos, pero, mds en concreto, se acerca
a los enfermos mentales. Dentro de la larga lista

de enfermos a los que Jesus atiende, se habla
constantemente de estos enfermos, considerados

en aquella época como poseidos por Satan y por
espiritus malos, Jesis curaba enfermos, pero también
expulsaba demonios. Recorria Galilea «proclamando
la Buena Noticia del Reino y sanando toda enfermedad
v toda dolencia en el pueblo... Le traian todos

los pacientes aquejados de enfermedades

¥ sufrimientos diversos, endemoniados, lundticos

v paraliticos, y los sané» (Mt 4, 23-24. Ver Mc 1, 34
y Lc 6, 18-19).

Para comprender bien este gesto de Jests hemos

de recordar cémo era considerada la enfermedad mental
en aquella sociedad. En la mentalidad semita,

todo enfermo es un hombre al que le estd abandonando
el Espiritu de Dios. ese aliento vital con el que Dios
sostiene a cada persona. Por eso, el enfermo es siempre
alguien amenazado en su mismo ser, camino

de la muerte, alguien que va cayendo en el olvido

de Dios. Por eso, el enfermo hebreo vive su enfermedad
como una experiencia de impotencia y desamparo,

y lo que es mds terrible, de abandono y rechazo

de Dios. De alguna manera, toda enfermedad es castigo
o maldicién de Dios, y el enfermo un hombre «herido
por Yahveh».

La situacién del enfermo mental es todavia mds tragica.
Este enfermo ha quedado tan vacio del Espiritu

de Dios, tan abandonado, que su persona ha sido
invadida por Satdn y los espiritus malignos. Satdn

es el Malo por antonomasia, la personificacién de todo
lo que destruye los planes salvadores de Dios,

el que destruye al ser humano y lo atormenta.

Los hebreos hablan de Satdn cuando se refieren

a una persona sometida a un mal inexplicable

y misterioso, que provoca miedo y resulta amenazador.
El enfermo mental es, por tanto, un hombre
abandonado por Dios y poseido por el mal. Alguien
del que hay que defenderse y huir.

En este contexto socio-religioso, Jesis hace sitio

en su propia vida a estos hombres y mujeres

que no tienen sitio en la sociedad y, aparentemente,

ni siquiera en el corazon de Dios. Este es el dato
fundamental. El enfermo mental es el prototipo

del abandonado. Pues bien, Jesis acoge y hace sitio
precisamente a estos enfermos que viven en el mundo,

En la mentalidad semita,
todo enfermo

es un hombre al que

le esta abandonando

el Espiritu de Dios,

ese aliento vital

con el que Dios sostiene
a cada persona

sin que el mundo sea para ellos un hogar, los que

no tienen sitio en ninguna parte, los enfermos rehuidos,
los que no saben a quién recurrir, los que se topan

dia a dfa con las barreras que levantan los sanos,

los seguros. Jests les va a mostrar que no estdn solos

y abandonados.

JESUS SALVA LA VIDA PERDIDA
DEL ENFERMO MENTAL

alvar lo que estd perdido es otro rasgo de Jesus.
Casi una obsesion. Jests habla en sus pardbolas
de la «oveja perdida», «el hijo prodigo», «la moneda
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extraviada» (Lc 15). El se siente enviado a «las ovejas
perdidas de la casa de Israel» (Mt 15, 24) y proclama

que «el Hijo del Hombre ha venido a buscar y a salvar
lo que estaba perdido» (Lc 19, 10). Jests, el amigo

de la vida, se acerca al mundo del enfermo a salvar

lo perdido, la salud deteriorada, la vida malograda.

El es la esperanza de los perdidos.

Por eso, a Jesus lo encontramos entre los enfermos
mentales, los enajenados, los que se han extraviado,

los que han perdido el sentido de su vida e incluso

su identidad, los poseidos por el mal, los condenados

a la inseguridad y al miedo, los que experimentan

su mal como algo irremediable. Los que estudian

a Jests sefialan su interés por salvar a los perdidos.

E. Bloch habla de «la tendencia hacia abajo» propia

de Jesus; C. H. Dodd sefala el «inédito interés

por lo perdido»; L. Boff destaca que Jesis se dirige
preferentemente a «los no hombres». Si Jesis se acerca
a los enfermos mentales es s6lo movido por su amor
entranable a estos seres perdidos, y por su pasion por
arrancarlos del poder desintegrador del mal. La primera
comunidad cristiana se ha quedado con este recuerdo:
«Dios le ungio con el Espiritu Santo y con poder,

y pasé haciendo el bien y curando a todos los oprimidos
por el Diablo, porque Dios estaba con él» (Hch 10, 38).
Este es Jests: lleno del Espiritu de Dios va liberando

y sanando a los oprimidos por el mal y la division
interior (diablo = «el que separa»).

Quiero recordar que, en los evangelios, los posesos
(enfermos psiquicos, epilépticos, etc.) nunca son
descritos como pecadores, hombres moralmente malos,
sino mds bien como victimas indefensas del mal.

Por eso, la lucha de Jests no es contra el pecado

de estos hombres, sino contra el mal que los atormenta
y los destruye.

Jestis libera a estos hombres de la soledad

y del aislamiento. Los libera de la confusién interior,
de la divisién y la enajenacion. Los libera del tormento
de la enfermedad, del miedo a Dios. Pone en sus vidas
paz, shalom, es decir, bendicion, gracia, bienestar,
seguridad, confianza ante el futuro. Es lo que Jestis
ponia en todo enfermo: «Vete en paz y queda sano

de tu enfermedads» (Mc 5, 34). Jesus, lleno de Dios,
pone vida, salud y bendicién en el enfermo mental:
«El Hijo de Dios se manifesto para deshacer las obras
del diablo» (1 In 3, 8).

JESUS DEFIENDE AL ENFERMO DEBIL

ES otro rasgo fundamental de Jestis. Defender
siempre al débil, al desamparado, al que no puede
valerse a sf mismo. Jestis habla muchas veces

de los pequeiios, los que no son grandes en nada,

los que no tienen poder ni fuerza para defenderse.

Jesus hace sitio

en su propia vida

a estos hombres

y mujeres que no tienen

sitio en la sociedad
Yy, aparentemente,
ni siquiera

 en el corazén de Dios

«Guardaos de despreciar a uno de estos pequeiios»
(Mt 18, 10); «No es voluntad de vuestro Padre del cielo
que se pierda uno de estos pequeios» (Mt 18, 14);

«En verdad os digo, cuanto hicisteis a uno de estos
hermanos mios pequeiios, a mi me lo hicisteis»

(Mt 25, 40).

Por eso, a Jesus lo vemos defendiendo a estos enfermos
mentales, que no tienen prestigio ni poder alguno,

sin imagen ni identidad, pobres no sélo en el tener,

sino pobres con la pobreza del ser, pobres de vida
consciente y afectiva, sin el poder del discurso coherente,
aislados y divididos por el mal.

Jesis los defiende frente a aquella sociedad que

los excluye y los condena a vivir en lugares solitarios;
los defiende de las leyes y tabies que los desprecian
como impuros. No tiene miedo de tocarlos

y de liberarlos de la impureza y del desprecio.

Se implica tanto en su defensa que pronto lo identifican
también a €l con los endemoniados: «Estd poseido

por Beelzebii y expulsa los demonios por el poder

del principe de los demonios» (Mc 3. 22). Se le toma
por loco y endemoniado: «Estd poseido por un espiritu
inmundo» (Mc 3, 30).

Pero Jests defiende a estos hombres y mujeres débiles
de la fuerza del mal. Ve a estos enfermos como
victimas de alguien fuerte que ha entrado en ellos

y los ha esclavizado. Pero €l se siente mds fuerte

para liberarlos del mal. «Nadie puede entrar en la casa
del fuerte y saquear sus bienes, si no ata primero

al fuerte» (Mc 3, 27). Jestis emplea toda su autoridad

y su fuerza para liberar a estos enfermos de su mal:
«Manda a los espiritus impuros y le obedecen»

(Mc 1, 27).

JESUS INTRODUCE AL ENFERMO
EN LA CONVIVENCIA

| enfermo mental es en Israel el prototipo
del excluido. Poseido por Satdn se le considera
impuro. No pertenece a la comunidad santa, al pueblo




de Dios. No conoce la Ley ni la cumple. No puede
entrar en el Templo. Queda excluido de la convivencia.
Condenado a vivir en lugares solitarios, alejado

de las ciudades habitadas. Marcado social

y religiosamente.

Los evangelios sefialan repetidamente el esfuerzo

de Jests por reintegrar de nuevo a los enfermos

en la convivencia. Asf le dice al paralitico curado:
«Levdntate, toma tu camilla y vete a tu casa» (Mc 2, 4).
Lo mismo sucede con los poseidos. Jesus los reintegra
en la vida. Es particularmente significativo el caso

del poseido de Gerasa. Jesus lo saca de la soledad

de las montanas, lo saca del aislamiento

y la incomunicacién y lo devuelve a la vida. El enfermo
manifiesta su deseo de quedarse con Jesus, pero €ste
prefiere que vuelva a su casa. Bastante ha sufrido

ya lejos de los suyos. Es bueno que vuelva a su casa

y cuente alli que el Seiior ha tenido misericordia de él.
El retorno a la vida normal es considerado como

una gracia de Dios. «Vete a tu easa, donde los tuyos,

v cuéntales lo que el Seiior ha hecho contigo y cémo

ha tenido misericordia de ti» (Mc 5, 19).

EL ANUNCIO |
DE LA SALVACION DE DIOS

Eacluacién de Jesus en el mundo del enfermo mental
no es una accién médica mds. No se reduce

a una actividad curativa. Jesds le da un sentido mas
profundo y evangelizador. «Si yo expulso los demonios
por el Espiritu de Dios (Le = el dedo), es que el reino
de Dios ha llegado a vosotros» (Mt 12, 28).

Con su actuacion sanadora y humanizadora, Jesis
es signo de que Dios no abandona a estos enfermos.
No estdn perdidos y abandonados. Dios estd cerca.
Lo que Jesis les anuncia y aporta es la cercania
amistosa de Dios, Dios es, definitivamente, el Dios
del bien, y no del mal, el Dios de la creacion,

de la salud, de la vida, no el Dios de la destruccién,
de la enfermedad, de la muerte. El objetivo dltimo
de la actuacion sanadora de Jesis es mostrar

que también en ese mundo oscuro y doloroso

de la enfermedad mental Dios reina como amigo
del ser humano. Y esto es Evangelio: Dios no abandona
a nadie.

B LABOR HOSPITALARIA = N® 249

GRANDES LINEAS DE ACCION

a actuacion de Jesus permite trazar algunas lineas
bdsicas de accién evangelizadora en el mundo
de la salud mental.

ACERCARSE AL ENFERMO MENTAL

o primero es, sin duda, impulsar en el interior
de la Iglesia una mayor sensibilidad y un cambio
de mentalidad, que nos acerquen al mundo del enfermo
mental y a sus familias.

Desconocidos y temidos

Las comunidades cristianas estdn haciendo hoy

un esfuerzo muy significativo en el mundo

de los enfermos mds necesitados y desasistidos.

Sin embargo, si exceptuamos la entrega generosa

de algunas dérdenes y congregaciones religiosas

y de algunos grupos mds sensibilizados, los enfermos
mentales son los grandes ausentes de la preocupacion
evangelizadora de la Iglesia y de las comunidades
cristianas.

Ha crecido, sin duda, la sensibilidad hacia el enfermo
depresivo. el demente senil, el alcohédlico

o el drogadicto afectado en su personalidad, pero

no se observa, al menos en la misma medida,

un cambio de actitud y un mayor acercamiento

hacia el enfermo mental. Son los mds necesitados,
pero también los mds desconocidos y temidos.

Entre ese mundo de sufrimiento, de oscuridad, soledad
y destruccion, y la vida de las comunidades cristianas
parece levantarse una especie de muro invisible

que obstaculiza el acercamiento mental, la comprensién
de su dolor, la comunicacion evangélica, la presencia
evangelizadora.

Superar connotaciones negativas

En la raiz de este distanciamiento del enfermo mental
estd operando un conjunto de connotaciones negativas
que es necesario abordar de forma mds positiva

¥y mds cristiana.

Estd. en primer lugar, la imagen de peligrosidad,
asociada a la enfermedad mental desde tiempo
inmemorial, que empuja rapidamente al aislamiento

y la custodia del enfermo para defender a la sociedad
de su amenaza. Un conocimiento mds riguroso

y un espiritu mds cercano al de Jesiis deberia llevar

a las comunidades cristianas a adoptar una postura mas
realista y diferenciada, y una actitud mds acogedora.

En segundo lugar, la manifestacion mas importante
de la enfermedad mental es la perturbacion
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de la conducta. Y es, precisamente, esta alteracién

del comportamiento, desviado de lo que se considera
normal, 1a que crea inseguridad y nos impide o dificulta
aproximarnos a la realidad dolorosa del enfermo
mental, ocupados como estamos de defender nuestra
normalidad. Un conocimiento sano de nuestras propias
debilidades y una aceptacion mds realista de nuestros
limites, junto con un amor radical a ese ser humano,
nos capacitaria para un acercamiento mds acogedor

y comprensivo.

Por otra parte, es ficil considerar al enfermo mental
como alguien incapacitado para toda comunicacion
verdadera y crecimiento personal. Esto que puede ser
real en alguna de las diversas variedades o fases

de la enfermedad mental, extendido, sin embargo,

de forma global y errénea a todo enfermo y a todos

los campos de la experiencia humana, se convierte

en obstdculo para un acercamiento mas humano

y constructivo. La actitud de Jests, de «buscar y salvar
lo perdido» generarfa una actitud muy diferente.

Por tltimo, a todo esto se suma la idea generalizada

de que la enfermedad mental es incurable. Poco o nada
se puede hacer. Independientemente de lo que

los expertos y especialistas puedan decir y hacer

en cada caso, hay que recordar que, cuando no se puede
curar, se puede y se debe acompaiiar, aliviar, defender,
dimar.

Impulsar el acercamiento

Impulsar en la Iglesia un proceso de acercamiento

al mundo del enfermo mental abarca diversos aspectos.
Sefalo algunos: En primer lugar, revisar el lugar que
ocupan en el recuerdo y la atencién de las comunidades
crislianas; promover una campana de sensibilizacién

y cambio de actitud ante el enfermo mental; )
un acercamiento mas real al mundo de la salud mental
(hospital psiquidtrico, unidades psiquidtricas dentro

del hospital general, médulos de salud mental, etc.);
un mejor conocimiento de los enfermos pertenecientes
a la propia comunidad cristiana; un contacto mds
estrecho con las familias que sufren con un ser querido
enfermo, etc. Se trata, en definitiva, de hacer sitio

al enfermo mental en el corazdn de la Iglesia

yen el seno de la comunidad cristiana.

Necesidad de formacién

Un acercamiento sano al mundo de la enfermedad
mental requiere un minimo de rigor y de competencia
aprender la relacién mas sana y beneficiosa

para el enfermo; saber situarse en la distancia justa;
desarrollar un estilo de comunicacion positiva;
colaborar en una terapia de apoyo.

Todo esto requiere capacitacién. No basta la buena
voluntad. Con la mejor de las intenciones se puede

_ Un acercamiento
al mundo
de la enfermedad mental

~ requiere un minimo
~ de rigor y de competencia

interferir u obstaculizar la labor terapéutica.

Los colaboradores en pastoral de la salud mental

han de adquirir una formacién especifica minima para
conocer las reacciones y actitudes posibles del enfermo,
y el modo mds adecuado de acceder a una relacién
positiva. De ahf la necesidad de una colaboracion
estrecha y eficaz entre psiquiatras y expertos

de la salud mental, y grupos y personas que se acercan
al enfermo desde una perspectiva diferente

y no especializada, de amistad humana y cristiana.
Esta colaboracion o alianza al servicio del enfermo,
conservando cada uno su propia identidad

y responsabilidad, serfa, a mi juicio, uno de los signos
mds positivos de verdadero interés por la atencién
integral al enfermo psiquico.

En cuanto a los cristianos, médicos o cuidadores, que
trabajan en el campo psiquidtrico, ademds de lo mucho
que pueden ensefiarnos, tienen también el derecho

de encontrarnos a su lado a otros creyentes, para buscar
Jjuntos el sentido evangelizador de su trabajo, y para
iluminar los problemas que la salud mental plantea

a una vision cristiana de la existencia.

INTRODUCIR LA BENDICION DE DIOS

o0 basta hacernos mds presentes en el mundo
de la enfermedad mental. Es necesario
preguntarnos cémo ha de ser esa presencia
y qué ha de aportar para que sea evangelizadora,
como la de Jesiis.

Hacia una actitud evangelizadora

El acercamiento al enfermo mental puede tener acentos
diferentes. Si el enfermo provoca desconfianza y temor.,
debido a su peligrosidad, se desarrollard sobre todo
una actitud de vigilancia y cautela. Si se desea
contrarrestar sus actuaciones desviadas,

se desarrollardn medidas de cardcter correctivo,
encaminadas a disminuir y atenuar lo perturbador.

Si se busca recuperar aspectos sanos del enfermo

e impulsar su crecimiento y desarrollo, se promoveri
un tratamiento terapéutico. Sin negar lo apropiado

de estas actuaciones en cada caso, y respetando
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la competencia de los expertos en asistencia
psiquidtrica, la actitud evangelizadora tiene presente,
antes que nada, a un ser humano pobre y doliente,
necesitado de amor y de bendicion. Sin negar

los caminos de la asistencia psiquidtrica

o de la sabiduria psicolégica, sino incluyéndolos, hay
un camino para llegar a la vida rota del enfermo
mental: la compasién activa, el amor paciente, la
comunicacion que transmite bendicion.

Poner la bendicion de Dios

Bendecir (del latin benedicere) significa literalmente
hablar bien, decirle cosas buenas a alguien y, sobre
todo, decirle nuestro amor, expresarle nuestro deseo
de bien. Segiin la médico psiquiatra y psicoanalista
francesa, Francoise Dolto, «bendecir es hacer el bien».
Es como decir: «Yo quiero para ti el bien. Te profetizo

aunque no pueda aptaﬂo
de forma consciente

el bien. Pensaré en ti, no pensaré sino en el bien

para ti». Eso es lo importante: la certeza de que un ser
humano recibe bendicién (Concilium, 198

[marzo 1985], 254). Se trata, pues, de estar junto

a los enfermos mentales en una actitud de bendicion,
que significa quitar los estigmas de ser malnacidos,
malhechos, maldecidos; marcar con la benevolencia

a quienes parecen marcados sélo por la maldicion;
sefalar con amor a quienes parecen sefialados

por el mal.

Y «bendecir en nombre de Dios». Comunicar

con gestos, palabras y actitudes el amor de Dios

que no abandona esas vidas rotas y estigmatizadas.
Decirle que estd bendecido, que Dios lo sefala,

lo distingue y lo ama sin fin. Devolverle la seguridad
de que es un ser amado por Dios con amor insondable
y gratuito.

Por eso, bendecir es hacer que el enfermo esté envuelto
en amor, aunque no pueda captarlo de forma
consciente. Poner en esa vida amor silencioso, sélo
reconocido por Dios; poner amor gratuito que ilumine
esa vida a veces tan sombria e impenetrable; poner paz
y gracia donde sélo parece haber mal en exceso.

