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COMPOSICION DE LA MESA

Ponencias:

1. P. Manuel Morales. Religioso Agustino: Punto de vista filosofico,
antropoldégico y teoldgico.

2. Dr. Jaime Boceta. Médico de hospitalizacion domiciliaria y cuidados
paliativos: Punto de vista bioético y de la asistencia sanitaria.

Comunicaciones:

*+ Gemma Carabias. Madre adoptiva de 3 hijos con discapacidad.
* Rocio Rebollo. Madre de un nifio autista, promueve el asociacionismo.

» Mercedes Sanchez. Auxiliar de clinica de la Unidad de Estancia Diurna de
ancianos.

+ JesUs Marchal. Médico con enfermedad neurolégica avanzada

Moderador:

Miguel Duarte. Enfermero.

Coordinadora:

MaCarmen de la Cuadra. Enfermera.
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Introduccion
Miguel Duarte

Centrandonos en el tema objeto de esta mesa redonda, como introduccion me
gustaria esbozar algunas ideas que me parecen interesantes:

Debemos tener claro que el primer y fundamental principio ético es el de la
dignidad de la persona. Esta palabra que procede del latin dignus, significa
«valioso» y se refiere al valor intrinseco que poseen todos y cada uno de los
seres humanos, independientemente de su situacion o condicion econémica,
cultural, de sus creencias o de su ideologia. Independientemente de su condicién
de salud, de su capacidad de autonomia o incluso de su condicién moral.

Uno de nuestros peores errores como sociedad es el hecho de no apreciar lo
verdaderamente importante en la vida. Nos perdemos frecuentemente en el
materialismo, en la apariencia; valoramos a las personas no por lo que son, no
por sus cualidades, sino por lo que tienen, por lo que poseen.

Esta realidad se pone de manifiesto claramente en el ambito de la discapacidad.
Por eso es necesario que tomemos conciencia de que la discapacidad es una
situacion que sobreviene a la persona, y que lo importante es considerar que mas
alla de la discapacidad esta el ser humano, su identidad como persona, su
dignidad.

El 13 de diciembre de 2006 en la Sede de las Naciones Unidas de Nueva York se
aprobo la Convencién sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, que en Espafia entr6 en vigor y se trasladé al orden juridico el dia
3 de mayo de 2008.

Dicha Convencidn, constituye un punto de inflexién en las concepciones sobre
discapacidad. En ella se afirma que las personas con algun tipo de discapacidad
deben poder gozar de todos los derechos y libertades fundamentales, tener
igualdad de oportunidades y no ser discriminadas en ningun aspecto.

Sin embargo, aungque se ha avanzado mucho en la concienciacion e integraciéon
en el ambito de la discapacidad, especialmente en la ultima década, todavia
podemos ver que existen ocasiones en que persiste la idea equivocada, a veces
interesada, de que unas personas tienen valor superior a otras.

Aunqgue las normas juridicas contemplan prescripciones, incluso sanciones, para
los actos discriminatorios en el ambito de la discapacidad, subsisten aun muchos
modos de exclusion, resistentes a desaparecer incluso en presencia de la
condena moral y de una sensibilizacion social cada vez mas extendida.

Todo ello plantea que aun queda un largo camino por recorrer y nos reafirma en la
necesidad de seguir trabajando en la desaparicion de cualquier forma de
discriminacion de las personas con discapacidad.
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Ponencias

% Ladignidad del Hombre en el Proyecto de Dios: notas de
Antropologia Cristiana

% Aspectos relacionados con la Etica y Humanizacion de la atencion
sanitaria.
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“EL VALOR DE LA VIDA HUMANA MAS ALLA DE LA DISCAPACIDAD”

LA DIGNIDAD DEL HOMBRE EN EL PROYECTO DE DIOS

NOTAS DE ANTROPOLOGIA CRISTIANA

Padre Manuel Morales Sanchez, agustino

Cursé sus estudios de Filosofia y Teologia en el Monasterio de Santa Maria de La
Vid (Burgos) y en el Colegio Internacional Agustiniano de Roma.

Ordenado sacerdote en 1963.

Dedicado muchos afios a la formacion y direccion espiritual en los Colegios de la
Orden de san Agustin, fue director de la Residencia Universitaria Fray Luis de
Ledn de Madrid y formador de los seminaristas agustinos en el Seminario
Teoldgico de Los Negrales (Madrid).

