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XXV JORNADAS NACIONALES
DE PASTORAL DE LA SALUD

ntreel 25y €
28 de sep-
tiembre de
2000 se cele-
braron en Madrid las
XXV Jornadas Nacio-
nales de Pastoral de la
Salud sobre "L os Nifios
Enfermos’, tema de la
campafia del Dia del
Enfermo de 2001, orga-
nizadas por € Departa-
mento de Pastoral dela
Salud dela Conferencia
Episcopal Espariola. En
laaperturaintervinieron
Mons. Manuel Montei-
ro de Castro, Nuncio
Apostdlico en Espaia,
Mons. Rafael Palmero,
Obispo Responsable de
laPastoral delaSaudy
Mons. José Luis Redra-
do, Secretario del Pon-
tificio Consgjo para la
Pastoral de la Salud.
La primera de las
sesiones estuvo dedica
da a estudio del mapa
de enfermedades en €l
nifio, especialmente las
malformaci ones congé-
nitas, las patol ogias cré-
nicas, € cancer, las en-
fermedades mentales y
las discapacidades.
Lasegundaseinicié
con laponenciapresen-
tada por Javier Urra,
Defensor del Menor de
la Comunidad Auténo-
ma de Madrid, sobre
"El Nifio en el mundo"
y continué con refle-
xiones sobre el maltra-
to infantil, laterminali-
dad y muerte en € nifio,

y la vivencia de la en-
fermedad en el nifio.
Los trabgjos del ul-
timo tramo de las Jor-
nadas giraron entorno a
lafamiliay la sociedad
ante € niflo enfermo,
los aspectos éticosen la
atencion a nifio enfer-
mo, las necesidades es-
pirituales del nifio en-
fermo y su atencién
pastoral, y lamuerte en
el niflo: acompafia-
miento pastoral.
Previamente a la
clausura, en un climade
amistad y esperanza, se
reunieron los Servicios
Interdiocesanos de Pas-
toral de la Salud, y €
Departamentoy lasdis-
tintas Comisiones in-
formaron de sus activi-

dades y proyectos. Ru-
desindo Delgado anun-
ci6lacelebraciéndelas
X1l Jornadas Naciona-
les de PROSAC, que
tendrén lugar en Zara-
goza del 23 a 25 de
marzo de 2001. El De-
partamento de Pastoral
de la Salud de la Con-
ferencia Episcopal Es-
pafiola tiene también
previsto organizar me-
sas redondas y otros ti-
pos de intervenciones
en los medios de comu-
nicacion sobre"Los Ni-
flos Enfermos”. Se pu-
blicara un nimero mo-
nogréfico sobre el tema
enlarevistal abor Hos-

pitalaria. |
Emilio José Ibeas.
Burgos
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SOBRE LA LEY
CATALANA DE
AUTONOMIA DEL
PACIENTE

| 11 de enero salia publicada una ley
E en Catalufia de la que destacamos

dos aspectos: 1) recoge el derecho
de los profesionales a invocar la reserva
de sus observaciones, apreciaciones o
anotaciones objetivas en las historias cli-
nicas antes de ser entregadas a los pa-
cientes que las solicitan; 2) reconoce el de-
recho del paciente a escribir sus volunta-
des anticipadas, el llamado “testamento vi-
tal’, y a delegar en una persona su re-
presentacion en caso de no poder expre-
sarse. La ley también indica claramente
gue no se tendran en cuenta aquéllas vo-
luntades anticipadas que sean contrarias
al ordenamiento juridico o a la buena prac-
tica clinica.

Los PROSAC, en 1989, promovimos
un Testamento Vital Cristiano que la Con-
ferencia Episcopal Espafiola hizo suyo en
un Plan de Accion sobre la Muerte Digna.
Aguéllo supuso entonces una profunda re-
flexion sobre diversas cuestiones éticas,
morales y religiosas en torno al final de la
vida. Pero, ademas, y esto es lo mas re-
levante, la iniciativa parti6 de profesiona-
les sanitarios sensibilizados y comprome-
tidos con su quehacer diario y con su fe.
No es, pues, como se ha transmitido de-
fectuosamente ahora en algunos medios
de comunicacién, un documento reciente
hecho por los obispos y volcado en Inter-
net para responder a una ley progresista
y a otro testamento que postula la euta-
nasia activa directa.

Por tanto, bienvenida sea esta ley que
es respetuosa con la vida, poco tiene que
ver con la eutanasia activa, y promueve
una muerte digna dentro del marco de los
valores humanos y cristianos. Ojala pron-
to se pueda disponer para toda Espafia de
una normativa similar. W
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NUESTRA OPCION POR PROSAC

ecidimos estudiar medicina asom-

brados por los avances cientificos

de la época (principios de la déca-

dadelos 80). Concebiamos lame-
dicinacomo unaciencia, y pretendiamos ser
cientificos mas que humanistas al acabar
nuestros estudios.