Naturalmente, la bendicién no es un gesto aislado.
Necesita ser mantenida. El enfermo necesita pruebas
constantes de que es aceptado y amado. Necesita

palabras y gestos bienhechores, comunicacion,
compaiiia, cuidado, acogida, sosiego. El enfermo
necesita saber de alguna forma que, haga lo que haga

y diga lo que diga, siempre hay para €l gracia

y misericordia, siempre habrd alguien que cuidard de €l
y buscard su bien.

El estilo de la bendicién

La bendicién exige un estilo de actuacion. En primer
lugar, como soporte de toda la atencién y cuidado

al enfermo, el amor gratuito. Un amor que no se puede
apoyar en la correspondencia ni exigir mutualidad.
Quien cuida a estos enfermos y vive junto a ellos
bendiciendo, no actda por interés propio, tampoco por
resentimiento ni por temor. El que bendice no tiene
miedo. Sélo ama y busca el bien del bendecido.

Este amor estd hecho de respeto total a la persona
enferma, no por su madurez humana ni por su dignidad
moral, sino sencillamente porque es persona, imagen
del Dios vivo, hijo amado del Padre. Quien bendice
estd atento al misterio profundo del que es portador
todo ser humano, mds atin ese enfermo, tal vez sin
libertad interior, convertido en algo extrano y oscuro
para si mismo.

Quien bendice, actda escuchando con compasion

el sufrimiento del enfermo, esa vida convertida

en tormento. Quien ama a ese enfermo, trata de recoger
el mensaje global de esa persona enferma, lo que

nos quiere decir, (atin sin un discurso articulado),

lo que pide y necesita.

Por otra parte, el acercamiento al enfermo mental,
como a todo ser radicalmente necesitado, nos hace
humildes. No es posible el éxito seguro ni los
resultados espectaculares. No podemos arrancar el mal
de raiz. No podemos salvar. Quien bendice en nombre
de Dios, trabaja con humildad y paciencia, desde

la fe y la esperanza en Dios tnico Salvador definitivo
del ser humano.

DEFENDER AL ENFERMO MENTAL

a actuacion evangelizadora en este mundo
del enfermo mental puede concretarse en la tarea
de defender al enfermo mental haciéndole un sitio mas
humano y digno en la Iglesia y en la sociedad.

La defensa de los derechos

Una Iglesia fiel al espiritu de Jesds, y unas comunidades
cristianas inspiradas por su actuacién, han de saber
defender la dignidad y primacia de la persona enferma
frente a todo lo que puede ser olvido, marginacion,
abuso o insensibilidad.
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Esto significa, concretamente, defender el derecho

del enfermo a la asistencia sanitaria adecuada;

el derecho a la mejor calidad de vida posible; el derecho
a una atencion terapéutica individualizada; el derecho

a un cuidado integral de sus diversas necesidades
familiares, sociales, religiosas: el derecho

a que se respeten sus valores éticos y religiosos.

No se trata de defender al enfermo teéricamente, como
desde fuera, sino de colaborar en todo lo que pueda
significar una mejora en la prevencion, tratamiento,
rehabilitacion, atencion integral e integracion social

de los enfermos. El papel del voluntariado ha resultado
decisivo en muchos paises europeos para lograr
mejoras que sin esta colaboracién no hubieran sido
posibles.

La integracién social

Una accion evangelizadora inspirada en Jests
implica promover la comunién con estos enfermos
discriminados y marginados de muchas formas.

No basta defender la desinstitucionalizacion

de la psiquiatria para reinsertar e integrar

a los enfermos en la sociedad. Es necesario

todo un trabajo de sensibilizacién y mentalizacién
para cambiar la actitud social ante el enfermo mental.
Es necesario acoger y estar cerca de estos enfermos,
sin marginarlos; apoyar a la familia y proporcionarle
los recursos y la ayuda necesaria, como primer soporte
de la insercion; atender a los enfermos psiquicos

sin hogar, que transitan de una parte a otra.

Las comunidades cristianas y los colaboradores

de pastoral de la salud tienen aqui una gran tarea

a realizar en el orden de la sensibilizacidn,

ayuda a las familias, colaboracién con asociaciones
de familiares de enfermos psiquicos, etc. Sin duda,
una de las mejores formas de contribuir a la integracion
social de los enfermos mentales es hacerles sitio

en la comunidad cristiana, devolverles su derecho

de miembros de la comunidad, abriéndoles las puertas
de las parroquias, invitdndoles a participar en la vida
de la comunidad y facilitindoles su presencia

en celebraciones, encuentros o actividades de las que
no tienen por qué estar excluidos.

La atencién religiosa

Uno de los lugares donde mejor puede mostrar la
Iglesia su rostro evangélico y evangelizador hacia estos
enfermos es en la acogida religiosa. Sin duda

las situaciones son diferentes. Los expertos hablan

de enfermos en los que la vida religiosa aparece
practicamente intacta, enfermos en los que lo religioso
es una obsesion, enfermos de conducta religiosa
desviada o extinguida. Habrd que contar con

el asesoramiento de quienes se esfuerzan por ayudar

al enfermo a recuperar su salud. Habrd que colaborar
con ellos para actuar de la forma mds acertada

y beneficiosa para el enfermo. Pero, nunca habri

que olvidar que, de la actuacién de Jesds se desprende
un criterio general: hay que superar todo

lo que signifique marginar, aislar, distanciar, prohibir,
y promover lo que sea convivir, acercar, acoger,
integrar.

Desde una perspectiva creyente, lo importante en todo
esto es remover los obstaculos, y ayudar humildemente
a que también en esa persona se dé el encuentro

del misterio de Dios con el misterio del hombre. Esto
es lo primero y decisivo. Respecto a todos

los planteamientos que se puedan hacer sobre si hay
sujeto de vida religiosa y, en concreto, sujeto capaz
de recibir los sacramentos, sélo leeré las palabras

del sacerdote y psiquiatra Mariano Galve, con las que
me identifico totalmente: « Yo me asusto cuando oigo
que se niegan los sacramentos por “falta de sujeto”.

Y voy a decir por qué... En psiquiatria, el sujeto estd
ahi, delante, obsesivamente presente, con una realidad
sin enmascarar ni elaborar, de un modo cruel

y descarado». Por supuesto que, en la mayoria de los
casos —cuando no es sujeto esquivo o inalcanzable,
ininteligible y evanescente—, es un sujeto mezquino,
vacio y retorcido. Es un sujeto ambiguo, deshilvanado
y destruido. Pero si que hay sujeto, y un sujeto

de lo mds evangélico... «No he venido para salvar

a los sanos, sino a los enfermos... He venido para
recoger lo que estaba perdido» (en Objetivos

y actividades del quehacer pastoral en psiquiatria,
noviembre de 1986).

Tres campos merecerian aqui una reflexién mds
detenida:

o El sacramento de la reconciliacion como lugar
de acogida y de pacificacion, lugar para la bendicion
y la gracia, campo propicio para la restauracion
profunda de la persona (autoestima, amistad con Dios).
e La celebracion de la eucaristia con sus diversos
aspectos: acogida y participacién de los enfermos como
miembros de la asamblea; accién de gracias a un Dios
amigo: escucha de la Palabra buena de Jesiis;
acercamiento a comulgar con Cristo; recepcion
de la bendicién de Dios.
® Laoracion con los enfermos y por los enfermos.
El ayudar a encontrar la oracion adecuada, acompaiiar
en la oracion, invocar y agradecer juntos a Dios.
Escuchar juntos su Palabra.

APOYAR A LA FAMILIA

¢ habla de reinsercién y rehabilitacién social
de los enfermos mentales, pero esto serd dificil
si no se apoya mds a la familia, primer y principal

N® 249 « Laor HospiTataria | 137 |




marco de referencia, por lo general, para la reinsercion.
Las familias necesitan mds recursos y mds apoyo
para ser soporte eficaz en la rehabilitacion del enfermo.

La situacion de las familias

Sin duda, la situacion de las familias es muy diversa
asi como sus actitudes hacia el familiar enfermo. Pero
es posible sefialar algunos rasgos bastante comunes:

Muchas familias se sienten solas o con poco apoyo
para hacer frente a los problemas que se les vienen
encima con la enfermedad de uno de sus miembros
(padre, hija, etc.).

Por otra parte, la familia se siente, con frecuencia,
marcada ante los demds. Se teme al gueé dirdn,

y se trata de ocultar la enfermedad como algo
deshonroso para todos.

Se pueden también suscitar sentimientos de
culpabilidad. La enfermedad puede ser un fenémeno
hereditario; se pueden reprochar no haberla detectado
antes o no haberla atendido con seriedad, etc.

En ciertos casos, puede aparecer también el miedo
al enfermo por su peligrosidad o por los problemas
que crea en la convivencia familiar y en el entorno.

Llegan también las dificultades economicas, problemas
laborales, las diligencias que hay que hacer
con la Administracion, las consultas a los médicos, etc.

El doctor V. Beramendi describe bien la impotencia
o el miedo que aparece, con frecuencia, en toda esta
dindmica familiar:

@ Miedos al ingreso (el enfermo degrada a la familia,
hay que ocultarlo, ;qué pasard?).

@ Miedos durante el ingreso (miedo a la no-curacion,
miedo al alta, a las represalias del enfermo, visitas
no descadas...).

@ Miedo tras el alta (riesgos de la convivencia, miedo
a las consecuencias imprevistas de la conducta
del enfermo, miedo a que no sea bien atendido...).

En esta situacion, hay familias que cuidan bien

a su enfermo, con amor, con paciencia,

con competencia, colaborando positivamente

con los médicos. Pero hay también familias que se ven
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desbordadas: el enfermo es una carga insoportable;
no se acierta a tratarlo; toda la familia va quedando
afectada negativamente y, a su vez, favorece

el empeoramiento del enfermo.

El apoyo a las familias

Las comunidades cristianas tienen que estar mucho
mds cerca de estas familias. Este es, tal vez,

uno de los campos de actuacién mds importante
para la comunidad parroquial.

Lo primero es conocer las familias, acercarse

y escuchar sus problemas. Buscar medios y cauces para
estar cerca y acompaifiarlas para resolver los diversos
problemas o, al menos, para aliviar la situacion.

Las formas y modos de ayuda son multiples. No hay
recetas. Es necesario ver en cada caso las necesidades
a las que hay que responder. Puede ser necesario:
liberarles del aislamiento y proporcionarles seguridad;
informarles de sus derechos y defenderlos de forma
concreta; ayudarles en el cuidado al enfermo

y en la realizacion de las diversas diligencias;
relacionarlos con las asociaciones de familiares

de enfermos psiquicos.

Quiero recordar también a los enfermos psiquicos

sin techo, los transetintes, que estdn aumentando cada
vez mds y que necesitan apoyo terapéutico

y seguimiento cercano. No basta la ayuda material
desde Ciritas. Es necesaria una intervencion mds
especializada.

Voy a terminar con el testimonio del marxista Lucio
Lombardo Radice que describe asf uno de los rasgos
mas caracteristicos del cristianismo:

«Desde un punto de vista cristiano es importante
dedicarse a una criatura humana, cuidarla y amarla,
aungue esta entrega nuestra sea improductiva. Para

el cristiano es importante dar todo su tiempo con gozo

v alegria, al enfermo incurable, y ddrselo “gratuitamente”,
para el cristiano es importante acompanar con amor

y con paciencia al anciano, ya “iniitil”, en su camino hacia
la muerte, es importante cuidar bondadosamente

a los seres humanos “iltimos”, a los mds infelices

v a los mds imperfectos, incluso a aquellos en los que
resultan ya casi indiscernibles los rasgos humanos»

(Los marxistas y la causa de Jesis, 26-27).




Juan Pablo Il al Congreso

«La mujer consagrada
en el mundo de la salud,

en el umbral del tercer milenio»

PROFUNDAS
TRANSFORMACIONES
HAN CAMBIADO

EL ROSTRO

DEL MUNDO

DEL SUFRIMIENTO

Y DE LA SALUD,

Y EXIGEN

UNA RESPUESTA
CRISTIANA NUEVA

LABOR HOSPITALARIA = N° 249

Organizado por el Pontificio Consejo

para la Pastoral de los Agentes Sanitarios
tuvo lugar en la Sala del Sinodo del Vaticano,
del pasado 1 al 3 de octubre, el Congreso
sobre «La mujer consagrada en el mundo

de la salud, en el umbral del tercer milenio».

Participaron cuatrocientas religiosas,
pertenecientes a cienfo cuarenta congregaciones
y provenientes de cuarenta y cuatro naciones.
Ellas fueron las representantes de las mas

de 350.000 religiosas que hoy en dia estan
presentes en los diferentes ambitos del mundo
de la salud de todos los rincones del mundo.

El primer dia fueron recibidas por el papa Juan
Pablo ll, en la sala Clementina. Y tras el saludo
de monsenor Javier Lozano Barragan, Presidente
el Pontificio Consejo, les dirigio las siguientes
palabras en las que, junto al reconocimiento

de su gran labor, les impelia a asumir los retos
que un nuevo concepfo de salud suponian

para la presencia cristiana en dicha mision.

——
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«LA MUJER CONSAGRADA EN EL MUNDO DE LA SALUD, EN EL UMBRAL DEL TERCER MILENIO»

Amadisimas hermanas:

Es para mi una gran alegria poder encontrarme
con vosotras, con ocasion de este Congreso
dedicado a la reflexion sobre «La mujer consagrada
en el mundo de la salud, en el umbral del tercer
milenio». Doy las gracias de modo particular
al Consejo Pontificio para la pastoral de los agentes
sanitarios que, respondiendo a mi vivo deseo,
ha promovido esta feliz iniciativa, insertdndola
en su programa de preparacion para el proximo jubileo.
Os saludo con afecto a todos vosotros aqui presentes,
en particular al presidente del Consejo pontificio
para la pastoral de los agentes sanitarios, monsefior
Javier Lozano Barragin, al que agradezco las cordiales
palabras que me ha dirigido.

En la espera vigilante del comienzo del nuevo milenio,
queréis reflexionar de modo profundo en vuestra
mision al servicio del hombre que sufre, fijando vuestra
mirada con mayor profundidad en Cristo, para obtener
de €l inspiracion, valentia y capacidad de entrega
completa a quien experimenta, a menudo de manera
dramatica, las limitaciones de la condicién humana.
En efecto, sois conscientes de que vuestra accion

en favor del que sufre cobra sentido y eficacia

en la medida en que, guiada por el Espiritu Santo,
refleja los rasgos caracteristicos del divino samaritano
de las almas y de los cuerpos.

La Iglesia os mira con admiracion y gratitud a vosotras,
mujeres consagradas, que, asistiendo a los enfermos

y a los que sufren, participdis en un apostolado
sumamente importante. Vuestro servicio contribuye

a perpetuar en el tiempo el ministerio de misericordia

de Cristo, que «pasé haciendo el bien y curando

a todos» (Heh 10, 38). Muchas de vuestras hermanas
«han sacrificado su vida a lo largo de los siglos

en el servicio a las victimas de enfermedades
contagiosas, demostrando que la entrega hasta

el heroismo pertenece a la indole profética de la vida
consagrada» (Vita consecrata, 83). Vuestra entrega
de amor, que os impulsa a ayudar a los miembros
sufrientes del Sefior, imprime a vuestro apostolado
una nobleza que no pasa desapercibida ni a los ojos
de Dios ni a la consideracién de los hombres.

IMPREGNAR DE VALORES
EVANGELICOS EL SUFRIMIENTO

Como las religiosas que os han precedido,
también vosotras estdis llamadas a adaptar
vuestro servicio a los enfermos segiin las nuevas
condiciones de los tiempos. En efecto, hoy
los ambientes sanitarios en que trabajdis os obligan
a afrontar rdpidas transformaciones y desafios inéditos.
Si, por un lado, el progreso de la ciencia
y de la tecnologia y el desarrollo de las ciencias
administrativas han abierto posibilidades originales
a la préctica de la medicina y a la organizacion
de la asistencia, por otro no han dejado
de crear graves problemas de naturaleza ética
relativos al nacimiento, a la muerte y a la relacién
con los que sufren. Ademds, desde el punto de vista
antropologico, aunque la evolucién del concepto
de salud y de enfermedad ha seguido
un recorrido positivo, hasta reconocer en dichas
experiencias existenciales una dimensién espiritual,
esto no impide que en muchos dmbitos se afirme
un concepto secularizado de la salud
y de la enfermedad, con la triste consecuencia
de que a veces se impide a las personas afrontar
el sufrimiento como una importante ocasién
de crecimiento humano y espiritual.
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Como las religiosas

que os han precedido,
vosotras estais llamadas
a adaptar vuestro servicio

a los enfermos
segun las nuevas
condiciones

de los tiempos

Estas profundas transformaciones han cambiado

el rostro del mundo del sufrimiento y de la salud,

y exigen una respuesta cristiana nueva. ;Cémo
conciliar armoniosamente imperativos técnicos

e imperativos éticos? ;Como superar victoriosamente
la tendencia a la indiferencia, la ausencia de compasién
y la falta de respeto y valorizacion de la vida en todas
sus fases? ; Como promover una salud digna

del hombre? ;Cémo garantizar una presencia cristiana
que, en colaboracién con los componentes idéneos

ya presentes en la sociedad, contribuya a impregnar
de valores evangélicos y, por tanto, auténticamente
humanos, el mundo del sufrimiento y de la salud,
privilegiando la defensa y el apoyo a los humildes

y a los pobres?

Estos interrogantes expresan otros tantos desafios,
a los que también vosotras, en unién con toda
la comunidad eclesial, estdis [lamadas a responder.

LA FE, FUENTE
DE VUESTRA ESPIRITUALIDAD

La primera tarea de vuestra vida consagrada

en la gozosa y atractiva experiencia de Cristo sigue
siendo la de recordar al pueblo de Dios y al mundo
el rostro misericordioso del Sefior. En efecto, la fuerza
de vuestro carisma, antes que en las obras
y en los objetivos de servicio, debe brillar
en una novedad de vida, en la que se reproduzcan
los rasgos caracteristicos de Jesiis. ;No es verdad,
acaso, que la [glesia tiene necesidad de hombres
y mujeres consagrados que, a través de sus personas
y su vida, manifiesten la maternidad fecunda
que la identifica? Ahora bien, esta fecundidad
de la Iglesia no es proporcional a la eficacia
de las actividades, sino a la autenticidad de la entrega
a Cristo crucificado.

Por tanto, toda vuestra vida de consagradas deberd estar
impregnada de la amistad con Dios, para poder ser
el corazon y las manos de Cristo con los enfermos,
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manifestando en vosotras la fe que os lleva a reconocer
en los enfermos al Seflor mismo y que se convierte
en fuente de la que fluye vuestra espiritualidad.

AFECTO MATERNO
POR EL PROJIMO

En segundo lugar, vuestra presencia en el mundo
del sufrimiento y de la salud debe ser portadora
de la riqueza inherente a vuestra condicién femenina.
En efecto, es innegable que la vocacion de la mujer
a la maternidad os hace mds sensibles para captar
las necesidades, y creativas para darles una respuesta
adecuada. Cuando a estas dotes naturales se afiade
también una actitud consciente de altruismo y, sobre
todo, la fuerza de la fe y de la caridad evangélica,
entonces se producen verdaderos milagros de entrega.
Las expresiones mas significativas de la caridad
—la delicadeza, la mansedumbre, la gratitud,
el sacrificio, la solicitud y la entrega generosa de si
a quienes sufren— se transforman en testimonio
del amor de un Dios cercano, misericordioso y siempre
fiel. Un héroe de la caridad con los enfermos, Camilo
de Lellis, invitaba a pedir ante todo al Sefior la gracia
de un afecto materno por el préjimo, para poder servir
a los enfermos con la atencién que una madre amorosa
suele tener por su tnico hijo enfermo.