Desarroll6 su actividad pastoral en parroquias de su Orden en las diocesis de
Madrid, Lisboa y, Gltimamente, en la zona del Paran& de Brasil.

Trabajé en Roma trece afios junto a la fundadora de este Movimiento, Chiara
Lubich, en la Secretaria Internacional del Movimiento de los Religiosos,
colaborando activamente con el Centro de Familias Nuevas.

En este momento forma parte de la comunidad de Padres Agustinos de la
Parroquia de San Agustin de Céadiz.

1.- “2Qué es el hombre para que te acuerdes de él?”

Vamos a tomar altura: salmo 8 de la Biblia. “Es noche de luna llena; en medio del
silencio nocturno, el salmista esta contemplando el firmamento, la luna, las
estrellas infinitas. Y experimenta una tremenda sensacion de pequefiez ante tan
grandioso espectaculo (G.F. Serrano): “Cuando contemplo el cielo, obra de tus
dedos, la luna y las estrellas que has creado”. De pronto vuelve la mirada sobre si
mismo y se da cuenta de que él, pequefio y misero, es lo mas grande del
universo: ¢ Qué es el hombre para que te acuerdes de él, el ser humano, para
mirar por €l? Lo hiciste poco inferior a los angeles, lo coronaste de gloria 'y
dignidad, le diste el mando sobre las obras de tus manos. Todo lo sometiste bajo
sus pies. Rebafos de ovejas y toros, y hasta las bestias del campo, las aves del
cielo, los peces del mar que trazan sendas por el mar...”. (Sal 8, 4-9). Nos harian
falta la citara y unos dedos virtuosos para acompafiar este canto.

Y nos preguntamos: ¢,El mundo y la época que vivimos de la ingenieria genética y
de la biologia celular, contempla a la persona humana con este sentido sagrado?
Ciertamente no. Por eso estamos aqui. Decia un Nobel, en una conferencia, que
él, como bidlogo, a lo que estaba habituado era a mirar al hombre como un
complicadisimo conjunto de entidades pequefiisimas. Estaba habituado a mirar
una célula, o un gen, o una molécula. Pero ¢contemplar al hombre tan
reducidamente, fundados solo en un biologismo frio, no supone un retroceso para
la humanidad? ¢ Renunciar asi a la plenitud de la existencia humana y pasar a ser
poco MAs que un mecanismo, un objeto? Y no hablamos sélo en ambito cientifico.
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Para una sociedad industrializada y secularizada, ¢ho podemos terminar siendo
también una pieza mas del engranaje, reducidos a lo que producimos y
consumimos? ¢ Seremos nosotros capaces de comprender hasta el fondo la
dignidad del ser humano? ¢Quién es ese ser diferente de todos los demas seres
Vivos?

2.- Un vinculo intimo lo une a su Creador

“La vida que Dios da al hombre es original y diversa de la de las demas criaturas
vivientes. Aunque proviene del polvo de la tierra, el hombre es manifestacion de
Dios en el mundo, signo de su presencia, resplandor de su gloria... Al hombre se
le ha dado una altisima dignidad, que tiene sus raices en el vinculo intimo que lo
une a su Creador: en el hombre se refleja la realidad misma de Dios”. (EV 34). La
vida que Dios ofrece al hombre es un don: Dios comparte algo de si mismo con la
criatura. Al crearlo, lo reviste de una fuerza como la suya y lo hace a su imagen
(Eclo 17,3), es decir, le otorga facultades espirituales: la razén, el discernimiento
del bien y del mal, la voluntad libre (Eclo 17,6).

La vida humana es mucho méas que un existir en el tiempo. Es tension hacia una
plenitud, germen de una existencia que supera los limites del tiempo. Dios nos
cred para la incorruptibilidad, nos hizo a imagen de su misma naturaleza (Sb 2,23;
EV 34e).

El ser humano, pues, es mas que un individuo: es una realidad compleja, cuyas
dimensiones bioldgica, psicolégica, mental y espiritual, se conjugan y se integran
entre si en una maravillosa dinamica. No lograremos definir al hombre,
comprenderlo verdaderamente en su globalidad. Con su grandeza y su miseria,
su apertura al infinito y su finitud, el ser cuerpo y espiritu en una unidad
inseparable, el hombre es y sera siempre un misterio. No es un complejo de
tejidos, 6rganos y funciones la vida humana. Es un evento, un equilibrio de
fuerzas constantes, una integracién con el ambiente, con la sociedad, consigo
misma... (DV 3). La ciencia empirica no ha llegado -y tal vez no llegara nunca- a
una atendible explicacion de los grandes valores del hombre: su capacidad de
discernir y amar, la moralidad, la responsabilidad individual, su capacidad de
conocer la verdad, su creatividad... Por eso una parte importante y central de la
experiencia humana quedara siempre fuera de la ciencia misma. Los atributos
espirituales y morales del hombre no son el resultado de una evolucion.

