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La vida humana objeto de polémica.

> Dr. José Antonio Abrisqueta Zarrabe.
Departamento de Fisiopatologia y Genética Molecular Humana.
Centro de Investigaciones Biolégicas. C.S.I.C. Madrid.

“El derecho humano fundamental es el derecho a la vida misma.
Esto debe aplicarse a la vida desde la concepcién hasta su ocaso natural”

Benedicto XVI

Al autor le ha parecido oportuno escribir unas lineas para LABOR HOSPITALARIA
con el animo de comentar algunos problemas que se plantean actualmente, desde una
vertiente ética, en el ambito de la biomedicina y de la genética en particular.
Los ultimos avances técnicos y los conocimientos que ellos proporcionan proyectan
nueva luz sobre aspectos importantes del comienzo, desarrollo y final de la vida humana.
La experiencia profesional del Dr. Abrisqueta, a lo largo de mas de 40 afios
dedicado a la investigacion en genética médica y los mas de 10.000 pacientes
con problemas genéticos que han pasado por su consulta,

acreditan sus conocimientos e inquietudes en este ambito. (»




La genetica, la ciencia de la herencia biologica
que se ocupa de la transmision hereditaria y
de la variabilidad de las semejanzas y diferencias
entrelosindividuos, es una disciplina biomédicaen
creciente desarrollo que dispone en la actualidad
de técnicas y métodos de estudio que permiten
analizarlavidahumanadesdesusiniciosycontrolar
su posterior desarrollo, lo cual suscita no pocos
debates sobre los aspectos éticos de estos nuevos
procedimientos.

Con la actual tecnologia genética se puede recono-
cer las caracteristicas biologicas del ser humano
desde su concepcion, con objeto de valorar su
constitucion genética, y segun ella seleccionar los
embriones “aptos” e impedir su desarrollo poste-
rior, provocando abortos.

Se intenta también mejorar la situacion de los

neonatos que presenten determinadas taras
geneticas mediante la terapia génica, es decir,
con la introduccion de genes sanos que contra-
rresten la accion del gen defectuoso, cuando no
de evitar su desarrollo, mediante la denominada

eutanasia infantil.

Desde una perspectiva positiva se trata también
de controlar la aparicion de nuevos casos con
anomalias congenitas en la descendencia, utili-
zando para ello el oportuno consejo o asesora-
miento genctico de tipo prospectivo, que luego
comentare.

En ocasiones, se pretende manipular y actuar
sobre el mismo proceso de la fecundacion, con
tecnicas novedosas y arriesgadas, como sucede
con la clonacion por transferencia nuclear.

A su vez, los recientes descubrimientos sobre las
celulas madre , embrionarias o de tejidos adultos,
cuya importancia potencial, tanto desde el punto
de vista de la investigacion basica como clinica,
es innegable, abre nuevas perspectivas en relacion
a la denominada medicina regenerativa de posible
aplicacion en la edad adulta.

1. Retos en el tratamiento

del embrion humano.

Trataré de exponer someramente cada uno de esg
apartados, comenzando por los retos actuals
en el tratamiento del embrion humano. La vid
humana comienza con la fecundacion, con lo qu
se conoce como singamia, es decir, la unién de
gametos masculino y femenino (espermatozoid
y ovulo). Esun proceso lento que dura varias horas
Asi se inicia una nueva vida humana auténom;
diferente de la del padre y de la madre.

Ya desde los primeros momentos, a nivel de 364
celulas embrionarias, empiezan a funcionar |
expresarse los genes especificos de esa nueva vidi
Ensuconstante progreso, lacienciaafirma cadaw

con mas fuerza que desde la fecundacion tenemo
una vida humana, original e irrepetible, cof

una historia y un destino tnicos, una vida qut
tiene que ser acogida y respetada, mucho ma
cuando es fragil y necesita mas atencion y cul
dado. Pues bien, en nuestra legislacion esos dia
iniciales de la vida humana, hasta la implantacid
enelutero,noseconsideranhabilesparaconsiden
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al embrion como auténtica vida humana.

Ast se ha introducido el término preembrion

e

que se acuno en el Reino Unido a instancias de un:,

e

genetista (Anne MacLaren) que se vio presionadi
para hacerlo. De esa manera surgi6 el Inform
Warnock (1984), que obtuvo un crédito mu

amplioy ha servido de inspiracion a muchos paise
incluida Espana.

Esta denominacion artificial del embrién en sl
fases iniciales tiene, sin embargo, no pocos detrac
tores, hasta el punto de que muchos lo consids

ran arbitrario y una estratagema juridica, que i
puede constituir una definicion cientifica y quest
trata de una manipulacién de las palabras parl
polarizar la discusion ética.

Elllamado preembriénesen realidad el embrior
previo a su fijacion en el Gtero y viene a significd
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el periodo que va desde la fecundacion hasta la
implantacion en la mucosa uterina, que sucede
hacia el dia 14 de la vida del embrién.

En ese margen de tiempo parece como si se tra-
tara solo de un grupo de células, previo al inicio
dela vida humana auténtica, que podria utilizarse
para investigar o para eliminarlo sin mas. El térmi-
no embrion se reservaria, segin la nomenclatura
de nuestra legislacion, para la fase que discurre
desde los 14 dias hasta el tercer mes de gestacion,
en que comenzaria el periodo fetal.

Realmente, llama la atenciéon, desde un punto
de vista etico el tratamiento que recibe el embrion
humano en su fase inicial de desarrollo, segun los
conceptos que voy comentando. Hay que recordar
también,quetodoelloimplicalarealizaciondelafe-
cundacion “invitro”, parapoderseguireldesarrollo
embrionario en el laboratorio (“nifios probeta”).
Como dato de interés, de los 470.000 nifios que
nacen cada ano en Espania, unos 7.000 (el 1,5%)
han sido engendrados mediante técnicasde fecun-
dacion humana asistida.

Enestalinea,segunlanuevaLeydereproduccion
humana asistida (2007), se ha introducido en la
practica genética, para ¢l estudio del preembrion,
¢l diagnostico genctico preimplantacional.

Estese basaenel andlisisgenéticode 162 células
embrionarias,enembrionesprecocesde 5-8células,
mediante técnicas de manipulacién. Una vez
conocidaslas caracteristicas genéticas del embrion,
se seleccionan, por ejemplo, aquellos que son
idoneos para la trasferencia al utero o se eliminan
los que no interesan segin el protocolo previsto.

Con ello se podra cortar de raiz la transmision
de enfermedades familiares, evitar el nacimiento
de nifios con anomalias y se intenta conseguir el
embrion “perfecto” hoy por hoy algo inalcanzable
Y que despierta muchos recelos éticos.

Se esta procediendo asi en diferentes enferme-
'h dades como la hemofilia, la fibrosis quistica, al-

- BUnos tipos de ceguera, ciertas anomalias cromo-
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somicas, etc. Es, evidentemente, una puerta abierta
a la eugenesia, que atenta contra la igualdad hu-
mana y destruye sistematicamente embriones en-
fermos. ¢Podemos eliminar a nuestro antojo vidas
humanas si adolecen de determinadas carencias?,
“ El embrion humano merece el respeto debido a
la persona bumana, dice la Conferencia Episcopal
Espaniola (2006). Es el primer estadio de la exis-
tencia de un ser bumano”.

Segun algunos estudios recientes, ¢l numero
de embriones humanos que se destruyen para
conseguir uno de estos nino “disefio” alcanza la
cifra de 30. En general, la eficiencia de la técnica
esta entre el 1% y el 3%, lo que significa que para
conseguir 1, 2 6 3 nifos de diseno utiles, hay que
destruir 100 embriones humanos. Es algo que
los padres deberian conocer antes de iniciar el
proceso de produccion de un hijo disefio.

2. Diagnéstico prenatal. Aborto.

Siguiendo en mis reflexiones sobre las vicisitudes
delembriénhumanoensufaseinicialdedesarrollo,
llegamos a la situacién del embrién ya implantado
en el utero, después de una fecundacién normal,
sin acudir a la fecundacion “in vitro”.

Hoy podemos seguir su desarrollo por estudios
ecograficos, por técnicas invasivas como la amnio-
centesis, es decir, por la puncion del vientre de la
mujer embarazada para obtener liquido amniotico
lo cual puede realizarse de distintas maneras,
y también por técnicas noinvasivas como el estudio
en suero materno que nos permite conocer las
caracteristicas del feto y comprobar si hay algin
riesgo de anomalia o malformacion.

Como resultado de este diagnéstico prenatal
caben diferentes alternativas en funcion de los
datos obtenidos, continuar el embarazo hasta su
fase final o provocar el aborto. La cifra de abortos
provocados es realmente alarmante.



En 2006 fueron 101.592 los abortos practicados
en Espana. En el mundo la cifra de abortos legales
se estima en 26 millones al afio (2007).

Comosabemos,existentressupuestosconcretos
vlegalesparalainterrupciondelembarazo: cuando
existaungravepeligroparalavidadelaembarazada;
cuando se presuma que el feto sea portador de
graves taras fisicas o psiquicas; cuandosea conse-
cuencia de una violacion.

Alos tres supuestos vigentes se aflade un cuarto,
que el aborto se haya practicado dentro de las 12
primeras semanas de gestacion. Sobre los motivos
que alegan las mujeres para realizar los abortos
es abrumador el del “riesgo materno” (96,6%),
que es ¢l que ha levantado toda la polvareda
de las clinicas abortivas de las ultimas semanas.

El2.8% lo hace por riesgo del feto. Comentaba
una madre que decidié terminar el embarazo,
tras el diagnostico de sindrome de Down, porque
pensaba que el nino jamas seria capaz de funcionar
de forma independiente, lo cual es discutible,
yporqueconsiderabaquelaanomaliaerademasiado
grave y seria una carga excesiva paralos hermanos.
Solamente el 0,01% lo hace por violacion.
Me decia un ginecologo en relacion a las violacio-
nes que no llega al 1% las mujeres violadas que
quedan embarazadas.

A proposito de los restos abortivos, el gobierno
ultima un decreto para regular la sanidad mor-
tuoria que exime de enterrarlos o incinerarlos.
La norma beneficiaria a las clinicas abortistas que
se deshacian delos “residuos” de manerairregular.
Los fetos abortados de hasta siete meses no se
consideraran “restos humanos” y acabaran en un
vertedero.

El proyecto que ya ha sido remitido a todas las
comunidades autonomas modificara el Decreto
2263/1974de20de Julio,porel quesesacoadelante
el Reglamento de Politica Sanitaria Mortuoria.
Cuantas veces las presiones sociales, la ignorancia
de los padres sobre la “gravedad” de la anomalia
quepresentael feto, la faltadel oportuno asesoramiento

les conduce a abortar. Cabe anadir, ademas, el sip.
drome post-aborto, con trastornos psicologicos
que experimenta la madre que ha abortado.

En el “dia después” del aborto voluntario, |;
mujer puede vivir un trastorno de estrés post
traumatico, puede experimentar depresion |
mayor riesgo de suicidio y abuso de farmacos. Re,
cuerdo a este respecto la muerte de Emma Begl
ocurrida en 2007. Esta joven artista britanic
que habia abortado a sus dos gemelos, apareci
ahorcada,dejando a sus familias una conmovedon
nota: “La vida es un infierno para mi, yo nun
deberia haber abortado, babria sido una buen
madre. Quiero estar con mis bebés, necesitan (i
mi mds que nadie”. En el aborto, no sélo muer
el hijo, también muere el corazon de la madr
Nacer y vivir ;quien decide?. i

Nuestro primer derecho, me decia una joveni'
con sindrome de Down, es el de nacer. La vida hu
mana se esta convirtiendo en materia de transac
cion. No me resisto a citar la opinion ciertament
estremecedora de Francis Crick, premio Nobel d
Fisiologia y Medicina (1962), que decia: “Ningi
nifto recién nacido deberia ser reconocido com
bhumano antes de haber pasado un cierto numen

de tests referidos a su dotacion genética (...) sin
supera estos tests pierde su derecho a la vidd
Se plantea en estas condiciones el derecho a n
nacer. ¢ Qué grado de perfeccion hemos de exigi!
a un hijo engendrado para darle el salvoconduet!
que le permita nacer? Ante el nacimiento de UELE

misma vida puede constituir un perjuicio qu

nifio discapacitado ¢Se puede considerar quel
dé derecho a indemnizacion? ]
|'

3. Eutanasia infantil.

Sucede también que el nifio engendrado llegt
anacerconunadiscapacidad o malformacion grae
quizas por desconocimiento previo de sus ant;
malias o por un diagnostico prenatal incorrectt
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Estasituacionhaabiertola puertaaladenominada
eutanasia infantil, es decir, a la producciéon de
la muerte del nifo mediante la administracién
de un farmaco letal. Holanda fue el primer pafs
del mundo que legalizo la eutanasia (2002). Pues
bien, los facultativos del Hospital Universitario
de Groningen (Holanda) han establecido un “pro-
tocolo” de actuacion para la eutanasia infantil de
acuerdo con las autoridades judiciales.

El Dr. Verhagen es el principal promotor en
Holanda de lo que todo el mundo llama eutanasia
infantil y que ¢l siempre nombra como ”termina-
cion de la vida™.

Los procedimientos para poner fin a la vida,

- estiman estosmedicosholandeses,debenaceptarse

también para los recién nacidos bajo condicio-
nes muy estrictas y siempre que los padresestén
de acuerdo.

Seaplicaria a recién nacidos en casos extremos,
con enfermedades graves incurables. Por ejemplo,
mediante una inyeccion letal se aplicaria la euta-
nasia, a peticion de los padres, a nifios hasta los
12 anos de edad, afectados de trastornos incura-
bles, con malformaciones graves, como discapa-
cidad congénita importante, anencefalia, casos
extremos de espina bifida (una malformacion
del tubo neural), etc.

Se trataria de liberar del dolor a nifios grave-
mente enfermos, sometiéndolos a la eutanasia.
Muchos pediatras piensan, sin embargo, que no
se deberia aceptar la muerte provocada de un
nifio, porque contamos con formulas para aliviar
¢l dolor por grave que sea.

Desgraciadamente, este tipo de infanticidio
esta siendo introducido, ademas de Holanda, en

¢l Reino Unido, Bélgica, Francia, Suiza, Australia,

incluso en Espaiia, aunque de forma encubierta.

Como comentaba el padre de un nifio con una
forma grave de espina bifida (el meningomiocele),
“si un nifio tiene la oportunidad de sobrevivir
dquién es alguien para jugar a ser Dios y decir

La vida humana objeto de polémica.

que esos chicos no tienen posibilidad de disfrutar
de la vidaz” Todo esto hace recordar ciertas
acciones llevadas a cabo en ¢l holocausto nazi.

4. Clonacion humana.

Otra forma de manipulacion de la vida humana
consiste en una manera nueva de crear individuos,
la clonacion. Todos sabemos el gran impacto mun-
dial que origin6 el nacimiento de la oveja Dolly
(1997) mediante la clonacion, y el debate que se
suscito ante la posibilidad de su aplicacion a seres
humanos. Se trata de una forma de reproduccion
asexuada, que consiste, dicho brevemente, en la
transferencia del nucleo de una célula adulta a un
ovulo enucleado.

El embrion resultante no es un embrién pro-
piamente dicho, un embrion “normal”, algunos
lo llaman “embrién somatico”, que presenta
notables deficiencias debido a su defectuosa
reprogramacion, como sucedio con la oveja Dolly.
Para que se pueda desarrollar el ser clonado es
necesario que el nucleo transplantado pierda su
capacidad de célula adulta diferenciada y sea
reprogramada. La reprogramacion genética, por
metilacion, se produce desgraciadamente de forma
aberrante en la mayoria de los seres clonados.

La novedad del caso estriba en que se han
utilizado celulas adultas muy diferenciadas, que
aunque portan, como cualquier célula, toda la
informacion genética del individuo, por su espe-
cializacion han perdido la capacidad de generar
un ser completo. Habria, por tanto, que “darle la
vuelta”, reprogramar ese nucleo de la celula adul-
ta para convertirla en embrionaria y recuperar la
totipotencia perdida.

Existe un consenso generalizado contra la
clonacion reproductiva, es decir, el de crear seres
humanos genéticamente idénticos, no asi sobre la
clonacion terapéutica, que tiene como finalidad



obtener células madre embrionar ias que luego
en teoria pueden generar cualquier tipo de tejido
con fines terapéuticos. Esto ultimo ha sido apro-
bado en la nueva Ley de investigacion biomédica
(2007). “La llamada clonacion terapéutica es una
de las amenazantes posibilidades que se siguen
de la practica injusta de la produccion de seres
humanos en los laboratorios. Es necesario advertir
que esos embriones, aunque no se les permita
desarrollarse y llegar a ser nifios nacidos, son ya
seres humanos que no pueden ser sacrificados
bajo ningiin pretexto” (Comité Ejecutivo de la
CEE, 2004).

El uso de estas células madre embrionarias
con fines terapéuticos o regenerativos tiene unas
implicaciones éticas, que no se pueden soslayar.
La obtencion de esas células lleva consigo la des-
truccion del embrion. Sin meterme en disquisi-
ciones tecnicas, que no es mi proposito, el uso de
las células madre procedentes de tejidos adultos,
sin crear embriones, no plantea problemas éticos,
por eso deberia ser claramente preferente en su
aplicacion como terapia regenerativa.

Eldebatesobreelusodeembrionesylaclonacion
terapéutica, podemos decir que técnicamente ha
tocado fondo. Dos grupos cientificos, en Japon
y Estados Unidos (2007), han demostrado que una
celula adulta de piel puede comportarse como si
fuera embrionaria, es decir, convertirse en una
neurona, en una célula muscular, cardiaca...
o cualquiera de los mas de 220 tipos celulares de
un organismo humano.

Es un hito cientifico, dentro de la medicina
regenerativa, que abre las puertas a la creacion de
tejidosy organosderecambio, listos paratransplante,
sin reparos inmunologicos ni reparos éticos.

| HOS
10 PITA

5. Asesoramiento genético.

Terapia génica.

Como comentario adicional a la presencia d
nifos malformados y de familias con trastorny
geneticos, quisiera destacar como elementoy
positivos el asesoramiento genético y la terapi
génica. El primero, juega un papel importang
enlaprevenciondeenfermedadesconbase genétic
Se trata de un servicio de salud individual y fami
liar dirigido a facilitar las decisiones de la parej
sobre la reproduccion, basado en el conocimient
y comprension del riesgo de aparicion de um
afeccion genética en su descendencia. Aunqueé
consejo genético no figura en las listas de body
seria muy util para determinadas parejas.

A veces los estudios genéticos familiares pue
den aportar datos un poco sorprendentes, comi
que en algunas consultas resulta que el 7% &
las paternidades son falsas. Por otro lado, es mu
importante valorar en su justa medida la gravedal
o no de una determinada afeccion y de su posibk
repercusion en la familia, de lo contrario se pue
den ofrecer consejos erroneos, Asi sucedio, segi
nos cuentan, con el Premio Nobel Jacques Monad
quien preguntado por el consejo que daria a u
embarazada de un marido sifilitico, alcoholic
y tuberculoso, cuando estas infecciones no teni
tratamiento, el cientifico francésaconsejoel abort
sin titubeo alguno. Acaba usted de asesinar:
Beethoven, le contestaron.

Se suele hablar también del consejo repr
ductivo sobre todo entre obstetras y ginecologo
Es el consejo llevado a cabo por un equipo discipl
nario, que incluye obstetras, pediatras, geneticos
psicologos, médicos de familia y distintos especit
listasenunatentativadeanticipary evaluarlosries
gos inherentes a un determinado embarazo actus
o futuro y mejorar los resultados reproductive
Pienso que en todos esos casos el analisis genétit
prematrimonial constituye una exigencia mori
al menos en relacion con posibles enfermedad
hereditarias, pero no significa intervenir coerd
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tivamente para impedir el matrimonio, en caso
de que resultados desfavorables.
Cuando se detecta una tara genética “el derecho

los fueran
a tener hijos” puede convertirse en la obligacién
de no tenerlos.

En el marco de las enfermedades genéticas, la
terapia genica constituye un capitulo importante
en el intento de curar esos trastornos. Mediante
laintroduccion de genes sanos seleccionados a las
células de un paciente se pretende sanar o aliviar
algunas enfermedades hereditarias.