CARIDAD MISERICORDIOSA

La conciencia de la misién a la que estdis llamadas
mediante el servicio a los enfermos y la promocién
de la salud debe impulsaros, queridas hermanas,
a ser fieles e innovadoras en el ejercicio de vuestro
apostolado de caridad misericordiosa.

| 'Q_&e al -l."e"c_lh'zar'
vuestro apostolado
os sirva de ejemplo

la Virgen Inmaculada,
icono de la ternura
de Dios

Lejos de contraponerse, estas dos actitudes, la fidelidad
y la creatividad, estin llamadas a armonizarse
mediante una sabia accién de discernimiento. Asi como
la defensa de posiciones ya superadas no estaria
conforme con el espiritu de vuestros fundadores

y fundadoras, del mismo modo abandonar,

sin el necesario discernimiento, formas de apostolado




«LA MUJER CONSAGRADA EN EL MUNDO DE LA SALUD, EN EL UMBRAL DEL TERCER MILENIO»

que la actual situacién sociocultural hace dificil, estarfa
también en contraste con los carismas de vuestros
institutos. Por eso, queridas hermanas, os invito

a permanecer con fidelidad al lado del que sufre

en los hospitales y en las demads instituciones sanitarias,
fortaleciendo con el espiritu evangélico el cuidado

de los enfermos.

Que en vuestras opciones ocupe siempre un lugar
privilegiado la atencién a los enfermos mds
abandonados. Que vuestra mirada y vuestra accién

se extiendan con generosidad a los paises del tercer
mundo, privados de los recursos mds elementales
para afrontar las enfermedades y promover la salud.
Que vuestra participacion en la nueva evangelizacion
sobre la salud y la enfermedad se traduzcan

en un anuncio valiente de Cristo, que, con su muerte
y resurreccion, capacité al hombre para transformar
la experiencia de sufrimiento en un momento de gracia
para si y para los demads (cf. Salvifici doloris, 25-27).
que la colaboracién con los laicos, partiendo

de una auténtica participacién de vuestros carismas,

llegue a ser un instrumento eficaz para responder,
con palabras y gestos inspirados evangélicamente,
a las pobrezas y enfermedades antiguas y nuevas
que afligen a la sociedad de nuestro tiempo.

ICONO DE LA TERNURA DE DIOS

Que al realizar vuestro apostolado, os sirva

de ejemplo la Virgen Inmaculada, venerada como
Salud de los enfermos. Icono de la ternura de Dios,
se muestra atenta a las necesidades de los demds,
solicita para responderles, y rica en compasion.
Contempldndola, esforzaos por ser siempre ricas
en sensibilidad, capaces de hacer de vuestra presencia
un testimonio de ternura y de entrega, que sea reflejo
de la bondad providente de Dios.

Con estos deseos, os imparto de corazén mi bendicién,
que extiendo gustoso a todas las hermanas de vuestras
congregaciones.
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Pluralidad

de sistemas éticos:
:Es posible el consenso?’

FRANCESC TORRALBA La busqueda del consenso ético,
 ROSELLO al menos en unos principios fundamentales,
P se ha constituido en uno de los objetivos
el bniversidad Raman Lol mas perseguidos en nuestro tiempo.
de Barcelona. Civdadanos de un mundo plural en ideologias,
Miembro del Instituto Borja creencias y culturas, nos vemos urgidos,

de Bioética,

% Sant Cugo (Bareslornc) tal vez por el fenémeno de la globalizacion,

a intentar al menos balbucear unos principios
éticos fundamentales que nos sirvan para todos.

El intento no es facil. Hay quienes afirman

que es imposible. El profesor Francesc Torralba,
con su habitual maestria, trata de plantear
cudl es el auténtico problema y cémo avanzar
hacia un consenso responsable.

INTRODUCCION: EL MARCO
DE LA POSTMODERNIDAD

ualquier debate intelectual en torno a la posibilidad

del consenso ético debe tener en cuenta el marco contextual
donde se ubica la reflexién. El horizonte del discurso no es ajeno
al discurso, sino que es la clave hermenéutica para comprender
el sentido y la orientacion pedagégica del mismo. En efecto,
es distinto plantearse la cuestion del consenso en el seno
de una sociedad plural, secular y compleja, que en el seno de una
sociedad homogénea y monolitica fundamentada en unos
criterios universales.

La cuestion del consenso en el plano axiolégico resulta sumamente
dificil de alcanzar en el marco de las sociedades modernas
occidentales. Y eso es asi porque las sociedades contempordneas
son una especie de mosaico multicultural y multirreligioso donde
se entremezclan puntos de vista y orientaciones filoséficas muy
dispares. El universo occidental ha dejado de ser un mundo
ideolégico coherente y armonico y se ha convertido en una especie
de conglomerado plural donde coexisten posturas, ideas,
influencias y cosmovisiones distintas e inclusive opuestas.

Sin embargo, la necesidad de alcanzar determinadas cotas

de consenso y de minimos éticos resulta indispensable para poder

# Conferencia ofrecida en las V Jornadas Nacionales y I Jornadas
Internacionales sobre Comités de Etica Asistenciales. Sevilla. Junio de 1997,
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cimentar la convivencia y la buena salud

de la sociedad democritica contemporénea. Resulta
urgente encontrar puntos de encuentro, puentes

de comunicacion entre las distintas esferas

o comunidades morales. En ese terreno tan arriesgado,
pero tan necesario, se ubica hoy el esfuerzo de la ética
y por extension el de la bioética fundamental.

T. Engelhardt describe este mosaico cultural

y axioldgico en Los fundamentos de la bioética:

«En la postmodernidad nos encontramos en presencia
de numerosos criterios morales diferentes

y discrepantes, a la vez que vivimos el desmoronamiento
de visiones morales tanto cristianas como marxistas,

en otro tiempo dominantes» . Esto significa que

los problemas bioéticos contempordneos se plantean
sobre el telon de fondo que representa la fragmentacién
de la perspectiva y de la visién moral que estd
estrechamente ligada a la pérdida de fe y a los cambios
que han tenido lugar en el dmbito de las convicciones
€ticas y ontoldgicas occidentales.

Esta dispersion moral de las sociedades
contempordneas la expresa A, Fagot de esta forma:
«Nous n’avons plus en commun, ni une tradition
religieuse unanime, ni ce qui depuis le siecle

des Lumicres en tenait lieu, une croyance

en I'universalité de la loi morale inscrite au coeur

de la nature humaine. Nous ne pouvons pas présumer
que nous avons tous la méme idée du Bien. Nous
vivons le pluralisme» .

En este marco fragmentado y disperso subsisten
tres orientaciones éticas distintas: el pluralismo,

el relativismo y el fundamentalismo. El pluralismo
es aquella tendencia ética que se caracteriza

por respetar la variedad de comunidades morales
y reconocer su identidad y su estatuto en el marco
de la sociedad. El pluralismo es, simplemente,

¢l reconocimiento de la heterogeneidad axioldgica

1. H.T. Engelhardt, Los fundamentos de la bioética, Paidds,
Barcelona, 1995, p. 27.

2. VV. AA., Bioéthique. Méthodes et fondements, Québec, 1989,
p-4.

del mundo contemporineo. Este reconocimiento
no es valorativo, sino simplemente una orientacion
descriptiva de lo que hay.

Frente a este pluralismo, emergen dos orientaciones
morales claramente antitéticas. Existe la postura
relativista en el plano moral, que se caracteriza

por igualar en el mismo plano las distintas aportaciones
y perspectivas morales, sean del talante que sean.

El relativismo es la aceptacién indiscriminada

de las distintas ofertas morales y la negacién

de una verdad moral absoluta. Frente a esta postura,
emerge el fundamentalismo que absolutiza el talante
moral de una comunidad determinada y excluye

las propuestas morales de las otras comunidades.

El fundamentalista se atrinchera en su propia
comunidad moral que alcanza una categoria absoluta;
el relativista, en cambio, acepta igualmente todas

las comunidades, sin jerarquizacién alguna.

Este pluralismo epidérmico también se produce

en el terreno de la fundamentacién de la bioética.

No es posible hablar de una tinica fundamentacién

en bioética, sino que existen, de forma tensa, distintos
discursos de fundamentacion, que se articulan a partir
de criterios, reglas y principios morales distintos.

En el trasfondo de cada bioética hay una determinada
concepeion del mundo, una Weltanschaaung
determinada que inspira y da razon de las distintas
posturas en el orden préctico. Precisamente por este
motivo, no es posible hablar de la bioética, sino

que necesariamente hay que hablar de varias bioéticas.

POLITEISMO BIOETICO

En el fondo de cualquier posicion y tesis en bioética,
subsiste un tipo de discurso bdsico

y de fundamentacion que raramente se explicita, pero
que constituye la entrana del discurso y la base de todo
el razonamiento posterior. La bioética es, en cuanto tal,
una €tica aplicada a la vida, en su sentido etimoldgico,
una ética aplicada que depende ontolgicamente

de la ética y de los principios constitutivos de ésta.

En el plano de la ética contempordnea hay distintos
discursos de fundamentacion, que no es nuestro
objetivo recalar en ellos, sino simplemente citarlos,
con el fin de ofrecer una imagen compleja y rica

de la variedad discursiva que existe en el terreno

de la fundamentacion ética. Esta variedad,

que es imagen y semejanza de la fragmentacién social
y cultural de Occidente, se expresa en la exterioridad
con multiples bioéticas, o para decirlo con un término
Bompiani, con un politeismo bioético.

Se pueden distinguir, en nuestro contexto cultural,
como minimo estos tipos de fundamentacion: primero,




la fundamentacion neoutilitarista, que se reelabora

a partir de los argumentos de J. Bentham y de S. Mill,
autor del Utilitarismo, y que tiene un especial relieve
en los paises anglosajones y también en los EUA

a través del pragmatismo de W. James. En segundo
lugar, cabe destacar la postura neocontractualista

que se cimenta en los grandes pensadores politicos

y sociales modernos como Hobbes. Locke y sobre todo
Rousseau, el autor del Contrato social. En tercer lugar,
es un deber distinguir ademads la fundamentacion
comunicativa o discursiva, que cuenta con una notable
escuela en nuestro pafs y que tiene sus maximos
representantes en J. Habermas, autor de la Teoria

de la accion comunicativa (1981) y en K. O. Apel.
También se debe tener en cuenta la ética
fenomenoldgica que se remonta a los planteamientos
de E. Husserl y posteriormente de M. Scheler y sobre
todo de N. Hartmann.

En este marco de tanta variedad filoséfica, subsiste

la ética realista de Aristételes donde la ética

se desarrolla en intima conexion con la ontologfa.

No serfa justo despreciar la ética teologica.
médximamente expresada por santo Tomds en la historia
del pensamiento occidental y que subsiste como
philosophia perennis en nuestro siglo causando influjo
también en el marco de la bioética. Y finalmente,
quizds, de todas estas distintas aproximaciones,

se debe reservar un especial lugar para la ética
deontolégica o ética del deber que tiene en 1. Kant

su maximo representante. Doscientos anos largos
después de la publicacion de la Critica de la razon
practica (1788), el influjo de Kant en la ética
contemporinea y por extension en la bioética

y en sus principios es muy notable, lo cual pone

de manifiesto la vitalidad y la riqueza del pensador

de Konigsberg.

Ademis de estas distintas perspectivas

de fundamentacion, hallamos también posturas

que invalidan cualquier posibilidad de fundamentacion.
En el marco de la filosoffa postmoderna, el discurso

de fundamentacion es un discurso carente de sentido

e incapaz de sortear satisfactoriamente el trilema

de Miinchhausen presentado por H. Albert en su Teoria
de la razon critica (1988). Esta postura nihilista
invalida cualquier jerarquia axiolégica y cualquier
justificacion o argumentacion en materia ética.

Como se puede desprender de lo dicho,

desemboca en un relativismo y/o escepticismo

prictico e imposibilita cualquier toma de decision
racional.

En este politeismo discursivo, tiene razén T. Engelhardt
cuando dice: «Asi, la bioética contemporines

se enfrenta a una situacidn que se caracteriza por

un considerable escepticismo, por la pérdida de fe

y de convicciones persistentes, por la pluralidad
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de visiones morales y por crecientes cambios
de politica publica» .

EL OLVIDO
DE LA HERENCIA OCCIDENTAL

tro elemento clave para comprender los cauces que
toma la bioética en nuestro mundo contemporaneo,
es un fenémeno que analizé en su momento
debidamente E. Jiinger y que llamé el olvido
de la herencia occidental. La identidad del mundo
occidental estd configurada a partir de tres ejes
distintos: la civilizacion griega, el nacimiento
y desarrollo histdrico del cristianismo y, finalmente,
el impacto social, politico, educativo, religioso
y econémico de la Ilustracién (Aufklirung).

Nuestro pensar y nuestra identidad espiritual se cimenta
en estas tres raices. En este sentido, el hombre
occidental es un hibrido diacrénico que se ha
construido a lo largo de los siglos y de la sedimentacion
de distintas culturas y cosmovisiones. Esta herencia,
griega, cristiana e ilustrada subyace hoy por hoy

en el olvido. Esto significa que el hombre
contemporaneo ya no se mueve en unas caracteristicas
de tipo tradicional, sino que su pensar se desarrolla

en unos pardmetros distintos de la tradicién occidental.

Ademas de este olvido, que es particularmente grave,
porque supone una pérdida sustancial de la identidad
personal y colectiva, se observa en el proceder actual
una prioridad del pensar técnico-instrumental sobre

el pensar meditativo. Esta preeminencia

de lo instrumental sobre lo meditativo que analiza

M. Heidegger en Serenidad, supone una tendencia

a resolver los problemas y las cuestiones desde

un punto de vista pragmdtico y operativo, que puede
fracasar facilmente en un reduccionismo de tipo
ideol6gico. «La época contempordnea —dice
Engelhardt— se caracteriza por la presencia de muchas
personas cuyos principales objetivos son instrumentales
e inmanentes» .

Esta preeminencia del pensar pragmadtico e instrumental
estd intrinsecamente relacionada con la crisis

de la metafisica que tan licidamente analizo

M. Heidegger y posteriormente J. Habermas®

y E. Severino. Nos hallamos, en la mayoria

de los casos, frente a una bioética estrictamente
pragmadtica, operativa y consensual, donde

las consideraciones de tipo metafisico en torno

a la esencia de lo humano, en torno al sentido

T. Engelhardt, op. cit., pag. 34,

T. Engelhardt, op. cit., pig. 19.

Cf. M. Hunyadi, Une morale post-métaphysique: introduction
a la théorie morale de J. Habermas, en Révue de Théologie
et de Philosophie 122 (1990), 467-483.
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de la existencia humana y el destino de la especie
humana quedan relegadas en un segundo término.

La ética se ha separado de la metafisica y las éticas
aplicadas ni siquiera se refieren lejanamente

a la ontologia. A pesar de esta fisura, lo cierto es que
aunque sea de forma implicita, toda afirmacién en ética
y en bioética parte de una determinada cosmovision

o narracion metafisica.

En las bioéticas contempordneas este trasfondo esti
implicito y aparece de forma acritica. Serfa oportuno -
investigar los fundamentos metafisicos de las bioéticas
contempordneas y someter a critica lo que se acepta

de forma incuestionable. Pero esta operacion intelectual
supondria un interés y una capacidad de penetracion
metafisica que estdn muy lejanos del sujeto contemporéneo.

Ademds de estos elementos, debemos tener en cuenta
otro fenémeno muy actual y que, inevitablemente,
influye en la bioética contemporinea como en todas

las éticas aplicadas: es la irrupeion de corrientes

de pensamiento no occidentales, que proceden

de espacios culturales muy distintos y que generan

un tipo de interrogantes nuevos y singulares en el feudo
occidental. La recepcién de corrientes filoséficas
arraigadas a Oriente e intimamente conectadas

con las grandes tradiciones simbdélicas como

el brahmanismo, el budismo, el taoismo, por ejemplo,
supone una riqueza extraordinaria en el planteamiento
de las cuestiones y evidentemente un plus de complejidad
respecto a otras etapas del pensamiento occidental.

Esta irrupcion de elementos extrinsecos a la tradicion
occidental invita a algunos pensadores a plantear
desafios interesantes al mundo occidental como

por ejemplo el antropocentrismo que es duramente
criticado por algunos autores orientales

o pseudoorientales que abogan por un biocentrismo

0 especieismo”.

EL PARADIGMA
DE LA COMPLEJIDAD

Teniendo en cuenta estos elementos de cardcter
contextual que influyen en el discurso bioético
contempordneo, no sélo de una forma accidental, sino
sustancial, pues influyen en su estructura interna

y en sus conclusiones, quizds la mejor explicacion

de esta complejidad de fenémenos

y de yuxtaposiciones sea la que ofrece E. Morin

en El pensamiento complejo (1995).

Segtin el pensador francés, el pensamiento
contemporineo estd abandonando el paradigma

6. Cf. P. Skolimowski, Ecofilosofia v budismo, en Folia
Humanistica 306 (1989), 45-51; D. Keown, Buddhism
and Bioethics, New York, 1995,

- La irrupcion
de elementos extrinsecos
a la tradicion occidental
invita a algunos

: pensadores a plantear
~ desafios interesantes
. al mundo occidental

de la simplificacién, para introducirse en el paradigma
de la complejidad donde el andlisis mds verdadero

es el mds complejo, el que integran mds elementos,

el que supera mds tensiones internas. «El paradigma
de simplificacion —dice Morin— domina a nuestra
cultura hoy. y es hoy que comienza la reaccién contra
su empresa... El paradigma de complejidad provendra
del conjunto de nuevos conceptos, de nuevas visiones,
de nuevos descubrimientos y de nuevas reflexiones
que van a conectarse y reunirse»

DIFICULTADES DEL CONSENSO

S anto Tomds de Aquino cuando aborda alguna
cuestion filosofica o teoldgica en su magna obra,
la Suma Teolégica, procede de una forma muy
pedagégica. que pretendemos recuperar en este texto.
En primer lugar, el Aquinate se plantea la cuestién
que hay que indagar. En nuestro caso esta cuestién

es muy simple en su formulacién y muy compleja

en su desarrollo intelectual: ;Es posible el consenso
ético?

Antes de responder directamente a la guaestio, el autor
de la Suma plantea las dificultades que conlleva

la cuestion, los obstdculos que hay que superar para
poder contestar afirmativamente la pregunta. Esta
primera parte de su método empieza con una expresion
latina: Videtur quod. Posteriormente, en la segunda
parte, trata de dar respuesta a cada una

de las dificultades, para ofrecer una tesis argumentada
y contrastada. Es el Respondeo dicendum.

Para proceder de una forma sistematica, enumeraré

a continuacion las dificultades que contrae la cuestion
planteada en el titulo de este texto: ;Es posible

el consenso ético?