3.- La persona humana. “El hombre interior”

Sobre el valor fundamental de una vida fisica, corporal, se funden y se expresan
los valores de la persona. jLa persona: el hombre en su integridad y en su
significado ontoldgico y trascendente! Ese valor trascendente es el que da sentido
y finalidad a la existencia humana. Al ser expresion de un divino absoluto, el
hombre puede ser comprendido solamente desde su trascendencia. “Nos hiciste
para Ti -confiesa San Agustin-y nuestro corazén estara siempre insatisfecho
hasta que descanse en Ti”. “No te vayas fuera -escribia él después de su
conversion- vuelve a ti mismo. Es en el hombre interior donde habita la verdad. Y
si ves que tu naturaleza es mudable, trasciéndete a ti mismo...Confiesa que tu no
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eres la Verdad”. (La verdadera religion 39,72). Fuera del Creador nos volvemos
deformes, menesterosos, hijos prédigos huidos a “la region de la desemejanza”.
Hay un centro interior de gravedad en el corazén “donde yo soy lo que soy”
(Confesiones 3,4): ahi esta El, “més intimo que mi propia intimidad y mas alto que
lo mas alto de mi ser” (Confesiones lll, 6,11).

Véaclav Havel, escritor y dramaturgo, ultimo presidente de Checoslovaquia y
primer presidente de la Republica checa, dejé escrita una profunda reflexion,
sobre la necesidad de la trascendencia en el mundo posmoderno. “La civilizacién
planetaria Unica, a la que todos pertenecemos, -escribe- se enfrenta a desafios
globales. Estamos indefensos ante esos desafios porque nuestra civilizacion ha
globalizado sélo la superficie de nuestras vidas. Pero nuestra interioridad sigue
teniendo su vida propia”.

Julia Kristeva, linguista franco-bulgara, no creyente, invitada por Benedicto XVI
a la primera sesion solemne del “Atrio de los gentiles” (Paris, 24-25 marzo 2011)
se refirid en su intervencion a “un nuevo humanismo”: “La economia, las
finanzas, el mercado, quieren cancelar el espacio subjetivo. El nuevo
humanismo debe ser capaz de escuchar a la persona. La tecnologia provoca la
desaparicion del espacio interior; por este motivo, debe recuperarse una
especie de “corpus misticum” del género humano”.

Mario Vargas Llosa, agnodstico, escribia en el periddico “El Pais” a propésito de
la Jornada Mundial de la Juventud del 2011: “La mayoria de seres humanos solo
encuentra... la sensacion de que existe un orden superior del que forma parte y
que da sentido y sosiego a su existencia, a través de una trascendencia que ni la
filosofia, ni la literatura, ni la ciencia, han conseguido justificar racionalmente”.

Benedicto XVI nos alerté ante el “espiritu tecnicista” de nuestro mundo y nos
recordd que “nuestro yo se ve reducido muchas veces a la psique, y que la salud
del alma se confunde con el bienestar emotivo. Estas reducciones -dice- tienen su
origen en una profunda incomprension de lo que es la vida espiritual...” (Caritas in
veritate, 76).