Diversas inquietudes nos llevaron du-
rante los primeros afios de la carrera de me-
dicinaaentrar en grupos de revision de vi-
da de accion catdlica especializada, (con-
cretamente del MUEC, o Movimiento Uni-
versitario de Estudiantes Cristianos). Estos
grupos estaban formados por universitarios
de distintas carreras guiados por un consi-
liario, y constaban de
una parte muy importan-

se contenta con evitar hacer el mal y seguir
ladoctring, a estilo delapardbolade hom-
brerico, aotro més activo, en el que el com-
promiso esta presente, entre otros &mbitos,
en el medio profesional.

A partir de estos cambios en la manera
de pensar fuimos tomando distintas deci-
siones. ofrecer nuestras vacaciones parala
ayuda de los demas (lo que se hatraducido
en viagjes de apoyo a diversas areas desfa-
vorecidas: Nicaragua, Guatemala, Tanza-
nia), implicarnoslocalmente en nuestra ciu-
dad en organizaciones de ayuda alos demas
(Misiones, Médicus Mundi, Comité Oscar
Romero, Grupo de profesional es catdlicos)
y, probablementelatarea
mésimportantey alavez

te de revision de vida 'y
de compromiso cristiano,
y de otra de accién con-
secuente con este com-
promiso, tanto individual
como colectivo. Esta ex-
perienciafue muy positi-
va, yaque nos abrio nue-
vas maneras de pensar a
partir delasvisiones par-
ticulares de los demés

I ntentamos |levar
los ideales de
Servicio a nuestro
trabajo diario
dentro de la

mas dificil de todas, in-
tentar llevar estosideales
de servicio anuestro tra-
bajo diario dentro de la
sanidad publica, tanto
con los pacientes y sus
familias como con los
comparieros de trabajo.
Pero todo esto no se
puede hacer de forma
aidada, sin revision, ya

miembros de los grupos gue s no uno répida
de revision de viday a mente puede caer en la

partir de los hechos que
iban surgiendo.

Poco a poco, sin darnos cuenta, surgio
unadoble transformacion: por un lado, nues-
tro concepto de lamedicina se hizo més hu-
manista, en lacual existiaunaduaidad cien-
Cia-arte, y otra duaidad enfermedades-en-
fermos, y por otro lado nuestros compromi-
sosdiarios noslabraron un camino en el que
poco apoco nuestraidea de lamedicinaco-
mo profesién pasaba de ser un oficio, en €
gue se trabgja para obtener una remunera-
cién y/o un prestigio tanto cientifico como
social, a ser un servicio, en € que se traba-
japaraintentar servir alos demés de lame-
jor manera posible, pasando €l interés eco-
noémico y de prestigio a un segundo plano).

Este cambio iba paralelo a otro cambio
mas trascendente: e paso de un concepto
del cristianismo mas "pasivo” en €l que uno
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trampa y hacerse un

"profesional" del volun-
tariado, de manera que considere todas es-
tas acciones como un trabajo, con o sin re-
muneracion, y seolvide delaverdaderavo-
cacion de servicio. O, lo que es peor, se pue-
de "quemar" a encontrarse solo, obtenien-
do como Unico resultado distintas frustra-
ciones. A partir de estareflexién decidimos
contactar con e grupo local de PROSAC,
con € fin de no redlizar esta aventura solos
sino en compafiiay con la ayuda de otras
personas que, como nosotros, trabajan en €l
ambito sanitario y tienen unaclaravocacion
cristiana. Muchas gracias por habernos ad-
mitido entre vosotros, y esperamos que nos
sigéis ayudando en nuestro camino. [ ]

Montse Esquerda, pediatra.
José Pifarré, psiquiatra.
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COMO NOS VEN LOS PACIENTES

Un enfermo singular, por haber estado internado largas temporadas en centros sanitarios, por su
capacidad de observacion y por su aprecio y amor a quienes le asistieron y cuidaron, nos ofrece su
vision del personal de la enfermeria.

N pocos estamentos laboral es —co-

mo en enfermeria— aparece tan

claralavoluntad de servir, de ayu-

dar, de acompafiar alos demas, en
lasituacién de maxima debilidad humana
Su trabajo |e exige permanentemente mu-
cha calidad humana: sensibilidad, predis-
posicion, presencia, simpatiay compade-
cimiento; disposicion de servir: servir con
gusto, con aegria, con prontitud; pacien-
cia: todo lo que les rodea, desde los mé-
dicos hasta los familiares, pasando por el
paciente, estdn preocupados, a veces ner-
Viosos, poseidos por la urgenciay, sobre
todo, por laprisa; autocriticay renovacion:
no s6lo en cuanto a conocimientos y téc-
nica, sino sobre todo en relacion ala per-
sonay sus actitudes.

Lalarga experienciade muchos meses
de internamiento te da la oportunidad de
ser espectador de un desfile de enferme-
ras. Y, en la amplia pasarela, se contem-
pla de todo:

— Enfermeras competentisimas; e ind-
tiles.

— “Hermanas’ que tratan al paciente
como a un verdadero hermano; y “profe-
sionales’.

—“Auténticas’ que entablan unarela
cién humanay profesiona verdaderay ha
cen lo que tienen que hacer “haciéndote-
lo” ati; y “fasas’, que te hacen lo que te
estén haciendo como s estuvieran reali-
zandolo en un objeto.