La primera dificultad que obstaculiza el proceso
de consenso es la disparidad de criterios
fundamentales. de lo que M. Weber llama las convicciones

7. E. Morin, Introduccion al pensamiento complejo, Gedisa,
Barcelona, 1995, pdg. 110.




éticas. En efecto, por ser nuestra sociedad

una yuxtaposicion rica y poliédrica de comunidades
morales extrafias entre si, resulta muy arduo hallar
elementos éticos comunes. En una sociedad unitaria, como
las que analiza E. Durkheim y que llama sociedades
arcaicas, el proceso de consenso resulta mucho mds viable
a priori puesto que hay un marco ético-juridico fijo
arraigado a la tradicién. En estas sociedades, el peso

y el influjo de la religién es absoluto a nivel juridico,
politico, social y ético. En las sociedades modernas,

en cambio, fruto del proceso de secularizacion, no existe
una sola comunidad moral, sino que subsisten distintos
criterios. algunos innovadores, otros, en cambio,
arraigados a la tradicion multisecular.

La segunda dificultad que aparece de un modo
evidente es el lenguaje. En el seno de la sociedad
subsisten lenguajes distintos que abordan de forma distinta

la realidad. Como puso de manifiesto el segundo

L. Wittgenstein, el autor de las Investigaciones filosdficas,
el lenguaje humano no es univoco, sino plural y dispar

y el hombre es un animal poliglota que puede expresarse
con juegos de lenguaje (Sprachspiele) distintos: existe

el lenguaje cientifico, el lenguaje religioso, el lenguaje
poético, el lenguaje juridico... Una de las condiciones

de posibilidad del consenso es la articulacién

de un lenguaje comiin y significativo, capaz de expresar
de forma clara los puntos de vista de cada sujeto
individual. Es preciso pues, superar los idiolectos,

las jergas lingiiisticas, pero superarlas de tal forma

que el lenguaje propuesto sea suficientemente rico y claro
para expresar la pluralidad de opciones y de tesis.

La tercera dificultad que conlleva el consenso
dialégico son los prejuicios de tipo ideolégico, racial,
politico, econdmico, medidtico, sexista o religioso
que tienen los sujetos entre si o las comunidades morales
entre si. Los prejuicios, esto es, los juicios adelantados,
no permiten un andlisis transparente del préjimo.
ni una recepeion neutral y serena de su acto de habla, sino
mis bien lo contrario, entorpecen extraordinariamente
el proceso de comprension y de aceptacion del préjimo
y de sus ideas.

Resulta muy dificil alcanzar algtin tipo de consenso
cuando los miembros que dialogan son incapaces

de superar sus prejuicios. Entonces sus interpretaciones
ya estdn determinadas a priori. Como muy bien

ha expresado H. G. Gadamer en Verdad y método,

el prejuicio (Vorurteile) falsifica el proceso

de comprension (Verstindnis). El dogmatismo

y la intolerancia respecto a los extranjeros y las personas
diferentes, pero también el desconocimiento, desinterés
y prevencion ideoldgicos, constituyen la base

de los prejuicios en los que se basan las formas

de discriminacion.

La cuarta dificultad que se debe tener en cuenta antes
de responder a la pregunta, es de tipo procedimental.
Raramente se alcanza algin consenso de tipo sélido,
si la forma de didlogo no obedece unas minimas pautas
de orden y de regulacion. La yuxtaposicion cadtica
de actos de habla invalida cualquier intento de consenso.
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El consenso real y sélido sélo es posible después

de una adecuada pedagogia del didlogo. El cruce

y la yuxtaposicién asistemadtica de proposiciones,

de imperativos y de ideas no facilita el consenso, sino que
mds bien lo contrario. Sin embargo, en el plano de la vida
colectiva, del mundo de la vida (Lebenswelt), 1o mas
patente es la ausencia de didlogo. Precisamente por ello,
es una dificultad real.

La quinta dificultad es de tipo subterrdneo. Cada
individuo o cada comunidad moral defiende
unos determinados intereses. La argumentacion racional
no es estrictamente racional, sino que se halla
entremezclada con una serie de intereses tal y como
han puesto de manifiesto los pensadores de la escuela
de Frankfurt y especialmente J. Habermas en su
Conocimiento e interés. Los intereses creados de orden
politico, social y econémico entorpecen el proceso
de consenso, porque son de tipo irracional y obedecen
a una légica egocéntrica, individual o bien comunitaria.
Puede resultar que, casualmente. los intereses creados
coincidan en alguna discusion, pero entonces el consenso
resultante no es solido, ni maduro, sino pura y
simplemente coyuntural.

Los influjos medidticos en el proceso de reflexién
pueden ser altamente nocivos, puesto que entorpecen
el proceso estrictamente racional del consenso y aparecen
entremezclados otro tipo de intereses que no obedecen
a la voluntad de consenso y de entendimiento. También
es verdad, que el influjo medidtico puede homogeneizar
las distintas comunidades morales y por lo tanto facilitar
el consenso, pero este consenso no seria racional,
ni maduro, ni sélido, sino fruto de determinados estimulos
masivos y de determinaciones extrinsecas.

El divorcio entre ciencia y ética es otro de los grandes
obstédculos en el proceso de consenso. Los debates
en bioética, por ejemplo, son fundamentalmente
interdisciplinares. Eso significa que el perfil
de los profesionales que intervienen en el proceso
de consenso es muy plural, aunque se puede agrupar,
grosso modo, en dos grandes esferas: la esfera
del cientifico y la esfera del humanista. Entre ambas
esferas subsiste todavia un aislamiento lingiiistico
y semdntico muy notorio que dificulta en el entendimiento
y el encuentro simétrico. En este sentido, resultan
interesantes las posturas de H. Jonas y de J. Ellul
que reivindican una necesaria integracion entre ciencia
y sabiduria practica.

La tendencia al dogmatismo y a la autoposesion

de la verdad es uno de los mayores obstdculos cuando
se trata de llegar a consensos éticos. Si el interlocutor
se cierra herméticamente en su postura, considerando que
su punto de vista y su orientacién constituyen la verdad
absoluta e indubitable, entonces resulta imposible alcanzar
consensos a través del didlogo. El didlogo sdlo es posible
en un clima de humildad y de confianza.

El ser humano es un intérprete de la realidad
y de la vida misma. El proceso de interpretacion,
sin embargo, no univoco en todos los seres humanos, sino
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claramente dispar y plural, no sélo en los sujetos que
pertenecen a comunidades morales distintas sino también
en los sujetos que participan de una misma pirdmide
axioldgica. Esta pluralidad hermenéutica arraigada

a la condicion humana es un elemento de extraordinaria
riqueza cultural, puesto que cualquier texto y cualquier
obra de arte es recreada de nuevo por el lector o intérprete
de dicha creacién. Sin embargo, cuando se trata de llegar
a consensos, resulta muy dificil alcanzar criterios
hermenéuticos similares.

l La implicacién de tipo personal y afectivo

e incluso pulsional obstaculizan seriamente
¢l proceso de argumentacién y de consenso.
Si el interlocutor no es capaz de distanciarse hasta cierto
punto de si mismo y de sus propias posturas, lo que
no significa negarlas, entonces es incapaz de comprender
la debilidad de sus planteamientos y las criticas ajenas.
Para conocer y para conocerse es necesario
el distanciamiento, posibilidad original del ser humano
segtin explicé tan adecuadamente M. Scheler en El puesto
del hombre en el cosmos (1928).

Esta dificultad la expresa France Queré en estos
términos: «Las pulsiones individuales es lo que suele
deteriorar las deliberaciones. Nada peor

que la intemperancia verbal de algunos miembros...

La buena marcha del debate se entorpece, la discusién
se embrolla, el pensamiento se paraliza bajo el ctimulo
de las superfluidades y de las redundancias»®.

LA NECESIDAD DEL CONSENSO

Frente a la primera dificultad es necesario hallar mas
alld de las diferencias de tipo ideolégico, acuerdos
programdticos, operativos y procedimentales en cuestiones

posibles. Es evidente que el plano de las convicciones
Cticas es personal y absolutamente respetable, pero
también resulta evidente que es necesario hallar puntos

de contacto, espacios de mediacién. Precisamente por ello,
frente a la primera dificultad, hay que responder que

8. F Queré, La drica y la vida, Madrid, 1994, pig. 164.

en determinadas cuestiones-clave el acuerdo es imposible
porque supone un conflicto en el plano de las
convicciones morales, sin embargo, es posible hallar
espacios de consenso a nivel exterior, inclusive partiendo
de convicciones claramente distintas. Es necesario
desarrollar un lenguaje de minimos y admitir la dificultad
de consenso en determinados problemas de orden
absoluto: la génesis y el destino de la vida humana,

-la dignidad personal del embrién, la muerte digna.

A nuestro modo de ver, el consenso minimo no sélo tiene
porque ser exclusivamente procedimental, puede,
inclusive, referirse a contenidos, aungue se trate

de contenidos minimos,

2 La bioética no es una disciplina acabada y cerrada,
sino mds bien lo contrario, es un método

de investigacion que se desarrolla en intimo didlogo
interdisciplinar. Lo expresa perfectamente B, Cadoré:
«Ainsi peut-on dire que la bioéthique est un méthode
de recherche interdisciplinaire mise en oeuvre dans

la visée de mener une réflexion éthique et de construire
un savoir théorique-practique a propos des questions
posées i I'homme et aux sociétés para le progres

de la biomédecine»". Teniendo en cuenta la naturaleza
interdisciplinar de la bioética es preciso desarrollar

un lenguaje inteligible, hallar una expresién transversal.
Por lo tanto, frente a la segunda dificultad, hay que
contestar que el consenso no es imposible en el plano
de los valores, pero es preciso un enorme didlogo
interdisciplinar y una adecuada recepcion

de los discursos.

Los prejuicios existen y no se pueden disimular
facilmente. Un didlogo es auténtico cuando trasciende
la pantalla de prejuicios. Para superar los prejuicios
que entorpecen el proceso de comprension es necesario
desarrollar una catarsis de los mismos, lo que implica
exteriorizarlos y relativizarlos. El consenso
resulta imposible si cada cual se cierra en su universo
de prejuicios. Frente a esta situacion, sélo
una educacion auténticamente humana nos permite
practicar un distanciamiento de los propios prejuicios
y una comprension adecuada y justa del discurso
ajeno.

Frente a la yuxtaposicion cadtica de lenguajes

es necesario desarrollar una auténtica pedagogia
del didlogo. El consenso no nace por generacién
espontinea, sino que sélo es posible tras un largo camino,
después de un esfuerzo compartido, un esfuerzo
que obliga a determinar criticamente la postura personal
y la postura ajena. Es necesario recuperar el sentido
platénico del término didlogo, entendido como camino
corresponsable y coparticipativo hacia la Verdad.

Lo expresa M. Quéré: «La ética, no obstante, suscita
tensiones, y no debe perseguirse el acuerdo demasiado
aprisa. ni a cualquier precio. Lo prioritario es la verdad,
y puede suceder que se presente dividida» ',

9. B.Cadoré, L'experience bioéthique de la résponsabilité,
Louvain-la-Neuve, 1994, pigs. 21-22,
10. F. Queré, op. cit.., pig. 166..
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Desarrollar la razén critica, herencia privilegiada

de la Modernidad. Analizar criticamente los intereses
que intervienen en la cuestion, y priorizar el interés
del paciente, su bien, tratarlo siempre y en cualquier
circunstancia como un fin en si mismo y jamds tnica
y exclusivamente como un fin,

Frente a los influjos de tipo medidtico que
homogeneizan la sociedad. es necesaria la articulacién
de una critica responsable y coherente. El consenso real
minimo es fruto de un ejercicio licido de responsabilidad,
no consecuencia de un proceso medidtico
de uniformizacion.

El consenso racional y responsable, esto es, fruto

de la libertad, y no de la instrumentalizacion medidtica
de los sujetos racionales, sélo es posible a traves

del ejercicio de la critica. La critica interroga a la mioral
dominante en una sociedad acerca de su finalidad oculta,
con lo que sacude el cardcter inmediato de su validez.

El consenso resulta dificil porque se cruzan lenguajes
y perfiles profesionales muy distintos. En el marco
de la interdisciplinariedad s6lo es posible el consenso
cuando cada profesional es consciente de los limites
y los mdrgenes de su disciplina.

Frente a los dogmatismos es necesario desarrollar

un cierto perspectivismo. El ser humano no es Dios
y por lo tanto sus criterios y su discurso no es la verdad
absoluta. Es necesario reivindicar la naturaleza vulnerable
del ser humano, de su obrar y de su pensar.

F. Quéré lo expresa de este modo: «A la diversidad

de los representantes debe acompaiiar la modestia

de las actuaciones. Las opiniones que se emiten tienen

el mérito de haber sido elaboradas durante varias semanas,
o incluso meses, por personalidades particularmente
competentes, pero este cuidado no las torna infalibles» "',

Frente a la pluralidad de interpretaciones de un mismo
hecho, es preciso analizar la legitimidad de cada una
de ellas, su correspondencia con el caso real,
pero igualmente es necesario tratar de deslindar
esas interpretaciones sectarias o instrumentales
que no se orientan a la Verdad como término final,
sino que sirven a otros intereses.

1 Sélo es posible el consenso racional y responsable
si la persona es capaz de pensar en el problema

que se debate desde un cierto distanciamiento afectivo

y emotivo. De otro modo, el consenso es impracticable.

ELEMENTOS PARA UN CONSENSO
RESPONSABLE

| consenso es necesario, especialmente

en cuestiones de cardcter moral, pero no cualquier
consenso, sino el consenso responsable. En el apartado
anterior hemos tratado de dar respuesta

I1. F Queré, op. cil.., pdg. 168.
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a las dificultades que contrae que el consenso y después
del andlisis, uno se atreve a afirmar el consenso

en algunas cuestiones es posible si se dan los requisitos
antes establecidos: capacidad critica, voluntad

de didlogo, simetria entre los interlocutores, libertad

de espiritu y superacién de prejuicios. Pero el consenso
en materias bioéticas debe ser un consenso responsable,
esto es, no solamente el resultado arbitrario

y coyuntural de una serie de fuerzas, sino el fruto
responsable de una comunidad de seres inteligentes
que piensan el sentido de la praxis biomédica.

El consenso, lo hemos dicho anteriormente, debe ser
responsable, ;pero qué significa responsable?

La pregunta nos conduce directamente al concepto
moral de responsabilidad. Veamos tres elaboraciones
distintas de este concepto trascendental en la ética

y por extensién en la bioética:

R. Le Senne propone la siguiente definicién

de responsabilidad: «La responsabilité€ est mouvement
par lequel le moi pénétre dans I’objectivité naturelle
et sociale, por I’améliorer, & proportion de sa force
morale, et plus ou moins, suivant les directives de son
action. Dans ce mouvement elle est conditionnée

par la nature des choses et par la détermination

de I’idéal ot elle s’ arréte; mais ces conditions ne sont
pas les causes de la responsabilité, elles ne sont que

le marques, les porteaux de la ligne-frontiere

de rencontre entre la force de la responsabilité

et la résistance de I’exterieur au moi»'*. Segtin esta
definicion, la responsabilidad es un movimiento del yo
cuyo resultado es una penetracion del yo

en la objetividad natural y social con el fin

de perfeccionar, a partir de su fuerza moral, la misma
objetividad. La responsabilidad pues, no es, segtn

Le Senne, la simple asuncién de los actos y decisiones
personales, sino la voluntad explicita de mejorar,

de perfeccionar el medio, el contexto, a través

de la praxis.

E. Hirsch incluye en su definicion la interrogacion
del otro. Segtin él «la responsabilité —€lément
primordial de 1’éveil a I'éthique— se fonde dans

12. R. Le Senne, Traité de morale générale, PUF, Paris, 1967,
pég. 585.
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la capacité d’accepter dans son intimité et comme

un impératif la demande formulé par 1 autre.

Elle engage a prendre acte et mesure de cette
confidence de I'appel, en I"honorant absolument

d’une attention résolue. Il s agit bien la d’un contrat
eminemment moral, qu’aucuen ne peut détourner

de sa réalisation. L’un a I'autre, engagés pour une cause
désormais commune. La préoccupation. Une méme
préoccupation» .

Hirsch, profundamente marcado por la filosofia

de Lévinas, entiende la responsabilidad como

la capacidad de responder a la llamada del otro,

la capacidad de interiorizar esa llamada y obrar
solidariamente frente a la necesidad del préjimo. Segtin
él, la responsabilidad es un imperativo moral que

es el cuidado, reconocido como deber, por otro ser,
cuidado que. dada la amenaza de su vulnerabilidad,
se convierte en preocupacion» . Para Jonas,

el fundamento dltimo de la ética es la responsabilidad
y no hay ética sin responsabilidad ".

En la bisqueda de un horizonte comiin para

las comunidades morales, la responsabilidad ética
parece ser uno de los cimientos incuestionables.

Si el interlocutor no interviene responsablemente

y no integra en su discurso la responsabilidad que tiene
frente al préjimo, entonces su discurso no tiene

el minimo requisito para ser considerado ético.

La preocupacion por el otro, la voluntad de bien,

la responsabilidad frente al medio son elementos claves
y referenciales en la bisqueda de un consenso plural.

se podria formular asi: «Tengo el deber moral i

de responder a la llamada del pr6jimo». |14, H. Jonas, El principio de responsabilidad, Herder, Barcelona,

1995, pdg. 357.

15. Sobre el concepto de responsabilidad en la filosofia
de H. Jonas, véanse los siguientes estudios: G. Hottois (ed.).
Aux fondéments d'une éthique contemporaine: H. Jonas
et H. T. Engelhardt en perspective, Paris, 1993: B. Baertschi,
Nature et descendance: H. Jonas et le principe
«Responsabilité», Geneve, 1993; G. Sansonetti, Un'ettica
della responsabilita: H. Jonas, en Humanitas 47 (1992),
476-490.

Quizds el pensador que ha reflexionado mds
hondamente en torno al concepto de responsabilidad

es el filésofo judio H. Jonas, quien define

la responsabilidad en estos términos: «Responsabilidad

13. E. Hirsch, Médecine et éthique. Le devoir d’humanité, Cerf,
Paris, 1990, pag. 65.
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N uestro querido hermano Matias de Mina, de todos co-
nocido por su gran pasion investigadora de las cosas
y loshechos de Juan de Dios, ha rastreado desde el pri-
mer dia las huellas de San Juan de Dios en Granada. Lo
cierto es que no hay rincon de la ciudad que le resulte
extrafio: archivos, bibliotecas, calles y edificios granadi-
nos que han sido el escenario de su blsqueda tras |la pista
del Fundador de la Orden Hospitalaria.

VISITAR LA GRANADA
de San Juan de Dios

£ (Vtsn:}zr d b

es esto lo que nos describe en este nuevo libro Visitar

la Granada de San Juan de Dios: las andanzas de
Juan Ciudad en los lugares expresos donde ocurrieron y
fue visto en sus quehaceres con los pobres y enfermos
o pidiendo limosna.

Con este libro se pretende que quienes lleguen a Gra-
nada movidos por la devocion al Santo encuentren
unas acotaciones que les ayuden a seguirlos con firmeza
histérica a la vez que, incluso por si mismos, puedan orien-
tar a otros a conocer los actos y parajes.

I_a primordial finalidad de este libro es alentar al devoto
peregrino juandediano que quiera conocer los lugares
donde ocurrieron las cosas pero, sobre todo, desea y an-
hela llevar a su consideracién y afecto el significado, la
ejemplar trascendencia de esas mismas cosas y hechos
que aun hoy hablan de la caridad y entrega del Santo al
servicio de los enfermos y marginados.