4.- Marcos Bettiol. Hablaban sus ojos

Marcos nacié con una enfermedad de esas que no tienen nombre: hipotonia,
escaso tono muscular... Crisis epilépticas, encefalopatia, escoliosis...No podia
hablar. Hablaban sus ojos, eso si. Mirando fijamente, conseguia transmitir su vida
y casi leer el alma de los demas. Algun médico aseguraba: “este muchacho no
entiende. Y mejor no tener mas hijos” (jVinieron otros dos sanisimos!). ¢,...Y que
no entendia? A los ocho afos, de pronto, el dedo de Marcos, sostenido por la
mano de la madre, consigue teclear en el ordenador. jMilagros de la tecnologia!
Marcos sabe escribir. Ha aprendido solo. Felicita el cumpleafios a su padre, una
letra tras otra: A mi papa, delicado y tierno amigo, siempre comparfero de mi
mundo, hecho de alegria y de momentos inciertos, pero sobre todo de amor.
Felicidades. Y a su madre: Queridisima mama, finisima flor de mi jardin, luz 'y
alegria de mis ojos: es el primer afio que puedo hablarte después de 8 afios de
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silencio y te digo que mi corazon esté lleno de amor hacia ti. Recogeremos juntos
los frutos que la vida nos depare, dulces o amargos. Con mucho amor. Marco.
ilmpresionante! Y ahi se abre todo un mundo. Porgue a veces -lo expresara
después- se hablaba de €l en su presencia como si estuviera ausente; se le
hablaba como si cada palabra no tuviera para €l un peso y un valor. Ojos
compasivos, otras veces, le observaban sin buscar ni ver en él mas que un pobre
ser que la vida habia castigado. Pues bien, Marcos muri6 a los 18 afios, pero ha
dejado en su ordenador un patrimonio de profunda vida espiritual y de sabiduria.
Ha dado incluso pruebas de santidad.

5.- “Hagamos al hombre a nuestra imagen y semejanza”

“Dios dijo: “Hagamos al hombre a nuestra imagen y semejanza... A imagen de
Dios lo cred”. (Gen 1, 26-27) Pocas palabras que permiten intuir la perspectiva y
el proyecto del Creador. Si la persona humana ha sido creada a imagen y
semejanza de Dios, esa personay esa naturaleza, llevaran el reflejo de ese Dios.
Y si Dios es Amor, el amor seré la dimension fundamental de la persona, su Unica
estructura, como explica el teélogo Rhaner.

Nos realizamos como personas, en cuanto somos amor. “Varén y mujer los cre6”
(Gen 1, 27). La reciprocidad es dimension esencial de la persona. Encontrandose
con el otro, la persona toma conciencia de si misma, de su autonomia y su
libertad; entra en relaciéon y se distingue de ese otro. De ahi la exigencia de vivir
en comunion. La persona es un ser de relacion, o mejor, de comunion. “No puede
encontrar (el ser humano) su propia plenitud si no es en la entrega sincera de si
mismo a los demas” (GS 24). Mounier, filésofo cristiano, fundador del movimiento
personalista, escribe: "La relacién del yo con el tu es el amor, por el cual mi
persona se descentra de alguna maneray vive en la otra persona completamente
poseyéndose y poseyendo su amor. El amor...no se afiade posteriormente como
un lujo, sin él la comunidad no existe. Es necesario ir mas lejos. Sin él las
personas no consiguen llegar a ser ellas mismas. Cuanto mas extrafios me son
los otros, mas extrafio soy para mi mismo” (Obras completas. Ed. Sigueme,
Salamanca 1992, v | p.228). “La persona se gana perdiéndose; se posee,
dandose”. Si Dios es Amor porque es Uno y Trino, el hombre llevara ciertamente
impresa en su ser la marca de la unidad y la trinidad. Hasta los descubrimientos
cientificos mas recientes demuestran la interrelacion estructural entre los mismos
fendmenos del organismo humano. (Dejamos esa explicacién a la biologia y a la
medicina). Claramente es ley que Dios ha escrito en el hombre. La relacion es
causa misma de su existencia. Somos un universo viviente, uno y trino; existimos
en relacion unos con otros y con el mundo.

La antropologia y la teologia explican ese “parecido” del hombre con el Dios
Trinitario. Chiara Lubich escribe: “Yo fui creada como un don para quien esta a mi
lado y quien esta a mi lado ha sido creado como un don para mi. Como el Padre
en la Trinidad es todo para el Hijo y el Hijo es todo para el Padre”. “Sobre la tierra
todo esta en relacion de amor con todo”. Hay un hilo de oro entre los seres. El
amor es ley que regula y sostiene todo lo creado: ley de unidad y distincion, de
vida y de muerte. Porque la vida es muerte al ser don de si; pero muerte que es
vida.
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6.- ¢ Y la persona discapacitada?