Es una técnica por la cual un gen exégeno nor-
mal (un fragmento de ADN) se inserta en el ADN
de celulas somaticas de un paciente, para corregir
un error genético congenito. En la actualidad, los

' investigadores buscan nuevas soluciones que sus-

tituyan a los virus como medios para introducir
los genes en el paciente. Las afecciones genéticas
monogenicas, causadas por mutaciéon de un gen,
son las enfermedades candidatas para ser trata-
das por terapia génica.

Enel caso de los denominados rasgos com-ple-
jos, poligeénicos, el problema es mas complicado,
dado que multiples factores, genéticos y am-
bientales, colaboran en su etiologia. La terapia
genica en el caso de las anomalias cromosémi-
cas se mantiene inalcanzable en el estado actual
de los conocimientos.

No obstante, el ARN de interferencia, una

 herramienta genética verdaderamente revolucio-

naria, ofrece la posibilidad de activar o silenciar
secuencias geneticas previamente seleccionadas
y marca el inicio de una nueva estrategia para el
desarrollo de armas terapeuticas capaces de com-
batir enfermedades de alta complejidad.

Como es sabido, la terapia génica suscita
intensos debates filoséficos, éticos y juridicos,
Pues la ingenieria genética de la que se sirve puede
abrir ¢l camino a la llamada eugenesia positiva.
No se puede silenciar, por otra parte, los fracasos
habidos, incluso con muertes de pacientes, por la
aplicacion de esta terapia génica.

R RREEEEEEEEEEERRRREERRRRRRRRRRRERERRSSSESSEESSSSEE=—————

La vida humana objeto de polémica.

6. Final de la vida.

El proceso vital del hombre continta ya su-
perada la infancia, con la adolescencia, la edad
adulta hasta llegar a la ancianidad. El hombre,
como todo ser vivo, es resultado de la interaccién
de dos elementos fundamentales: la genética y
el ambiente. Las caracteristicas constitucionales
dirigen la vida de la persona en conjuncién con
el ambiente, que puede modular positivamente o
negativamente la accion de los genes.

Hay factores genéticos de tal entidad que son
los principales causantes de los rasgos de un
individuo. Pensemos en el sindrome de Down,
originado por una anomalia cromosomica.

Hay también factores ambientales de tal mag-
nitud que pueden deteriorar gravemente la vida
de una persona como, por ejemplo, diferentes
sustancias toxicas que pueden llevarnos a la
muerte. En cualquier caso, la vida del hombre va

evolucionando con los afios.

El bagaje genético propicia a lo largo de la
vida la aparicion de determinadas patologias:
cancer, que es, me decia el Profesor M. Barbacid
del CNIO, el tributo que hemos de pagar por
vivir, Alzheimer (mutaciones mitocondriales),
Parkinson, esquizofrenia y otras enfermedades
mentales, osteoporosis, trastornos cardiovascu-
lares, etc. Por otro lado, multitud de agentes am-
bientales adversos puedenir deteriorando progre-
sivamenteel organismo: procesos infecciosos, far-
macos, drogas, tabaco, alcohol, contaminacion,
etc. En definitiva, asi llegamos a la ancianidad,
de no fallecer antes.

El envejecimiento viene a constituir el conjunto
de modificaciones que el factor tiempo produce
en el ser vivo. El proceso de envejecer manifiesta
una serie de signos o sintomas que se van incre-
mentando con el tiempo.

En buena parte, la duracion de la vida tiene un
componente hereditario. También es verdad que
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los seres humanos vivimos cada vez mas afios, la
longevidad ha aumentado en las altimas decadas.
Como dato curioso, la mujer vasca es la mas lon-
geva de Europa, es la que tiene mas esperanza de
vida, segun un estudio reciente de un ginecologo
de la Asociacion Espainola para el Estudio de la
Menopausia. Lo importante, sin embargo, no es
anadir atios a la vida, sino vida a los afios.

El problema es la calidad de vida, aunque no es
un concepto universal ni facilmente objetivable,
se encuentra modulado y orientado por la ideolo-
gia de la persona, por su situacion personal, por
la acogida o rechazo que experimenta en el medio
familiar, por los valores religiosos que han orien-
tado su vida y también por la presion que sobre
ella ejercen las leyes, las instituciones sanitarias
y los medios de comunicacion social.

Yo visité el Centro de Tetrapléjicos de Toledo
y comprobé que estaba lleno de ganas de vivir
¢eso es vida?: isi para ellos! Otros, sin embargo,
ante el deterioro cognitivo que experimentan, la
demencia senil que les aisla, el dolor cronico que
sufren o la pluripatologia que les atormenta, pi-
den que se les aplique un tratamiento de muerte
por la falta de sentido del sufrimiento y por la
ausencia de motivaciones.

Es el problema de la eutanasia, el llamado
homicidio por compasion, es decir, causar la
muerte de otro por piedad ante su sufrimiento o
atendiendo a su deseo de morir por las razones
que fueren. En el debate ético sobre la eutanasia
estan en juego la vida humana y la dignidad de
la persona. La demanda de eutanasia, me decia
el Dr. J. Batiz del Servicio de Cuidados Paliativos
del Hospital de San Juan de Dios de Santurce
(Vizcaya), desaparece cuando un paciente esta
atendido médica y humanamente.

A veces, me decia también, la sonrisa, la mi-
rada, cogerle de la mano y apretarla al enfermo
terminal cobran un enorme sentido: humanizar el
ultimo adios. Los cuidados paliativos no son para
ayudar a morir, sino para ayudarle a vivir hasta
que se muera.

k
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La vida es algo grande desde la fe, porque tod;
persona que nace esta llamada a una vida que
termina aqui. Cada ser humano es un proyecto
futuro que él mismo esta construyendo. i

Desde un sentido trascendente, el sufrimieng
tiene un valor incalculable. La busqueda de
verdad cientifica, con los métodos propios deli
investigacion, es un imperativo para la inteligenci
humana. Pero igualmente la persona represent

un valor.

So6lo desde un sistema de principios bien asery
tados, podremos abordar la valoracion ética d
las posibilidades de intervencion sobre la v

humana que se nos abren.

Una postura exigente y rigurosa que reclam
la proteccion de la vida humana, desde su co
cepcion hasta el final, sigue siendo una apuesi
por el hombre que entronca con los mej
fundamentos del reconocimiento de sus derec
“La vida, afirma Benedicto XVI dirigiéndose
los miembros de la Academia Pontificia paral
Vida (2007), es el primero de los bienes recibi
de Dios y es el fundamento de todos los der
garantizar el derecho alavida a todos'y de man
igual paratodos es un deber de cuyo cumplimie
depende el futuro de la bumanidad”. La vi
humana es un valor sagrado, que todos debemo)
respetar y que las leyes deben proteger.



Cuidados paliativos en pacientes
afectos de VIH-SIDA:
15 anos de experiencia.

> Dr. Joan Bertran Munoz.
Unidad de Cuidados Paliativos.
Unitat Socio-Sanitaria Sant Joan de Déu. Barcelona

La filosofia y la practica de los cuidados paliativos pueden aplicarse
a todos los pacientes cuya enfermedad incurable se encuentra en fase avanzada.
La aplicacion se fundamenta en la complejidad d= las necesidades
de los pacientes y sus familias por lo que es necesario dar una respuesta
que supone comprender estas necesidades y atenderlas.
El Dr. Bertran nos expone en este articulo su experiencia con los cuidados
paliativos en pacientes afectados por el VIH tanto en la
Unidad de Cuidados Paliativos como en el Piso-Residencia
de Sant Joan de Déu-Serveis Socials de Barcelona (»)
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La filosofia y la practica delos Cuidados Paliativos
pueden aplicarse a todos los pacientes cuya
enfermedadincurableseencuentraenfaseavanzada.
Esta aplicacion se fundamenta en la complejidad
de las necesidades de los pacientes y sus familias.
Por tanto, es necesario dar una respuesta que su-
pone comprender estas necesidades y atenderlas.

Los pacientes afectos de infeccion por VIH-
SIDAno son una excepcion en la aplicacion de los
Cuidados Paliativos.

Como es sabido, los pacientes afectados de
infeccién por el Virus de la Inmunodeficiencia
Humana -conocido como VIH en castellano o HIV
en inglés- pueden evolucionar progresivamente
presentando numerosas infecciones oportunistas
graves, que disminuyen su calidad de vida y pueden
llevarles a la muerte.

La evolucion desfavorable de la enfermedad
s¢ acompana de un descenso de los linfocitos
CD 4 y un aumento importante de la carga viral.
Esta situacion comporta la aparicion de multiples
sintomas derivados del empeoramiento o bien la
nueva aparicion de infecciones oportunistas, o la
afectacion cerebral, con numerosas consecuencias
clinicas y asistenciales.

Una caracteristica frecuente en los pacientes
de VIH-SIDA es la posible marginalidad social.
Algunos de los mecanismos de contagio se
asocian a actividades rechazadas por la sociedad.
Esta actividad marginal hace que muchos pa-
cientes no tengan un soporte familiar cercano y
continuado, a causa de su estigma social.

Muchas familias no han soportado la vida
de prostitucion o promiscuidad, no comparten
ni toleran el consumo y/o el trafico de drogas,
se sienten cansadas de los multiples intentos
de rehabilitacion de personas que deben cumplir
diversas condenas penitenciarias.

Por todo ello, muchos pacientes llegan a la
situacion de complejidad de cuidados con un
soporte social y con su entorno familiar extre-
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madamente débil y deteriorado. Algunos de ello
llegan a la situacion de terminalidad totalmente
solos. Unodelosgruposmasnecesitados desoport
integral son los pacientes del ambito penitenciarig
que reciben la libertad condicional por motives
humanitarios.

1.1. Los inicios.

La Orden Hospitalaria de San Juan de Dios
atentaa las necesidades sociales emergentes, capto
en 1990 la creciente presencia de enfermos con
VIH- SIDA en situacion de terminalidad. Estos
pacientes presentabanal mismo tiempo, una seven
carenciadel entorno proximo, por sumarginalidad
social o por encontrarse en fase terminal dentr
del medio penitenciario. La mortalidad de i
enfermedad era cercanaal 80%. Esta preocupacion
fue compartida por los Servicios Sanitarios Pen
tenciarios y por el “Programa Vida als Anys” d¢
la Generalitat de Catalunya.

LosServicios Penitenciarios sintieron la preoci:
pacion de integrar en los cuidados a los enfermos
conSIDA, lapresenciayacompaifiamientoespecific
a los enfermos en fase terminal.

El “Programa Vida als Anys” en su afan de ofre:
cer cuidados paliativos de forma equitativa a la po-
blacién participaba en un “Demostration Project’
delaOMS-Europaen CuidadosPaliativos queseex:
tendivatoda Catalunyaconlapretensiondeabarcar
elmaximoabanicodesituacionespaliativas. Dentro
de este marco se incluyo la atencion a los pacientes
con VIH-SIDA procedentes del medio penitenciario.

El acuerdo entre las tres Instituciones cristal-
z6 en la inauguracién en Marzo de 1992 de uni
Unidad de Cuidados Paliativos (UCP) de tipe
residencial, con dedicacion especifica a los enfer
mos afectados de VIH-SIDA en fase avanzada§
terminal.

Esta Unidad cuenta con diez plazas, esta cata
logada como Residencia Familiar Sustitutoria y ¢
dedica especificamente a la atencion de pacientes

|

St

de
L:

er

di
ci
2
Sc
di
en

de

pe
de

P I
de

Ca

cla

em
ma

péL
fue



o
>Nte
OIe
Ario
Vs

el
o8
fico

lfr.E-
PO
echi
> gx:
rcat

glail
nLes
rio.

-ali-
uni
1po
fer-
lay

At

y st
ntes

seropositivos, con cualquier enfermedad asociada,
incluidas las neoplasias.

La UCP se ubica en el edificio del entonces
Albergue San Juan de Dios dedicado a la atencién
de personas transeuntes con problematica social.
La UCP ocupa toda una planta del edificio, situado
en el centro de Barcelona, en la zona de Ciutat
Vella, muy cerca de las Ramblas.

La UCP dispone de los servicios basicos
de una unidad asistencial y de un equipo multidis-
ciplinar que incluye Diplomado de Enfermeria las
24horasdeldia, Auxiliaresde Clinica, Trabajadora
Social a tiempo completo con funciones de Coor-
dinadora y Médico con formacion especifica
en Cuidados Paliativos, en presencia localizable
de forma continuada.

1.2. Evolucion histérica.

LaUCPdel Albergue Sant Joan de Déuseadapté
a las necesidades de sus pacientes, recibiendo
personas afectadas de infeccion por VIH proce-
dentes de Hospitales, Centros Socio-Sanitarios,
Programas de Atencion Domiciliaria, Entidades
de Autoayuda, Programas Asistenciales de Organi-
zaciones no Gubernamentales (ONG) de toda
Catalunya y, procedentes de los Servicios Peniten-
ciarios de Catalunya y algunos del resto de Espaiia.

Hasta la introduccion del tratamiento anti-re-
troviral de alta efectividad (TARGA en castellano
0HAART en inglés) el objetivo fundamental de la
asistencia fue el control de sintomas, el acompa-
hamiento del proceso de agonia y la preparacién
del duelo, incluida la recuperacién de los vinculos
con los allegados.

Con el tratamiento antiviral inicial, hacia 1995
tmpezamos a asistir a procesos de enfermedad
mas largos, aunque no menos complejos.

A partir de 1997, con la introduccion en tera-
peutica del TARGA, la mejoria de los pacientes
fue tan ostensible que el reto asistencial cambié.

]

Cuidados paliativos en pacientes afectos
de VIH-SIDA: 15 afos de experiencia.

Se hacia necesario preparar un proceso de alta
quepermitieralareinsercionsocial. Enesteproceso
estan incluidas las secuelas de las graves enferme-
dades oportunistas sufridas y la precaria situacion
social previa al ingreso.

La respuesta a este reto fue la creacion de un
recurso social, llamado Piso-Residencia y ubicado
en las cercanias de la UCP, en la zona de la Plaza
Catalunya, también en Barcelona.

Cuentacon10plazasresidencialesylosobjetivos
son el mantenimiento de la abstinencia a las drogas
y el alcohol, fomentar la adherencia al TARGA, la
continuaciondelseguimiento médicoespecializado
y la reinsercion social.

La continuidad asistencial se garantiza por un
educador en presencia las 24 horas del dia, con
la coordinadora-trabajadora social y el médico,
ambos a tiempo parcial, compartido con la UCP.

Los dos recursos funcionan de forma coordi-
nada y en el transcurso de 15 afios han atendido
amas de 900 personas, con un total de mas de 1100
procesos asistenciales.

En el momento actual el recurso esta abierto a
un proceso de revision y mejora. Dentro de este
proceso se incluye la recapitulacion de la tarea
realizada, que resumimos en este articulo.

Definicion de la fase avanzada y terminal
de la infeccion por VIH.

Lainfeccionporel virusdelainmunodeficiencia
humana es una enfermedad nueva, cuyo reconoci-
miento data de 1981. La identificacion del agente
causal ha sido recientemente motivo de un premio

Nobel de Medicina.
Los primeros afios de la enfermedad fueron
muy duros, ya que se trataba de una auténtica

enfermedad incurable.

Los hitos significativos en su historia son
los siguientes:
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1981 Identificacion de una nueva enfermedad
infecciosa, transmitida por via sexual o por
inoculacionsanguinea.Latinicaposibilidad
de intervencion es la prevencion mediante
medidas universales y muy pronto la detec-
cion serologica. No existe otro tratamiento.

1983 Identificacion del virus causal por Luc

Montagnier y su equipo.

1984 Primera prueba serologica diagnostica.

1986 Bautizo definitivo del virus causal como
VIH

1986 Primera clasificacion de la enfermedad
propuesta por los CDC de Atlanta.

1987 Aprobacion del AZT, primer farmaco
antirretroviral,

1993 Criterios de Atlanta 1993, que es la clasifi-
cacién actualmente en uso.

71996 Inicio del uso de la combinacion de farma-
cos antirretrovirales conocida como
HAART o TARGA.

La entrada en la terapéutica del AZT mejo-
r6 la calidad de vida de los pacientes pero sus
efectos secundarios son importantes y su eficacia
limitada. La introduccion del TARGA y la gene-
ha aumentado la calidad
de vida y ha mejorado la supervivencia de los

ralizacion de su uso

pacientes afectos. Ha sido asi hasta tal punto, que
hoy dia la infeccion VIH es considerada como
una enfermedad cronica.

Las medidas preventivas e higiénicas son funda-
mentales para evitar el contagio. Los controles sani-
tarios continuados aseguran un diagnostico precoz.

En la actualidad, se constata un descenso
en los casos de SIDA diagnosticados y declara-
dos. A pesar de todo, sigue habiendo pacientes
que llegan a la fase avanzada de la enfermedad.
Los candidatos a la mala evolucion de la infeccion

HOS
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son los pacientes que no siguen el tratamienml
antiviral, los que no siguen los cuidados preven.

tivos, los que no toman las medidas higiénicas,
aquellos que no acuden a los controles sanitarios
y todos los que persisten en conductas de riesgo,

De los pacientes cuya evolucion hace pensa
que la infeccion se desarrollara de forma desfs
vorable, hay tres grupos susceptibles de precisar
cuidados paliativos:

a) Los pacientes que no siguen tratamiento ap-
tirretroviral y/o tratamiento preventivo de las
infecciones, ya sea por abandono, por intole
rancia o por toxicidad clinica.

b) Los pacientes que presentan una mala respuest
al tratamiento TARGA: porque aparecen resis
tencias cruzadas o porque al persistir las
conductas de riesgo, se reinfectan por virls
resistentes a los farmacos antivirales.

¢) Los pacientes que debutan con una enfermedad
oportunista tan grave que pasan desde ¢
ingreso en Urgencias a la Unidad de Enfer
medades Infecciosas, para diagnostico y des
pues directamente a la UCP. En estos casos e
necesario acompaiar el proceso de agoni
y muerte, conjuntamente con la explicacion
y aceptacion de la infeccion y sus mecanismos
de contagio.
sobre la infeccion la realizamos con el pacient

Muchas veces esta explicacion

y con la familia si se ha conseguido recuperar
el vinculo.

En este punto es util recordar los criteriosh
deAtlanta1993,quedefineneldiagnosticode SIDA.
En la tabla 1 se especifican los distintos estadios.
Podemos considerar afectos de SIDA todos los pa-
cientes seropositivos en cualquier estadio C -que
han sufrido cualquiera de las enfermedades opor
tunistas definitorias de SIDA- y sea cual sea s
cargaviral. También consideramosafectos de SIDA
a cualquier paciente con carga viral inferior a 200
copias/ml, estadios A3, B3 y por supuesto
debidoasuelevado riesgo de sufrir una enfermedad
oportunista grave.
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Cuidados paliativos en pacientes afectos
de VIH-SIDA: 15 afos de experiencia.

i Ausencia Infrcciones Infecciones
cD4 : :
de sintomas poco frecuentes oportunistas
 Més de 500 A1 B1 ‘ c1
!
—— ——— — i et
De 200 a 500 A2 B2 | €2
- |
Menos de 200 A3 B3

1.3. Objetivos del tratamiento global
en la infeccion VIH-SIDA.

Losobjetivos masimportantesen cualquier estadio
de la enfermedad, incluso en la fase avanzada son
los siguientes:

1. Mantener la carga viral lo mas baja posible.

Esteaspectoesesencialmentetil paralacalidad
de vida del paciente, en especial cuando éste sufre
encefalitis por VIH o viremias con importantes
tiritonas. Ambas situaciones no son raras en la
fase terminal.

2. Mantener la cifra CD4 lo mas alta posible.

Esta cifra de linfocitos activadores (CD4)
depende principalmente de la eficacia del TARGA,
peroenalgunapartedependedeunahigienedevida,
alimentacion, regularidad en los horarios, etc.;
que favorezcan una mejor disposicion y por ello,
una mejor respuesta a las infecciones.

8. Prevenir las infecciones oportunistas.

En la historia natural de la enfermedad se
producen numerosas infecciones oportunistas que
s¢ pueden prevenir y para cllo, existen diversos
tipos de profilaxis farmacolégicas primarias y
secundarias. Su indicacion se establece a partir
de la historia previa y de las cifras de CD4.