FUNDACION JUAN CIUDAD -EDITORIAL COMARES GRANADA

Koo abieilaron  Rochinatnatnal 151 |



ersonas con minusvalia:
roblemas éticos’

EDUARDO LOPEZ

AZPITARTE

Profesor de Teologia Moral
en la Facultad de Teologia
de Granada

[152] TALARIA * N° 249

El autor, cuya presencia en nuestras paginas

no es nueva, siempre ha manifestado un inferés
especial por el ambito de los problemas

de la bioética. Sobre ellos ha escrito

multiples articulos e incluso algunos libros.

En el presente aborda uno suficientemente
complejo en el que se infenta acercar

a una realidad como la de las personas

con minusvalia psiquica. Trata de situar,

en un primer momento, el marco de la auténtica
dignidad humana de estas personas

y la consecuente defensa de sus derechos
humanos. A continuacién, y en coherencia

con la premisa anterior, intenta responder

a una serie de situaciones comunes

a todas las personas pero que en las afectadas

Conferencia pronunciada en el Symposium Internacional sobre
la Atencicn Integral e Interdisciplinar en personas con minusvalia psiquica.
Alcald de Guadaira (Sevilla). 1997.




PERSONAS CON MINUSVALIA: PROBLEMAS ETICOS

por minusvalias psiquicas exigen

una reflexion especifica. Es el caso

de la vivencia de una sexuvalidad sana

e integradora a la que, indudablemente,
también ellas tienen derecho.

INTRODUCCION

E__Eabiar de los aspectos éticos, en el caso

de las minusvalias psiquicas, pudiera despertar
en algunos sentimientos de malestar y rechazo.

El tinico rostro que muchos tienen de la moral

no es demasiado atractivo y seductor. Un cédigo

de leyes, normas, obligaciones, preceptos,

que se imponen a la conducta humana de forma,
muchas veces, definitiva y universal. Una visién
que para la persona normal se hace bastante
insoportable y que, cuando se intenta aplicar sobre
sujetos con determinadas deficiencias psiquicas, parece
todavia menos justo y fundamentado.

Sin embargo, si ahondamos en las raices mds primitivas
y etimoldgicas del término, se descubre que toda
preocupacion moral brota de un sentimiento profundo
de insatisfaccion. No estamos satisfechos con

los mecanismos impulsivos ofrecidos por la naturaleza,
que buscan simplemente la satisfaccion inmediata,
sometidos al principio del placer, sino que deseamos
darle una configuracién, compensados por el principio
de realidad, para orientarlos hacia un proyecto
humanizante. En este sentido, la moral no es nada mds
que el estilo de vida concreto que cada persona desea
darle a su propia existencia'. El simple hecho

de abandonarse a las pulsiones naturales no es ninguna
garantia para el desarrollo y maduracién del ser
humano.

Para el descubrimiento de estos valores éticos, la moral
no es una ciencia auténoma e independiente, como si
pudieran deducirse de una simple reflexion abstracta,
sin ninglin contacto con la realidad. Lo que humaniza
de verdad a la persona exige un estudio interdisciplinar,
para recoger los datos de las diferentes ciencias,

¥, desde una perspectiva mds totalizante, ofrecer lo que
parece mds de acuerdo con su dignidad. Por eso,

las mismas exigencias psicolégicas, juridicas y hasta
politicas, pueden llegar a convertirse en auténticas
obligaciones éticas. De ahf la importancia que encierra
un Symposium como éste?, en el que la medicina,

la psicologia, la pedagogia, el derecho, la sociedad

y la familia, nos pueden aportar elementos que nunca
habrd que marginar en nuestra reflexion.

Plantear, entonces, los aspectos éticos de la minusvalia
psiquica es sefalar aquellos espacios donde
no podemos sentirnos satisfechos en nuestra relacion

con tales personas, o que ellas mismas deberian tener
presentes, dentro de sus posibilidades, para su propia
autorrealizacion. Por tanto, al hablar de la dimensién
€tica, me voy a fijar con brevedad en aquellas lagunas
que las ciencias detectan y que fundamentan nuestras
obligaciones éticas. En una primera parte, haré
referencia a las exigencias mds generales que todos
tenemos hacia un colectivo como éste, para centrarme
a continuacién en algunos puntos concretos

que afectan, mds particularmente, a estas personas.

EL RECHAZO DE LO DIFERENTE:
una forma de racismo social

T a psicologia nos recuerda que, sobre todo a nivel

/ inconsciente, lo que es distinto amenaza
de inmediato nuestra seguridad. Al romper con nuestros
esquemas habituales o no encajar dentro de nuestras
costumbres adquiridas, se vivencia como algo peligroso
que pone en peligro la tranquilidad conseguida,
que desafia los planteamientos tradicionales,
que desestabiliza la armonia alcanzada, después
de muchos esfuerzos. Es el mismo fenémeno
que acontece con todo lo nuevo cuando,
con su originalidad inédita, conmociona el orden
establecido. No resulta extrafio, por tanto,
que los mecanismos de defensa actiien contra estos
elementos dificiles de integrar’. El rechazo
0 la marginacién son los caminos mds frecuentes para
evitar una presencia que molesta. La historia estd llena
de acontecimientos que, en el ambito social, politico,
cultural o religioso, demuestran esta exclusion, con
la violencia inherente a cualquier forma de fanatismo.

Y no cabe duda que las personas con minusvalias
psiquicas, por el hecho de no encajar dentro de nuestros
criterios de normalidad, estdn dentro de esa lista

de marginados a los que la sociedad pretende,

por lo menos, ignorar, cuando ya no es posible

su destruccion. Son muchos los que niegan un espacio
para existir a todos aquellos que no hayan superado

el nivel de lo que hoy se designa como calidad de vida.
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El simple hecho de vivir no parece digno ni apetecible,
si no va acompaifiado de otra serie de cualidades

y exigencias que lo hagan justificable. Y como

la posibilidad de una vida mejor ird progresivamente
aumentando, el nivel minimo para la existencia

se pondrd cada vez mds alto. La eutanasia neonatal

es una prictica que hoy se acepta sin mayor dificultad
en bastantes Centros. Como el diagndstico prenatal,
que aconsejara la interrupcion anterior del embarazo,
no seria suficiente en todos los casos, este método

se convertiria en la barrera infranqueable para impedir
la existencia a personas con cualquier tipo de patologia.
Las estadisticas demuestran que una mayoria

de la poblacién juzga aceptable el aborto voluntario
cuando se descubre la presencia de un feto anormal”,
,por qué no hacer lo mismo un poco tiempo después,
si antes no se pudo obtener este conocimiento?

La aplicacién de la eutanasia, en el momento de nacer,
tendria menos complicaciones jurfdicas

y no despertaria tantas dificultades emotivas, al tratarse
de un ser que apenas comienza su existencia.

Semejante criterio, tan ampliamente difundido,

no es sélo un atentado contra la vida que ya existe
—aquf nadie podra dudar apoydndose en otras teorias
sobre el comienzo de la vida, que nos encontramos
frente a un ser humano—, sino una acusacién terrible

y explicita contra todas las personas deficientes que nos
rodean, y a las que manifestamos con esa conducta
que hubiera sido mucho mejor su eliminacién también,
porque no parece digna una existencia en esas
condiciones. Se quiere un mundo donde no haya
espacio para los mds necesitados y para los que,

por imperativos de la propia naturaleza, no resultan
rentables ni ttiles a la sociedad.

Es cierto que el lenguaje que se utiliza estd lleno

de otros eufemismos mucho mas suaves y generosos,
como si lo tinico que preocupara fuera la felicidad

que deseamos para el otro, pero la realidad es asf

de simple y dramdtica. Aunque parezca duro, se trata
de un racismo todavia mas brutal, porque no sélo
separamos y excluimos a los que consideramos
indignos e inferiores, privandoles de ciertos derechos
que otorgamos a los demds, sino que les negamos

de raiz el derecho mds bdsico y fundamental a la propia
existencia. La misma ecuacidén matemdtica, que ya

se utiliza en algunos centros para dejar o no morir

a los recién nacidos con defectos congénitos, manifiesta
la insensibilidad humana de semejante actitud.

La calidad potencial de vida es igual a la condicién
actual del nifio por los costes y contribucion que serdn
exigidos a sus padres y a la sociedad’. Y habria

que preguntarse muy seriamente si un mundo asi,

que se hace cada vez mds opaco al valor de la vida
para subordinarla a otros intereses que juzga superiores
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y mds importantes, progresa y se humaniza, o no va
perdiendo, a pesar de su progreso técnico, la verdadera
dimension humana. Seguimos viviendo en una
sociedad donde la cultura dominante impone

un modelo en el que la inteligencia y la rentabilidad
econdmica se presentan como valores prioritarios.

Y en un mercado de valores como éste, las personas
con minusvalia psiquica no se encuentran
especialmente cotizadas.

EL CAMBIO DE IMAGEN:
un nuevo perfil
de la persona minusvalida

Epl‘imcra obligacidn ética, por tanto, consistiria

en un esfuerzo social y colectivo para crear

una actitud radicalmente distinta ante el minusvalido.
Como un deseo por defender la dignidad de su persona
que nunca se menoscaba o deteriora, a pesar de sus
componentes deficitarios. Luchar por los derechos
humanos de las minorfas ha sido siempre un trabajo
arduo y discutido, hasta que la sociedad se abre, poco
a poco, para dar espacios de convivencia a los que

se consideraban marginados. Se ha dado una evolucién
histérica positiva desde otras épocas anteriores,
cuando no habfa mayor sensibilidad hacia determinados
grupos sociales —esclavos, prisioneros, enfermos,
trabajadores, mujeres, por citar algunos colectivos—
hasta las Constituciones modernas que defienden

la igualdad de todos los ciudadanos®. La teoria,

sin embargo, no se aplica con frecuencia

en la practica. Todavia queda un largo camino

que recorrer hasta el cumplimiento del articulo 14

de nuestra Carta Magna, que prohibe cualquier
discriminacién no sélo por razén de nacimiento,

raza, sexo, religién u opinién, sino por «cualquier

otra condicién o circunstancia personal o social»,
entre la que se incluye la minusvalia psiquica’.

Si hasta ahora la caridad era la virtud que impulsaba

a la preocupacion e interés por las necesidades

de estas personas, ahora es la solidaridad

y la justicia quienes determinan cudl ha de ser

nuestro comportamiento. Y estas obligaciones

me parece que se pueden concretar en estos dos puntos
fundamentales.

Todavia en nuestra sociedad, el perfil de las personas
minusvdlidas se caracteriza por sus componentes
negativos. Los mismos términos que se utilizan

en el lenguaje comiin ponen de relieve aquellos
aspectos que no responden al ideal de lo que

se considera normal, como si lo substantivo

de su existencia fueran justamente las limitaciones
que padecen. No habria que hablar, por tanto,
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del mong6lico, oligofrénico, deficiente o retrasado
mental, sino de la persona, con toda la dignidad

y riqueza que encierra, que estd ciertamente
condicionada por alguna patologia psiquica. El cambio
no es una cuestion puramente terminol6gica; revela
mads bien un talante muy distinto para enfocar

el problema. Ninguna deficiencia, por muy profunda
que sea, destruye la dignidad de esa persona.

Los derechos humanos no estan condicionados

por la normalidad de los sujetos, sino por el hecho

de su existencia. Y si en alguna ocasion, por exigencias
del bien comuin, la ley tuviera que limitarlos, como
acontece también en los sujetos normales, ha de hacerlo
con las debidas garantfas juridicas para evitar posibles
abusos.

Este cambio de imagen se hace muy dificil en nuestra
cultura actual, donde predomina una visién utilitaria

y mercantilista, en la que no queda espacio para

los grupos, como sucede con los ancianos®,

que no se valoran como rentables. Como si la economia
fuese el valor por excelencia, olvidando la riqueza,

al margen de su posible aportacién econémica’,

que estas personas ofrecen a la sociedad. Son seres que,
en su aparente pasividad, nos hacen descubrir

la dimensién antiutilitarista del verdadero carifio

y despiertan a su alrededor los sentimientos altruistas
mds profundos del corazén. S6lo aquellos que han
vivido en contacto con estas personas saben muy bien
la riqueza que encierran, a pesar de los problemas

y dificultades que plantean, como también provocan
conflictos aquellas que se consideran normales.
Mientras no se realice este cambio de 6ptica,
transmitiremos siempre una serie de mensajes
implicitos, que impedirdn la verdadera acogida

y aceptacion. Si nadie puede caminar por la vida
solitario y abandonado, pues todos necesitamos el calor
de un afecto y compaiia, la persona minusvilida
requiere una dosis mayor de carifio para compensar

sus limitaciones. Ademds de sus propias limitaciones,
no hay derecho a crearles un clima de lejania

y desafecto, que dificulte atin mds su capacidad

de relacion.

LA INTEGRACION

EN LA COMUNIDAD:

mas alla

de las denuncias retéricas

Y en segundo lugar, se requiere también

un esfuerzo posterior para ver cémo es posible

su integracién en el mundo social en el que viven.
Integrar, de acuerdo con el Diccionario de la Lengua,
es componer un todo con sus partes; es decir,

la vinculacién armoniosa en el conjunto de todos sus
elementos. No se trata de algo extrafio, frente al que
han de actuar los mecanismos de defensa, para impedir
la contaminacién del organismo. Es un miembro que
tiene derecho a vivir en nuestro cuerpo, aunque algunas
de sus funciones puedan quedar limitadas con mayor

o menor profundidad. El esfuerzo de adaptacién no hay
que pedirselo a €l. que se encuentra incapacitado para
responder a todas las exigencias sociales del grupo,
sino a la colectividad en su conjunto para que se haga
flexible y se acomode a sus posibilidades concretas.
No hay derecho a pedirles mas de lo que puede darnos
con todo realismo, como tampoco es bueno protegerlos
de tal manera que se obstaculice la independencia

y autonomia a la que podria llegar.

Todo esto significa que las miiltiples exigencias
educativas, laborales, familiares y sanitarias,

que las otras ciencias ponen de manifiesto en nuestra
relacién con estas personas, se convierten

en verdaderos imperativos éticos de los que nadie
puede eximirse. El peligro, en estos casos, es que,

al no sentirnos individualmente culpables

de las deficiencias por recaer mds en directo sobre

las instituciones, nos conformemos con una simple
denuncia retérica que no compromete demasiado.

Un lamento que mantiene a salvo la tranquilidad

de conciencia, pues se condenan y rechazan

las injusticias de la situacion, pero sin apenas ninguna
eficacia. Es cierto que la ética privada tiene sus Iimites,
ya que no tiene capacidad para la solucién

de los problemas macrosociales, pero desde ella hay
que revitalizar la lucha y el esfuerzo por el cambio
necesario. Todo, menos entregarse impotente en manos
de las estructuras, sintiéndose vencido por las fuerzas
de un destino tragico, frente al que no cabe otra postura
que la aceptacion fatalista.

Como recordaba Juan Pablo II, tales situaciones
negativas, aun aquellas que parezcan mds anénimas

y complejas, «no deben inducir a nadie a disminuir

la responsabilidad de los individuos, sino que quieren
ser una llamada a la conciencia de todos para que cada
uno tome su responsabilidad. con el fin de cambiar
seria y valientemente esas nefastas realidades

y situaciones intolerables» ', El cristiano no lucha
exclusivamente por su conversién individual, sino
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que se enfrenta también contra las estructuras, orden,
ambiente e instituciones —sean quienes sean

los culpables— que no reconocen los verdaderos valores
humanos. Es un esfuerzo para empenarse «con
sabiduria en el mejoramiento o en la transformacion

de la sociedad segtin las exigencias y posibilidades

del momento histérico» ", El que hoy se creyera exento
de este compromiso social, para refugiarse

en la interioridad de su ética, quedarfa prisionero

de su ingenuidad o de su egoismo. Una tarea ineludible
que nace de la responsabilidad politica de cada
ciudadano. A veces, da pena contemplar la falta

de colaboracién con aquellas familias o instituciones
que trabajan por el cumplimiento de estos derechos
fundamentales. El mundo de nuestras omisiones

y apatias es demasiado amplio como para quedarse
satisfecho y con las manos limpias.

Como resumen global de esta primera parte, bastaria
decir que nadie puede quedarse tranquilo hasta

que el minusvilido no se encuentre con el gozo interior
de sentirse amado, protegido, y estimado en nuestra
sociedad, como €l se merece. No es compasion,

sino justicia lo que pide de nosotros. Si a esto

le afiadiéramos también la gratitud por lo que
representan, su integracion se realizarfa sin obstdculos
y dificultades.

EL DIAGNOSTICO PRENATAL:
diferentes actitudes

I.;iv'"‘\i\,ltros temas estan mads directamente relacionados
“_/con la persona del minusvilido, sobre los que

la dimension ética debe ofrecer también algunas pistas
de reflexién. Voy a referirme, en concreto

a los problemas que se plantean en el campo

de la neonatologia y de la sexualidad.

El misterio que antes suponia el embarazo queda hoy
desvelado por las técnicas del diagnéstico prenatal.
Con anterioridad a su nacimiento, es posible detectar,
con garantias suficientes, maltiples deficiencias

y minusvalias. Estas posibilidades se ampliardn

a limites insospechados, con el conocimiento

del genoma humano, que avanza con una celeridad
impresionante. El diagnéstico de tales patologias
terminard por convertirse en un prondstico muy fiable,
antes de que, incluso, se padezca la enfermedad .

La defensa del patrimonio genético justificaria para
muchos la interrupcioén de este proceso, tal y como

se acepta en la mayoria de las legislaciones civiles.
Por lo que ya apunté mds arriba, rechazo la alternativa
del aborto como solucién adecuada, pero jqué pensar
sobre la licitud de este diagndstico previo?

El problema ético se plantea porque, con frecuencia,
su demanda se realiza con la intencién de interrumpir
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el embarazo en la hipétesis de un resultado positivo.
Algunos médicos, para evitar cualquier colaboracion
con lo que, de acuerdo con su conciencia y con la moral
cristiana, consideran un atentado inadmisible contra

la vida, rechazan por completo la realizacién de esta
practica. Creen que es la mejor manera de protegerla,
oponiéndose a una accién que termina, muchas veces,
en el aborto . La postura es digna de todo respeto,
aunque me parece demasiado radical por los siguientes
motivos.

Sin negar ciertamente esta mentalidad abortista

en ciertas ocasiones, existen también multiples razones
psicoldgicas y terapéuticas que, en principio, no estdn
vinculadas con aquélla, y que hacen aconsejable y hasta
conveniente el diagndstico prenatal. Su realizacién
podria aliviar, unas veces, la angustia y ansiedad

de unos padres con serios y justificados temores, que se
prolongarfan, de lo contrario, durante los restantes
meses del embarazo. Semejante posibilidad me parece
muy digna y aceptable, por el ahorro de un sufrimiento
que afecta tan profundamente a la psicologia

de los interesados. En otras, cuando la respuesta

es por desgracia positiva, el conocimiento anticipado
podria servir como un tiempo de preparacion humana
y espiritual para un acontecimiento dificil y doloroso,
como la existencia de un hijo anormal, pero que ya no
les coge de improviso y por sorpresa. La ayuda de todo
tipo, en esa etapa anterior, facilitarfa la aceptacién
amorosa de un ser, que va a necesitar con mayor
urgencia del afecto y del carifio. La integracién de esta
realidad no es fdcil y exige una reflexion prolongada;
por eso, serd siempre mejor haberla comenzado

con anterioridad y no a partir de su nacimiento.