— Querealizan su trabajo con ganas, y
perezosas y remisas.

— Que se ayudan mutuamente; y que
escurren el bulto y cargan el trabgjoy la
responsabilidad en las demés.

—Quenomiranalatituleciény alaca
tegoria para realizar € trabajo necesario,
cuando se presentala ocasion; y que sdlo
hacen estrictamente o que les compete y
Se niegan a hacer un servicio que corres-
ponde a una categoria inferior.

—Conilusién, cuyasolapresenciaesuna
ventana abiertaparalarecuperaciony buen
animo del enfermo; y que pasan de todo.

— Complices, que estén enganchadas
enlaluchacontralaenfermedad; y las que
pasan de ti, de todo y de todos.

— Que sufren con tu padecimiento, se
preocupan con tus complicacionesy seae-
gran de los avances; y que les daigual.

— Que ven en e enfermo a una perso-
nay lo tratan como tal; y que sblo atien-
den al “ndmero” de una habitacion.

— Que sdlo te estiman como persong;
y que miran “quién eres’, “quéeres’, “qué
trabgjosredizas’, “ que posicion socid tie-
nes’.

—“Humanas’ que piensan como, cuan-
doy de qué manerate ayudan mas; y “mé&
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quinas perfectas’, que atienden matema-
ticamente, asu hora, sin tener en cuentael
suefio, € insomnio, lainapetencia, losvo-
mitos, las transfusiones... € estado im-
previsible del enfermo.

—Que“tecuidan”; y que “te hacen co-
sas’.

Al enfermo nos hace bien que las en-
fermeras:

— te traten como persona, sdlo como
personay simplemente como persona;

— sean competentes y se preocupen de
ti, masalladelo estrictamente profesiond,;

— estén contigo, con tu vida en riesgo,
més alla de las medicinas;

— que, aungue se comporten del mis-
mo modo con todos, te singularicen en al-
go;

—que, s pueden, se adelanten a mé-
dico para comunicarte con alegria cual-
quier dato nuevo y positivo sobre el pro-
ceso de tu enfermedad.

Nos pueden hacer bien hasta los as-
pectos negativos en el modo de ser y de
tratar de algunas enfermeras, porque te
ayudan a colocarte en tu sitio (lo que so-
brepasa lo profesional es siempre gratui-
to); te ofrecen la ocasion para salir de su
egocentrismo y colocarte en el lugar dela
enfermeray aceptar su carécter, su actitud,
sus deficienciasy hacerte cargo de sus pro-
blemas; te proporcionan € poder aceptar
el fallo humano, aungue repercuta negati-
vamente en ti y hasta provoque un riesgo
0 unatara paratu integridad; te permiten
aprender de sus deficiencias: que no sede-
be rutinizar €l trabajo, que lo primero son
las relaciones humanas, que la competen-
ciay laresponsabilidad no estan refiidas
con la humanidad.

En lo positivo y en lo negativo estoy
tan agradecido — alin en lo que no me han
hecho o posiblemente me hayan hecho
mal— que cuando escribo alguno de estos
aspectos deficientes me duele €l boligra-
fo, como duele € catéter clavado en una
vena ala atura de la mufieca. |

Jesus Burgaleta
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EL CAMINAR DE
NUESTRO GRUPO

PROSAC

| grupo estda formado
E por unas 15-16 personas
mas o0 menos fijas, de
las cuales nos reunimos habi-
tualmente 10-12, dadas las di-
ficultades que surgen princi-
palmente por los diversos tur-
nos de trabajo, cursos de for-
macién, compromisos familia-
res, etc. Lamayor parte son en-
fermeras, dos son médicos (una
radiologa y la otra oncoldga),
una trabaja en atencion al pa-
ciente, y €l resto son auxiliares
de enfermeria. La dominante,
por mucho, es femenina.
Nuestra experiencia y re-
corrido de grupo es corta. Tras
la presentacion de PROSAC y
un primer encuentro con las
personas interesadas, comen-
zamos areunirnos formamen-
te en octubre de 1999. Nos fi-
jamos cuatro objetivos: crear
grupo, formarnos, desarrollar
un compromiso tanto personal
como grupal y dar aconocer €l
grupo y la Asociacion.

Creacién del grupo

A hacer grupo nos han ayu-
dado las reuniones mensuales,
€l contacto con ocasion del tra-
bajo en los Centros hospitala-
rios, la relacion interpersonal
entre reunién y reunion, € in-
terésy la cercania ante los mo-
mentos dificiles que algunas
personas del grupo han tenido
guevivir, laimplicacién enlas
actividades grupales, el en-
cuentro de final de curso, don-
de ademés de la reunion habi-
tual tuvimos una eucaristia
presidida por J. Antonio Pago-
lay una cena amistosa.