Esta prevencién se debe mantener en la medi-
da en que aseguren la calidad de vida del paciente
¥ valorando siempre el balance-riesgo-beneficio
del tratamiento.

4. Tratar precozmente las infecciones activas.

Esta actitud es muy importante en cualquier
estadio de la enfermedad. En la fase terminal la
vigilancia clinica permite detectar los signos inci-
pientes de infeccion e intentar el tratamiento menos
agresivo y mas eficaz, siempre que esté indicado.

1.4 Estrategia de los cuidados paliativos
en el SIDA avanzado.

En la infeccion por VIH avanzada cabe definir
una estrategia asistencial que debe contemplar
cinco pilares basicos:

- Control exhaustivo de los sintomas, teniendo
en cuenta que en nuestra experiencia, el mas
frecuente es el dolor. Uno de los problemas para
el tratamiento de este sintoma, es el antecedente
de consumo de opiaceos y el ajuste de las dosis,
sobre todo si estan en tratamiento de manteni-
miento con metadona.

- Soporte emocional que debe abarcar tanto la
aceptacion de la infeccion y la evidencia de los
mecanismos de contagio, como el duelo por las
limitaciones debidas a las secuelas de las en-
fermedades sufridas. Ademas precisa elaborar
la aproximacion a las personas con vinculos
previos significativos y ayuda para afrontar el
futuro que se espera.

- Educacion sanitaria con el objetivo de mante-
ner y reforzar todas las precauciones higiénicas
para evitar nuevos contagios y reinfecciones.
Este objetivo va ligado al soporte emocional.
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El cuadro depresivo y la intuicion de un final
proximo sin soporte adecuado, puede causar un
olvido o abandono, mas o menos intencionado,
de las mas elementales medidas de proteccion.

- Aproximacién al entorno. Esta es una de las
acciones mas complejas a realizar, en especial
por la dificultad de identificar quienes son su
entorno mas proximo. Pueden estar distanciados
de su familia de origen o de su familia adquirida
por diveros motivos: su estancia penitenciaria,
sus practicas de riesgo, etc.

- Soporte social. Ademas de la distancia que han
adquirido con los familiares y allegados, se produce
una carencia social que requiere valorar qué recursos
pueden serle ttiles para afrontar su proceso.

2. Pacientes en fase terminal

y situacion penitenciaria.

Laspersonasenfermascondenadasaprisionpueden
salir de ella y permanecer en un centro sanitario
0 socio-sanitario en circunstancias especiales,
previstas en el actual Reglamento Penitenciario.

En nuestro caso, el 20% de nuestros pacientes
atendidos procedian de medio penitenciario y
sebeneficiarondelaaplicaciondel articulo 155.5 o del
articulo196.2delvigente Reglamento Penitenciario
(R.D. 190/1996 de 9 febrero). El articulo 155.5 se
refiere a un permiso extraordinario para consulta
ambulatoria o ingreso en un hospital extrapeniten-
ciario especializado.

Es aplicable a penados en segundo grado peni-
tenciario. Si la duracion del ingreso es mayor de 48
horas debe ser autorizado por el Juez de Vigilancia
Penitenciaria. Si el penado esta en tercer grado
penitenciario, la duracién de mas de 48 horas
puede ser autorizada por la Direccion del Centro
Penitenciario.

108
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El articulo 196.2 se refiere a la libertad cop-
dicional, por motivos humanitarios, tramitady
por el Juzgado de Vigilancia Penitenciaria y gene. ff
ralmente condicionada a su atencion en recursy
asistencial adecuado a su situacion. La mayorig
de los pacientes atendidos se han beneficiady
al ingreso o durante su estancia de los términgy
del articulos 196.2.

No es real ni adecuado generalizar las actitude
delaspersonasquehanvividoenunmedioconcreto
como por ejemplo, el penitenciario. Sin embar
ennuestra experiencianosarece haberidentifica
algunos rasgos frecuentes en las personas pro
dentes de prisiones:

1. Distanciamiento con los recursos externas,
en especial con la familia y otras pcrson_a
allegadas. Esta situacion se caracteriza po
la dificil relacion con los familiares direc
y otras personas cercanas, modificada por
condiciones de aislamiento ligadas a la reclusion:

2. Desconfianza “ por sistema” debido a que es
acostumbradosavivirenunmundoderelacione

lidad especial y puede favorecerse la confia
mediante la oferta desinteresada de presen
y ayuda.

3. Resistencia a las normas. Por su experiencid]
de vida en el limite de las relaciones sociale
no aceptan las normas de funcionamiento sold
por el hecho de que existan. Para que cumpla
un minimo de normas de convivencia necesi
que se les explique y justifique el motivo de ca
una de ellas: horarios, zonas donde se proh
fumar, régimen de salidas, prohibicién de con
sumo de psicotropos no pautados, etc.

En nuestra experiencia, la explicacién funda
mentada y la apelacion al beneficio para el paci
teo la contribucion al bien comuin siempre hansu
tido efecto. En algunos casos, el rechazo persistent
ha motivado la oferta del retorno al medio pent
tenciario, que ha tenido lugar con el beneplacit®
del interesado. No obstante, la presencia de es



determinados rasgos no modifica sustancialmen-
te la atencion sanitaria y social de estos pacientes.
Es obligado conocer estas circunstancias espe-
ciales para pactar de antemano con los pacientes
cual va a ser su forma de actuar. Este pacto previo
evita los conflictos por sorpresa.

3. Descripcion de la
experiencia de la unidad

de cuidados paliativos .

La UCP inici6 su actividad asistencial en marzo

de 1992.

La MISION es la atencion personalizada a
pacientes con SIDA en fase avanzada o terminal,
con grave carencia social. Se presta una atencion
especial a las personas excarceladas por este motivo.

El FIN de la UCP es la atencién integral al
paciente con infeccion por el virus de la inmunode-
ficiencia humana, Las caracteristicas mas comunes
de los pacientes atendidos son las siguientes:

1. El factor de riesgo predominante es la adiccion
a drogas por via parenteral.

2. La mayoria de los pacientes tienen una perso-
nalidad pre-morbida que modifica su respues-
ta a las situaciones.

3. Un porcentaje elevado de los pacientes sufte
alguna forma de afectacion cerebral y/o cop-
ductual perteneciente a la entidad llamad
complejo Demencia-SIDA.

4. Muchos de los pacientes expresan en distintos
grados, intolerancia a las normas de funcions.
miento, elemento basico para garantizar un
convivencia armonica.

5. Se vive un duelo por la propia situacion persong|
y las precarias relaciones familiares.

6. Se comparte el duelo por la evolucion y muerte de
los comparieros de la UCP que estan mas graves,

7. Una de las condiciones es mantener la continut:
dad de tratamiento con el equipo del Hospitl
de Agudos de referencia.

La forma de trabajo es la de equipo multidisc:-
plinar con la filosofia de los Cuidados Paliativos

3.1. Datos demograficos.

En el periodo 1992-2007 han sido atendidas
764 personas. De ellas un 80% eran hombres y u
20% mujeres. Estos pacientes generaron un totil
de 878 procesos asistenciales.

Si observamos la piramide de edad en @
grafico 1 vemos que aproxmadamente la mitad
delos pacientes tienen entre 31 y 40 afios; poco mis
del 20% entre 41 y 50 anos y aproximadamente uf
20% tienen entre 21 y 30 anos.

Periodo 1992 - 1997
Total de pacientes 764
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Un pequefio numero de pacientes estaba en
la década de los 50 y en la década de los 60 y 70,
la representacion fue minima.

3.2. Datos Estadisticos.
3.2.1. Reingreso.

La tasa de reingreso de los pacientes atendidos
ha sido del 13 %, siendo un solo reingreso en la
mayoria de casos, salvo en dos pacientes que pre-
csaron tres episodios asistenciales y una paciente
que fue atendida en cuatro ocasiones.

3.2.2. El lugar de procedencia de los
paciente fue el siguiente:

- E1 49,3% procedian de Hospitales de Agudos,
de toda Catalunya.

-E120% procedian de Servicios Penitenciarios.

-El15,6% procediandeotros Centros Asistenciales,
principalmente socio-sanitarios, también de toda
Catalunya.

- El 13,2% procedian de Programas de Aten-
cion Domiciliaria, ya sean publicos, sanita-
rios o no, o pertenecientes a Organizaciones
Gubernamentales.

- El 1,8% procedian de servicios de atencién
adrogrodependientes.
3.3. Datos clinicos.
3.3.1. Sintomas més frecuentes.
La atencién a los pacientes con VIH en fase
Wanzada presenta una gran riqueza clinica y
Sintomatica que constituye una parte de la com-

plejidad de sus necesidades.

En estos pacientes se realiza una encuesta sis-

' lematica de los sintomas més frecuentes, que nos

B

Cuidados paliativos en pacientes afectos
de VIH-SIDA: 15 anos de experiencia.

permite recoger el maximo de problemas activos.

EncolaboracionconotrasUnidadesde Cuidados
Paliativos que atendian a pacientes con VIH
hacia el ano 1995, elaboramos por consenso una
encuesta de sintomas que recogia los 32 sintomas
mas frecuentemente identificados.

Realizamos esta encuesta a 200 pacientes con-
secutivos y resumimos a continuacion los resul-
tados en porcentaje, teniendo en cuenta solo la
frecuencia, con cualquier intensidad que se haya
presentado y aunque el paciente sufriese una sola
vez el sintoma registrado.

Esta encuesta se realizdé conjuntamente entre
médico y enfermera con recogida de datos semanal.

Los resultados son los siguientes:

- Dolor 84%
- Insomnio 64%
- Pérdida de peso 62%
- Boca seca 62%
- Cansancio 60%
- Afectacion neuroldgica periférica 60%
- Confusion 50%
- Anorexia 50%
- Incontinencia urinaria 50%
- Somnolencia 42%
- Incontinencia fecal 36%
- Tos 36%
- Disfagia 36%
- Fiebre 34%
- Disnea 28%

3.3.2. Promedio de estancia.
Aunque el criterio habitual es facilitar la estancia
media y su desviacion estandar, creemos mas signifi-

cativo presentar el promedio de estancia por bloques:

- E1 17% de los pacientes permanecieron
en la UCP de 0 a 7 dias.

- El 32% de los pacientes permanecieron
de 8 a 30 dias
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- El 20% permanecieron de 31 a 60 dias
-El 11% de 61 a 90 dias
- El 21% permanecieron mas de 90 dias

Por tanto, la Moda Estadistica es la estancia
de menos de un mes y casi el 70% de los pacientes
permanecieron ingresados en la Unidad de Cui-
dados Paliativos durante menos de 60 dias.

Sin embargo, un 21% de los pacientes ha sido
atendido en la UCP durante mas de tres meses,
que constituye un perfil mas residencial y de
cronificacion.

3.3.3. Motivos de alta.

La situacion de los pacientes al alta es la mas
orientativa de la evolucion de la enfermedad. Por
orden de frecuencia, los motivos de alta han sido
los siguientes:

-EXITUS en el 57% de los casos. Esta seria la mor-
talidadglobaldelos15anosydetodoslospacientes
atendidos. Sin embargo, por periodos, la mortali-
dad 1992y 1997 fue del 80% . Con la introduccion
en terapéutica del TARGA, periodo 1997-
2002, la mortalidad disminuy6 al 60%.

En el periodo 2002-2007 con la terapéutica estabi-
lizada en nuestra UCP se han disminuido hasta e
40% las altas por defuncion, modificando los
porcentajes de las altas a domicilio o socio-sa-
nitario, sin cambiar los parametros en el resto.

- Alta a domicilio, en el 16% de los casos aten-
didos, en contacto con el Hospital de Agudos
de referencia y con los recursos domiciliarios de
su zona. Ha ido aumentando progresivamente
en los distintos periodos reseiiados.

- Alta a Centro Socio-Sanitario en el 15% de los
casos atendidos. Ha experimentado tambieén
en los distintos periodos en proporcion a la
disminuci6on de las defunciones y paralelamente
al aumento de las altas a domicilio.
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- Alta voluntaria en el 8 % de los casos atendidos
Se trata de pacientes que no han integrado la
normas de convivencia, que no se han adheridy
al tratamiento propuesto y algiun caso en qued
paciente ha priorizado la vuelta a sus conductas
de riesgo previas, ya sea la drogadiccion ol
prostitucion. Alguna de estas altas se han ma-
terializado en forma de fuga.

- Alta a Hospital de Agudos en el 2% de los ca
sos. Son pacientes que en los distintos controles
en su Hospital de Referencia se les ha detectads
unacomplicaciénounaenfermedadoportunist,
Son pacientes dados de alta porque han falle
cido en el Hospital o porque su larga estanci
en Agudos ha motivado el alta administrativ
de la UCP. Algunos de estos ultimos constar
posteriormente COmMo reingresos.

- Alta por vuelta al medio penitenciario end
2% de los casos. Se trata de pacientes con unif
clara transgresion de las normas que altera ki
convivencia y que solicitan su vuelta a prision
o que realizan una fuga. Muy pocos de ellos st}
evaden o piden el alta por motivos terapeuticos
La mayoria estan en desacuerdo con las nor
mas o se creen perjudicados en sus beneficios
penitenciarios.

En todo caso, estas tres tltimas modalidadesde

alta apenas han variado en su frecuencia a trave
de los tres periodos descritos.

4. Descripcion de la experiencia

del piso-residencia.

El Piso-Residencia inici6 su actividad en Octubrt
de 1998.

Su MISION es la atencién a pacientes con i}
feccion VIH en cualquier estadio, o afectados pot
otra patologia, pero con carencia social severa.
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Los OBJETIVOS GENERALES delaresidencia
en el piso son los siguientes:

1. Continuacién de tratamientos farmacologicos.
2. Reeducacion en habitos sanitarios e higiénicos.
3. Reeducacion en habitos de convivencia.

4. Reinsercion social.

Estos objetivos se concretan en distintos aspectos.
Respecto a la continuaciéon del tratamiento se trabaja
especialmente la adherencia al TARGA con especial
enfasis en el respeto a los horarios de administra-
cion y la continuidad del resto de tratamientos.

Tienen una atencion especial las profilaxis,
sobre todo porque su frecuencia no suele ser diaria.
Este aspecto disminuye su cumplimiento si no se
refuerza de distintas formas.

Lareeducacionenhabitossanitariosehigiénicos
se basa en la asistencia a las citas médicas y en
el dia a dia se dedica a definir, recordar, explicar e
insistir en las medidas universales de proteccion y
en prevenir la recaida en las practicas de riesgo.

Se hace hincapié especial en alimentacion,
higiene, descanso, ocio, etc.; y se promueve el
autocuidado y la preparacién de la medicacion.

La reeducacién en habitos de convivencia con
los demas residentes sirve como entrenamiento en
habilidades sociales olvidadas y refuerzo y mejora
de las habilidades sociales existentes.

Por tltimo, la reinsercién social se basa en los
aspectos anteriores y explora las habilidades de
trabajo en sus condiciones psico-fisicas actuales,
investiga los medios de SOporte eXterno y soporte
social disponibles y los recursos que pueden movi-
lizarse, fijando objetivos compartidos con el paciente.
Este trabajo se realiza con el equipo multidisciplinar.

En el caso del Piso-Residencia se dispone de un
educador social en presencia las 24 horas del dia
y el soporte de la Trabajadora Social, compartida
con la UCP y con funciones de coordinadora de
ambos recursos.

B

Cuidados paliativos en pacientes afectos
de VIH-SIDA: 15 afos de experiencia.

El médico supervisa todos los aspectos sani-
tarios y entrevista a los pacientes cada semana,
estando ademas localizable. La responsabilidad
terapeutica recae en el Médico de Cabecera,
HospitaldeReferencia, Psiquiatradezonay Centro
de atencién a drogodependientes, en su caso.

4.1. Datos demograficos.

En el periodo 1998-2007 han sido atendidas
177 personas, que han generado 214 procesos
asistenciales. Por sexos, el 81% han sido hombres
y el 19% mujeres. Por edades, la década de 31 a 40
afios ha sido la mas frecuente, casi 50%.

El 30% de 41 a 50 afios, casi 15% de 51 a 60
afios y casi 10% de 21 a 30, con una minima
representacion de la década de 61 a 70 anos.

4.2. Datos estadisticos.
4.2.1. Reingreso.

La tasa de reingreso acumulada ha sido del 17%.
4.2.2. Procedencia.

Los pacientes atendidos en el piso-residencia
proceden de ambitos parecidos a los de la Unidad
de Cuidados Paliativos, con las siguientes frecuencias:
- Hospitales de Agudos en un 36,5%.

- Centros Socio-Sanitarios en un 43,9%, pero la
mayoria, aproximadamente el 30% del total de
pacientes atendidos, procedian de nuestra Uni-

dad de Cuidados Paliativos.

- Penitenciarios en un 14,5%.

Programas de Atencion Domiciliaria en un 4,6%.

- Centros de atenciéon a pacientes drogodepen-
dientes 0,5%.
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4.3. Datos clinicos.
4.3.1. Promedio de estancia.

El estudio de los distintos bloques de estancia
confirma el perfil mas residencial.

- E1 9% de los pacientes residieron menos de 7 dias.

- El 14% residieron entre 8 y 30 dias.

- El 22% residieron de 31 a 60 dias.

- Otro 14% residieron de 61 a 90 dias.

- La mayoria, el 41% residieron durante mas
de tres meses.

Por tanto, la Moda Estadistica fue la estancia
de mas de 90 dias. La estancia de menos de 7 dias
corresponde a los pacientes que desistieron en los
primeros dias, al no soportar en la practica las
normas que ya conocian de la entrevista previa.

4.4, Motivos de alta.

Lasituacionalaltayelmotivoregistradodefinen
el perfil de los pacientes. Llama la atencion la
elevada frecuencia de alta voluntaria y retorno a
prision. La causa es la mayor estabilidad clinica
de los pacientes, en comparacion con los que
aun permanecen en la UCP. Las cifras han sido
las siguientes

- 34% Alta voluntaria

- 29% Alta a Centro Socio-Sanitario

- 23% Alta a Domicilio

- 7% Alta por retorno al medio penitenciario
- 4% Alta por defuncion

- 3% Alta por ingreso en Hospital agudos

5. A modo de conclusion.

De nuestra experiencia se desprenden muchos
detalles relevantes para la asistencia de los pa-
cientes con SIDA avanzado y terminal.

LA
BOR 5560
HOS n

24 PITA

LARTA

Creemos que podemos resumir las circunstap.
cias mas relevantes en los siguientes puntos:

1. Es dificil definir un criterio universal de term;
nalidad para los pacientes con SIDA. Es ma
complicado en la actualidad por la tendenci
a la cronificacion de la enfermedad.

2. Asegurar la continuidad del tratamiento mejor;
lacalidaddevidadel paciente. Esteesunconcepio
muy amplio que incluye la prevencion, lo
controles clinicos y analiticos, el TARGA, |
profilaxis y el resto de tratamientos farmaco-
l6égicos y no farmacologicos.

3. El respeto a la voluntad del paciente prevalec
sobre el criterio exclusivamente asistencial,
de tal forma que se convierte en la base dd
dialogo terapéutico.

Esterespetoalavoluntad del paciente se expresi
enelnumerodealtasvoluntarias, 8% encuidados
paliativosy 34 % en el Piso-Residencia. Muchos
de ellos, fueron readmitidos posteriorment
en uno u otro recurso segun sus necesidades.

4. La informacién veraz facilita la adhesion de
paciente al tratamiento.

Setratadepacientesconcapacidad paraentende
su situacion, su enfermedad y el tratamient
propuesto. Si la informacion es auténtica y I
relacion respetuosa y horizontal colaboran cor
mayor asiduidad e intensidad en su tratamiento
Con ello se consigue una mayor calidad de vida.

Si el tratamiento no llega a ser suficientement
eficaz, la relacion de confianza establecida tendr
un valor incalculable para afrontar la fase terminal.

A través de estas paginas deseo agradecer !
todos los profesionales y voluntarios que durant
mucho o muy poco tiempo han acompanado a 1o
pacientes de la Unidad de Cuidados Paliativos |
el Piso-Residencia, su dedicacion y su buen com
panerismo. Compartir esta experiencia creo gt
nos ha hecho un poco mejores a todos.
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Experiencia de formacion
en mediacion intercultural sanitaria.