Tampoco debe excluirse la posibilidad de una terapia,
que impedirfa un empeoramiento del cuadro clinico.
La cirugia fetal comienza ahora un nuevo camino

de indudables esperanzas, aunque sean todavia muy
pocos los trastornos susceptibles de ser tratados durante
el embarazo. Sin embargo, un diagnéstico positivo
permite en mds ocasiones inducir el parto o realizar
una cesdrea, que evite un mayor deterioro del feto

y el poder aplicarle unos remedios mds eficaces.

La Instruccién Donum vitae admite la licitud de este
planteamiento, cuando afirma textualmente:

«El diagnéstico prenatal puede dar a conocer

las condiciones del embrién o feto cuando todavia estd
en el seno materno; y permite o consiente prever,

mds precozmente y con mayor eficacia, algunas
intervenciones terapéuticas, médicas o quirtirgicas» .

No creo tampoco que, cuando la peticion esté
justificada, el médico tenga la obligacién de realizar
con anterioridad una indagacion minuciosa para
descubrir si en la pareja existe o no una intencionalidad
abortiva. Aunque el facultativo no acepte su licitud
ética, estd realizando una funcién justificada para
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entregar unos datos a las personas interesadas.

Lo que después decidan, una vez conocidos, serd
responsabilidad exclusiva de ellos. Los informes
comunican una realidad objetiva que abre a diferentes
finalidades, y parece indigno y hasta insultante
investigar si lo tinico que pretenden, en caso

de respuesta positiva, es precisamente la interrupcion
del embarazo.

Algo distinta serfa la situacion si, desde el comienzo, _
la pareja manifestara su deseo de abortar, como el tnico |
objetivo de su demanda. En este caso, el diagnéstico
constituirfa el primer paso de un proceso en el que

el médico no quiere colaborar, como niega su concurso

a cualquier otra prdctica abortiva. Su objecién

de conciencia incluiria también la realizacion de estas
pruebas.

LA DIMENSION SEXUAL
DEL MINUSVALIDO:
diferentes puntos de partida

Es recelos que todavia existen en torno al sexo
aumentan atin mds cuando se hace referencia

al minusvdlido. Algunos tal vez preferirian que esta
dimension no estuviera presente en su persona, para
no tener que enfrentarse con los problemas que plantea.
Las limitaciones que puedan sufrir en su psiquismo
no suponen necesariamente una disminucién

de su libido —a veces, pudiera ser todo lo contrario—,
como si se tratara de seres excepcionales

que no experimentan las miltiples reacciones
suscitadas por esta dimension. La sexualidad forma
parte de sus vidas, con todo el mundo de afectos,
imdgenes. curiosidades, sentimientos y atracciones,
que a todos nos afectan. Y reprimir esta fuerza,
mediante cualquiera de los mecanismos existentes,
no deja de traer sus consecuencias negativas, como
acontece también en las personas normales. La castidad
no se manifiesta nunca en la simple continencia,
sino en la integracion de la fuerza pulsional.

Y el minusvilido, —también en este campo, como

en todos los demds— tiene derecho a que se le facilite
su desarrollo, dentro de sus posibilidades concretas,

para no castrarlo psicolégicamente en su afectividad
y sentimientos. Ya tiene otros limites, impuestos
por la naturaleza. para que, ademds, lo sometamos

a otros porque nos resultan mas comodos y exigen
menos preocupaciones.

Pero si no es licito negar este dato antropoldgico,
tampoco me parece aceptable renunciar a una tarea
educativa para dejarlos abandonados en manos

del instinto, como si la minusvalia —ahora, en este caso—
constituyera un obstdculo infranqueable para

una conducta lo mds humana posible. De la misma
forma que se procura educarlos para una convivencia

e integracion social, lo mds arménica y profunda

que se pueda, no veo por qué se excluye este esfuerzo
pedagdgico en el dmbito de su sexualidad.

Comprendo muy bien que las visiones tan diferentes
que hoy existen sobre la sexualidad provocan también
valoraciones éticas muy distintas. Y si la tolerancia

de ahora no conoce apenas limites "°, parece razonable
que la permisividad sea aiin mayor en el caso

de los minusvalidos, por sus caracteristicas especiales.
Por eso, parto del presupuesto de que la libido humana,
como cualquier otra pulsién, exige superar el nivel
instintivo para vivir el sexo como lenguaje de amor,
encuentro y comunién, tanto en el ambito

de la sexualidad, como en el de las relaciones
estrictamente genitales'®. La educacion sexual no es,
en el fondo, sino capacitar al individuo para canalizar
esas fuerzas y que su cardcter biolégico y placentero
no elimine su dimensién simbdlica, su expresividad
amorosa, todos sus componentes afectivos. Es decir,
que no se convierta en una funcién puramente orgdnica,
marginando la riqueza humana presente, que la llena
de otro significado.

CARACTERISTICAS ESPECIFICAS:
dificultades
en el proceso evolutivo

Reconocer esta urgencia educativa, también

en las personas con minusvalias, no significa
cerrar los ojos a otros elementos que influyen

en su dinamismo sexual y que no conviene desconocer
en nuestras aplicaciones pricticas. La génesis

de la pulsion sexual, como primer dato, no se realiza
en el momento de la adolescencia, cuando todos

sus componentes se unifican, como la corriente

de un rio en el que desembocan otros muchos afluentes.
Desde que nacemos, cada una de estas fuerzas dispersas
atraviesa diferentes etapas antes de su unificacion.

A lo largo de este proceso primero pueden darse
obsticulos que dificulten, mds o menos, su posterior
desarrollo. Aun la persona normal nunca estd indemne
de estas fisuras que condicionan después su conducta,
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en un grado que no siempre se podrd detectar

con exactitud. Esto explica que ciertas reacciones
insatisfactorias, que incluso éticamente deben
catalogarse como importantes, no siempre broten

de una libertad personal. Son actos mds o menos
compulsivos, aun sin la conciencia de esta limitacion,
que no se llegan a dominar por completo.

Es comprensible que estas mismas dificultades
influyan, incluso con mds fuerza, en el proceso
evolutivo del minusvilido, y aumenten después

su posibilidad de integracién y control. En teoria,
habria que distinguir, por tanto, entre lo que nace

de una verdadera libertad y lo que es producto

de una responsabilidad, condicionada por otra serie

de elementos y experiencias. Y lo que no se puede

es medir con los mismos criterios las conductas

de una persona normal —cuya valoracion se hace
también dificil- y los comportamientos de minusvalidos
que estardn ain bastante mds condicionados. Incluso,
determinadas expresiones, que podrian [lamar

la atencion en otro contexto, son para ellos formas
naturales y espontineas de manifestar sus sentimientos.
La objetividad de sus acciones no encierra, por tanto,
el mismo significado que se encuentran

en circunstancias normales. Si para la educacion nunca
es aconsejable, aqui habria que rechazar con mds
energia el empleo de la culpabilidad o de la represion
con ese objetivo.

OTROS FACTORES
CONDICIONANTES:
hacia una valoracion
personalizada

}i))or otra parte, el simbolismo de la sexualidad, como
I hemos dicho, busca la defensa de su cardcter
simbélico, en el que se armonizan su funcion lidica,
placentera, unitiva y procreadora. Son diferentes
significados que se atnan y complementan, pero que,
cuando se disocian, manifiestan una libido regresiva

y todavia infantilizada'’. Si en nuestra cultura

son muchos los que no captan este pluralismo

de significados y se quedan exclusivamente con el que
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mads les satisface y apetece, marginando los mds
importantes, tampoco deberia extrafiar que

un minusvélido no pueda comprender nada mds que
un determinado aspecto. También €l estd recibiendo
de manera continua una imagen de la sexualidad,

que pone de relieve su dimension hedonista

y gratificante, sin insistir en sus valores mds auténticos.
No es fécil resistir a estos mensajes subliminales

que todos recibimos, si no hay un convencimiento
muy profundo que se oponga a tales influencias.

Una dificultad que se hace mayor atin en las personas
cuya inteligencia ha quedado disminuida. Si, ademds,
los mismos educadores presentan otras alternativas
como dignas y aceptables, serfa absurdo esperar

de estas personas otro tipo de comportamientos '*.

Finalmente, la valoracion ética de su conducta exige
otros mdltiples matices que tengan en cuenta

las peculiaridades de estas personas. Cuando se tiene
un nivel de conocimiento valorativo y de libertad,

el sujeto tiene que hacerse responsable de sus actos

y de sus consecuencias previstas, aunque en algunas
ocasiones no se pueda medir con exactitud el grado

de culpabilidad. Los condicionantes, a veces
inconscientes, actiian en el psiquismo de las personas
normales y, por ello, no todo acto incorrecto se puede
catalogar como culpable. Este hecho se hace mis
frecuente entre los minusvdlidos. El sentido

de su conducta sexual no es el mismo que

el de cualquier otro individuo. Un gesto exhibicionista,
por ejemplo, no expresa sino un deseo de comunicacion
espontdnea, sin las inhibiciones sociales que

se imponen a los demds. Cuando las dificultades

de lenguaje para relacionarse son mayores, el cuerpo
se convierte en palabra que desea el encuentro

con su entorno, aunque sus manifestaciones sean poco
oportunas y matizadas. El mismo fenémeno
masturbatorio adquiere también otra serie

de significados, afadidos a los que pueden encontrarse
en la persona normal. Su mente no alcanza a descubrir
por qué se deben controlar ciertas exigencias
corporales. Ahi busca una compensacion a otras
carencias que le limitan, manifiestan su vitalidad,

0 expresan ofras aioranzas y soledades.

Por eso, los criterios que da el Catecismo, para emitir
un juicio acerca de la responsabilidad de los sujetos,
deben aplicarse aqui con una frecuencia mucho mayor:
«Han de tenerse en cuenta la inmadurez afectiva,

la fuerza de los hdbitos contraidos, el estado

de angustia u otros factores psiquicos o sociales

que reducen, e incluso anulan la culpabilidad moral» ",
La moral requiere una aplicacidn concreta

a las circunstancias personales pues. a lo largo de todo
el proceso evolutivo, no se logran superar ciertas etapas
o se producen regresiones, que no recaen sobre

la libertad del individuo, sino que estdn condicionadas
por factores ajenos a su responsabilidad.
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EL MUNDO
DE LAS RELACIONES AFECTIVAS:

la capacidad para el matrimonio

11 que no se pueda hablar de culpa, repito,

!_mo justifica una permisividad absoluta u orientarlos,
incluso, hacia comportamientos que no parecen

los correctos. La educacion en este terreno pretende,
como en otros campos, un nivel de integracién social
que no resulte llamativo. Por eso, tienen derecho

a relacionarse con personas del otro sexo, que ayuda

a su desarrollo afectivo y sentimental, y evita

un aislamiento que no deja de ser peligroso por otras
razones.

La compaiifa, el afecto, la amistad heterosexual

son factores de equilibrio y estabilidad psicoldgica,
que la mayoria de las veces no causan mayores
problemas. Estd demostrado que la deficiencia mental
no equivale a sujetos hipersexuales o con

una sexualidad salvaje y agresiva™. Los fallos podrian
deberse mds a un fracaso en el sistema educativo

que a sus propias limitaciones. Nadie podrd excluir,
sin embargo, la posibilidad de cualquier riesgo,

como acontece en otras miltiples situaciones

de la vida. Aunque fuera necesaria una mayor atencion,
esto no justificarfa el rechazo de tales contactos
positivos. Son relaciones que evitan la soledad,
enriquecen su psicologia, desarrollan su mundo
afectivo y suponen, por tanto, una mejora

en su integracion.

La paternidad responsable es una doctrina defendida
por la Iglesia, a partir del Vaticano II, y recogida
después por los documentos del magisterio®'. Supone
la obligacion de no procrear en aquellas condiciones
que impiden razonablemente la existencia de un hijo.
La primera exigencia seria la de contraer matrimonio,
para que el fruto de ese carifio pudiera gozar

de un clima estable que facilitara la educacién
posterior. Esta alianza, como la define el Derecho
Canonico (c. 1055,1), que origina derechos

y responsabilidades, se fundamenta en un
consentimiento libre y expreso de los contrayentes,
que excluye todo lo que gravemente pudiera impedirlo
en el dmbito del conocimiento y de la voluntad.

A la pregunta sobre si un disminuido psiquico estd
capacitado para tomar esta opcion no se puede
responder de forma generalizada. La deficiencia

0 anomalia no siempre supone un impedimento que
invalide esta decision. Sélo el andlisis particularizado
aportard los datos para sospechar razonablemente

si existen las condiciones psicoldgicas para contraerlo
0 quedan reducidas con exceso. Tanto el Derecho
eclesidstico como el civil exigen un nivel suficiente
de capacidad como condicion necesaria para

su admision y validez ™.

LA PATERNIDAD RESPONSABLE:
el problema de la esterilizacién

I margen de este requisito, permanece
la responsabilidad de discernir si, en tales

circunstancias, es conveniente o no la descendencia,
por el riesgo de transmitir las mismas limitaciones
o por las dificultades caracteristicas que conllevaria
su educacion. El hijo que va a nacer tiene un hipotético
derecho a que su existencia y formacién se realice
en las mejores condiciones posibles, aunque no siempre
se llegue a conseguir ese objetivo. Los datos
de un informe genético serdn necesarios como ayuda
imprescindible para una reflexion objetiva
y responsable entre las diferentes posibilidades.
Una obligacion que afecta también a los padres sanos,
pero capaces de transferir taras hereditarias
a sus descendientes ™.

El problema implica de forma directa a todas

las personas minusvdlidas que no hayan contraido
matrimonio. Es evidente que, en este caso,

la obligacion de no procrear es atin mayor. La dificultad
se agudiza, cuando son incapaces de comprender

las consecuencias de un posible embarazo y de oponer
resistencia a los abusos o solicitaciones de cualquier
desaprensivo. Las secuelas para la mujer son también
mds importantes. Conozco a alguna chica oligofrénica
que casi todos los afos aparecia por el Clinico

con un nifio en su seno, al que tenia que abandonar

de inmediato. La defensa frente a tales situaciones

no resulta eficaz con el recurso a los medios
anticonceptivos. Por ello muchos defienden la licitud
de la esterilizacion. ;Qué pensar sobre esta alternativa? .

Las posturas estdn claramente enfrentadas. Los que
niegan, por una parte, su validez ética y juridica, pues
se trata de una mutilacién injustificada e impuesta

sin el consentimiento previo del individuo.

Es la vulneracién de un derecho bdsico que atenta
contra la dignidad de la persona. De ahf que

se encontrara sancionada en el Cédigo Penal, incluso
cuando el consentimiento haya sido dado por un menor
0 incapaz, «en cuyo caso no serd vilido el prestado
por éstos ni por sus representantes legales» . Otros
creen, sin embargo, que es la tinica defensa vilida para
los que no tienen suficiente responsabilidad y estdn
expuestos o pudieran causar embarazos injustificados.
Se queria la reforma del articulo citado en la nota
anterior para que la esterilizacion quedara legalizada
en algunas circunstancias especiales.

LA LEGISLACION ACTUAL

a ley orgdnica del 21 de junio de 1989 acepté este
planteamiento, en un pédrrafo anadido: «Sin
embargo, no serd punible la esterilizacién de persona
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incapaz que adolezca de grave deficiencia psiquica
cuando aquélla hay sido autorizada por el juez

a peticion del representante legal del incapaz, oido

el dictamen de dos especialistas, el Ministerio Fiscal

y previa exploracién del incapaz»*°. Las reacciones

se sucedieron de inmediato. Hubo, incluso, un recurso
de inconstitucionalidad, presentado por un Juzgado

de Barcelona, por considerar que semejante parrafo irfa
contra los articulos 10, 15 y 49, que defienden

los derechos fundamentales de todos los ciudadanos,
su integridad fisica, y el compromiso por atender

a los disminuidos fisicos o psiquicos. En julio de 1994,
una larga sentencia del Tribunal Constitucional
concluia que el inciso afiadido «no es contrario

a la Constitucion» ',

Respetando otras opiniones diferentes, se me hace muy
dificil considerar esta opcién como éticamente
inaceptable, con las condiciones que la misma ley
exige. No se trata de una solucion que busque

la comodidad de los padres o tutores, sin tener ya que
preocuparse para nada. Bastantes minusvélidos gozan
de la autonomia y capacidad suficiente para hacerse
responsables de sus acciones, mediante una adecuada
educacion y la ayuda complementaria que siempre van
a necesitar. No estarfa justificada una mutilacion

en estos casos, cuando existen otros recursos

que respetan su integridad y defienden con la suficiente
garantia de otros peligros. La valoracion, sin embargo,
podria ser distinta en otras situaciones mucho mas
complicadas.

No cabe duda que algunas personas estdn incapacitadas
para contraer matrimonio, pero conservan su derecho

a relacionarse con otras y mantener relaciones

de amistad. En sus circunstancias concretas,

la paternidad responsable les obliga a evitar

la procreacion, ya que no existen las condiciones
indispensables para cumplir con ese cometido. Pero

la grave dificultad surge, cuando por esas mismas
circunstancias no alcanzan un minimo

de responsabilidad frente a las consecuencias de sus
acciones o frente a posibles solicitaciones o abusos.

Si el minusvilido no debe procrear y, al mismo tiempo,
es incapaz de cumplir con esa obligacién, ya que no
puede hacerse responsable de sus actos, no veo qué otra
salida eficaz pueda ofrecerse. La esterilizacion serd

la tinica defensa posible para evitar otro mal peor. Algo
parecido a la mujer normal que se defiende contra

las consecuencias de una violacion, aunque

la esterilidad de una anticonceptivo no tenga el cardcter
de permanente. La vigilancia continua o el aislamiento
social, ademds de no dar las suficientes garantias,

irfan contra otras exigencias humanizantes. El peligro
de interpretaciones poco justificadas queda reducido
por la intervencion del juez, ofdo el dictamen de los
especialistas, el Ministerio Fiscal y la exploracion

del individuo.

- LABOR HOSPITALARIA = N° 249

CONCLUSION

A}guno ha dicho con humor que la salud es un estado
transitorio que no augura nada bueno. Quiero con
ello decir que nuestro mundo es un gigantesco hospital
en el que todos estamos necesitados de tratamiento.
Pero mds que progresos técnicos, con los muchos
beneficios que nos han aportado, se requiere un avance
mucho mayor en humanismo, indispensable

para una salud auténtica, que no afecta exclusivamente
al organismo bioldgico, sino a la totalidad

de la persona™. La preocupacion y el interés

por los minusvilidos nos obligan todavia mds a insistir
en esta dimension, pues sus carencias mayores

—de las que otras pueden derivarse— hay que situarlas
en el nivel afectivo. Si ellos nos ayudaran a despertar
estos sentimientos, tal vez nos darfamos cuenta,
entonces, de que no constituyen ningtin lastre o peso
muerto que se ha de soportar, Al contrario, tendriamos
que agradecerles que en nuestra sociedad, tan utilitaria
y materialista, ellos nos recuerdan la importancia

del carifio y se han hecho fuentes inagotables

de ternura. Nuestra respuesta s6lo puede ser

la admiracion, el afecto y la gratitud mds profunda.
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Documentacion, |
informacion,
confidencialidad:
reto y exigencia

La tecnologia moderna referente

a la comunicacion ha hecho su entrada
en el mundo de la salud. Y, con ella,
llegado sus enormes posibilidades

y sus grandes peligros.