Formacion

Antelafaltade un material
concreto y bésico deiniciacion
para grupos que comienzan,
gue hemos echado en falta, co-
menzamos por compartir ex-
perienciasy reflexionar juntos
sobre el dolor y sufrimiento,
desde la perspectiva del enfer-
mo, de su familiay delos pro-
fesionales sanitarios. Nos han
sido muy Utiles dos libros; El
hombre en busca de sentido de
Victor Frankl, y Ante el dolor
del Dr. guipuzcoano Eduardo
Clavé. Enlasegundapartedel
curso estudiamos la ponencia
de Pagola Claves para desa
rrollar laidentidad y mision de
PROSAC. Nos havenido bien
para clarificarnos en cuanto al
ser'y quehacer de quienessien-
do profesionales sanitarios,
quieren desarrollar su vidapro-
fesiona con una motivacién
creyente y sintiéndose laicos
comprometidos de la comuni-
dad eclesial.

La Delegacion de P.S. nos
ofrecid informacion sobralavi-
da eclesia diocesana, articulos
diversos, referencia de libros,
materiales publicados desde el
Departamento de P.S, etc.

En este curso 2000-2001
nuestras reuniones ordinarias
tendran dos partes: una prime-
ra, parareflexionar sobre la.co-
municacion con € enfermo,
utilizando € libro de A. Pan-
grazzi, Girasoles junto a sau-
ces. Y unasegunda, parareco-
ger las experiencias y los he-
chos de vida de nuestro mun-
do sanitario y darles una res-
puesta comprometida, tratare-

mos de iniciarnos en la"Revi-
si6n de Vida'.

Trataremos de participar
en las actividades formativas
gue se celebren: Encuentro de
la FERS sobre cuidados palia-
tivos, X Semana diocesana de
Pensamiento Cristiano sobrela
fe como fuente de salud o de
enfermedad, etc.

Creemos que es muy im-
portante cuidar la dimension
creyente o identidad cristiana

Compromiso

Nos pareci6 basico desde €
comienzo €l compromiso per-
sonal de realizar nuestra labor
diaria al servicio de los enfer-
mos con lamayor competencia
profesional y sentido humani-
tario. El grupo hadialogado, en
varias ocasiones, sobre las de-
ficiencias e injusticias obser-
vadas y vividas en € servicio
al enfermo y ha aportado pis-
tasy luces para el compromi-
so personal delas personasim-
plicadas.

Como grupo participamos
en e VI Encuentro de Res
ponsables Diocesanos de PRO-
SAC y en las Jornadas Inter-
diocesanas celebradas en Lo-
grofio, organizamos una char-
la de Pagolaen el Centro Cul-
tural "Koldo Mitxelena" sobre

4

"La atencion a cuerpo enfer-
mo. Haciaunavaloracion cris-
tiana del acto médico", pre-
sentamosalaAsociaciénen €
Encuentro diocesano de Pasto-
ral dela Salud. Unadel grupo
nos representa en el Consgjoy
la Comision diocesana de Pas-
toral de la Salud.

En este curso, seguiremos
participando como grupo en
las actividades de Pastoral dio-
cesana de la Salud, especial-
mente en e Encuentro dedica
do al "nifio enfermo”, en la Pe-
regrinacion diocesana a Lour-
des, etc.

Difusion de la Asociacién

Nos parece que |o més de-
cisivo esquizael testimonio, €
dar noticiade la existencia del
grupo y de la Asociacion, y la
invitacion personalizada.

Juntod "veny loverds' per-
sonal, enviamos € boletin PRO-
SAC aprofesiondes de nuestro
entorno para que lo conozcan,
animandoles a suscribirse. He-
mos presentado la Asociacion
en e Encuentro diocesano de
Pastoral de la Salud.

Esta es nuestra sencilla y
humilde experiencia y asi la
compartimos por si ossirve.

Patxi Azpitarte
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Madrid

JORNADA INTERDIOCESANA
PROSAC

e celebro el 25 de marzo

en la Fundacion Instituto

San José de los Hermanos
de San Juan de Dios. Dos sani-
tarios nos hablaron delo que su-
pone hoy la Encarnacion y co-
mo se puede llevar a cabo des-
de nuestro trabgjo sanitario. El
descubrir como Dios se encar-
naen cada uno de nosotros, par-
tiendo de la propia biografia,
transformando nuestravida. Ju-
liaJiménez nos habl 6 dela cor-
poreidad desde la perspectiva
de la encarnacion. Tras de su
sentido actua y del doble deber:
respetar €l cuerpo de mi proji-
moy més aln si es sufriente, y
respetar mi propio cuerpo fo-
mentando actitudes saludables
gue ayuden asu realizacién co-
Mo persona.

El Obispo auxiliar de Ma
drid, Mons. Fidd Herréez, com-
partié una parte de la Jornada.
Mantuvimos con @ un amplio
didlogo abiertoy sincero. Y nos
invité a seguir trabajando con
animo y perseverancia.

Por latarde, fue un gozo y
un estimulo escuchar la expe-
riencia de cinco profesionales
sanitarios. Aurelia Pedroche,
enfermera, nosrelatd suvigea
Perd. En medio delamiseria, se
encontré con profesionales mé-
dicos y enfermeras que siguen
trabajando con |os desatendidos
fuerade su horario laboral, con
economistas que colaboran con
las parroquias ayudando a re-
partir comidas, con religiosasy
religiosos en las parroquias que
son centros vivos de acogida y
de esperanza.