¢ Y la enfermedad, el dolor, la persona discapacitada? Nuestra respuesta se guia
por la preciosa Enciclica de Benedicto XVI sobre la esperanza. Resumimos:

El sufrimiento forma parte de la existencia humana. Es cierto que debemos hacer
todo lo posible por superar el sufrimiento, pero extirparlo del mundo por completo
no esta en nuestras manos. Esto sélo podria hacerlo Dios: y sélo un Dios que,
haciéndose hombre, entrase personalmente en la historia y sufriese en ella.
Nosotros sabemos que este Dios existe. Dios ha querido sufrir por nosotros y con
nosotros. El hombre tiene un valor tan grande para El que se hizo hombre para
poder com-padecer El mismo con el hombre, de modo muy real, en carne y
sangre...Por eso, en cada pena humana ha entrado uno que comparte el sufrir y
el padecer (Spe salvi, 39). En ese Dios-Hombre que grita en la Cruz: “Dios mio,
Dios mio ¢;por qué me has abandonado?” se puede ver la sintesis de todos los
dolores del cuerpo y del alma, de todas las discapacidades. Y se puede encontrar
en El la respuesta, la medicina para todos los dolores del alma y el sostén para
cada dolor del cuerpo. El se hizo discapacitado.

En la Cruz y el Abandono, el Hijo de Dios evoca la discapacidad, el defecto, el
limite fisico y cualquier condicion de vida que pudiera considerarse inutil. El
discapacitado puede encontrar en ese Dios la superacion del limite, del defecto,
de la discapacidad. Ese Hombre-Dios es la encarnacion de una salud “redimida” y
una belleza “redimida”.

¢, Qué es lo que vio el nuevo obispo de Roma, como a él le gusta llamarse, el
pasado dia de San José, cuando se bajo del jeep blanco para bendecir y besar a
un hombre de 50 afios, afectado de esclerosis lateral amiotréfica? Los voluntarios
gue acompaifiaban al discapacitado dieron, emocionados, al papa las gracias por
aquel gesto. Pero el Papa respondié: “No, gracias a vosotros”. Efectivamente:
gracias a quienes son solidarios.

Lo que cura, entonces, al hombre no es esquivar el sufrimiento y huir ante el
dolor, sino la capacidad de poner amor, de aceptar la tribulacion, madurar en ella
y encontrar en ella un sentido mediante la union con Cristo, que ha sufrido con
amor infinito...La grandeza de la humanidad esta determinada esencialmente por
su relacion con el sufrimiento y con el que sufre. Esto es valido tanto para el
individuo como para la sociedad. Una sociedad que no logra aceptar a los que
sufren y no es capaz de contribuir mediante la compasion a que el sufrimiento sea
compartido y sobrellevado también interiormente, es una sociedad cruel e
inhumana...El individuo no puede aceptar el sufrimiento del otro si no logra
encontrar personalmente en el sufrimiento un sentido, un camino de purificacion y
maduracion, un camino de esperanza. (Spe salvi, 36-38)

¢ Entonces el sufrimiento, la limitacion, la discapacidad, tienen también su
significado espiritual? Claro que si. Parece que en el mundo sanitario se va
reconociendo que la espiritualidad ha sido un factor olvidado y que haria falta
recuperar esta vision unitaria de la persona de que venimos hablando. Una sana
antropologia ensefia que la caracteristica fundamental de la persona no es tanto
la de poseer un cuerpo y poder utilizarlo, sino mas bien la de gozar de una calidad
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trascendente, llevar en si la impronta del Creador y poder desarrollarla
plenamente. Juega en ello un papel importante, claro est4, la personalidad
singular y Unica de cada uno. Porgue la sensacion de salud de la persona no
depende solo de que la célula esté intacta, ni de que estén operativas las
funciones de sus 6rganos. La sensacion de salud depende de cuanto cada uno
sea capaz de conducir una vida conforme a la propia personalidad, que permita
su realizacion plena.

¢, Podremos definir, entonces, la salud, con el permiso de los médicos, como la
plenitud de la respuesta personal al designio de Dios? Una plenitud que puede
también coincidir -jojala!- con la salud a nivel biofisico, pero que encontrara
siempre en el misterio del Hombre-Dios Crucificado el sentido de cualquier limite y
la realizacion plena de una nueva integridad y dignidad personal.

Todo esto es verdad que cree y acepta el creyente. ¢ Y el no creyente?