La posibilidad de obtener, difundir, compartir
datos médicos que afectan a las personas

abre el abanico tanto al desarrollo

de nuevas perspectivas de prevencién,
diagnéstico y tratamiento de las mismas,

como a la integracién en una sola historia clinica
de todos esos datos, con todo lo que ello
significa de mejora sustancial de la atencién,
aﬂorro de pruebas complementarias...

Pero también aparecen los peligros inherentes
a la posible manipulacién de dichos datos,

a la quiebra de la confidencialidad tradicional
en las profesiones sanitarias,

y al uso de las mismas para fines ajenos

al bien del enfermo.

Como un acercamiento a esta realidad
publicamos estos dos documentos.

En primer lugar la Recomendacion del Comité

de Ministros del Consejo de Europa

a los Estados miembros sobre proteccion

de datos médicos. Un referente autorizado sobre
el que los paises integrados en la Unién Europea
deberan tener en cuenta a la hora de legislar.

Y ello, teniendo bien presente s
que la comunicacién y la informacién, hoy,
han superado todo tipo de fronteras.

A continuacién, la doctora Gemma Gelabert,
jefe de Servicio de Documentacion Clinica

y archivo del Hospital Sant Joan de Déu

de Esplugues, expone sucinfamente en un breve
pero denso articulo las posibilidades y riesgos
de este dilema. Exposicion nacida

de la experiencia hecha dia a dia

en el contexto de un moderno hospital.
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Recomendacién n. R (97) 5,
de 13 de febrero de 1997,
del Comité de Ministros

del Consejo de Europa

a los Estados miembros

sobre proteccion
de datos médicos’

El Comité de Ministros,
bajo los términos del articulo 15.b
del Estatuto del Consejo de Europa

@ Considerando que el fin del Consejo de Europa
es alcanzar una mayor unidad entre sus miembros.

® Recordando los principios generales sobre
proteccion de datos de la Convencion
para la Proteccién de los Individuos en relacién
al Tratamiento Automatizado de Datos Personales
(Series Tratados Europeos, n. 108) y en particular
su articulo 6, que estipula que los datos personales
relativos a la salud no pueden ser procesados
automatizadamente a menos que el ordenamiento
nacional proporcione medidas de seguridad
apropiadas.

@ Consciente del incremento del uso de datos médicos
tratados automatizadamente por sistemas
de informacion, no sélo para la asistencia médica,
la investigacion médica. la gestion hospitalaria
y la salud piblica, sino también fuera del sector
sanitario.

@ Convencido de la importancia de la calidad.
integridad y disponibilidad de los datos médicos para
el afectado por tales datos y su familia.

@ Consciente de que el progreso de la ciencia médica

* Publicada y traducida del original inglés en Diario Médico,
21 de marzo de 1997,

depende en buena medida de la disponibilidad
de datos médicos sobre individuos.

@ Convencido de que es deseable regular la recogida

y procesamiento de datos médicos, salvaguardar

la confidencialidad y la seguridad de los datos
personales relativos a la salud, y asegurar que

se emplean de acuerdo con los derechos y libertades
fundamentales del individuo, y en particular

con el derecho a la intimidad.

® Consciente de que el progreso en la ciencia médica
y los avances en la tecnologia informdtica desde 1981
hacen necesario revisar varias disposiciones
de la Recomendacién n. R (81) sobre la regulacion
de los bancos de datos médicos automatizados.

Recomienda que los gobiernos
de los Estados miembros

@ Den pasos para asegurar que los principios
contenidos en el apéndice a esta recomendacidn
se reflejen en sus leyes y en la prictica.

® Aseguren una amplia difusién de los principios
contenidos en el apéndice a esta recomendacion
entre las personas implicadas, por razon
de su profesion, en la recogida y procesamiento
de datos médicos.

Decide que esta recomendacién sustituird
a la Recomendacion n. R (81) sobre la regulacion
de bancos de datos médicos automatizados.
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APENDICE A LA RECOMENDACION

n. R (97) 5,
de 13 de febrero de 1997

1. DEFINICIONES

A los fines de esta recomendacion:

@ Laexpresion datos personales abarca cualquier
informacién relativa a un individuo identificado
o identificable. Un individuo no se considerard
identificable si la identificacion requiere
una cantidad de tiempo y de medios no razonables.
En los casos en que el individuo no sea identificable,
los datos son denominados anénimos.

@ La expresion datos médicos se refiere a todos
los datos personales relativos a la salud
de un individuo. Se refiere también a los datos
que tengan una clara y estrecha relacién con la salud
y los datos genéticos.

@ La expresion datos genéticos se refiere a todos
los datos, cualquiera que sea su clase, relativos
a las caracteristicas hereditarias de un individuo
o al patrén hereditario de tales caracteristicas dentro
de un grupo de individuos emparentados.

También se refiere a todos los datos sobre cualquier
informacion genética que el individuo porte (genes)
y a los datos de la linea genética relativos a cualquier
aspecto de la salud o la enfermedad, ya se presente
con caracteristicas identificables o no.

La linea genética es la linea constituida por
similaridades genéticas resultantes de la procreacion
y compartidas por dos o mds individuos.

2. AMBITO

2.1 Esta recomendacion es aplicable a la recogida

y tratamiento automatizado de datos médicos, salvo que
la ley nacional, en un contexto especifico fuera

del sector sanitario, proporcione otras medidas

de seguridad apropiadas.

2.2. Un Estado miembro puede extender los principios
establecidos en esta recomendacion a datos médicos
no procesados automatizadamente.

3. RESPETO A LA INTIMIDAD

3.1. Se garantizard el respeto a los derechos
y libertades fundamentales. y en particular al derecho

a la intimidad, durante la recogida y procesamiento
de datos médicos.

3.2. Los datos médicos sélo pueden recogerse
y procesarse si existen medidas de proteccion
adecuadas establecidas por la ley nacional.

En principio, los datos médicos deben ser recogidos

y procesados sélo por profesionales sanitarios

o por individuos u 6rganos que trabajen

en representacion de profesionales sanitarios.

Los individuos u ¢rganos que trabajen

en representacion de profesionales sanitarios
recogiendo y procesando datos médicos deben estar
sujetos a las mismas normas de confidencialidad

que pesan sobre los profesionales sanitarios o a normas
de confidencialidad comparables.

Los administradores de archivos que no son
profesionales sanitarios s6lo deben recoger y procesar
datos médicos cuando estén sujetos a normas

de confidencialidad comparables a las que pesan sobre
el profesional sanitario o a medidas de seguridad
igualmente eficaces proporcionadas por la ley nacional.

4. RECOGIDA Y PROCESAMIENTO
DE DATOS MEDICOS

4.1. Los datos médicos deben ser recogidos
y procesados honrada y legalmente y sélo para fines
especificados.

4.2. Los datos médicos deben obtenerse, en principio,
del afectado. S6lo pueden ser obtenidos de otras
fuentes si se hace de acuerdo con los Capitulos 4, 6y 7
y si esto es necesario para alcanzar los fines

del procesamiento o si el afectado no estd en posicién
de proporcionarlos.

4.3. Los datos médicos deben ser recogidos
y procesados:

a) silo dispone la ley por:
i razones de salud publica; o
ii bajo las condiciones del Principio 4.8, la prevencion
de un riesgo real o la represién de un crimen especifico: o
iii otro interés piiblico importante: o
b) silo permite la ley:

i para fines médicos preventivos o para fines diagnésticos
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o terapéuticos relativos al afectado o a un pariente
en linea genética; o

ii para salvaguardar intereses vitales del afectado o de una
tercera persona; o

iii para el cumplimiento de obligaciones contractuales
especificas: o

iv para establecer, ejercitar o defender una reclamacion
legal; o

¢) siel ha dado su consentimiento el afectado,
su representante legal o la autoridad, persona u érgano
previsto por la ley, y en la medida en que la ley nacional
no disponga otra cosa.

4.4. Si los datos médicos se han recogidos con fines
médicos preventivos, diagnosticos o terapéuticos
relativos al afectado o a un pariente en linea genética,
también pueden procesarse para la gestion

de un servicio médico que trabaje en interés

del paciente, en los casos en que su manejo esté
previsto por el profesional sanitario que los recogid,
o cuando los datos sean comunicados de acuerdo

con los principios 7.2y 7.3.

Nifios no nacidos

4.5. Los datos médicos relativos a nifios no nacidos
deben considerarse datos personales y gozar

de una proteccion comparable a la de los datos médicos
de un menor.

4.6. Salvo que la ley nacional disponga otra cosa,
quien ostente la responsabilidad paterna o materna
puede actuar como la persona legalmente legitimada
para actuar por el nifio no nacido como sujeto

de los datos.

Datos genéticos

4.7. Los datos genéticos recogidos y procesados para
el tratamiento preventivo, el diagnéstico

o el tratamiento del afectado o para investigacion
cientifica sélo deben emplearse con esos fines

o para permitir al afectado tomar una decisién libre

e informada en estas materias.

4.8. El procesamiento de datos genéticos con fines
judiciales o de investigacion criminal debe ser objeto
de una ley especifica que ofrezca medidas de
salvaguardia adecuadas.

Los datos s6lo deben emplearse para establecer si hay
un eslabén genético en el conjunto de pruebas
aportadas, para prevenir un peligro real o para reprimir
un delito especifico. En ningtin caso deben emplearse
para determinar otras caracteristicas que pueden ser
establecidas genéticamente.

4.9. Larecogida y procesamiento de datos genéticos
con cualquier otro fin distinto de los previstos en los
Principios 4.7 y 4.8 s6lo debe permitirse, en principio.
por razones de salud y en particular para evitar un serio
perjuicio a la salud del afectado o de terceros.

Sin embargo, puede permitirse la recogida

y procesamiento de datos genéticos en orden a predecir
enfermedades en casos en que exista un interés superior
y bajo la sujecion a las medidas de salvaguardia
definidas por la ley.

5. INFORMACION A LOS AFECTADOS

5.1. Los afectados deben ser informados
de los siguientes extremos:

a) laexistencia de un archivo que contiene sus datos
médicos y el tipo de datos recogidos o que se van
a recoger;

b) el fin o fines para los que son o serdn procesados:

¢) en su caso, el individuo u organismos de los que han sido
0 serdn obtenidos;

d) las personas u 6rganos a los que pueden ser comunicados
y con qué fines.

e) la posibilidad, si existe, de que el afectado niegue
su consentimiento o retire ¢l ya dado, y las consecuencias
de tal cesacion del consentimiento;

/) laidentidad del administrador del archivo y de su

representante, si existe, asi como las condiciones bajo
las que se puede ejercer el derecho de acceso
y de rectificacion.

5.2. Se debe informar al afectado, como muy tarde,
en el momento de recogerlos. Sin embargo, cuando

los datos no se obtengan del afectado, se le debe
comunicar tal recogida tan pronto como sea posible

y, en una forma apropiada, la informacién a que hace
referencia el Principio 5.1, salvo que claramente sea no
razonable o impracticable. o salvo que el afectado haya
recibido ya la informacion.

5.3. Lainformacién al afectado serd apropiada

y adaptada a las circunstancias. La informacién se dard
preferiblemente a cada uno de los afectados de forma
individual.

5.4. Antes de llevar a cabo un andlisis genético,
se debe informar al afectado sobre los objetivos
del andlisis y la posibilidad de hallazgos inesperados.

Personas legalmente incapacitadas
5.5. Siel afectado es una persona legalmente
incapacitada, incapaz de tomar una decisién libre

y consciente, y la ley nacional no le permite actuar
en su propia representacion, la informacion se facilitard
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a la persona reconocida como legalmente habilitada
para actuar en interés del afectado.

Si una persona legalmente incapacitada es capaz
de entender, se le debe informar antes de recoger
o procesar sus datos.

Derogaciones

5.6 Cabe hacer derogaciones a los principios 5.1, 5.2
y 5.3 en los siguientes casos:

a) la informacion al sujeto de los datos puede restringirse
si asi lo dispone la ley y constituye una medida necesaria
en una sociedad democritica:

i para prevenir un peligro real o reprimir un crimen;

ii por razones de salud publica;

iii para proteger al afectado y los derechos y libertades
de otros;

b) en emergencias médicas, los datos considerados

necesarios para el tratamiento médico pueden recogerse
previamente a la informacion.

6. CONSENTIMIENTO

6.1. Al solicitar el consentimiento del afectado, éste
debe ser libre, expreso e informado.

6.2. Los resultados de cualquier andlisis genético

se deben formular dentro de los limites de los objetivos
de la consulta, el diagnéstico o el tratamiento

para el que se obtuvo el consentimiento.

6.3. Cuando se trate de procesar datos médicos

de una persona legalmente incapacitada que es incapaz
de una decision libre, y cuando la ley nacional

no le permita actuar en su propia representacion,

es preciso obtener el consentimiento de la persona
legalmente habilitada para actuar en interés de éste,

o de la autoridad o persona u 6rgano designados

por la ley con este fin.

Si, de acuerdo con el Principio 5.5, una persona
legalmente incapacitada ha sido informada

de la intencién de recoger o procesar sus datos
médicos, sus deseos deben tenerse en cuenta, a menos
que la ley nacional disponga otra cosa.

7. COMUNICACION

7.1. Los datos médicos no se comunicarin, salvo
en las condiciones establecidas en este capitulo
y en el Capitulo 12,

7.2. En particular, salvo que la ley nacional
proporcione otras medidas de salvaguardia, los datos
médicos s6lo pueden comunicarse a una persona sujeta

a las normas de confidencialidad que pesan sobre

un profesional sanitario o a normas de confidencialidad
comparables, y que acate las normas de esta
recomendacidn.

7.3 Los datos médicos pueden comunicarse si son
relevantes y:

a) sila comunicacién estd prevista por la ley y constituye
una medida necesaria en una sociedad democrdtica por:

i razones de salud publica; o
ii la prevencion de un peligro real o la represion
de un delito especifico; o
iii otro interés publico importante; o
iv la proteccién de los derechos y las libertades de otros: o
b) sila comunicacidn es permitida por la ley con fines de:

i proteccion del sujeto de los datos o de un pariente
en linea genética;

ii salvaguarda de intereses vitales del afectado o de una
tercera persona; o

iii el cumplimiento de obligaciones contractuales
especificas; o

iv el establecimiento, ejercicio o defensa de una reclamacion
legal; o

¢) siel afectado o su representante legal o la autoridad
o persona u 6rgano previstos por la ley han dado
su consentimiento para uno o mds fines, y en la medida
en que la ley nacional no disponga otra cosa; o

d) sentado que el afectado o su representante legal
o la autoridad, persona u érgano previstos por la ley
no se ha opuesto explicitamente a cualquier
comunicacién no obligatoria, si los datos han sido
recogidos en un contexto de prevencion, diagnostico
o terapia libremente elegidos, y el propésito
de la comunicacion, en particular si se trata
de la prestacion de cuidado al paciente
o del funcionamiento de un servicio médico que trabaje
en interés del paciente, no es incompatible con el fin
del procesamiento para los que los datos fueron
recogidos.

8. DERECHOS DEL AFECTADO

Derechos de acceso y de rectificacion

8.1. Se permitird a toda persona el acceso a sus datos
médicos, ya directamente o a través de un profesional
sanitario o, si lo permite la ley nacional, a través

de una persona designada por el titular de los datos.
La informacion debe ser facilitada de modo inteligible.

8.2. El acceso a los datos médicos puede ser

denegado, limitado o rechazado sélo si lo prevé la ley

y Si:

a) constituye una medida necesaria en una sociedad
democritica por su interés en proteger la seguridad
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del Estado, la seguridad piblica o la represion
de crimenes; o

b) el conocimiento de la informacion es probable que cause
un serio dafio a la salud del afectado: o

¢) lainformacion sobre el afectado revela también
informacién sobre terceros o, respecto a los datos
genéticos, si esta informacion es probable que cause
un serio dafio a un pariente consanguineo o uterino
0 a una persona que tiene un vinculo directo en linea
germinal; o

d) los datos son empleados para fines de investigacion
cientifica o estadistica y se aprecia con nitidez que no hay
riesgo alguno de violacion de la intimidad del afectado,
especialmente el de usar los datos en decisiones
o medidas que afecten a un individuo en particular,

8.3. El afectado puede pedir la rectificacion
de los datos erréneos sobre su persona y, en caso
de negativa, tendrd la capacidad de recurrir la decisién.

Hallazgos inesperados

8.4. La persona sometida a un andlisis genético debe
ser informada de los hallazgos inesperados si concurren
las siguientes condiciones:
a) laley nacional no prohibe dar tal informacion;
b) la persona en cuestion la ha solicitado;
¢) no es probable que la informacién le cause un dafio serio:
i asusalud; o
ii asu parentela consanguinea o uterina, a un miembro
de su familia social o a una persona que tenga un vinculo

directo con su linea genética, salvo que la ley nacional
proporcione otras medidas de salvaguarda adecuadas.

Sin perjuicio de lo dispuesto en el sub-pardgrafo a),
la persona debe ser también informada si tal
informacion es de importancia directa para él

en el dmbito del tratamiento o la prevencion.

9. SEGURIDAD

9.1. Se tomarin las medidas técnicas y de organizacion
adecuadas para proteger los datos personales
procesados de acuerdo con esta recomendacion contra
su destruccion accidental o ilegal y su pérdida
accidental, asi como contra el acceso, alteracion,
comunicacion o cualquier otra forma de procesamiento
no autorizados.

Estas medidas asegurardn un nivel apropiado

de seguridad, teniendo en cuenta, de una parte,

el estado de la técnica y, de otra, la naturaleza sensible
de los datos médicos y la evaluacion de los riesgos
potenciales.

Estas medidas serdn revisadas periddicamente.

9.2. En orden a asegurar en particular

la confidencialidad, integridad y exactitud de los datos
procesados, asi como la proteccion de los pacientes,
se tomardn medidas apropiadas para:

a) impedir que cualquier persona no autorizada tenga acceso
a las instalaciones de procesamiento de datos personales
(control de entrada a las instalaciones);

b) impedir que ¢l soporte de los datos sea leido, copiado,
alterado o retirado por personas no autorizadas (control
del soporte de los datos);

¢) impedir la introduccion no autorizada de datos
en el sistema de informacidn, y cualquier consulta,
modificacién o borrado no autorizados de datos
personales procesados (control de memoria);

d) impedir que los sistemas de procesamiento automatizado
de datos sean usados por personas no autorizadas a través
de equipos de transmisién de datos (control
de utilizacion);

e) asegurar —teniendo en cuenta, por un lado, el acceso
selectivo a los datos y, por otro, la seguridad de los datos
médicos— que el disefio del sistema de procesamiento,
como norma general, es tal que permite la separacién de:

identificadores y datos relativos a la identidad
de las personas,

|

datos administrativos,

datos médicos,

datos sociales,

— datos genéticos (control de acceso);

[} garantizar la posibilidad de comprobar y verificar a qué
personas u o6rganos se pueden comunicar los datos
a través de equipos de transmision de datos (control
de comunicacion);

g) garantizar que es posible comprobar y establecer
a posteriori quién ha tenido acceso al sistema y qué datos
personales han sido introducidos en el sistema
de informacién, cudndo y por quién (control
de introduccién de datos);

i) impedir la lectura, copia, alteracién o borrado no
autorizados de datos personales durante la comunicacion
de datos personales y el traslado de soportes de datos
(control de transporte);

i) salvaguardar los datos mediante copias de seguridad
(control de disponibilidad).