Piedad Molina, enfermera
jubilada, nosrelatd su experien-
ciaen laparroquiaen laque su
testimonio parte delaescasez de
sacerdotes que se pone mas de
manifiesto cuando € responsa-
ble de la parroquia enferma. Su
mision fue fundamentalmente
mantener con vida la parroquia
y una pequefia capilla que tiene
asignada, llegando adonde d sa
cerdote por su limitacién no lle-
gaba. En su experiencia gratifi-
cante no faltaron algunas som-
bras como las criticas de algunos
feligreses que no entienden €
papel activo de los laicos en la
vida de las parroquias.

Edelio Blanco compartio su
trabajo en el campo de la ge-
riatria, su intento de tratar con
consideraciony carifioalosan-
cianos, tal y como lo vioensu
nifiez y juventud, y las dificul-
tades con que se encuentra por
los cambios que se han dado en
nuestra sociedad.

La exposicion de Sagrario
Martin, médico que trabagja en
una ONG con inmigrantes y
drogadictos en un barrio muy
deprimido de Madrid, nos im-
pactd. La mejor palabra de es-
peranza—nos dijo—eslapropia
presenciay el acompafiamien-
to. Hace falta una gran fuerza
interior que sdlo viene delafe,
delaconfianzaen que latrans-
formacion del mundo esposible
desde & mensaje de Jesls pero
vivido con los pobres.

Angel José Sastre, médico
de la Unidad de Cuidados Pa-
liativos de la Fundacién San Jo-
S8, nos transmitié lailusién del
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trabgjo por e desahuciado, por
e queni enlacéarce tieneun si-
tio para morir con dignidad.

Dios se sigue encarnado
hoy en cada uno de nosotros.
Hemos de estar atentos a sus
|lamadas para hacernos presen-
tesen el mundo del dolor y del
sufrimiento.

ConlaEucaristia, celebrada
con sosiego y paz, culmind
nuestraintensa Jornada. M

Javier Ribas

Cadiz

Il ENCUENTRO

INTERDIOCESANO

ANDALUCIA-

CANARIAS

E tuvo lugar en e Semi-
nario y Escuela de Teo-

logia de Cadiz nuestro Il En-
cuentro Interdiocesano de PRO-
SAC con 24 asistentes de las
didcesisde Cadizy Sevilla Ex-
cusaron su asistencia por dife-
rentes motivos las del egaciones
de Almeria, Jaény Canarias. D
Fructuoso Antolin, vicario dio-
cesano de Pastoral, colabord de-
cisivamente paraque tuvieralu-
gar este Encuentro. Entre los
asistentes debemos destacar la
presencia de D. Agustin Bo-
rrell, Delegado Diocesano de
Pastoral de la Salud, Julio y
Sixto - capellanes del Hospital
Clinico de Puerto Real y D.
Marcos Pefla, Delegado arci-
prestal de Pastoral Sanitaria.
La Jornada resultd un éxito
de organizacion y muy prove-
chosa tanto en el orden "técni-
co" como en el espiritual. Gran
parte de este éxito le corres-
ponde alos PROSAC de Cadiz,
asu Comision diocesanay asu
presidente Fernando Aguila que
no escatimaron esfuerzos en su
preparacion ni atenciones en
ese dia que finalizamos reco-

| dia 11 de Noviembre

rriendo juntos su Cadiz milena
riay marinera, su ciudad a la
que, igua quelascariciasdelas
olas, acabas siempre por volver.

Sebastidn Dominguez abrié
€l fuego con la primera ponen-
cia "Presente y futuro de los
Profesionales Sanitarios en €l
Hospital", descubriéndonos as-
pectos poco conocidos de nues-
tro gjercicio vocacional y ani-
mandonos a mejor servicio al
Sefior en nuestro diaa dia pro-
fesional. A continuacion la Eu-
caristia vivida con espiritu de
alegriay hermandad y luego la
comida, magnifica, servidaca
rifliosamente por el personal
del Seminario. Por latarde tu-
vo lugar la Asamblea Interdio-
cesanaen laque se pusieron en
comun experiencias devida, al-
gunas en situaciones de gran-
des dificultades humanas y fa-
miliares, 10 que atestigua €l
hondo calado de la fe que las
animay el valor de su confian-
zaen el Sefior.

En las conclusiones se nos
recomendd y animé a difundir
el movimiento PROSAC desde
nuestros propios recursos y a
colaborar con el Servicio Reli-
gioso de los hospitales, en la
Pastoral de la di6cesis y en
nuestras propias parroquias. Se
nos recordd también la necesi-
dad delaoraciony laformacion
personales.

Como sorpresafinal y ade-
mas de los regalos y recuerdos
gue los generosos hermanos de
Cadiz nos habian preparado,
nos encontramos con una parti-
cipacién inesperadaen laLote-
ria de Navidad con un oportu-
no y sano deseo de suerte que
nunca viene mal.