> Nuria Roca i Capara. Carme Vega Monteagudo.
Profesoras EUI Sant Joan de Déu. Esplugues (Barcelona).

> Elisabet Sanchez.
Trabajadora social. Bayt Al Thaqafa (Barcelona).

La Fundacion Bayt-al-Thaqafa y la Obra Social Sant Joan de Déu encargaron
a la Escuela Universitaria de Enfermeria de Sant Joan de Déu la organizacién
de un curso de Mediacion Intercultural para el ambito sanitario con el objeto
de formar a jovenes (hombres y mujeres) de origen inmigrante.

El objetivo de estas paginas es describir la implementacion del curso

de Formacion para mediadores/as interculturales en el ambito sanitario,

destinado a preparar a personas de origen diverso para poder acceder

al mundo laboral y, al mismo tiempo, hacer frente a una carencia
creciente en los servicios de salud. (»
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Los flujos migratorios de los ultimos afios han
supuesto un cambio importante en la sociedad
catalana. Cambios en la demografia, en la estruc-
tura social, la diversidad cultural y en el mercado
laboral que han condicionado una nueva realidad
y también nuevas necesidades educativas, sociales,
sanitarias y juridicas.

Las personas inmigradas con recursos escasos
presentan factores de riesgo de exclusion social.
La inclusion/integracion social de las personas in-
migradas extracomunitarias en nuestra sociedad
es uno de los aspectos fundamentales de su vida y
un tema clave de la sociedad. La inclusion social
depende sobre todo de su situacion sociojuridica.
La insercion en los diferentes ambitos de la vida
social, economica y politica ilustra la adecuacion
de la sociedad contemporanea a la realidad social
que las migraciones internacionales imponen.

Diferentesestudiossobredesigualdadessociales
demuestran que las personas inmigradas agluti-
nan la mayoria de los ejes de desigualdad social.
La edad (en los jovenes), el género (en el caso de
las mujeres), la clase social (la mayoria forman
parte de clases sociales mas desfavorecidas),
el origen (étnico) y el territorio (principalmente
los que viven en los barrios mas degradados) con-
figuran unas condiciones estructurales que pueden
generar un alto riesgo de exclusion social.

Los factores exclusdgenos son diversos y pode-
mos encontrarlos en el mercado laboral (la entrada
al mercado laboral es un aspecto clave por conse-
guir la inclusion), en la sociedad y en las politicas
relacionadas con la poblacion inmigrada.

Concretamente en el caso de la clase social y
del origen étnico ambas condiciones se potencian
y retroalimentan. Las posiciones de desventaja
en las que se encuentran las personas inmigrantes
son importantes. No podemos hablar exclusiva-
mente de temas economicos o indicadores socia-
les. Derechos, identidad, cultura, religion también
son motivo de discriminacion (Zapata, 2004: 213).

Una de las dificultades que encuentran las per-
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sonas inmigradas con recursos escasos es entraf 4
al mundo laboral, pese a que puedan tener un algf 2
nivel académico y una experiencia valiosa. p

Por otra parte, laformacion de mediadoras/esef d
una demanda creciente de los servicios sanitarig) 2
en la medida que hay una importante llegada dif &
personas procedentes de otros contextos culturalegf P
que hacen uso de los mismos. L

2. El contexto. a

qi

2.1. la insercion laboral: tr

La insercion laboral es una de las vias funda
mentales para llegar a una inclusion social ple

na. El crecimiento de la inmigracion laboral &
CatalunyayEspafasecorrespondeconlanecesidal
estructural que presenta el mercado laboral.

Esunhecho ampliamente aceptado,y documei:
tadoendiferentesestudios,queel factor masdecisiie
de la llegada de personas es la dependencia d
mano de obra extranjera que actualmente tienei
diferentes sectores productivos de la economia.

La entrada al mercado laboral de las personaf
inmigradas no siempre es facil ni se realiza de mef
nera adecuada. Trabajo sumergido, vulneraciol
de derechos laborales de los trabajadores, condi
ciones laborales precarias, trabajo en categoriil
y sectores inferiores a su formacion, invisibilidaf
de algunos trabajos y de los propios trabajado
res, principalmente de las mujeres que realizal
trabajo domeéstico y cuidado de nifios y anciano
y sobreexplotacion son algunos elementos que si
repiten demasiado a menudo.

Si hacemos una breve ojeada al informe de SO
Racismo del afio 2006 vemos que las denuncis
van en aumento pese a que es preciso records
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que mayoritariamente los trabajadores tienden
a no hacerlo por miedo a represalias y también
porque no todos conocen sus derechos como
trabajadores. Despidos improcedentes, no pago
de salarios, contratacion irregular, cotizaciones
a la Seguridad Social con cargo al trabajador,
gran numero de despidos en los primeros dias del
proceso de normalizacion del ano 2005, discri-
minaciones y abusos, no pagar las horas extras,
horariosexcesivoseirregulares,excesodecontratos
eventuales, condiciones de esclavitud en algunas
empresas, explotacion sexual; por no hablar
del alto porcentaje de mortalidad laboral que
afecta a los colectivos de trabajadores inmigrados,
principalmente en el sector de la construccion

Evidentemente tenemos un panorama oscuro
que evidencia la necesidad de revisar el derecho a
trabajar que todas las personas tenemos.

Muchostrabajadoresdeorigenextranjerotienen

Experiencia de formacion
en mediacion intercultural sanitaria.

una formacion educativa y profesional de alto
nivel que casi nunca se corresponde con los traba-
josque pueden desarrollar. Las dificultades en la
homologacion de los estudios y la discriminacion
por razones juridicas, étnicas o de origen son fac-
tores que suman.

En este sentido, podemos afirmar que actual-
mente se estan desaprovechando personas con
capacidades y preparacion para trabajar en ambitos
que presentan nuevas necesidades de ocupacion.

2.2. la mediacion intercultural en el
ambito sanitario.

Los flujos migratorios de los tltimos afios han
modificado el panorama social y, concretamente,
el del sistema sanitario. Las carencias cronicas se
han visto incrementadas por el aumento de los
usuarios y por las nuevas necesidades que plantean.

Snfermas.
scma‘s:| ‘-':fde sus vidas

B i fo ultima e.

amio jofre (coord?)

Necesidades
espirituales

de las personas enfermas
en la dltima etapa de sus vidas

Trabajo de i___nyes_t_igacié_n' realizado
en Unidades de Cuidados Paliativos
de Hospitales de San Juan de Dios.

Coordinado por Anna Ramic Jofre.
Publicado por la editoral PPC.
Puede adquirirlo en su librerfa habitual.



En Catalunya, las politicas sociales, y concre-
tamente las que hacen referencia a la salud, son
universales y se rigen por el principio de igualdad
sin categorizar a los usuarios por su procedencia
étnica o cultural.

El Pla de Ciutadania i Immigracio 2005-08
contemplala mejoradel accesoalasanidad atraves
de diferentes ambitos de actuacion prioritarios:

protocolos de acogida sanitaria, adecuacion
de los registros y de la informacion, definicion
de los profesionales especificos, formacion de los
profesionales,dotacionderecursossuficientesyco-
rrecciondesituacionesnonormalizadas(2005:56).
Esto no evita, en la practica diaria, ni dificultades
ni carencias.

Hasta la fecha, el modelo sanitario presenta
limitaciones en su adecuaciéon a los cambios so-
ciales, demograficos y culturales de la poblacion.
Los recursos sanitarios no se corresponden con
el aumento de la demanda, ni los profesionales
estan suficientemente formados para atender las
singularidades que incorpora la inmigracion.

El sistema sanitario se asienta en el conoci-
miento cientifico de la biomedicina, que prioriza
la biologia de la enfermedad ante el contexto y
la experiencia de la enfermedad. Esta formacion
en la que se basan los estudios de medicina vy,
en parte, los de enfermeria, dificulta un enfoque
holistico del cuidado, limita la comunicacion y
despersonaliza la practica asistencial.

Por ello un aspecto pendiente y cada vez mas
prioritario es la necesidad de formacion de los
profesionales en temas de antropologia de la sa-
lud y de diversidad cultural. El desconocimiento
cultural, las dificultades de comprension lingiiis-
tica, las limitaciones por entender los circuitos del
sistema o la falta de sensibilidad hacia “los otros”
son algunos de los condicionantes que dificultan
el trabajo diario de los profesionales de la salud y
que menguan la satisfaccion de los usuarios.

Es en este sentido que entendemos que la for-
macion debe ser la via que facilite, por una parte,
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la insercion laboral de muchas personas formadag
y con un alto nivel de preparacion y, por otra parte,
permita crear nuevas figuras profesionales en ¢
sistema sanitario que cubran las demandas quels
nueva realidad social genera.

Ampliar la formacion laboral de los trabaja
dores facilita un mejor acceso al mercado laboril
y contribuye a lograr trayectorias de éxito perso:
nal, laboral y social.

3. El proyecto de formacion de
mediadores/as interculturales
del ambito sanitario.

El proyecto parte del contexto ya descrito y que
podemos resumir en:

- Necesidad creciente del sistema sanitario de tra
duccion y mediacion en la relacion asistencial.

- Necesidad de facilitar la insercion laboral a per
sonas de diferentes origenes étnicos, asi comi
aprovechar su bagaje y experiencia.

Los objetivos que nos planteamos a la hora d
disenar el curso fueron:

- Formar personas en las competencias necesaria
para poder ejercer de mediador en el ambitd
sanitario

- Contribuir a la formalizacién de una nuew
profesion que pueda generar nuevos puestos d

trabajos.

Partimos de unas consideraciones epistemolo
gicas previas:

- Consideramos que el sistema sanitario es un sis

tema cultural en si mismo, por lo que un prime;
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paso nos lleva a abordar el analisis de las re-

laciones y supuestos de la biomedicina desde

3

la Antropologia de la Medicina.

La mediacién no es necesaria tinicamente por

razones de origen étnico. Este es solo uno de
los posibles elementos que constituyen la diver-
sidad en nuestra sociedad. La identidad de las
personas esta construida a partir de complejas
rramas de elementos como: la clase social, el
género, la edad, el lugar de origen, etc.

- Si la mediacion debe profesionalizarse para
poder ofrecer una atencion de calidad, el curso
debe contribuir a que los alumnos adquieran
las competencias necesarias para poder dar
respuesta a usuarios y colectivos diversos

(no unicamente a aquellos que compartan su

mismo origen étnico).

Dada la complejidad del sistema sanitario son
muchos los ciudadanos/nas que necesitan un
acompanamiento que les facilite un acceso efec-
tivo al sistema.

Este primer curso contéd con la participacion
de 17 alumnos (10 mujeres y 7 hombres). El perfil
de los alumnos era muy diverso:

- Nivel educativo: una gran parte tenian estudios
superiores, pero tambien habia quien habia cur-
sado hasta secundaria o primaria.

- Origen: Pakistin, Marruecos, Siria, Senegal y
Catalunya

- Experiencia previa: 4 alumnos habian trabajado
0 colaborado como mediadores en diversos am-

ucvit  bitos (escuelas, barrio...)
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Esta diversidad se aprovechd en las sesiones
formativas para poder experimentar y analizar
en el aula situaciones derivadas de las relaciones
interculturales. La metodologia empleada se basé
en clases interactivas, trabajo de casos practicos,
Practicas en el ambito sanitario y seminarios de
reflexion sobre la propia practica.

Experiencia de formacién
en mediacion intercultural sanitaria.

El programa impartido durante el curso 2006-
2007, se estructuro en 4 modulos:

- Sociedad multicultural y relaciones intercultu-
rales (32 horas)

- Mediacion intercultural en el 4mbito sanitario
(48 horas)

- Atencion sanitaria (36 horas)

- Practicas (90 horas) en distintos centros

sanitarios.

Actualmente estamos realizando la segunda
edicion del curso con 18 nuevos alumnos.

4. Conclusiones.

En las sociedades cada vez mas plurales, social
y culturalmente, garantizar los derechos de las
personas es una cuestion que afecta de una manera
rransversal todas las politicas. En este marco, el
derecho de las personas inmigradas a un trabajo
digno es fundamental para asegurar su inclusion
social.

La profesion de mediador/a cultural en el am-
bito sanitario es una necesidad para que el sistema
sanitario pueda ofrecer una asistencia de calidad.
La mediacion puede contribuir a que las personas
en situaciones de vulnerabilidad accedan a los
servicios sanitarios de forma efectiva.

Pero también los mediadores pueden ser
elementos importantes en la formacion de los
profesionales de la salud en remas relacionados
con las relaciones interculturales positivas que
favorezcan una atencion adecuada y de calidad a
las necesidades de las personas y colectivos.
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Dilemas éticos en la
cooperacion internacional.

> Hno. Fernando Aguilé.
Superior Hospital Sant Joan de Déu.
Esplugues (Barcelona)

El presente articulo se presenté en el VI Congreso Mundial de Bioética que se celebroé
en Gijon entre los dias 18 y 21 del pasado mes de mayo y responde a los dilemas que
los profesionales voluntarios se encontraron cuando empezaron

a prestar cooperacion en el hospital de Sierra Leona relacionados con dos crudas rea-
lidades del continente africano: la extrema pobreza y un mundo culturalmente distinto,
que hace imposible no hacer comparaciones.

La practica asistencial de la cooperacion presenta dilemas éticos en los que

se ven implicados los principios de Beneficencia, No-maleficencia, Autonomia

y Justicia; pero es éste Ultimo el que se encuentra en la base de todos ellos.

El autor, que ha dedicado gran parte de su vida al trabajo en Africa,

reflexiona sobre los dilemas éticos afrontados por el personal extranjero

en la experiencia de la cooperacion internacional desde la perspectiva
de la realidad del medio que van a desarrollar su actividad. (»




Desde la Curia General de los Hermanos de
San Juan de Dios se percibio la necesidad de pro-
mover una iniciativa solidaria entre sus propios
Centros para ayudar a crecer aquellos situados en
paises en vias de desarrollo desde los ubicados en
paises desarrollados.

El Hospital de Sant Joan de Deu de Esplugues,
centromaterno-infantil detercernivel de Barcelona
comenzo en 2005 un programa de Hermanamiento
con el Saint John of God Hospital de Mabesseneh,
Sierra Leona en el drea pediatrica.

Los motivos de la eleccion de Sierra Leona fueron:

1. Por lazos historicos. Los Hermanos de San Juan
de Dios procedentes de Barcelona se hicieron
cargo de este hospital en 1967.

2. La existencia de vinculos por colaboraciones
anteriores.

3. El hospital de Lunsar necesitaba una ayuda ur-
gente tras la guerra civil para su rehabilitacion.
Fue destruido en dos ocasiones en Febrero y
Diciembre de 1998, y ocupado militarmente
durante cuatro afios tanto por el ejercito re-
belde como por los Cascos Azules.

4. Y porque Sierra Leona es uno de los paises mas
pobres del mundo y con las tasas mas elevadas
de mortalidad infantil y materna del mundo.

Nuestros profesionales voluntarios que empeza-
ron a prestar cooperacion en el hospital de Sierra
Leona se han encontrado dos crudas realidades: la
extrema pobreza y un mundo culturalmente distin-
to, que hace imposible no hacer comparaciones.

Desgraciadamente hoy vemos que casi la mitad
de los habitantes de Africa viven en la pobreza
extrema y segun el Banco Mundial, ésta sigue
aumentandoennumerosabsolutosyenporcentaje,
con respecto a otras regiones pobres del mundo.

Para poder comprender esta situacion es nece-
sario analizar diversos factores que configuran
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una compleja realidad: alta prevalencia de ep
fermedades endémicas, escasez de alimentos,
condiciones climatologicas inestables y rigurosas,
ausencia o precariedad de infraestructuras, elevs.
dos costes de transporte y conflictos belicos.

La interrelacion entre estos y otros factore
dibuja un escenario de extrema pobreza. Sin olyi-
darnos del factor humano, la alfabetizacion y d
nivel de formacion profesional todavia son muy
bajos o simplemente carecen de ello, lo que cra
barreras infranqueables que dificultan el arran
que o la salida de esta situacion, que permitiriag
tan deseable desarrollo.

El siguiente cuadro refleja las diferencias entr
nuestros dos paises de referencia:

. Sierra Leona Espana

Esperanza de vida 5 41 80
Probabilidad de

sobrevivir los 65 anos

* Hombres 30,6 83,9

= Mujeres , 37,6 93,3
terteiiect s i
* Mortalidad < 1 afio 165/ 1000 4 /1000

* Mortalidad < 5 afios | 282/ 1000 5 /1000
Mortalidad ma_fe_r;ral 2000)' 1"00.000 5/ 100:;'.]06
Fertidad 65 s
mensahsuse o s | o
_Sgw%‘facffg_‘ggg’sreza 10,2 %_i_n”_" {j}__
PIB en USA $ 216 27.169
Médfcos- o 0.03/1000 @ 3.30/ 1_0;G
_.!:'-r.:fermeras 0.36 / 1000- “ 7;68 / 1(;0_0
o 0.00/1000 | 0.49 /100
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(*) No es comparable. En Espaiia segtin el INR,
se considera como umbral de pobreza a toda per-
sona que tenga unos ingresos anuales por debajo
de 6.278 €.

La mayoria de ellos seria mayor de 65 afios.
Estariamos hablando de personas con menos de
22,7 US $ al dia, pero a parte de este dinero ten-
drian cubierto los gastos sanitarios y se podrian
acoger a otras prestaciones sociales, que en el
caso de Africa estas facilidades no estan cubiertas
y tienen que hacerse cargo de ellas restando a sus
2dolares diarios.

En este contexto de precariedad, la practica
asistencial de la cooperacion presenta dilemas
cticos en los que se ven implicados los principios
de Beneficencia, No-maleficencia, Autonomia y
Justicia; pero es éste ultimo el que se encuentra
en la base de todos ellos.

1.0bjetivos.

Reflexionar sobre los dilemas éticos afrontados
por el personal extranjero en la experiencia de la
cooperacion internacional desde la perspectiva
de la realidad del medio que van a desarrollar su
actividad.

2. Materiales.

Andlisis de la experiencia de los cooperantes
del hermanamiento, mediante grupo de trabajo
focalizado desde la perspectiva bioética, a partir
de dos ejemplos seleccionados entre tantos otros:
¢lde un paciente con hidrocefalia y otro con dia-
betes mellius.

Dilemas éticos en la
cooperacion internacional.

3. Resultados.

Caso 1

El primer caso presentado vemos que cual-
quier decision tomada puede ser problemética te-
niendo en cuenta las limitaciones de los recursos
disponibles.

Se hizo una consulta a través de telemedicina
con el Hospital de San Juan de Dios de Esplugues,
Barcelona presentando a un paciente varén de 14
meses de edad que desde el 4° mes de vida fue
desarrollando una hidrocefalia.

En el momento que acude al centro se en-
cuentra en fase ya muy avanzada, no responde
a estimulos luminicos, por lo que se piensa que
ha desarrollado una amaurosis. Esta hipoténico,
pero bien nutrido y cuidado por la madre. En la
ecografia se observa una gran dilatacion ventricu-
lar, la masa encefalica esta disminuida que hace
suponer lesiones irreversibles.

En Espafia este paciente hubiera sido candidato
a implantar una valvula de derivacion ventriculo-
peritoneal como solucion paliativa. Sin embargo,
esta solucion se vio inviable en Sierra Leona, por
falta de medios técnicos.

Tampocosevioadecuadoeltrasladodelpaciente
a Europa cuando no se puede asegurar el cuidado
posterior y mantenimiento de dicha valvula en el
pais de origen: en caso de obstruccion no podria
ser remplazada. Incluso en relacion a la vision
del nino no habria cambios significativos con la in-
tervencion, ante la avanzada lesion de los nervios
opticos, por tanto, dicha intervencion carecia de
sentido, pues no se hubiese obtenido ninguna
mejora de la calidad de vida.

Nosencontrabamosanteuncasoquenosplanteo
unos dilemas éticos de justicia distributiva cono-
ciendo que socialmente en esa zona rurallos nifios



con estas deformaciones son rechazados. La madre
buscoennuestrocentroalgunaposibilidaddesalvar
la vida al nifo. Para la mentalidad africana la
madre hizo todo por su hijo y aceptaba el destino.
Para el cooperante la vivencia fue de impotencia
y rabia.