9.3. Los administradores de archivos médicos deben,
de acuerdo con la ley nacional, elaborar normas
internas apropiadas que respeten los principios
pertinentes de esta recomendacion.

9.4. Cuando sea necesario, los administradores

de archivos de procesamiento de datos médicos deben
designar a una persona independiente como
responsable de la seguridad de los sistemas

de informacién y de la proteccion de los datos, y que
sea competente para asesorar en estas materias.



10. CONSERVACION

10.1. En general. los datos médicos no deben
conservarse mds tiempo del necesario para alcanzar
el propdsito para el que se recogieron y procesaron.

10.2. Cuando se acredite la necesidad de conservar
los datos médicos que ya no tienen uso alguno para
el fin con el que se recabaron por un interés legitimo
de la salud publica o de la ciencia médica.

o de la persona a cargo del tratamiento médico

o del controlador del archivo en orden a permitirles
la defensa en o el ejercicio de una reclamacion legal.
o por razones historicas o estadisticas. se adoptardn
las medidas técnicas oportunas para asegurar

su correcta conservacion y seguridad. teniendo

en cuenta la intimidad del paciente.

10.3 A peticion del afectado, sus datos médicos deben
ser eliminados, a menos que se hayan anonimizado
0 concurran intereses superiores y legftimos para no

hacerlo, en particular los resefiados en el Principio 10.2,

0 si existe una obligacién de conservar los datos
grabados.

11. FLUJOS TRANSFRONTERIZOS

I1.1 Los principios de esta recomendacién son
aplicables al flujo transfronterizo de datos médicos.

11.2 No debe someterse a condiciones especiales
de proteccion de la intimidad el flujo transfronterizo
de datos médicos a un Estado que ha ratificado

la Convencion para la Proteccion de los Individuos
en relacion al Tratamiento Automatizado de Datos
Personales. y que dispone de legislacion que
proporciona al menos una proteccion equivalente
de los datos.

11.3. Donde la proteccién de los datos médicos pueda
considerarse en linea con el principio de proteccion
equivalente sentado por la convencién, no se debe
aplicar restriccion alguna al flujo transfronterizo

de datos médicos a un Estado que no haya ratificado

la Convencion, pero que disponga de normas legales
que aseguren una proteccion acorde con los principios
de tal Convencion y de esta recomendacion.

11.4. Salvo que la ley nacional disponga otra cosa,

el flujo transfronterizo de datos médicos a un Estado

que no asegura la proteccion de acuerdo con

la Convencidn y con esta recomendacion, el flujo

no debe tener lugar a menos que:

a) se hayan tomado las medidas necesarias, incluidas
aquellas de naturaleza contractual, para que se respeten
los principios de la Convencion y de esta recomendacion,
y el afectado haya tenido la posibilidad de oponerse
a la transferencia; o

b) el afectado haya dado su consentimiento.

I1.5. Salvo en caso de emergencia o de una
transferencia a la que el titular de los datos haya dado
su consentimiento informado, se deben tomar medidas
apropiadas para asegurar la proteccion de los datos
médicos transferidos de un pafs a otro, y en particular:

a) la persona responsable de la transferencia debe indicar
al destinatario los fines especificos y legitimos para
los que se recogieron los datos, asi como las personas
u organismos a los que éstos pueden comunicarse;

b) salvo que la legislacion nacional disponga otra cosa,
el destinatario debe comprometerse ante la persona
responsable de la transferencia a respetar los fines
especificos y legitimos que éste tltimo ha aceptado,
y ano comunicar los datos a personas u organismos
distintos de los indicados por la persona responsable
de la transferencia.

12. INVESTIGACION CIENTIFICA

12.1. Siempre que sea posible, los datos médicos
usados para fines de investigacién cientifica deben ser
anénimos. Los profesionales y organizaciones
cientificas y las autoridades publicas deben promover
el desarrollo de técnicas y procedimientos para asegurar
el anonimato.

12.2. Sin embargo, si tal anonimizacion hiciese
imposible un proyecto cientifico de investigacion,

y el proyecto se va a realizar con fines legitimos, podria
llevarse a cabo con datos personales a condicidn

de que:

a) el titular de los datos haya dado su consentimiento
informado para uno o mds fines de investigacion; o

b) otorguen el consentimiento el representante legal
o la autoridad o persona u érgano previstos por la ley
cuando el afectado sea una persona legalmente
incapacitada e incapaz de una decision libre, y la ley
nucional no le permita actuar en su propia representacion,
siempre que este consentimiento se dé en el marco
de un proyecto de investigacion relacionado con
la condicion médica o la enfermedad del afectado; o

¢) el érgano u organos designados por la ley nacional hayan
autorizado la revelacion de los datos con el fin de llevar
a cabo un proyecto de investigacion médica relacionado
con un interés publico importante, pero sélo si:

i el titular de los datos no se ha opuesto expresamente

a la revelacion; y

il a pesar de los esfuerzos razonables que se puedan
adoptar, serfa impracticable contactar con el titular
de los datos para pedir su consentimiento; y

11 el interés del proyecto de investigacion justifica
la autorizacion: o

d) lainvestigacion cientifica estd prevista por la ley
y constituye una medida necesaria por razones de salud
publica.
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12.3. Bajo las previsiones complementarias que la ley
nacional establezca, debe permitirse a los profesionales
sanitarios habilitados para realizar su propia
investigacion médica el uso de los datos médicos que
tienen en la medida en que el sujeto afectado haya sido
informado de esta posibilidad y no se haya opuesto.

12.4. Respecto a cualquier investigacion cientifica
basada en datos personales, los problemas incidentales
—incluidos aquellos de naturaleza ética y cientifica—
que puedan surgir como consecuencia del respeto

Comunicarnos

a las disposiciones de la Convenci6n para la Proteccion
de los Individuos en relacién al Tratamiento
Automatizado de Datos Personales deben ser
examinados también a la luz de otros instrumentos
pertinentes.

12.5. Los datos personales usados para investigacion
cientifica no pueden publicarse en forma que permita

identificar a los titulares de los datos, salvo que éstos

hayan dado su consentimiento a la publicacion y ésta

sea permitida por la ley nacional.

desde documentacién clinica

GEMMA GELABERT |

Jefe de Servicio
de documentacién clinica y archivo.

Hospital Sant Joan de Dév.
Esplugues (Barcelona)

Ecomunicacién podemos definirla como el acto
consistente en transmitir una informacién

de un emisor a un receptor. Ya que para ello utilizamos
el lenguaje, consideramos que el poder

de comunicacion se trata de una caracteristica especial
de la especie humana.

El objetivo final de la comunicacién es reducir

la incertidumbre sobre aspectos desconocidos v, a ser
posible, posibilitar la reflexién y reubicar posturas con
los conocimientos adquiridos, para asi poder tomar
decisiones con mayor solidez. Ello no implica
evidentemente, que ante todo acto de comunicacion
exista una variacion de posturas de los interlocutores
pero si que desde la vertiente de la asistencia sanitaria,
el conocimiento sobre aquello que nos afecta deberia .
ser mayor. i

Segtin los estudiosos del lenguaje, el proceso

de comunicacién sigue el esquema cldsico de transmitir
un mensaje a través de un canal entre el emisor

y el receptor.

E / HABLANTE ———— mensaje R / OYENTE

i

canal

En sentido amplio, los profesionales sanitarios
dedicados al mundo de la documentacién clinica,

nos dedicamos a transmitir informacion en los centros
asistenciales, asi como hacia la Administracion,

otros profesionales, etc.

Asi, algunas de las tareas encomendadas a los servicios
de documentacién clinica son las siguientes:

® Custodia y a la vez distribucién de las historias clinicas
dentro del centro sanitario para los usos que se han
determinado de la misma.

@ Disefio de los documentos que formaran parte de dicha
historia clinica y el control del uso que de esos
documentos se lleva a cabo en la organizacién.

@ Recogida de datos determinados relevantes de la actividad
realizada en el centro, explotacién de dichos datos
y posterior difusion en el propio centro y a aquellas
entidades que lo requieran.

@ Garantizar en la medida de lo posible la confidencialidad
de los datos y de la documentacidén que en el centro
se elaboran.

En este articulo pretendemos desglosar desde

la perspectiva del esquema de la comunicacion algunos
de los problemas hallados en los aspectos citados
anteriormente como claves en nuestro trabajo.

1. HISTORIA CLINICA. ,
CUSTODIA Y DISTRIBUCION

De todos es conocido que cada persona a lo largo
de la vida genera una gran cantidad de informacién
de interés sanitario, que es recogida en diferentes tipos
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@ Disefio de los documentos que formaran parte de dicha
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@ Garantizar en la medida de lo posible la confidencialidad
de los datos y de la documentacidén que en el centro
se elaboran.

En este articulo pretendemos desglosar desde

la perspectiva del esquema de la comunicacion algunos
de los problemas hallados en los aspectos citados
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de soporte (papel, magnético, iconografico, etc.)

y a su vez, acumulado en diferentes lugares. Cuando
aquella documentacion de tipo sanitario se recoge

y guarda en un paguete comin a una tnica persona,
estamos delante de una historia clinica correspondiente
d €sa persond.

En la actualidad hablamos de historia clinica dentro

de cada centro sanitario, pero quizds las nuevas
tecnologias nos permitirdn ir unificando toda

la documentacion sanitaria de cada individuo
independientemente del centro sanitario que le atienda.

Por ello destacaremos las problemdticas actuales
y algunas que podrén ocurrir en un futuro mas o menos
proximo.

En este momento el soporte mds habitual en los centros
sanitarios en que se recoge la informaci6n del papel
es el papel.

Los emisores de informaciéon son todos aquellos
profesionales que redactan sus anotaciones

en los distintos papeles que conforman la historia
clinica. Para que el objetivo final de recoger
informacion escrita se cumpla se necesitan diferentes
condiciones:

e Elaboracién de un mensaje concreto, veraz. objetivo,
redactado con letra clara y legible para que el receptor
de aquella informacion pueda desgranar el mensaje.

@ Mantener un orden conocido por los diferentes
profesionales del centro de todos aquellos documentos
que conforman la historia clinica.

e Poder disponer de toda la documentacion necesaria
en el momento y lugar que el emisor necesita redactar
sus observaciones respecto al paciente en cuestion.

e Que la documentacion disponible corresponda de forma
inequivoca a aquella persona a la cual se va atender.

Respecto al canal, en este caso el papel, éste debe estar
en las condiciones fisicas necesarias, para capturar

la informacién. Son conocidos los riesgos

de humidificaciones, existencia de pardsitos, roturas,
facilidad de ser manchado, arrugado, etc. También

es conveniente que haya sido disenado con la finalidad
de recoger al mdximo y de forma mds eficiente posible
aquella informacion que el emisor desea recoger

y que el receptor buscard posteriormente.

El receptor deberia poder localizar con facilidad aquella
informacion necesaria para situarse en el contexto

en que se encuentra. Para ello es importante

que las condiciones para el emisor y el canal se hayan
cumplido, y que se han citado anteriormente.

Es evidente que la comunicacién no se podrd establecer
si no dispone del mensaje a consultar. Por ello
es importante contemplar la problemdtica que supone

LABOR HOSPITALARIA © N° 249

la distribucién de la historia clinica dentro del centro
sanitario. Debe cumplirse el requisito basico

de localizar la documentacion en el archivo de historias
clinicas o en su defecto, que éste informe a quien

la requiere de su ubicacién tanto fisica como

la identidad de quien la solicité en su momento. Suele
ser habitual informar de la fecha de entrega

de la documentacion y el motivo.

La complejidad del trabajo sanitario y de las
organizaciones ha hecho que la finalidad inicial

de registrar la informacion sanitaria con fines
asistenciales, se haya desarrollado hacia otras dreas
como son la docencia y la investigacion, la evaluacion
de los centros y de los profesionales, servir de elemento
probatorio ante conflictos judiciales, como elemento

de informacién para tareas de planificacion sanitaria,
como fuente de datos epidemioldgicos, etc.

Por todo ello es importante establecer una serie

de prioridades ante la posibilidad de ser solicitada por
diferentes usuarios a la vez y por diversos motivos.
Habitualmente los motivos asistenciales son prioritarios
respecto a los demds, y también son los mas frecuentes.

Algunos de los inconvenientes que siempre

se ha denostado a la documentacién en soporte papel
es la lentitud de movimientos por el centro,

la obligatoriedad de supeditarse a terceras personas

o métodos mecénicos que realicen el trabajo

de transporte y la imposibilidad de dar més de un uso

y por un motivo a la informacién. Estos inconvenientes
quedarfan anulados ante la existencia real de disponer
de la informaci6n sanitaria en soporte informatizado.

2. DISENO
DE DOCUMENTOS

Ya hemos hecho referencia a la importancia que los
documentos, en cualquier tipo de soporte, se adapten
a las necesidades de aquellos que van a utilizarlos,
ya sea en su vertiente de emisores o de receptores.

Para poder realizar esta tarea lo mejor posible existen
unas premisas que debemos contemplar ante cualquier
documento a generar:

@ Diferenciar qué tipo de profesionales van a utilizarlos:
ese tipo de informacion serd recogida por un niicleo
concreto de personas o es muy amplio.

e Existencia previa de otros documentos similares
que con alguna pequeifia adaptacién sirvieran para
diferentes profesionales.

e Destino de la documentacién una vez utilizada: deberd

guardarse durante tiempo largo o serd destruida
rdpidamente.

e Lugar donde debera guardarse: formard parte de la historia
clinica o en otros entornos dentro del centro,
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@ Destino de esc documento: se precisa que tenga salida
a otros profesionales de fuera del centro, por lo que deberd
ser identificada la institucion de forma clara o serd de uso
interno.

@ Necesidad de generar copias del mismo documento
con finalidades diferenciadas, por lo que alguna copia deba
ser ligeramente diferente de los originales.

@ A qué tipo de personas van dirigidos los mensajes
que se incluyan (edad, formacion sobre la informacién que
contengan, impacto de esa informacion, etc).

@ Los receptores de la informacién, a su vez, deberin
rellenar alguna parte o la mayor parte del documento
y de qué forma (texto libre, preguntas con respuestas
dirigidas, etc).

Después de contestadas éstas y otras preguntas
podremos iniciar la tarea de elaborar el documento
que tiene como objetivo ser el enlace entre el emisor
y el receptor de los mensajes, o sea ser el canal

por el que transcurre la informacion.

3. RECOGIDA DE DATOS

El propio servicio de documentacién se encuentra
en esta fase como receptor de aquella informacién que
ha sido elaborada en diferentes dreas del centro y bajo

diferentes usuarios de los documentos informatizados,
papel, etc., que se han ido disefiando.

Para que nos sea util la informacién que buscamos,
con antelacién deberemos haber planificado qué
necesidades tenfamos y como deberdn ser explotadas.
En ocasiones ocurre que, al igual que la historia clinica
se inici6 con unas finalidades y luego ha resultado til
para otras, la planificacién inicial no acaba
concordando con las necesidades que posteriormente
se han establecido y el sistema de recuperacién

de informacién no es suficientemente 1itil o dindmico.

Si alguno de estos aspectos falla, la comunicacién
también lo hard. Bajo este aspecto, podemos
encontrarnos en deficiencias del mensaje para usos
distintos, o que el receptor y el emisor intenten
comunicarse con lenguajes distintos y no facilmente
comprensibles para ambos. Esto ocurre con frecuencia
cuando intentamos establecer comunicacion entre

profesionales de distintas formaciones. Para ello puede
ser ttil el conocimiento mutuo entre las actividades
realizadas y los equipos de trabajo pluridisciplinares.

4. CONFIDENCIALIDAD
DE LOS DATOS

Una gran parte de la actividad realizada en el centro
sanitario tiene relacion con aspectos de salud
de las personas atendidas. Por ello, indistintamente

del tipo de canal para emitir el mensaje (escrito, oral,
visual, etc) deberia estar obligado a mantener

el cardcter de confidencialidad de la informacion
manejada.

Esta obligatoriedad deberfa alcanzar a cualquier

tipo de profesional que tenga contacto

con informacién sanitaria, no inicamente

aquel que tiene contacto con el paciente. Asi deberia
hacerse extensivo a administrativos, servicios centrales,
telefonistas, personal auxiliar, empresas externas

que puedan tener acceso a informacion sanitaria,
directivos, etc.

Toda la documentacion generada en la historia
asistencial del paciente tiene cardcter confidencial, pero
también aquella que surge después de ser agrupada

y manipulada para explotarla de forma colectiva. Sobre
este cardcter confidencial de la informacién,

las legislaciones europea y espafola han desarrollado
textos que incluyen desde el derecho al honor

y la intimidad recogidos en la Constitucién Espafiola,
hasta el Cédigo Penal vigente en la actualidad.

De forma més especifica existe la legislacion europea
de 1991 sobre proteccién de datos y confidencialidad
en informacion sanitaria y la ley espafiola de regulacién
del tratamiento automatizado de los datos de cardcter
personal.

5. CONCLUSIONES

Es importante establecer una comunicacién fluida entre
personas de dmbitos profesionales distintos porque

de ello depende la atencién de cada enfermo.

Desde el entorno de la documentacién clinica
intentamos favorecer en la medida de lo posible que
esta regulacion sea fluida y fécil, poniendo todos
nuestros conocimientos como personas y profesionales
en ello.

La disyuntiva entre comunicarse y mantener
la confidencialidad de los datos no siempre es tarea
fdcil y a veces puede generar conflictos.
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El padre Francisco Alvarez, M. 1., presidente del Departamento Nacional de Pastoral de la Salud
de la Conferencia Episcopal de Espafia, fue uno de los ponentes.
En la foto le acompaiian el hermano José Luis Redrado, secretario del Pontificio Consejo,
y el cardendl A. Lépez Trujillo, presidente del Pontificio Consejo para la Familia.

X1l CONFERENCIA INTERNACIONAL:
«LA IGLESIA Y LA PERSONA ANCIANA »

Se celebré la Xl Conferencia Internacional promovida por el Pontificio Consejo para

los Agentes Sanitarios sobre «La Iglesia y la persona anciana». Tuvo lugar en el Aula

del Sinodo del Vaticano durante los dias 29, 30 y 31 de octubre y participaron en la

misma 500 personas provinientes de todas partes del mundo. El dia 31 fueron recibidos
en audiencia por Juan Pablo II.
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Nueva biografia sobre san Juan de Dios

JUAN DE DIOS, LOCO EN GRANADA

Acaba de publicarse la ultima biografia sobre
el Fundador de la Orden Hospitalaria:
JUAN DE DIOS, LOCO EN GRANADA.

Altor de la misma es el conocido sacerdote y
periodista José Maria Javierre, de cuya plu-
ma vieron también la luz biografias como las
de insignes santos del Siglo de Oro como Tere-
sa de Jesds y Juan de la Cruz.

Publlcada por Ediciones Sigueme (Salaman-
ca), en un volumen de 821 paginas, puede
adquirirse en las diferentes librerias religiosas,
o solicitandola a nuestra revista:

| JUAN
; D E DIOS INFORMACION Y NoTICIAS
LOCO | Curia Provincial
EN GR‘ANJA ._a‘ " :' Doctor Antoni Pujadas, 40

08830 SANT BOI DE LLOBREGAT (Barcelona)