Con e deseo firme de ver-
Nos pronto en un encuentro en
el que nos alegraria contar con
PROSAC de las didcesis mas
cercanas, nos despedimos dan-
do gracias a Sefior que tanto
bien nos hacey aabando lame-
moria de Maria nuestra Madre
gue siempre nos acompafia W

J.M. Rubio
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ETICA DE LA INVESTIGACION BIOMEDICA

Las ciencias biomédicas avanzan gracias a la investigacion. Todos nos beneficiamos de mejores diag-
nosticos, tratamientos, esperanza y calidad de vida. Pero la investigacion en seres humanos es un te-

ma muy delicado.

| mundo se escanda-

liz6 cuando se enter6d

delasbérbarasinves-

tigaciones en "coba
yas humanos' que realizaron
los nazis en los campos de con-
centracion. De ahi los codigos
éticos de investigacion, empe-
zando por €l de Nuremberg de
1948.

En Helsinki en 1967, la
Asamblea Médica Mundial
aprob6 un codigo ético de in-
vestigacion que define los cri-
terios €éticos que deben guiar
todainvestigacion humanay el
Informe Belmont de los
EE.UU. recoge los principios
éticos que deben inspirarla

- Consentimiento Informa-
do: cada persona debe aprobar
sin coaccidn y con buena in-
formacién cualquier investiga-
cion que se le quiera hacer.

- No maleficencia: € co-
ciente riesgo/beneficio para el
paciente o persona a la que se
le pide entrar en la investiga-
cion debe ser favorable para
é/ela

- Justicia: Toda persona es
un finen sk mismay no un me-
dio. No se debe coaccionar.

Siempre que se debe probar
unanuevamedicing, unavez se
ha demostrado en animales
gue no es téxica y que tiene
efectividad en e modelo ani-
mal, se ensaya en un grupo de
enfermos a los que se les ad-
ministra comparandola con el
mejor tratamiento que actual-
mente existe para la enferme-
dad, sabiendo que esta nueva
medicina es, al menos, igual-
mente eficaz. Ademas, losries-
gos posibles de efectos secun-
darios para €l sujeto de lain-

vestigacion deben ser "acepta
bles' y razonablemente peque-
fios.

En Edimburgo, afinalesde
octubre del 2000, se harevisa-
do de nuevo la Declaracion de
Helsinki, poniéndola al dia,
afiadiendo algunos apartados
interesantes:

- Las poblaciones pobres en
las que los |aboratorios farma-
céuticos ensayan medicina
frente al "placebo” (pastilla o
inyeccion de igual aspecto pe-
ro inactiva), ya que no dispo-
nen de dinero paracomprarlas,
ahora no se quedaran los en-
fermos sin medicina a acabar
e estudio, sino que € labora-
torio debe seguir suministran-
dola alos pacientes que entra-
ron en el estudio (antes, una
vez probada su eficacia se la
quitaban si no pagaba, por €.
medicamentos del Sida, y los
pacientes se morian habiendo
servido para mejorarnos la ca-
lidad de vida de los paises ri-
COS).

- Las publicaciones de los
ensayos clinicos deben hacer

constar quién |los paga paraco-
nocer los intereses econdmicos
que hay detrés (sucede ahora
guesi e laboratorio no quiere,
no se publica un ensayo que,
por ejemplo, haya salido nega-
tivo; ademés, asi se saben "los
intereses’ en gque entre un en-
fermo en €l ensayo, en que sal-
ga bien, etc. que pudieran ser
presiones demasiado fuertes).
Bienvenidos sean estos
avances en la normativa ética
de la investigacion ya que to-
da precaucién es poca, pueslos
enfermos son los débiles y
manipulables, y los intereses
econdmicos de las compafiias
multinacionales, o intereses de
poder o de prestigio de los in-
vestigadores son més podero-
sos que el enfermo, quelo que
desea es curarse cuanto antesy
se le abren esperanzas a ofre-
cerle "una nueva medicina'.
Debemos evitar caer en es-
tas trampas éticas y luchar pa-
ra que el abismo que separa el
primer y tercer mundo no se
ensanche cadavez mas. Setra-
ta de algo sencillo, pero ave-

6

ces tan dificil, como es ser un
buen profesional, humano, vo-
cacionado en laatencion a en-
fermo que es el centro princi-
pa de nuestra actividad.

Debe cambiar lapoliticade
seleccién de personal médico
delasUniversidadesy Sistema
Sanitario, en donde se valora
por encima de todo la investi-
gacion y muy poco la capaci-
dad detratar los pacientes o de
ser un buen profesor, en defi-
nitiva, de ser un buen profe-
sional, equilibrando los aspec-
tos de conocimientos, habili-
dadesy actitudes en laatencion
de calidad alos enfermos, alos
estudiantesde cienciasdelasa
lud, capacidad de relacionarse
con los demas y trabgo en
equipo y de continua forma-
cion continuada asi como de
investigacion y autocritica pa-
ramejorar.