Caso 2

En este segundo caso estamos estudiando
como adaptar la escasez de recursos para afrontar
una situacion que en primera instancia parece
imposible: el caso de un nifio con diabetes mellitus,
en un contexto rural donde mantener una dieta
adecuada es dificil, el suministro de insulina
dependeradeayudasexternasy mantenerlacadena
de frio es impensable si no reside cerca de algin
centro sanitario que disponga de energia eléctrica
o nevera solar.

Estamos buscando alternativas que sean lo
mas eficientes posible para el paciente aunque nos
alejemos algo o mucho de lo deseable, asumiendo
una realidad del entorno que no esta en nuestras
manos poderla cambiar.

Aqui los dilemas que se nos plantean son los
de beneficencia y no-maleficencia teniendo en
cuenta las dificultades del tratamiento: a no ser
un tratamiento puntual :como mantener el su-
ministro de insulina y su refrigeracion?; ¢como
hacer el control de glucemia y de administracion
de insulina de forma higiénica (agujas, tiras de
glucemia...) en su aldea?; ;como buscar un cen-
tro lo mas proximo del habita del paciente que
dispongan de medios de control y seguimiento al
paciente...? Todo ello nos obliga a buscar solu-
ciones posibles en este contexto..

Como senalamos estos son dos casos entre
otros muchos que nos plantean dilemas en la
asistencia médica diaria desde el punto de vista
de los principios bioéticos:
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JUSTICIA: En la falta de recursos:

- ¢A quién administrar oxigeno, si hay dos nifios
que lo necesitan y solo se dispone de aporg
para un unico paciente?

- Hacer una transfusion urgente cuando solo s
dispone de un donante y éste tiene un hemato-
crito limite.

- Tratamientos solo sintomaticos y no etiologicos
por falta de medios diagnosticos.

BENEFICENCIA- NO MALEFICENCIA:
En las decisiones terapéuticas:

- ¢A qué pacientes reanimar?
- ¢Como realizar estas maniobras?

- Sin condiciones optimas de asepsia
- Sin material idoneo
- Sin personal entrenado

AUTONOMIA: En la informacion a las familias
la falta de confidencialidad

- Por problemas lingiiisticos se requiere usar inter
pretes que pueden ser en el mejor de los casos de
la misma familia o de pacientes vecinos. Lo que
hace que todos conozcan sus enfermedades, las
ayudas que reciben y las posibilidades de cura.

- La dificultad de explicar técnicas o procedimien
tos a los pacientes, y que éstos comprendan si
alcance hace que se cuestione sobre el valor real
de los “consentimientos informados™.

- La decision de seguir o no un tratamiento 1e
cae exclusivamente, sobre el profesional y son
estos los que deben tomar decisiones que et
Europa serian compartidos con el paciente §
los familiares

- Esta falta de confidencialidad y autonomia e
toma de decisiones la vive peor los profesionales
europeos que a veces los propios pacientes.




4. Conclusiones.

A lo largo de estos afos se han conseguido en el
Hospital Saint John of God numerosos logros
asistenciales, con mejoria en las infraestructuras
y en la asistencia pediatrica. Sin embargo, los co-
operantes se han enfrentado con frecuencia a si-
tuaciones que plantean graves problemas éticos.

Al formar parte de una misma Institucion es
imposible no hacer comparaciones entre las reali-
dades de los dos mundos el Hospital Sant Joan de
Déu de Esplugues -Barcelona y el Hospital Saint
John of Gof de Mabesseneh - Lunsar.

Estascomparacionesplanteadaspuedenalmenos,
hacernos reflexionar sobre los dilemas encontrados
en la practica médica diaria y a nivel institucional.

Los cooperantes se enfrentan a un mundo do-
minado por la pobreza y culturalmente distinto.
Llegan a Sierra Leona cargados de idealismo,
buena voluntad y altas expectativas de contribuir
a mejorar la situacion.

Su encuentro con la realidad les enfrenta a
diferentes formas de entender la vida y la muerte
o de enfrentarse a la enfermedad, barreras
lingtiisticas que dificultan la transmision de la
informacion, pero sobretodo, a la carencia de re-
cursos que les plantea dilemas en la distribucion
equitativa de dichos recursos.

En sociedades pobres donde la mortalidad in-
fantil es elevada y se carece de medios, estos casos
extremos no tienen solucion, de manera que
priman los criterios de supervivencia, atendiendo
a la persona que tenga mas posibilidades de vida
y a las enfermedades mas frecuentes.

Ante recursos limitados es necesaria la apli-
cacion de justicia distributiva en orden al bien
comun. Un principio, universal pero cuya aplica-
cion practica en situaciones de extrema pobreza
comporta tomar decisiones que, en ocasiones
pueden parecer hasta inhumanas.

Estamos ante el principio de justicia de distri.
bucion de recursos en donde la sanidad no esy
subvencionada por el Estado y por tanto fuen
del alcance econémico de casi la totalidad de |
poblacion.

Este es uno de los dilemas con los que se en
frentan los profesionales sanitarios que trabaja
en los paises en vias de desarrollo. ¢Como adhe
rirse a los principios basicos de la ética mediu
en una atmosfera de hambre, pobreza, guern,
escasez o carencia de recursos, sin caer primerm
en el escepticismo de “that’s Africa” que reduc
cualquier capacidad de cambio? Ademas no s
puede calcar lo que se hace en los paises dess
rrollados, porque existen diferentes necesidadesy
las perspectivas de la comunidad que atendemos
tampoco son las mismas.

Con buena intencién limitamos los recursos
disponibles para casos particulares. Al depende
éstos totalmente del exterior, los programas no
tienen la continuidad deseada, lo cual desmotiw
al personal local y pone en entredicho el valo
de la cooperacion.

Esto nos exige capacidad de dialogo, imag:
nacion y adaptacion al entorno. Aunque nadi
sea absoluto, lo que necesitamos es encontrar d
proceso adecuado que progresivamente nos llew
al cambio.

La Declaracion Universal sobre Bioetica §
Derechos Humanos de la UNESCO, plantea qu
“que es necesario y conveniente que la comunidal
internacional establezca principios universale
que sirvan de fundamento para una respuesta dt
la humanidad a los dilemas y controversias cadi
vez numerosos que la ciencia y la tecnologia plan
tean a la especie humana y al medio ambiente’,
y en el art. 14.2 sefiala que:

“Teniendo en cuenta que el goce del grado
maximo de salud que se pueda lograr es uno d
los derechos fundamentales de todo ser humant
sin distincion de raza, religion, ideologia politic
o condicion econdémica o social, los progreso
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de la ciencia y la tecnologia deberian fomentar:

- ¢l acceso a una atencion médica de calidad y
a los medicamentos esenciales, especialmente
para la salud de las mujeres y los nifios, ya que
la salud es esencial para la vida misma y debe
considerarse un bien social y humano;

- ¢l acceso a una alimentacion adecuada y un
agua potable;

-la mejora de las condiciones de vida y del medio
ambiente;

- la supresion de la marginacion y exclusion de
personas por cualquier motivo;

-y la reduccion de la pobreza y el analfabetismo.

Sin embargo todavia en muchos lugares el ac-
ceso a los servicios bdsicos, a la sanidad y a los
recursos continuta siendo hoy, una utopia.

Tener que decidir como distribuir los recursos
supone dejar fuera de la asistencia a personas que
en otros contextos serian atendidos.

Esto puede s justo a nivel local, pero es de to-
das luces injusto si entendemos que las personas
debemos tener los mismos derechos independien-
temente de nuestro lugar de origen o residencia.

Para el profesional occidental que no esta habi-
tuado a tomar decisiones de esta indole le supone
una alta carga emocional dificil de asimilar sobre
todo cuando tiene al paciente delante y no le
buede dar una alternativa razonable ni derivarlo
a otras instituciones.

A pesar de las buenas intenciones de los

. Objetivos del Milenio de la ONU, en su informe

de seguimiento (2008) sesiala que: “Se han hecho
importantes avances hacia la consecucion del
objetivo 4 (reducir en dos terceras partes, entre
1990 y 2015, la mortalidad de los nifios menores
de r:‘frzco afnios) en todas las regiones, excepto en
el Africa subsabariana, donde en la actualidad

Dilemas éticos en la
cooperacion internacional.

se registran aproximadamente la mitad de los 9,7
millones anuales de muertes de menores de cinco
atios”. [...]

En 2005 murieron mas de 500.000 mujeres por
causas relacionadas con la maternidad; aproxi-
madamente la mitad de esas muertes se produje-
ron en el Africa subsabariana, Y un tercio en Asia
meridional.

Las tasas de mortalidad materna de los paises
del Africa subsabariana son las mas elevadas del
mundo: 920 por 100.000 nacidos vivos, en compa-
racion con 8 por 100.000 en los paises industriali-
zados. Esta razén se traduce en Africa en un riesgo
de muerte materna 1 por 22 a lo largo de la vida”

Por todo ello es imprescindible definir bien los
objetivos de la cooperacién:

- Objetivos claros, factibles, adaptados a la reali-
dad y evaluables.

- Dar una formaci6n previa a los cooperantes que
evitaria un exceso de idealismo que en prin-
cipio puede crear falsas expectativas, y que al
no obtener unos resultados adecuados generan
desazon a ellos mismos y lo pueden transmitir
a los profesionales locales.

- Adaptar las técnicas y los protocolos de aten-
cion para que sean viables y puedan ser eficaces,
en estos casos “lo mejor” puede ser enemigo
de “lo bueno”.

En la medida de lo posible se han de buscar
estrategias que permitan a los centros funcio-
nar de forma autonoma e independiente de la
ayuda externa.

A pesar de todas las dificultades que hemos ci-
tado, esta experiencia nos esta aportando a nivel
[nstitucional:

- Un mayor conocimiento de otras realidades

que nos conciencia sobre la importancia de la

solidaridad.
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- Una mayor cohesion y mejores relaciones
interpersonales de nuestros profesionales que
conlleva a una mayor cooperacion y trabajo
en equipo.

- y hoy podemos decir que el personal del hospi-
tal siente como propia esta colaboracion, tanto
los que fisicamente se desplazan a Sierra Leona,
como aquellos que se quedan pero participan
tanto en las comunicaciones (Internet y teleme-
dicina) o dando apoyo al profesional desplazado
y a la organizacion de los proyectos.
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Revista de prensa.

La prensa escrita nos ofrece cada dia infinidad de informaciones,
valoraciones, reflexiones...Tantas que normalmente no somos
capaces de retener minimamente ni las que, a primera vista, resultan
mas sugerentes para cada uno de nosotros.

Entre todo ese material, frecuentemente, cada vez mas, aparecen como
autores del mismo personas que o bien desarrollan su actividad profesional

en alguno de nuestros centros, o bien se hallan muy cercanas a nuestra mision.
Es el caso de los que aqui hemos elegido.

En primer lugar, el Dr. Jordi Pou, pediatra de nuestro Hospital S. Juan de Dios
de Esplugues, y responsable de la Unidad de Abusos Sexuales del mismo.
Un tema, no por morboso, menos dramatico e interpelante para una sociedad
como la nuestra. ;Como puede caber en ella este tipo de conductas?

Parece conducta absolutamente impropia de un ser humano,

pero existe en la realidad. Y mas frecuentemente de lo que parece.

El Dr. Francesc Torralba, Profesor de la Universidad Ramon Llull, de Barcelona

y Director de la Catedra Ethos, de ética aplicada, de la misma Universidad; y préximo
colaborador de nuestra Orden en multitud de ocasiones. Autor -entre otros muchos
libros- de dos aproximaciones, filoséfica una y teoldgica la otra a la hospitalidad,
reflexiona sobre el morir y la muerte en nuestra sociedad en una de sus Gltima
publicaciones (“Planta cara a la muerte”). Una realidad que siempre acompana

al hombre, en su condicion de mortal, pero que en cada época se ha

posicionado referente a ella de forma distinta.

Finalmente, el Dr. Luis Rojas Marcos, psiquiatra, responsable de la atencion
psiquiatrica de la ciudad de Nueva York cuando ocurrieron los atentados del 11-S, nos
ofrece un abanico de reflexiones nacidas de la experiencia personal y de su
sabiduria terapéutica que pueden y deben ayudarnos a posicionarnos como personas
en crecimiento constante, en blisqueda de la auténtica salud integral,
en armonia personal...Una magnifica reflexiéon sobre algo tan propio
del ser humano como la amistad. Un lugar en el que tantas alegrias nacen

y tantos momentos de dolor implican. (»
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El Periodico de Catalunya,
30 de Diciembre de 2008.

Angels Gallardo entrevista al Dr. Jordi Pou

Jordi Pou: “Los nifos no estan educados
en valores”

Dirige las areas de urgencias y pediatria del
Hospital de Sant Joan de Déu, donde coordina
a un equipo experimentado en la deteccion del
maltrato o abuso de nifios muy pequefios.

¢ Qué hace sospechar a un médico que la
lesion que esta curando en un nifo tal vez
refleje un maltrato?

Esto funciona como con cualquier enfermedad:
si nos llega un nifio que sufre una fractura por
caida y hay algo en esa lesion que no cuadra con
lo previsible investigamos, y podemos detectar
un maltrato. Igual que si el pequeno sufre una con-
vulsion atipica y resulta que existe un hematoma
interno. El maltrato tiene sus marcas exclusivas.

No siempre resulta evidente.

No, qué va. El nifio no viene con un letrero
que dice “soy maltratado”, sino que llega con una
fractura que puede ser sintoma de un accidente,
de una enfermedad 6sea, de una alteracion en la
sangre o de un maltrato. La lesion de un maltrato
apareceenlapiel,loshuesos,lacabezaolasvisceras
y puede ser muy engafiosa. Alguna se nos pasa
por alto.

¢Las internas?

Entreotras. Unnifioqueingresaporpancreatitis
--fuerte dolor por supuesta inflamacién del pan-
creas--y,en realidad, lo que pasa es que le han dado
un pufetazo en el vientre y tiene un hematoma
en el duodeno. O el bebé que ingresa con he-
morragia intracraneal y descubrimos que le han
estado sacudiendo.

HOS
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¢ Cuantas formas de maltrato hay?

La mas frecuente es la negligencia, y después
estan el maltrato psiquico, el fisico, el sexual y
el prenatal: la embarazada que no se cuida y man-
tiene sus adicciones en la gestacion.

¢La dejadez es un maltrato?

Si. Nifios a los que apenas se alimenta, a los
que no se viste con ropa de abrigo en invierno
y estan siempre resfriados; chicos traviesos que
antes de los 4 afios ya han tenido cinco fracturas,
dos traumatismos craneales y tres intoxicaciones
porque nadie los vigila. Esa negligencia es un
maltrato. Como no dar insulina cuando toca a un
nifio diabetico.

(A qué edades ocurren?

No hay edades especificas, excepto en el abu-
so sexual, que lo sufren mas las adolescentes y
los nifios de menos de 4 anos. El maltrato fis-
co, en cambio, es mas frecuente en los menore
de 2 afios. Cuanto mas pequefios son, mas facil &
maltratarlos y menos se pueden defender.

.Hay familias sospechosas?

No. No hay familias caracteristicas. Atendemos
maltratos en hijos de profesores universitarios,
medicos, ingenieros y en la profesiébn que sea
Lo que si existen son factores de riesgo: drogadic-
cién y pobreza lo son.

En esas familias bien establecidas,
¢ccuadl es el maltrato habitual?

Tal vez predomine el psicologico. El maltrato
es una actitud que no permite el desarrollo nor
mal de una persona. Le dan al nifio un monton
de objetos, pero no lo que necesita. Y no hablo
de carino, sino del hecho de impedir que descubri
sus aptitudes. Eso se consigue aislandolo, igno-
randolo, no hablando nunca con él, rebajandole
la autoestima: “Eres un inutil...”. Suprimen St
seguridad.
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;Qué hacen ustedes ante eso?

Primero, diagnosticar. Y después, proteger.
Llamamos a la direccion general de la infancia,
a la fiscalia y a Justicia. El nifio no sale del hos-
pital hasta que tenemos la seguridad de que esta
protegido.

.Y las secuelas? ;Se puede eliminar
la causada por abuso sexual?

No se eliminan, pero se puede vivir con ellas.
La nocion de lo que esta bien o mal hecho con el
sexo se adquiere a partir de los 9 o 10 afios.

.Y entonces?

Atendi a una nina de 8 afios que sufria abusos
sexuales de su padre desde muy pequefia y lo des-
cubrio el dia en que en clase hablaron del sexo.
Me preguntaba: “Pero, sesto que me pasa a mi no
le ocurre a todas las nifias?”.

Su padre le decia que todas las nifias y sus
padres hacian lo mismo que ellos. Y que todas
tenian ese secreto. Tras descubrir su situacion,
empezo a tener muchos problemas.

¢Se trata peor a los nifios ahora?

No lo se. Ha habido cambios sociales. El
padre y la madre trabajan, los nifios son mucho
mas materialistas e intolerantes que antes, y no
estan educados en valores morales. Sus padres,
tampoco. Creen que comprandoles muchas cosas
han cumplido.

¢Qué le pasa por la cabeza a un adulto
que maltrata a un bebé?

Lo ignoro. Tienen una escala de valores basa-
da en el poder. Quieren poder, y abusan de él. No
s¢ si son enfermos. No son personas normales.

¢Ha conocido a muchos?

He visto a padres y madres impasibles. Tuve ahi

e e

Revista de prensa.

sentado a un médico abusador de su hija, denun-
ciado por su familia que testificé en su contra,
que, cuando acabo el juicio, me denuncié a mi por
presunto abuso de poder. Y tuve que ir a declarar.

¢Eso le ocurre con frecuencia?

He sido denunciado e imputado cinco veces.
Incluso hay algun recluso que me escribe desde
la carcel. Es un procesado por un maltrato a un
nino, que se demostro en el hospital. No me ame-
naza. Solo me escribe para demostrarme que se
acuerda de mi. O algo asi.

La Vanguardia, 6 de febrero de 2009.

Albert Doménech éntrevista al
Prof. Francesc Torralba

“Si te escapas de la muerte,
te escapas de la vida”

El fil6sofo y escritor ofrece en el libro ‘Planta
cara a la muerte’ elementos para afrontar la pér-
dida de un ser querido con serenidad y mecanis-
mos de consuelo

Francesc Torralba aborda en su libro Plantar
cara a la muerte un tema que €l mismo define
como “trasgresor ya que explora una cuestion
politicamente y socialmente incorrecta como
es la muerte”. Para el autor del libro, ocultar la
muerte No es una respuesta sensata y una persona
que se evade de ello también se esta evadiendo de
su propia vida.

Torralba ofrece en el libro elementos para
afrontar con serenidad un “tema tabu, incluso
por encima del sexo”, y encontrar mecanismos
de consuelo ante la muerte de un ser querido.
Una cita de Ciceron, que el mismo Torralba
destaca en su libro, resume su actitud ante este
tema. “Morir buyendo es feo, morir venciendo
es glorioso™.



¢ Por qué en el siglo XXI y en una sociedad
como la nuestra, el tema de la muerte sigue
siendo un tabu, incluso superior al del sexo?

Es una pregunta que me he formulado muchas
veces; el hecho de que sea un tabu ya nadie lo
cuestiona, siempre pensando en sociedades euro-
peas. Ahora bien, ¢por queé? En el libro propongo
varias hipétesis. Una primera opcion es que la
muerte es un tabu porque nosotros vivimos en
una sociedad muy sofisticada tecnologicamente
y con la idea de que podemos controlarlo todo.
En este sentido, la muerte es una bofetada porque
no podemos evitar que mueran las personas que
queremos. Podemos alargarles la vida, muchas
veces inadecuadamente, pero no podemos evitar
su muerte. Eso es algo que no asumimos porque
partimos de una premisa falsa, que es que tenemos
un control sobre todo.

Mas teorias.

Nos hemos quedado desnudos de los grandes
relatos que hablan del mas alla. En las sociedades
tradicionales habia una gran explicacion sobre
qué nos pasaba, y la gente se lo creia. Son los
relatos denominados de ultratumba, tipo Divina
Comedia. Colectivamente, hemos dejado de creer
en eso y nos hemos quedado sin respuestas ya que
no se han sustituido por otros relatos.