Los PROSAC tenemos €l
compromiso de avanzar cons-
tantemente en la megjora de la
calidad de nuestra asistencia
sanitariay en su vision holisti-
ca, procurando evangelizar con
nuestro trabgjo, uniendo el
gemploy lapalabra explicati-
va de nuestro comportamiento
afavor de los enfermos, espe-
cialmente los més déhiles, in-
vestigando siempre que poda-
mos para aportar nuestro grano
de arena en e avance de las
ciencias biomédicas y la cali-
dad de vida de la humanidad,
pero respetando la dignidad
inalienable de todo ser huma-
noy defendiendo con tesdn que
las personas somos fines y ja
mas medios, como nos ensefia
nuestro maestro y guia Jests. il

Juan Vifias Salas




BIBLIOTECA

Departamento de Pasto-
ral dela Salud, L osnifiosen-
fermos. Temas de formacion
y educacion en lafe, EDICE,
Madrid 2000, 119 pp.

Este precioso opusculo,
magnificamente presentado,
ofrece 10 temas sobre los nifios
enfermos, alosque sededicala
campafia del Dia del Enfermo
2001. Ha sido elaborados por
un equipo de los HH. de San
Juan de Dios.

Los nifios enfermos. Re-
vista Labor hospitalaria n°
258 (4/2000).

Este volumen recopila las
ponencias, experiencias y co-
municaciones presentadas en
las XXV Jornadas Nacionales
de Pastoral dela Salud, que se
dedicaron por completo a re-
flexionar sobre los nifios en-
fermos: susvivenciasdelaen-
fermedad, los aspectos éticos
de su atenciodn, las necesidades
espirituales del nifio y su aten-
cion pastoral, € acompafia-
miento pastoral de la familia
del nifio enfermo, etc. Exce-
lente nlimero monogréfico co-
mo todos los que la revista ha
publicado en colaboracién con
el Departamento.

FeitoL ., Eticaprofesional
delaenfermeria. Filosofia de
la enfermeria como ética del
cuidado. PPC, Madrid 2000,
256 pp.

El objetivo de este libro es
doble: proporcionar alos pro-
fesionalesdelaenfermeria, 0 a
quienesvan aserlo, un materia
basico pero completo de bioé-
ticay ofrecer una propuestade
ética profesional de enfermeria
con la que elaborar una refle-
Xién propiay llegar a algunas
conclusiones sobre laidentidad
de esta profesion.

Albom M., Martescon mi
vigjo profesor. Unaleccion de
la vida, de la muerte y del
amor, Maeva, Madrid 1998,
216 pp.
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Mitch,
periodista,
conecta
con  su
profesor,
Morrie
Schward,
gravemen-
teenfermo
de Escle-
rosisLate-
ra Amio-
trofica, a
que le queda poco tiempo de
vida y decide visitarlo cada
martes mientras le seaposible.
En un clima de conexion espi-
ritua y de afecto intercambian
ideas, hablan del mundo, delos
arrepentimientos, de lamuerte,
lafamilia, €l perdon, lavejezy
de cémo perdurael amor. El |i-
bro, sencillo eintenso, ayudaa
reflexionar sobre estos temas.
Se ha publicado en 15 paisesy
hasidon®1 enlaslistasdelos
libros mas vendidos.

ST ALBCAL

RojasMarcosL ., Nuestra
felicidad, Espasa, Madrid
2000, 251 pp.

El autor, prestigioso psi-
quiatraque desde 1995 preside
todo el sistema sanitarioy hos-
pitalario publico de Nueva
York, planteala diversidad de

-
Esraya € Hov

significados que damos alafe-
licidad, su medida, su distribu-
cion entre las personasy su ex-
presién a través del cuerpo y
del espiritu; hace un recorrido
por las fuerzas que nosimpiden
gozar la felicidad; eshoza los

escenarios en los que experi-
mentamos la alegria de vivir:
nuestras relaciones, € trabgjo o
el mundo del ocio; y finaliza
con la descripcién de los in-
gredientes de la personalidad
dichosa

Poch C., Delaviday dela
muerte. Reflexiones y pro-
puestas para educadores y
padres, Claret, Barcelona
2000, pp. 171.

La muerte es una pieza

personal, puesto que podemos
convertirla en instrumento de
madurez personal o bien en
ocasion de desconcierto y per-
plgidad. La autora, ex-profe-
sora de filosofiay éticade en-
seflanza secundaria, nos ofrece
instrumentos de reflexion para
ayudar aafrontar €l misterio de
laviday de la muerte y pro-
puestas didacticas paratrabajar
€ tema en la ensefianza prima-
ria, en secundariay en €l seno
delafamilias. [ |

clave en nuestro crecimiento

Otras publicaciones

Publicaciones de la Asociacion de Bioética Fun-
damental y Clinica

La Asociacion de Bioética Fun-
damental y Clinica se creé en abril
de 1994 como una de las iniciativas
de continuidad de los cursos de Ma-
gister y Experto en Bioética, que di- I
rige el profesor Diego Gracia Guillén e
en el Departamento de Medicina Bioética
Preventiva, Salud Publica e Historia tlek
de la Ciencia de la Universidad
Complutense de Madrid. Sus miem-
bros -médicos, enfermeros, biélo-
gos, psicologos, filésofos, juristas,
moralistas y representantes de otras
disciplinas académicas- desarrollan
sus actividades profesionales en di-
versas administraciones e instituciones, en areas de la asis-
tencia sanitaria, la docencia, la investigacion clinica o basica
y la gestion. En su compromiso con toda la sociedad espa-
fiola, viene ofreciendo una reflexiéon rigurosa sobre los con-
flictos bioéticos actuales y se ha convertido en un lugar de en-
cuentro pluridisciplinar donde tienen cabida el discernimiento
critico y el consenso social.