Hemos dejado de hacernos preguntas como
esta de la muerte porque hemos visto que no exis-
ten respuestas concluyentes, y eso nos inquieta
mucho. Después creo que hay otros dos motivos
que a mi me parecen igualmente importantes.

Adelante, le escucho.

Vivimos en una sociedad anestésica, quie-
ro decir, que pensar es algo extrafio en nuestra
sociedad. Pensar es una actividad, incluso diria,
pecaminosa en nuestra sociedad. Finalmente, en
nuestra sociedad hay mucha distraccion y evasion.
El tema de la muerte no es rentable, ni agradable y
hay otros temas que te permiten estar diariamente
distraido. Hasta que, la muerte toca de cerca.

Cuando eso pasa, todo el globo se pincha y g
desinfla. La gente se siente sin herramientas, siy
recursos, sin relatos y se produce lo que podemos
llamar el estado de shock.

¢Echa en falta algun elemento educativo que
nos permita afrontar este estado de shock?

Absolutamente. La educacion ha hecho un girg
espectacular. Hemos pasado de una educacion
que escondia a Eros, al sexo y a la vida sexual, a
una educacion actual donde ciertamente los nifios
saben que los bebés no vienen de Paris, pero ng
saben que se van a morir, que sus padres moriran,
o por qué mueren sus abuelos, no lo tienen asumido,

Cuando esto pasa, porque pasa, nos encon-tri-
mos sin herramientas para afrontarlo. Eso deriv
en una situacion de desconcierto, miedo, panico.
Hemos abierto la jaula y hemos dejado que
Eros volase libre, pero hemos encerrado dentro
a Thanatos.

Hay gente que le dira que la muerte es
algo inevitable, que no se puede cambiar.
¢ Entonces por qué deberiamos pensar en ello?

Si, es cierto que me he encontrado con gente
que tiene este discurso que me planteas, pero
la respuesta es muy clara. Es verdad que morin
morimos. Pero fijate que distinto es cuando uno
asume que la muerte forma parte de la vida. Veras
como y de que forma se valora cada instante que
pasa. Si la vida es tan apasionante es porque es
limitada y porque en este tiempo, que no sabes
que durada tiene, debes desarrollar tu proyecto
de vida. :Qué sacas de avanzar la muerte?

Descubrir el tesoro que supone estar vivo ¥
de la chamba que significa estar en el mundo.
A mientender, la conciencia de la mortalidad note
lleva a un pesimismo vital, sino todo lo contrario,
a dar mucho valor a cada instante concreto.
No sabes si estaras el ano que viene, y en el caso
de que estés, no sabes como. Esto te hace pensat
seriamente en el valor que tiene cada dia, cada
gesto, cada beso...
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;Cuesta mas asimilar la muerte de los otros
antes que la propia?

De los demas no, de los seres queridos si. Hay
tres elementos, el tu, el yo y los otros. Los otros
son los anonimos, y su muerte te deja indiferente
porque eran indiferentes en tu vida, no lo expe-
rimentas como dolor. Eso solo lo haces cuando
¢s un tu, un amigo, la mujer, un familiar...
La muerte del tu es muy dificil de digerir porque
no te imaginas tu vida sin ese tu, sin su conversa-
cion, sus gestos, sus manos. Es mas facil imaginar
que el mundo continte sin ti.

Hay gente que se siente culpable cuando
muere un ser querido.
¢Por qué experimentamos esta actitud?

Es cierto, lo que pasa es que creo que hay
culpabilidades logicas y otras que son absurdas.
La logica es aquella que tiene que ver con la con-

Revista de prensa.

ciencia de haber transgredido la ley o sencilla-
mente haber causado mal al otro. Ahora bien,
hay veces que hay culpas que pesan mucho y que
son absurdas, como cuando alguien se siente cul-
pable por algan accidente de trafico. Son cosas
que no dependen de ti. La culpabilidad que po-
driamos evitar es la de que no le dije como queria
a esa persona. Como creemos que estaremos de
forma indefinida, las grandes palabras quedan
pospuestas.

En el libro habla usted del choque entre
memoria y recuerdo. ;Como debemos
recordar aquellos que nos han dejado?

Este es el gran tema, como gestionamos los
recuerdos, porque los recuerdos también son
emocionales. Nuestra memoria es emocional, y es
algo que hay que recordar. Hay recuerdos que nos
generan nostalgia, dolor, pero nosotros somos
seres humanos de recuerdos.

i
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Instal.lacions de control
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Respecto a las personas queridas, tenemos el
deber de recordarles, pero de lo que si que estoy
convencido es que vivir obsesionado con ese re-
cuerdo no te deja vivir el presente. El fetichismo
del objeto, de la pipa, de la americana que llevaba,
puede llevar a instalarte en un pasado y a vivir
patologicamente su presente. Tienes que empezar,
iniciar, pero a la vez recordar. El recuerdo te
debe ayudar a seguir viviendo, pero nunca ser
un obstaculo.

Aqui tenemos que hablar de nuevo del senti-
miento de culpabilidad. Empezar una nueva
vida con otra persona, vender los objetos
personales de alguien que ya no esta...

Si, pero el tiempo aqui juega un factor clave.
¢El tiempo lo cura todo? Creo que no, pero si que
ayuda a situar el recuerdo en su sitio.

Describe en su libro siete actitudes basicas
ante la muerte. ;Las mas recurrentes
son entonces la fuga y la evasion?

Si. La fuga del pensamiento de la muerte es la
mas extendida por una razén que ya no es cultural,
es antropologica. El pensamiento de la muerte nos
entristece. La fuga es la mas habitual porque no la
afrontas, no piensas. Por eso decidi poner como
titulo un imperativo. Planta cara a la muerte.
Si no plantas cara a la muerte, no plantas cara a
la vida, y vives una vida ficticia porque piensas
que estaras indefinidamente. Y asi no vives con
profundidad. Insisto, si te escapas de la muerte,
te escapas de la vida. No tendemos a interiorizar
todo esto hasta que toca de cerca, entonces haces
una serie de reflexiones, pero que, por desgracia,
suelen durar muy poco.

Si no nos han educado para afrontar la
muerte, mucho menos para acompanar
a quien se esta muriendo...

Si, es otro de los temas dificiles de nuestra
sociedad. Primero porque pide actitud, pero
ademas faltan unas habilidades comunicativas,
una empatia, una capacidad de escucha y de ver

qué necesidades tiene esa persona. A las personas
moribundas, o enfermos en situacion critica
los sacamos de casa y los ponemos en manos
de especialistas, y algunos de ellos lo hacen y
trabajan muy bien. Pero nos hace mucho miedo
afrontar esta cuestion. Y se impone lo que se de-
nomina el muro de silencio, la realidad ocultada
Nadie quiere afrontar el tema y a esa persona ng
se le da la ocasion de despedirse dignamente de
las personas que quiere.

Es un drama, realmente. Otra cosa es cuando
el que se esta muriendo tiene la lucidez necesaria
para saber cual es su situacion y decidir como
quiere que sean sus ultimos dias en este mundo,
Pero es algo muy dificil de ver, realmente. Hay
veces que el enfermo terminal cree que lo puede
asumir, y asi es, pero no cree que el entorno lo
pueda asumir.

Y entonces el profesional no sabe qué hacen
Los familiares le dicen, “no le diga”, y el enfermao,
que lo sabe, le dice, “no se lo diga”. Y es cuando se
creanestoscirculosdesilencioenquetodoel mundo
lo sabe todo, pero nadie afronta la realidad.
Y larealidad en esta situacion es dificil de afron-
tar, pero es lo que puede dar un poco de paza
esa persona.

Hableme de los que se quedan y de otro
arte dificil de dominar, el de consolar.
¢Como se puede consolar a alguien

que ha perdido a un ser querido?

Mi impresion de fondo es que las palabras no
consuelan. Nuestra necesidad de consuelo, es insa-
ciable, y las palabras te pueden ayudar y curar algu-
nas heridas, pero no consolar totalmente, y hablo
en primera persona. Es mas elocuente el silencio 0
el gesto, la escucha de la persona, y el consuelo de
las palabras es muy fragil, porque las palabras no
tienen la capacidad de resucitar a nadie.

¢La pérdida de un hijo por parte de una madre
O un padre es la muerte mas dificil de llevar?

Si, ademas es un tema que a mi me merece un

8
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respeto absoluto. Es de esas muertes que se puede
acabar asumiendo, pero nunca superando porque
va contra el ritmo natural de la vida.

La muerte de un hijo es la muerte de un pro-
yecto. Tambien creo que hay diferencia entre ma-
ternidad y paternidad, porque los vinculos de una
madre son los mas fuertes.

Usted dice en su libro que el hecho

de que se le recuerde cuando

ya no esté no le consuela...
No,porqueyanovoy aestar para verlo,entonces

me da igual. La nostalgia en forma de recuerdo

delos demas no es para mi una forma de consuelo.
¢Por qué? Porque el que quiero estar soy yo.

El Periodico de Catalunya, 3 de Junio de 2009

Gaspar Hernandez entrevista al
Dr. Enrique Rojas

Enrique Rojas: “Felicidad es tener salud y
mala memoria”

Acaba de publicar un libro sobre la amistad
y asegura que los mejores amigos se hacen de
confidencias y se deshacen con indiscreciones.

¢Qué es la amistad?

Un sentimiento positivo que tiene tres notas
en su seno: afinidad, intimidad y donacion.

¢Donacion?
Es la capacidad para dar y recibir amor.
¢En qué se diferencia de la del amor conyugal?

El amor conyugal es una relacion de amistad
con sexualidad, y existe la posibilidad de crear

B

Revista de prensa.

una familia, tener un proyecto comun. El amor
conyugal necesita un trabajo de artesania: es al-
quimia, magia y codigos secretos. Arte y oficio.

Qué bonito.

Un poeta espanol del siglo XIII dice: “Corazdn
que no quiera sufrir dolores, pase la vida libre
de amores”.

¢Cuantos amigos se pueden tener a lo
largo de la vida?

Cuatro o cinco amigos intimos. No mas. Por
falta de tiempo y porque la amistad exige una ex-
clusividad. El amigo de verdad quiere que t seas
muy suyo.

Pero hay distintas categorias de amigos.

Lamayoriadelasamistades,entreel 80y el 90%,
se quedan en la banda media: gente con la que
hay buena relacion, pero donde existen territorios
en los que uno no deja entrar al otro, cajones
cerrados con llave.

¢ Como tendrian que ser las amistades
de la banda media-alta?

Fructiferas, positivas, refrescantes. No es lo
mismo la gente a la que vemos con frecuencia que
gente a la que vemos de vez en cuando. La amistad
intima es como la curacion de todos los males.
Es como tener un psiquiatra a mano, para contar-
le las penas y alegrias, las dudas.

Para descargarnos.

Exacto. Freud hablaba mucho de la importan-
cia de descargar los contenidos negativos. Catarsis
significa liberacion de contenidos interiores.
¢Por qué se pierden amistades?

La amistad se hace de confidencias y se deshace

con indiscreciones. Y se diluye por no verse, por
no llamarse, por no cuidarla. Es un 6rgano vivo.
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¢Cuales son las enfermedades
de la amistad?

La indiferencia, la incapacidad para comunicar-
se, los prejuicios y no ser capaces de aceptar un
dialogo ilustrado sobre temas en los que hay des-
encuentro. Y, sobre todo, pasar del amor al odio.

Es curioso con qué facilidad se pasa
de amigos a enemigos.

Como dice Kafka, el corazén del hombre es
una casa con dos estancias: en una esta la alegria
y en otra, la tristeza. Dice la leyenda que no con-
viene reir muy fuerte porque podria despertar la
tristeza, que esta en la habitacién contigua. Del
amor al odio hay un paso. Los grandes amigos
se conocen los defectos y, si hay una traicion, se
pasa al odio.

Hoy las mujeres tienen mas amigos que antes.

La amistad entre hombre y mujer es sugerente.
Y a veces tiene el riesgo que de ese encuentro salte
la chispa del enamoramiento.

¢ Qué es enamorarse?

Crear una mitologia privada con alguien. Es
decir: “No entiendo la vida sin ti. Eres parte
fundamental de mi proyecto”. Es encontrarse a si
mismo fuera de si mismo.

¢ Qué hacer ante el peligro de ruptura
de una amistad?

Hablar con claridad y exponer lo sucedido:
una mala interpretacion, una frase desafortuna-
da. El perdon también es necesario. Dar o recibir
el perdon, y luchar para olvidar.

Para usted la felicidad consiste,
entre otras cosas, en olvidar.

Mi definicion de felicidad es tener buena
salud y mala memoria, y ser capaces de olvidar
los agravios.
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¢ Qué tipo de agravios?

Los de palabra, como la descalificacion, el e
mentario frivolo, el desprecio-, el no haber defen-

¢;Como se puede gestionar?

Frente al rencor, lo mejor es el didlogo, aunque
cueste mucho, y la capacidad para perdonar.

Y cuando alguien dice:
“Yo perdono, pero no olvido”.

Esta diciendo muy poco. El perdon autentico
conlleva una elaboracion, pasar las paginas:
negativas.

¢ Qué es la madurez?

Serenidad y benevolencia. Decian los escos
lasticos que la felicidad era la tranquilidad en¢l
orden. Tener orden por dentro, paz interior. Y e
segundo lugar, benevolencia.

¢Como la define?

Benevolencia es la capacidad para conceder al
otro la complejidad de la vida. Ponerse en su lugat:
La madurez es equilibrio, estabilidad, dominio d.

la situacion; es aprender a dar a las cosas que nos

pasan la importancia que realmente tienen.




El acompanamiento espiritual al enfermo.
Temas y guiones biblico-pastorales.

> Jesus Conde Herranz.
Delegado Diocesano de Pastoral de la Salud. Archididcesis de Madrid.

Seguimos con los breves desarrollos tematicos que iniciamos

en el anteriores nimeros de LABOR HOSPITALARIA con los que invitamos

a quienes los lean a orar porque estamos convencidos que la oracion cristiana
es la mejor puesta a punto para la realizacion de dicha tarea pastoral.

Esperamos rendir un servicio sencillo a la comprension del tema general
de la campana 2006, y una ayuda a quienes practican el acompanamiento

espiritual en la Pastoral de la Salud.
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7. Me he hecho débil
con los débiles (1 Cor 9, 22).

Perfil del acompanante espiritual en la
Pastoral de la Salud.

7.1. Bienaventuranzas del
acompanante espiritual.

Bienaventurado el que con su silencio
sabe llegar al enfermo.

Bienaventurado el que hace de la amabilidad
la mejor de sus técnicas.

Bienaventurado el que sabe gastar
su tiempo con los que sufren.

Bienaventurado el que comunica al enfermo
g0z0 y esperanza.

Bienaventurado el que permanece junto al enfermo
compartiendo su fe, su esperanza 'y su amor.

Bienaventurado el que defiende los derechos
justos de los que no tienen voz.

Bienaventurado el que ante el sufrimiento
es capaz de irradiar serenidad.

Estasbienaventuranzasyaesbozanunoscuantos
rasgos queentranenel perfil delacompananteespi-
ritual, por lo que merecen un primer detenimiento
en ellas para meditarlas despacio una por una.

Dicho esto, hay que advertir a continuacion
que el texto de este guion no pretende ofrecer
expresamente un perfil psicologico de la figura del
acompananteespiritualsino,unavezmas,presentar
ante los lectores algunos de los ejemplos vivos
de acompafiamiento a enfermos, familiares y cui-
dadores que muestran las paginas de la Sagrada
Escritura en ambos Testamentos.
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La intencion pedagogica sigue siendo la de
enriquecer a los lectores con la ensefianza que las
narracionesbiblicasaportandesdesuformapeculia
de transmitirnos la Revelacion de Dios.

7.2. Figuras biblicas que disefian el
perfil del acompanante espiritual.

1. José con su anciano padre Jacob: el acom-
pafiamiento espiritual al anciano enfermo,
ya proximo a la muerte, por parte de alguno
de sus familiares.

Cuando los dias de Jacob tocaban a su fin,
llamé a su bijo José y le dijo:... Cuando yo me
acueste con mis padres, me llevaras de Egipto
y me sepultards en el sepulcro de ellos. Res
pondio José: Lo haré tal como me lo has dicho.
Entonces Jacob se incliné sobre la cabeceri
de su lecho (Gen 47, 29-31).

2. Rut con su suegra Noemi: el acompanamiento
espiritual al familiar que pasa por el periodo
de duelo, a causa de la viudedad.

Murié Elimelec, el marido de Noemti, y quedo
ella con sus dos hijos. Estos se casaron con mujeres
moabitas, una de las cuales se llamaba Orfa y la
otra Rut... Murieron también los hijos... y quedo
sola Noemi... Entonces decidid regresar (a Belen
de Juda)... porque oyoé que Yahvé habia visitado
a su pueblo y le daba pan... Noemi dijo a sus dos
nueras: Andad, volveos cada una a casa de vues:
tra madre... spor qué vais a venir conmigog... Pero
Rut respondié: No insistas en que te abandone
y me separe de ti, porque adonde tit vayas, ire
yo, donde tit vivas, viviré yo. Tu pueblo sera mi
pueblo y tu Dios sera mi Dios. Donde tit mueras
moriré y alli seré enterrada (Rut 1, 3-6.8.16s).

3. Eliseo con la mujer sunamita: el acompanamien-
to a la madre de un nifio en peligro de muerte.

(La sunamita) caminé basta donde estaba ¢
hombre de Dios en el monte Carmelo. Cuando ¢l
hombre de Dios la vio a lo lejos, dijo a su criado
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La mujer llego
junto al hombre de Dios... y se abrazé a sus pies.
Guejazi se acerco para apartarla, pero el hombre
de Dios dijo: Déjala, pues estd pasando por una
gran amargura (2 Re 4, 25-27).

Guejazi: Corre a su encuentro...

4. Los salmistas de laenfermedad: olaexpresion
poctica de la vivencia religiosa para inspirar e
ilustrar un buen acompanamiento espiritual.

Toda la oracion de la Biblia confluye en los
salmos y alli se convierte en oracion individual y
comunitaria. Tanto Israel como la Iglesia, al con-
siderar a los salmos escritos canénicos, vienen
a afirmar que Dios, dandonos el salterio, nos
pone en la boca las palabras mas apropiadas para
dirigirnos a El. Pero, a pesar de la constante repe-
ticion de las mismas expresiones, el salterio no es
un mero formulario oracional.

El tono espontaneo que se percibe en sus plega-
rias indica que su origen esta en las experiencias
personales. La oracion de los salmos parte de las
diversas situaciones que componen la existencia
humana, por ejemplo, el rechazo o la incompren-
sion, la enfermedad vivida en el abandono, o en
peligro de muerte. En estos casos la oraciéon pone
enmarcha a toda la persona y hasta el cuerpo, con
sus diversas sensaciones, ocupa en ella el mismo
lugar que le corresponde en el conjunto de la vida.
El motivo conductor de la oracién en los salmos
¢s la confianza en que Dios es Aquel que siempre
esta presente -asiste- y dispuesto a escuchar. Los
salmos fueron una forma de oracion preferida y
muy usada por Jests'.

5.JestisBen Siraconelmédicoyelfarmacéutico:
o la manifestacion del aprecio por la persona
y el trabajo de los cuidadores profesionales
del enfermo.

El acompafamiento espiritual al enfermo.
Temas y guiones biblico-pastorales.

Honra al médico por los servicios que presta,...
Del Altisimo recibe el médico su arte... El Seiior
ha creado medicinas en la tierra, y el hombre

prudente no las desprecia... Con las medicinas
el médico cura y elimina el sufrimiento, con ellas
el farmacéutico prepara sus mezclas, y asi nunca
se acaban las obras de Dios (Eclo 38, 15.4.7).

6. Isaias con los desconsolados de Jerusalén:
la descripcion certera, mediante la metafora
poctica, de la finalidad terapéutica a la que
apunta el acompafiamiento espiritual en la
Pastoral de la Salud.

Consolad, consolad a mi pueblo -dice vuestro
Dios-. Hablad al corazon de de Jerusalén (Is 40, 1s).

7. El Siervo de Yahvé con los vacilantes y
abatidos: sobre el contenido y la significacion
de este apunte, ver lo ya citado y dicho en el

guion 2, D.b.

8. Ezequiel con los desterrados de Jerusalén
a Babilonia: la afirmacién profética del acom-
paflamiento espiritual por parte de Dios, y de
las acciones que comporta.

La palabra de Yahvé se dirigio a mi en es-
tos terminos: Hijo de hombre... Diras a los
pastores de Israel: Asi dice el Seiior Yahuvé:...
Yo mismo cuidaré de mi rebario y velaré por él...
Yo mismo apacentare a mis ovejas y las llevaré
a reposar. Buscaré la oveja perdida, traeré a la
descarriada, curare a la bherida, confortaré a la
enferma (Ez 34, 1s.11.15s).

Maria con su prima Isabel, y junto a la cruz
de Jesus: ver lo ya escrito en el guion 4. Parrafos
D.1y 3.

1- Cf. J. Conde Herranz: Introduccion a la Pastoral de la Salud, Ed. San Pablo, Madrid 2004, p. 203s. La enfermedad aparece
como motivo conductor en los siguientes salmos: 6, 31, 32, 38, 39, 41, 69, 88 y 103. Asimismo cabe decir que hay salmos
de dolor individual: 5, 6, 7, 13, 17, 22, 25, 26, 28, 31, 35, 36, 38, 39, 42, 43, 51, 54, 55, 56, 57, 59, 61, 63, 64, 69, 70, 71,
86, 88, 103, 109, 120, 130, 140, 141, 142 y 143; y salmos de dolor colectivo: 12, 44, 58, 60, 74, 77,79, 80, 82, 83, 85, 90,

94, 108, 128, 126 y 137.
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10. Jesus, el Ungido por el Espiritu, que paso
por el mundo sanando: las aportaciones
mas importantes del Sefior al perfil del acom-
pafiante espiritual a los enfermos ya han sido
descritas en el guion 2.

11. Ananias con el ciego Saulo: el acompaia-
miento espiritual como ayuda a la iluminacion
y a la conversion en la vida de un enfermado.

Habia en Damasco un discipulo llamado
Anantias. El Sesior le dijo en una vision: Ananias.
El le dijo: Aqui estoy, Seiior. Y el Sefior (le dijo)
a él: Levantate y vete a la calle Recta y pregunta
en casa de Judas por uno de Tarso llamado Sau-
lo... Fue Ananias, entr6 en la casa, le impuso las
manos y le dijo: Saulo, hermano, me ha enviado
a ti el Senior Jesus... para que recobres la vista y te
llenes del Espiritu Santo (Hech 9, 10s.17).

12. Pablo, el enfermado conlos enfermos: ver el
breve texto que encabeza este guion, y repasarel
contenido del guion 3. e n los apartados D y E.

13. Pedro y las heridas terapéuticas de JesUs
Pastor: las heridas que forzosamente recibe
en ocasiones el acompanante espiritual son,
desde la perspectiva de Jesus Pastor, la secuela
inevitable que aquél ha de aceptar por realizar
responsablemente su labor, al consentir en
echar sobre si las dolencias y pesadumbres que
le transfieren aquellos a quienes acompana.

Lo quehaceel apostol Pedroen el parrafo citado
a continuacion es dar sentido, a la luz de la
figura de Jesus, a ese sacrificio del acompa-
fante espiritual. Y lo hace en dos direcciones:
declarando que hay que ayudar a éste a cicatrizar
tales heridas, y aclarando que el mejor modo de
lograrlo es mostrarle que esas heridas producen
efectos restablecedores en aquellos a quienes
acompafia, con lo que su sacrificio no es inutil
sino fecundo, sanador.

Cristosufrio porvosotros,dejandoosunmodelo
para que sigais sus huellas... en sus heridas habéis
sido curados. Erais como ovejas descarriadas,
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pero abora habéis vuelto al pastor y guardian de
vuestras almas (1 Pe 2, 21.24s).

14. Santiago y el acompanamiento al enfermo
porpartedelacomunidadcristianamediante
la oracién y el sacramento de la Uncion:
el texto alusivo (Sant 5, 13-16) aparece como
lectura biblica inicial en el guion siguiente, el §,
quetratasobrelossacramentosen cuantomodos
deacompanamiento espiritual.Peroellonodebe
impedir que aqui se resalten ya las aptitudes
para la oracion y para la participacion en las
celebraciones litiirgicas como rasgos que hay que
incluir en el perfil del acompafiante pastoral.

7.3. Reflexiones de aplicacion pastoral.

a. Repasando las figuras biblicas que aparecen en
el apartado B, ¢cuales de los rasgos que pre-
sentan crees que has incorporado ya -de algun
modo y en mayor o menor medida- a tu propio
perfil de acompanante pastoral?

b. ¢Qué rasgos, por el contrario, echas de menos
o ves menos presentes en dicho perfil?

7.4. Oracién del acompanante espiritual.

Ayudame, Senor, a convertirme

en un buen acompanante espiritual,

para que sea ante quienes yo acompatie

el signo, la imagen viva y elocuente

de tu presencia 'y compaiiia.

Ayitdame a ser:

como José con su anciano padre Jacob;

como Rut con Noemi;

como Eliseo con la mujer sunamita;

como los autores de los salmos para enfermos;
como Jestis Ben Sira, elogiador del médico y del
farmacéutico;

como Isaias, que sabia hablar al corazon de los
desconsolados de Jerusalén;

como tu Siervo con los vacilantes y abatidos;
como Ezequiel con los desterrados de Jerusa-len
a Babilonia;

oy " LT N M. e
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como Maria con su prima Isabel, y al pie de la cruz;
como Jesus de Nazaret, que pasé por el mundo
haciendo el bien y sanando;

como Ananias con Saulo de Tarso;

como Pablo, que enfermaba con quien enfer-maba;
como Pedro, que nos enseno el valor sanante de
las heridas de Jesucristo;

como Santiago con los sufrientes y enfermos

de la comunidad

como Tit mismo, que estards con nosotros’

para siempre,

yya no habra muerte, ni llanto,

ni gritos, ni fatigas. AMEN.

8. Por eso hay entre vosotros

muchos enfermos (1 Cor 11, 30).

Los sacramentos en cuanto modos
de acompafamiento espiritual.

8.1. Lectura biblica inicial.

:Sufre alguien entre vosotros?
Pues que ore.

:Estd alguno alegre? Que cante salmos.

iEsta enfermo alguno entre vosotros? Llame

a los prebiteros de la comunidad, que oren

por ély le unjan con éleo en el nombre del
Seior. Y la oracion de la fe salvard al enfermo,
yel Seiior le restablecera, y si hubiere
cometido pecados, le seran perdonados.

Confesaos, pues, mutuamente vuestros
pecados y orad los unos por los

otros, para que se-dis curados

(Sant 5, 13-16)

2- Del cual ya se ha tratado en el guion 2.

1

El acompainamiento espiritual al enfermo.
Temas y guiones biblico-pastorales.

8.2. El Sefor esté con vosotros / y
con tu espiritu (Saludo litargico).

Las celebraciones sacramentales suelen co-
menzar con este saludo que se intercambian el
celebrante y la pequefa o gran asamblea litdrgica
que ¢l preside. A través de dicho saludo la asam-
blea litargica expresa su voluntad de acceder a
un ambiente de sintonfa y comunion espiritual
entre todos los participantes en ella, mediante la
llamada, el impulso y la gracia del Espiritu del
Sefior Jesus. El Espiritu Santo es el Aliento que
se aposenta en el espiritu de quienes participan
en esas celebraciones, para unirles a Jesucristo en
el mismo acompafiamiento comunitario que ellos
mutuamente se prestan.

Por eso, los sacramentos han de ser valorados,
celebrados y vividos como los modos supremos
de acceder al acompafamiento espiritual, en el
mas hondo sentido biblico, teolégico y pastoral.

Y, por eso, cuando en una celebracion sacra-
mental sus participantes no alcanzan esa hon-
dura de valoracion y de vivencia, el acompaiia-
miento de Jesucristo® puede pasar mas o menos
desapercibido y traer como consecuencia que la
vida espiritual de los miembros de una comuni-
dad cristiana sea luego, en su andadura diaria,
enfermiza e incluso mortecina. Ese es el trasfondo
del reproche que San Pablo hacia a los fieles de la
comunidad de Corinto, ante su forma de celebrar
la Cena del Sefior:

No os alabo porque vuestras reuniones son
mas para mal que para bien... Cuando os reunts
en comun, eso no es comer la cena del Sesior;
porque cada uno come primero su propia cena,
y mientras uno pasa hambre, otro se embriaga...
Examinese, pues, cada cual y coma asi el pan y
beba del ciliz ... Por eso hay entre vosotros miu-
chos enfermos y muchos achacosos, y mueren no
pocos (1 Cor 11, 17.20.2830)%.



Lo que en el fondo reprocha San Pablo a los
Corintios en este parrafo, es que su modo de
celebrar la Eucaristia era totalmente contrario al
Espiritu que anima la verdadera Cena del Seiior,
la cual exigia una celebracion henchida de cari-
dad mutua entre los asistentes, es decir, un trato
entre ellos que mostrara a las claras el acompana-
miento sacramental que el Espiritu del Senor les
dispensaba.

Pero los que participaban en las asambleas a las
que alude San Pablo no se sentian realmente unidos
entre ellos por el don amoroso del Espiritu.Y esa
realidad manifestada en la liturgia eucaristica se re-
flejaba sin duda luego en la desatencién a los enfer-
mos y moribundos en el dia a dia de la comunidad.
La consecuencia para San Pablo era clara: habia
en la comunidad muchos enfermos y muchos
achacosos (desatendidos) y no pocos mueren (de
la misma manera). Y todo ello porque, al celebrar
la Cena del Seiior, los cristianos de Corinto no
vivian un verdadero encuentro con Jesucristo, ni
se sentfan realmente acompaiiados por EL.

8.3. Los sacramentos, encuentros
sanadores con jesucristo en el
seno de la comunidad cristiana®.

Las celebraciones sacramentales guardan una
correspondencia o correlacion con situaciones
fundamentales de la vida humana, y el tiempo
de la enfermedad es una de ellas. A traves de
los sacramentos, la Iglesia ofrece a sus fieles la
presencia, el don y el acompafamiento espiritual
de Jesucristo. Y lo hace sirviendose de palabras,
gestos y elementos materiales que Cristo utilizo,
y dandoles el mismo significado simbolico que
el Sefior les dio. Asi los simbolos sacramentales,

dotados con la fuerza del Espiritu Santo, ofrecen
a los fieles la energia rehabilitadora y la compaii
espiritual de Jesucristo.

Por eso, puede decirse con toda propiedad
que los sacramentos son encuentros sanadores
con Cristo en el seno de lascomunidad cristiana,
Concretando un poco mas lo dicho, y siguiendo
la linea pedagogica de estos guiones, cabe afiadit
que los sacramentos son:

- Encuentros con Dios, que no esta lejos de ningno

de nosotros porque en él vivimos, nos movemos |

y existimos (Hech 17, 28) y porque Cristo es ¢l
sacramento del encuentro con Dios;

- Encuentros sanadores porque Dios es el que
perdona todas las culpas y cura todas las en-
fermedades (Sal 103, 3) y porque amo tanto
al mundo que le entregé a su Hijo tinico pan
que tenga vida eterna y no perezca ninguno de
los que creen en él (Jn 3, 16), por lo cual cargo
con nuestrds dolencias y echo sobre si nuestris
enfermedades (Mt 8, 16; cf Is 53, 5);

- Encuentros sanadores en el seno de la comuni-
dad cristiana, porque cada comunidad cristiana,
unida a la Iglesia universal mediante el vinculo
del Espiritu Santo esta llamada a manifestar las
palabras, los gestos y los elementos que Jests
us6 al curar toda dolencia y enfermedad del
pueblo, a la vez que proclamaba el Evangelio
del Reino (Mt 4, 23; 9, 36).

Ese caracter de encuentros sanadores con
Jesucristo atribuido a los sacramentos viene co-
rroborado también por el Ritual de la Uncion §
de la Pastoral de Enfermos:

3- No es seguro si en tiempo de Pablo el d4gape, o comida fraternal, precedia a la celebracion eucaristica propiamente. ..
4-...dicha o si aquella tenia lugar dentro de ésta. Pero en cualquier caso, la comida de hermandad debia estar intimamente
relacionada con la celebracion de la Cena del Seor. De ahi el disgusto de Pablo cuando se enterd de que alli no habia frater-

nidad ni comunion.

Para un mayor ahondamiento en este punto, ver lo que expongo en mi Introduccion a la Pastoral de la Salud, Ed. San Pablo

Madrid 2004, p. 220s.
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El enfermo que ha recorrido el itinerario sacra-
mental de la enfermedad y ha recobrado la salud,
se reincorpora a su actividad normal tras haber
vivido un encuentro peculiar con Cristo (Ritual 69).

Entre los siete sacramentos, tres son los que
ataien propiamente al tiempo de la enfermedad
y, cuando finalmente llega, al tiempo del morir.

8.4. Los sacramentos de curacion.

1. Asi llama el Catecismo de la Iglesia Catolica’
a los sacramentos de la Penitencia y de la Un-
cion de los Enfermos y los sittia tras los sacra-
mentos de la iniciacion cristiana (Bautismo,
Confirmacion y Eucaristia). Y explica que los
llama asi porque la vida nueva que los cristia-
nos recibimos de Cristo la llevamos en vasos
de barro (2 Cor 4, 7) mientras nos hallamos
aun en nuestra morada terrena (2 Cor 5, 1)
donde estamos sometidos al sufrimiento, a la
enfermedadyalamuerte. Portalmotivo, prosigue
diciendo el Catecismo:

El Sefior Jesucristo, médico de nuestras almas
y de nuestros cuerpos, que perdono los pecados
al paralitico y le devolvié la salud del cuerpo
(Me 2, 1-12), quiso que su Iglesia continuase,
con la fuerza del Espiritu Santo, su obra de cu-
racion y de salvacion... Esta es la finalidad de
los dos sacramentos de curacion: el sacramento
de la Penitencia y el sacramento de la Uncion
de los enfermos.

El sacramento de la Penitencia, o de la con-
version, es sacramento de curacion porque la
nueva vida recibida en la iniciacion cristiana
no suprimio la fragilidad y la debilidad de la
naturaleza humana, y porque este sacramento
tiene como resultado la pazy la tranquilidad de
la conciencia a las que acompaiia un profundo
consuelo espiritual... una verdadera resurrec-
cion espiritual (cf. n® 1423, 1426 v 1468).

_ 5- Cf. la edicion de 1999, n° 1420s, p. 398.

El acompanamiento espiritual al enfermo.
Temas y guiones biblico-pastorales.

En cuanto al sacramento de la Uncion, es lla-
mado asimismo sacramento de curacién por-
que Cristo vino a curar al hombre entero, alma
y cuerpo y, por ello, esta asistencia del Serior
por la fuerza de su Espiritu quiere conducir al
enfermo a la curacion del alma, pero también
a la del cuerpo, si tal es la voluntad de Dios
(cf. n® 1503, 1520).

. El Catecismo de la Iglesia Catolica no incluye a

la Eucaristia entre los sacramentos de curacién.
Sin embargo, la comunion a los enfermos y el
Viatico son dos variantes de la Eucaristia que la
Iglesia ha promovido desde los comienzos del
siglo I para asegurar el acompaiiamiento espi-
ritual por parte del Sefior Jesus a los enfermos
y moribundos. Por eso se ha dicho antes que
son tres los sacramentos implicados en el tiem-
po de enfermedad y en el del morir. El Ritual
de la Uncion y de la Pastoral de enfermos
da pie abiertamente para ello al afirmar:

LaEucaristia,sinserunsacramento especifico
de la enfermedad, tiene estrecha relacion con
ella. Primero, porque el enfermo, que ya vive
en la fe la incorporacion de su enfermedad a la
Pasionde Cristo,puedetenerdeseosdecelebrarla
sacramentalmente. En segundo lugar, porque
la Eucaristia servira para descubrir al enfer-
mo, tentado de encerrarse egoistamente en si
mismo, el sentido de comunion total con Dios
y los hombres que Cristo da a la vida (Ritual 63).

Lacelebraciondebesersignoenquesereconozca
que la Eucaristia es un momento fuerte de la vida
del enfermo y de la de aquellos que le acompa-
fian... Evitese una distribucion de la Eucaristia
que, por la rutina u otras causas, no revista el
cardacter de una verdadera celebracion... (64, a).

No se olvide que el fin primario de la re-
serva eucaristica consiste en la posibilidad
de llevar la comunion a los enfermos que no
han podido participar en la misa (64, b).
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8.5. El acompanamiento espiritual mediante
los sacramentos de curacion.

Dentro de la Campana del Enfermo 2006 debe
considerarse un verdadero reto pastoral el hacer
ver que La Eucaristia, la Penitencia y la Uncion
de los Enfermos constituyen la cumbre del acom-
pafiamiento espiritual a enfermos y cuidadores
y, por tanto, han de ser valorados, preparados y
celebrados en consecuencia con esa importancia.
Para contribuir a tal fin vayan por delante las
siguientes indicaciones pastorales:

1. Ante todo conviene recordar, como ya se hizo
en la Introduccion (B. p. 1) a proposito del
acompanamiento espiritual en la Pastoral de la
Salud, que los sacramentos no son meros actos
puntuales u ocasionales, sino verdaderos pro-
cesos o itinerarios a lo largo del sendero de la
vida cristiana en este mundo. Son procesos de
inmersion en el encuentro, acompanamiento y
comunién creciente con Jesucristo, mediante
la inyeccion de su Espiritu. Asi lo manifiesta
con toda claridad el Ritual, por lo que se refie-
re al tiempo de la enfermedad:

Para las varias y sucesivas etapas que reco-
rre el hombre en el camino de su enfermedad,
el Ritual prevé la adecuada ayuda sacramental.
Esta progresiva asistencia espiritual respon-
de a la naturaleza misma de los sacramentos
de los enfermos (60).

2. Por el hecho de tratarse de procesos, habra que
tener en cuenta que incluyen una fase prepara-
toria, un desarrollo (el conjunto de ritos sacra-
mentales que, a su vez, es también un proceso)
y una conclusion, que abra a una etapa de ma-
yor hondura en la vivencia del acompana-mien-
to espiritual en clave sacramental. El Ritual
ilustra la rica sucesion de significados espi-
rituales latentes en los diversos simbolos que
componen el rito de la Uncion de los Enfermos:

Una celebracion digna y cuidada hara descu-
brirla estructura y dinamica de todo el rito que...
encierra diversos elementos. Los ritos iniciales

vienen a crear un clima sagrado para constitujy
la comunidad en ovacion; la liturgia de la Palaby
intenta iluminar el conjunto de la celebracioy
a la luz de la revelacion; la liturgia del signo
subraya la importancia de la oracion de la fe,
la imposicion de manos y la propia Uncion
como un momento culminante de la celeby-
cion; finalmente, los ritos conclusivos tratan
de vincular a la comunidad en el cuidado de los
enfermos (72).

3. No se trata, pues, de administrar o de recibir
sin mas los sacramentos indicados para ¢
tiempo de la enfermedad. Muy al contrario,
el ministro -ordinario o extraordinario- de la
Comunion o del Viatico, el de la Penitencia o
el de la Uncidon, deben comenzar su tarea de
acompanantes espirituales ayudando a quie
nes soliciten su ayuda sacramental a preparar
su espiritu, para acoger adecuadamente el don
del Espiritu y, a través de él, percibir el encuen-
tro sanador con Jesucristo que el sacramento
simboliza y realiza. Por eso advierte el Ritual:

También convendraescoger el momento mas
oportuno para el enfermo... con el fin de que
disponga de un momento de calma suficiente
para atender al don que recibe y a la plegaria
personal (64. c).

4. Parte fundamental en la tarea del acompa-
nante pastoral sera aclarar bien al enfermo
o cuidador que pide recibir uno de los sacra-
mentos propios del tiempo de la enfermedad,
qué es lo que en cada uno de ellos el Espiritu
de Jesucristo aporta propiamente a las necesi-
dades espirituales de aquéllos. El Ritual dice
al respecto que en cuanto a la celebracién, es
importante evitar la mezcla y la confusion de
Sacramentos (62).