A partir de su creacion ha desarrollado numerosas activi-
dades: cuatro congresos de ambito nacional y diversas reu-
niones monograficas sobre variadas materias, todas ellas de
caracter pluridisciplinar. Como resumen, ha editado hasta aho-
ra las siguientes publicaciones:

La Bioética en la encrucijada, 1997 (I Congreso), 257 pp.

Convenio relativo a los Derechos Humanos y la Biomedici-
na, 1997 (Convenio de Bioética de Oviedo, con autorizacion
del Consejo de Europa), 111 pp.

La Bioética, lugar de encuentro, 1999 (Il Congreso), 411 pp.

La educacion en Bioética de los profesionales sanitarios en
Espafa: una propuesta de organizacion, 1999 (Grupo de Tra-
bajo sobre Formacion en Bioética en Espafia), 49 pp.

Aspectos éticos en didlisis, 2000 (con el Consorcio Hospi-
talario Parc Tauli), 134 pp.

La Bioética, horizonte de posibilidades, 2000 (Il Congre-
s0), 330 pp.

Comités de Etica Asistencial, 2000 (Jornada sobre CAE),
166 pp.
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ACTIVIDADES

X1l JORNADAS NALIO-
NALES DE PROSAC

Zaragoza, 23-25 de Marzo de
2001.

- El nifio con problemas de sa-
lud. Dr. José M2 Civeira.

- Atencion interdisciplinar al ni-
fio con problemas de salud. Mesa
redonda moderada por € Dr. Fe-
rrandez Ungas.

- La atencién espiritual al nifio
enfermo y su familia. Hno. Miguel
Martin.

- Actitudes de los profesionales
con €l nifio enfermo.

- Eticacivil y ética cristiana. Dr.
Manuel de los Reyes.

- Asamblea Genera de la Aso-
ciacion.

- Lafamiliay la sociedad ante €l
nifio con limitaciones. Mesa re-
donda.

Eucaristiay visitaalacatedral de
La Seo.

- Panel de experiencias.

- Presentacion del seminario so-
bre “Laresponsabilidad del profe-
sional sanitario”.

- Reuniones Interdiocesanas de
Prosac. |

JORNADAS DE FORMA-
CI6N PARA CAPELLANES
Y AGENTES DE PASTO-
RAL DE LA SALUD

Madrid, 18-20 de abril de 2001.

Tema: Bioéticay pastoral de la
salud en e mundo actual.

— Labioética: caracteristicas.

— Eticacivil y éticareligiosa.

—Iglesiay norma ética.

— La asistencia religiosa en un
hospital civil.

— Supuestos préacticos: Las deci-
siones de rechazo a tratamiento;
los testamentos vitales; el acom-
pafiamiento del enfermo terminal;
la eutanasia. [

z
O
O
<
o
O
<
-
>
<
p=
(N
®)
a
-
w

®S C

Llevad la ropa de trabajo en la iglesia,
pero en los lugares de trabajo
poneos vuesira ropa bautismal.

Entreteneos en analizar las necesidades profundas de la gente:
la busqueda de sentido, los anhelos de paz,

el ansiade justicia, el hambre de dignidad,

la espera de un nuevo orden econémico

gue asegure a todos los seres humanos

los derechos més elemental es.

S6lo a partir de un andlisis atento del hombre «en situacién»
puede desencadenarse dentro de vosotros

el deseo apasionado de anunciar a Jesucristo,

haciendo comprender a todos

gue todavia es posible un cielo nuevo y unatierra nueva.

Que € Sefior os dé el gusto de las cosas esenciales.
Que os haga ministros de la felicidad de la gente.
Y que os haga colaboradores fieles

de vuestro obispo y de vuestros sacerdotes.

Escoged los caminos del escondimiento,

pero también los de la claridad.

Practicad € estilo de la simplicidad,

pero absteneos de «simplificar» los problemas.

Dad luz alatierra, pero sin pretender deslumbrarla.

Amad y servid a vuestra lglesia, no para buscar su gloria,

sino para que sea siervafiel del reino de Dios.

Preocupaos de relacionaros con |os otros grupos eclesiales,
actuando de manera que brille la complementariedad de todos.
Sed | os primeras en sufrir [os problemas pesados de vuestras Iglesias,
pero huid de los protagonismos de |a profecia.

La profecia no es ambigua, pero el protagonismo si.

Apropiaos delos espacios vitaes que ostocaavosotros «pascudizar,
pero manteneos lgjos de las seducciones del integrismo.

Respetad |as leyes internas de la técnicay de la ciencia,
pero obrad de manera que todas |as realidades temporales
dirijan la mirada a «aquél que fue traspasado».

Palabras de Mons. Bello a los responsables diocesanos de la A.C.
T. Bello, Asoma la esperanza.