8.6. Lo peculiar del acompanamiento
espiritual en los sacramentos
del tiempo de la enfermedad.

1. Mira el poder del pecado cuando no envias tu
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aliento®. A traves del sacramento de la Peniten-
cia, Jesucristo llama a la conversion con Dios,
mostrando que El es Padre misericordioso y
Dios que es todo consuelo (cf. 2 Cor 1, 3):

- Un Padre de cuyo amor manifestado en Cristo
nada puede separarnos (cf. Rom 8, 39);

- Un Padre que dice al penitente, como le dijo a
Jesuis: Tut eves mi bijo amado, a quien yo quiero
entranablemente’;

- Un Padre que recibe al hijo que se habia separa-
do de El, alegrindose y diciendo: Este hijo mio
se habia perdido y ba sido hallado (L.c 15, 24);
y del que Jesus dice que habra mas alegria en el
cielo por un solo pecador que se convierta que
por noventa y nueve justos que tengan necesi-
dad de conversion (1L.c 15, 7).

2. Afianzame con espiritu generoso (Sal 51, 14).

El acompanamiento espiritual al enfermo.
Temas y guiones biblico-pastorales.

El encuentro con Jesucristo revivido en el sa-
cramento de la Uncién tiene como finalidad
peculiar el restablecimiento espiritual para
quien, a causa de la enfermedad, alberga en
si un espiritu quebrantado (c. Sal 51, 19).
Las connotaciones especificas que merecen ser
resaltadas al respecto son:

- Que la formula sacramental y el resto de las
oraciones estan orientadas, conforme a la mas
genuina Tradicion, bacia la salud vy el restable-
cimiento del enfermo (Ritnal 65);

- Que esta orientacion se apoya en la concepcion

cristiana de la vida como don amoroso recibido
de Dios, y de la salud como talento al servicio
del Reino de Dios;

- No hay que descartar los efectos sanadores que

sobre el cuerpo enfermo puede tener la Uncion
ya que, como sacramento del restablecimiento,
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lapastoral dela Uncion debe preparar al enfermo
para su reintegracion a la vida ordinaria (69)*;

- Sin embargo, el Ritual aniade que la lucha por
la salud no agota el sentido de la Uncién pues,
como sacramento de Vida... debe ayudar a vivir
la enfermedad conforme al sentido de la fe...
El enfermo ha de ver en la Uncion no la garantia
de un milagro, sino la fuente de una esperanza
(68).

3. Haced esto en memoria mia (1 Cor 24). El
acompanamiento sacramental mediante la
Eucaristia reviste, como ya se ha senalado, dos
formas que no se diferencian esencialmente
(Ritual 78) aunque cada una muestra su propia
peculiaridad. Son la Comunién a los enfermos
¥, cuando estos se acercan al transito de la vida
(77), el Viatico, que marca la ultima etapa de
la peregrinacion que inicié el cristiano en su
Bautismo, y es la comunion que viene a com-
pletar un itinerario eucaristico comenzado el
dia de la primera comunién (78).

- Llevar la comunién a los enfermos hasta su do-
micilio, como prolongacion de la celebracion eu-
caristica de la comunidad, es cumplir con la Tra-
dicion que Pablo transmitié a los Corintios y que
estos no realizaron fielmente (cf. 1 Cor 11, 23ss).
En nuestras comunidades parroquiales hay
también entre sus fieles, como en Corinto,
enfermos y achacosos, y a ellos la comunidad
cristiana tiene que proporcionarles el acompa-
namiento espiritual que les renueva la comunién
de vida con el Sefior Jests. Tal es la mision de
los ministros ordinarios o extraordinarios de la
comunion.

- Pero, también igual que en Corinto, no pocos

-al contrario, cada vez mas- enfermos mueren
hoy en su domicilio.

Y en esta ultima etapa de la vida de los enfer
mos cristianos, la comunidad ha de brindarles
su presencia, su acompanamiento y el alimento
que les de fuerza espiritual para cubrir el tltimo
tramo de su vida en este mundo, y para acceder
al encuentro definitivo con Cristo; es decir, ha

de brindarles el Viatico.

8.7. Meditacion final sobre la eucaristia,
la comunién y el viatico.

Este Pan es Pan de vida,
aungue del cielo bajo,
y es Pan vivo, aunque murio.

Este Pan es Pan divino,

Pan de vida singular;

es Dios que se da en manjar
so color de pan y vino;

vivo Pan, pues de contino
la vida entera nos dio.

Es Pan vivo aunque murio.

Este Pan nos da la vida

y libra de muerte eterna;

Pan de vida sempiterna

para el hombre que Fl convida.
Vivo Pan de la comida

en que Dios por pan se dio.

Es Pan vivo aunque murio.

6- De la secuencia del domingo de Pentecostés (cf. guidn 3).

7- En los episodios del bautismo y de la transfiguracion de Jestis. Otras peculiaridades del sacramento de la Penitencia seran
expuestas en el guion 9.

8- Resulta de interés pastoral citar el resto de este parrafo del Ritual: El enfermo que ha recorrido el itinerario de la enfermedad
y ha recobrado la salud, se reincorpora a su actividad normal tras haber vivido un peculiar encuentro con Cristo. Una pastoral
postsacramental le haré descubrir la urgencia de vivir mas evangélicamente sus relaciones con Dios y con los hermanos:
y le vinculara mas estrechamente con la comunidad cristiana a la que, por gratitud al consuelo que de ella recibié durante

i

la enfermedad, tratara de dar ahora un testimonio mas claro de su fe.
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Este es el Pan que muriendo
nos dio la vida sin par,

Pan que, por nos rescatar,

se estuvo en la cruz cociendo.
Con fuego de amor ardiendo
nuestras culpas consumio.

Es Pan vivo, aungue murio.

Este Pan da vida al mundo
y a esto bajo a la tierra;

es Pan vivo do se encierra
el misterio mas profundo.
Es tan alto y tan jocundo
que aquel que lo instituyo
es Pan vivo, aunque murio.

(Baltasar del Alcazar)

9. Perdonados te son tus
pecados... Levantate y anda
(Mt 9, 2.6).

La sanacion ética y moral en el acompanamiento
espiritual al enfermo.

9.1. Lectura biblica inicial.

Realmente, no comprendo mi proceder pues
1o hago lo que quiero, sino que hago lo que
aborrezco.

Querer el bien lo tengo a mi alcance, pero no
el realizarlo, puesto que no bago el bien que
quiero sino que obro el mal que no quiero.

Descubro, pues esta ley: aunque quiera bacer
el bien, es el mal el que se me presenta. Pues
me complazco interiormente en la ley de
Dios, pero advierto otra ley en mis miem-
bros que lucha contra la ley de mi razén.

L e e e

El acompanamiento espiritual al enfermo.
Temas y guiones biblico-pastorales.

iPobre de mi! ;Quién me librara de este cuerpo
que me lleva a la muerte? ;Gracias sean da-
das a Dios por Jesucristo nuestro Seiior!

(Rom 7, 15.18-24),

9.2. Preambulo.

Al contacto con la enfermedad surge otra serie

de necesidades espirituales de una indole parti-
cular, que requieren o aconsejan un adecuado
acompafnamiento y apoyo para su satisfactorio
discernimiento y resolucion: He aqui varios ejem-
plos ilustrativos:

- Un enfermo al que le acaban de comunicar su

diagnoéstico de cancer severo y de prondstico
mas bien oscuro, necesita afrontar su situaciéon
de abatimiento moral, y que alguien se acerque
a ¢l, le acompanie y le ayude precisamente a le-
vantar su moral.

Otro enfermo pide ayuda a un sacerdote porque,
en medio de la forzosa inactividad que le impo-
ne su dolencia, descubre que ha malgastado en
parte su vida anterior y ha obrado mal en no
pocas ocasiones, por lo que le asaltan fuertes
sentimientos de culpa.

El familiar de un anciano enfermo y en un gra-
do considerable de discapacidad, duda en-tre
seguir atendiéndole personalmente en casa o
trasladarlo a una institucion para su residencia
y cuidados.

Un meédico neonatologo no tiene claro hasta
donde ha de limitar el esfuerzo terapéutico que
requieren las complicaciones patoldgicas graves
de un recién nacido prematuro.

La enfermera de urgencias de un hospital pu-
blico no sabe qué hacer ante la frecuencia con
que a los enfermos terminales que pasan por
sus cuidados, se les indica como tratamiento la
sedacion terminal.
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- Un gerente de recursos sanitarios esta perplejo
a la hora de decidir donde esta la linea divisoria
que separa los criterios de calidad de asistencia
y los de ahorro de recursos.

- Un visitador de enfermos a domicilio esta enfa-
dado con su parroco porque no logra implicarle
en el apoyo al equipo de pastoral de la salud en
su parroquia.

Estos ejemplos ilustran suficientemente el vas-
to panorama de situaciones, dentro del mundo
de la salud y la enfermedad, en las que se ma-
nifiestan las necesidades espirituales que brotan
de la dimension moral de la vida humana, y del
discernimiento etico que comporta.

9.3. Renuévame por dentro con
espiritu firme (Sal 51, 12).

1. ¢Qué hemos de hacer? (Hech 2, 37) Todos
sabemos por experiencia que la amenaza o el
padecimiento explicito de una enfermedad
implica a menudo tener que tomar decisiones
graves y dificiles, y que del acierto o del error
con que se tomen van a derivarse consecuencias
beneficiosas o perjudiciales para la calidad de
vida personal de quien las toma, y a veces para
su vida misma. Esa es una prerrogativa que dis-
tingue al ser humano por su condicion espiri-
tual, y a la vez una forzosidad que le impone esa
misma condicion. La vida nos viene dada, pero
no hecha y un cometido humano fundamental
es saber hacer -y no deshacer- la propia vida,
ast como contribuir con nuestras decisiones
sabiasaquelosdemassepantambiénhacersuvida,
en el sentido mas noble y hondo de la expresion.

Una de las caras de la condiciéon humana es,
pues, la vida moral, cuya necesidad espiritual pri-
maria consiste en saber a qué atenerse para lograr

responder con acierto cuando a uno se le plantes
la pregunta: ¢Qué debo hacer? A este saber que
hemos de hacer le llamamos ética.

2. jPobre de mi! (Rom 7, 24). Pero todos sa-
bemos también por experiencia que nuestra
conducta moral no siempre es recta, ni nuestro
discernimiento ético resulta siempre limpioy
acertado. En este aspecto las cosas a veces no
estan claras ni son faciles.

Los motivos los apunta San Pablo en el parrafo
que sirve de lectura inicial a este guién, al decla-
rar que no comprende su proceder pues teniendo
el bien a su alcance, lo que no esta a su alcance
es el realizarlo. El Apdstol expresa aqui una per-
plejidad universal que experimentan de tiempo
en tiempo las personas que pretenden conducit
su vida con honestidad moral: ¢Por qué al deseo
sincero y decidido de obrar el bien no le sigue
siempre una buena conducta? Pablo explica este
hecho que descubre en su interior diciendo que,
no hago lo que quiero sino que hago lo que abo-
rrezco ... aunque quiera hacer el bien, es el male
que se me presenta, pues me complazco en la ley
de Dios, pero advierto otra ley en mis miembiros
que lucha contra la ley de mi razon.

Esdecir,laexperienciamoraldelaspersonasdes-
cubre,porunlado,unaastenia’(debilidad) queafec-
ta a la voluntad humana cuando quiere el bien pero
se encuentra con que no es suficientemente fuerte
para orientar su libertad en tal sentido. Y tambien
descubre una astenia que afecta a la inteligencia"
la cual a veces no comprende como es posible que
convivan en la conciencia moral, al decir de San
Pablo, la ley de Dios y otra ley que lucha contri
la ley de la razon. Es como si el espiritu humano,
también en su vertiente moral y ética, fuera up
espiritu quebrantado (cf. Sal 51, 19) por una ¢s
pecie de enfermedad deficitaria y deformante que
requiere asimismo un remedio espiritual.

| 9- Expresion médica de origen griego, ascéneia, que significa debilidad, flagueza y cuyo exponente mas importante es la situacion

de enfermedad.

10- Que se manifiesta en forma de oscurecimiento u obnubilacion racional, o en forma de vision distorsionada de |a realidad.
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Ladoctrinacatélicallamapecadooriginal aesta
patologia espiritual debilitante y deformante, y la
considera una herida (vulneratio) que sufre la na-
turaleza humana, y de la que so6lo se vieron libres
lahumanidadde Jesucristoyla Virgen Santa Maria.
Enesteordendelarealidad humanaes, pues, igual-
mente necesario el acompanamiento espiritual,
¢l cual debe ir aqui orientado segtin la stplica del
salmista: Renuévame por dentro con espiritu firme.

3. Por tu inmensa compasion borra mi culpa
(Sal 51, 3) Un capitulo muy importante en esta
clase de acompanamiento espiritual es el que
concierne a la valoracién ponderada de los
sentimientos de culpa que afectan a enfermos
y cuidadores. Hay ocasiones en que dichos
sentimientos se manifiestan en relaciéon con la
enfermedad padecia, a la que se considera un
castigo divino por culpa de pecados pasados.
Esta mentalidad sigue arraigada en la con-
ciencia de no pocos enfermos y familiares y su
tratamiento exige grandes dosis de respeto vy
tacto por parte del acompanante espiritual de
turno, sea el confesor sacramental o el cuida-
dor convertido ocasionalmente en confidente
moral y ético.

Otras veces la culpa de los males patologicos
se atribuye sin mas a otras realidades distintas de
la propia persona, como pueden ser la educacion
recibida, las estructuras del sistema socio-cultural
o sanitario, los propios cuidadores o acompafian-
tes... Y hay realmente situacionesenlasquelaculpa
objetiva recae sobre tales entidades. Pero en otros
casos la pregunta: ;Qué culpa tengo yo de...? suena
dargumento exculpatorio, y suele ser la expresion
de una inmadurez moral propia de personas
que no han aprendido a cultivar una conciencia
responsable, o que en determinados momentos
0 circunstancias no pueden soportar ¢l peso de
teconocer la propia responsabilidad.

En todo caso, el tratamiento de los sentimien-
tos de culpa debe ser tenido en cuenta como una
forma de ayudar a resolver una necesidad espi-
ritual muy angustiante, ante la que no caben las
formulas faciles ni oportunistas. Aqui el acompa-

E Tl

El acompanamiento espiritual al enfermo.
Temas y guiones biblico-pastorales.

flante espiritual necesita, a su vez, estar dotado
de una sabiduria a la par honda y sencilla que
implica al menos las siguientes cautelas:

a. No banalizar los sentimientos de culpa que el
enfermo o el cuidador exhibe ante el acompa-
nante espiritual pues:

- Cuando son vividos sinceramente, suponen una
fuente de grave angustia, ¢ incluso de desespe-
racion, que no debe tomarse sin mas a la ligera,
quitandoles importancia sin haberlos oido vy
sopesado atentamente;

- Alenfermoocuidadorqueseatreve-porquecuesta
un gran atrevimiento- a sacar fuera y exponer
dichos sentimientos ante el acompanante espi-
ritual, se le puede defraudar gravemente cuando
no se le escucha con paciencia y atencion.

b. Tan asistencialmente dafino como el laxismo
moral que implica la antedicha banalizacién,
es su extremo contrario el rigorismo moral
porque quien lo ejerce se constituye indebida y
desproporcionadamente en juez de causa aje-
na, olvidando el consejo de Jestus: Mira antes
la viga en tu propio ojo que la paja en el ojo
ajeno (Mt 7, 3-5).

Ante estos dos extremos viciosos que puede
presentar el acompanamiento espiritual en clave
etico-moral, la Tradicion cristiana invita a la ad-
quisicion de una sabiduria interior que se nutre
de dos principios: Donde abundo la culpa sobrea-
bundo la gracia, y no se entra en la verdad (de
uno mismo o de otros) sino a través de la caridad.
Por eso, el acompanante espiritual debe cultivar
dentro de si la conviccion que encierra la frase del
salmo que viene a continuacion.

9.4 . En mi interior me inculcas sabiduria
(Sal 51, 8).

1. La sabiduria requerida en el ambito ético-mo-

ral tiene dos caras bien definidas. Una de ellas
es la que presenta con claridad cual es el bien
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al que las personas hemos de tender en la di-
versas situaciones de nuestra vida, entre ellas
las concernientes a la enfermedad y, a conti-
nuacion, cuales son las decisiones que hay que
tomar para conseguirlo, al menos en la medida
de lo posible. Es la sabiduria necesaria para
deliberar, con el mayor grado de acierto que
quepa en cada caso, la conducta que hay que
seguir en situaciones como las enumeradas en
el apartado B, al comienzo de este guion.

El acompafiante espiritual en la Pastoral de la
Salud ha de hacer suya la exclamacion del salmis-
ta: Yo digo al Sesior: Tu eres mi Bien (Sal 16, 2);
ha de pedir al Espiritu Santo: Manda tu luz desde
el cielo... Entra hasta el fondo del alma, divina
luz, y enriquécenos (Secuencia de Pentecostés, cf.
guion 3) y que envie su aliento (. c.) al espiritu
de aquel a quien acompana en sus dificultades
ético-morales.

2. El aliento del Espiritu Santo no es solo nece-
sario para iluminar con sabiduria practica la
conciencia de quien ha de tomar decisiones
dificiles. Ya se ha sefialado en estos guiones
que la enfermedad tiene como uno de sus
efectos abatir el animo, mermar las fuerzas
espirituales -y entre ellas las morales- de quien
la padece o de quien entra en el ambito de su
influencia. A la sabiduria que capacita para un
buen discernimiento moral ha de preceder la
tarea de levantar la moral, es decir, el animo
abatido. No se puede vivir con sana moralidad
si no se tiene la moral alta. Este es un sentido
que subyace en la indicacion de Jesus al para-
litico de Cafarnatm: Levantate y anda, y en la
secuencia de Pentecostés al referirse al Espiritu
Santo diciendo: Mira el poder del pecado
cuando no envias tu aliento.

9.5. Devuélveme la alegria de tu salvacion
(Sal 51, 14)

Hay un ultimo punto que merece la pena des-
tacar en este guion. Detras de muchas formas de
entender la ética y la moral hay como un espectro
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sombrio que presenta a ambas como sinonimog:
de esfuerzos, sacrificios y mortificaciones a palg
seco. Es el fruto indeseado e indeseable de conee=
bir y mostrar a aquellas como el campo del purg
deber o, lo que es igual, del puritanismo, el cual
esta en las antipodas de la vida moral genuinag:
mente cristiana. Esta es y ha sido siempre la sabia
combinacion de la virtud y el deber, del esfuerzo
provocado por la atraccion del bien, y el deber
consecuente al despliegue de la responsabilidad.

Mal servicio rinden a la ética y a la moral
quienes las desligan de la estética, es decir, d
la belleza y la satisfaccion que se obtienen, aun
sin pretenderlo, al pensar bien y al obrar bien
Por eso es tan sabia y oportuna la plegaria del
salmista: Devuélveme la alegria de tu salvacion
La ética y la moral pueden ser, y son de hecho
fuente de alegria espiritual. De este punto habra
de tomar también buena nota los acompanante
pastorales.

9.6. Oracion final.

Danos tu luz, Seinor, para esta pena,
corta de tu jardin tanta agonia,

tanto oscuro dolor, la sombra fria

que al corazon del hombre ciega y llena.

Aniquila, Sefior, corta, cercena

esta angustia del hombre, esta porfia;
danos, Sefior, tu corazon por guia,

tu sangre que enamora’y enajend.

Mas si el sufrir, Sesior, es merecido,
no nos quites ni el llanto ni el lamento,
ni el amoroso corazon bherido.

Pero danos también como sustento
tu corazon, tu vida, tu latido,

tu divino calor por alimento. AMEN.

(Rafael Morales: Invocacion al Sefior)
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Que somos los lideres en el mercado de
la Restauracion Colectiva.

Que pertenecemos a Compass Group, el
mayor operador de restauracion a nivel
mundial, presente en mas de 65 paises.

Que en Espafa atendemos a més de
1800 clientes.

. FRNE
L 0 (K
'rh\. o ] - = o~ o -~ - - -
iy '@ | (Y [ ,--\ -" (_}i L
1 WA JD b o o N 1CA)

COSAaAS MAS
e S @ D I ICA Jeae

Pero no queremos cansarle con datos y
cifras, porque lo que ofrecemos es
SERVICIO y los servicios van dirigidos a
PERSONAS y las PERSONAS sdlo acuden a
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