También el no creyente, como todos, lleva en su ADN la capacidad de amar, que
es “sello” del Creador. Y lleva, sobre todo, la exigencia de sentirse amado por un
Amor Infinito. El Crucificado, Amor Infinito, que experiment6 en su Abandono la
ausencia de Dios, se identifica con el no creyente, lo comprende, lo sostiene. Y
correspondera a quienes decimos creer, la mision de acercar y hacer perceptible
ese Amor Crucificado.
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“EL VALOR DE LA VIDA HUMANA MAS ALLA DE LA DISCAPACIDAD”

ASPECTOS RELACIONADOS CON LA ETICA Y HUMANIZACION DE LA

ATENCION SANITARIA.

Dr. Jaime Boceta Osuna.

Unidad de Hospitalizacion Domiciliaria y Cuidados Paliativos. H. Univ. Virgen
Macarena. Vocal del comité de ética asistencial del Area Sevilla Norte. Profesor
asociado de ética médica. Ha sido presidente de la Sociedad andaluza de
cuidados paliativos y ha sido miembro de la junta directiva de la Sociedad
espafiola de cuidados paliativos. Es autor de numerosos articulos, ponencias,
talleres y comunicaciones.

Introduccion.

Agradecimiento a los organizadores: Delegacion Diocesana de Familia y Vida,
Archidiocesis de Sevilla. Asociacion Humanidad Nueva, del Movimiento Focolar.
Moderadores D. Miguel Duarte y D# M2 del Carmen de la Cuadra.

Gracias a las personas que nos enriquecen hoy con sus testimonios, y también a
las mas de ochenta personas que asisten hoy a este encuentro, sin duda
interesados en defender la vida y la dignidad de las personas que viven con un
déficit importante.

Intentaremos primero definir los conceptos de deficiencia, discapacidad y
minusvalia, y situarlos en el contexto de la salud, y el modo en que muchas
personas, cada vez mas, padecen discapacidad o minusvalia, y es una necesidad
emergente el organizar la atencion social y sanitaria poniendo en un lugar
prioritario la atencion a la discapacidad. Ese enfoque y reorganizacién mejorard la
atencion social y sanitaria de todos, convirtiendo en valor afiadido esa atencion
orientada a la minusvalia.

Recordaremos el concepto de dignidad humana, consustancial al ser humano y
gue no se degrada por ningun tipo de limitacién que éste padezca. Lo que
enaltece o degrada la dignidad humana es el uso que hacemos de nuestra
libertad, y la ultima de las libertades es la de elegir el modo en que uno vive su
propia limitacién, su propio sufrimiento. Esa libertad puede ayudar a elevar la
dignidad de una persona que sufre una limitacion.

Reflexionaremos sobre como el comprometernos con la realidad de las personas
con discapacidad o minusvalias nos hace mas humanos y por tanto mejores, y
como la humanizacion de la sociedad y humanizacion de la atencidn sanitaria
mejoran la vida de toda la sociedad.
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1. Conceptos de salud, deficiencia, discapacidad y minusvalia:

Para hablar de la terminologia relacionada con los conceptos de disminucion de la
salud y capacidad, conviene hacer una breve alusion al concepto de salud. Segun
la Organizacion mundial de la Salud (OMS.): “Salud es un estado de completo
bienestar fisico, mental y social, y no solamente ausencia de afecciones y
enfermedades (1946)”.

La OMS propone una Clasificacion INTERNACIONAL DE DEFICIENCIAS,
DISCAPACIDAD Y MINUSVALIAS. Conviene distinguir entre esos tres términos,
gue utilizamos a veces como si fueran equivalentes, pero que tienen significados
diferentes:

Deficiencia: “Es toda pérdida o anormalidad de un érgano o de la funcién propia
de éste”

Discapacidad: “Es toda restriccion o ausencia (debido a una deficiencia) de la
capacidad de realizar una actividad de la forma, o dentro del margen, que se
considera normal para un ser humano”.

Minusvalia: “Es una situacién de desventaja para un individuo determinado, con
una deficiencia o de una discapacidad, que limita o impide el desarrollo de un rol
gue es normal en su caso, en funcion de la edad, sexo y factores culturales y
sociales.” La situacidon de desventaja a la que alude la OMS, se manifiesta en la
relacion entre la persona y su entorno.

EN RESUMEN: A una persona, una enfermedad, le puede producir una
deficiencia en una parte de su cuerpo, que genera una discapacidad , o sea, una
disminucién en el funcionamiento de esta parte del cuerpo, la cual puede significar
una minusvalia cuando interactue con el entorno, al estudiar una carrera, buscar
trabajo o salir a divertirse.

UN EJEMPLO: Una persona sufre una miopia (que es una deficiencia en los
0j0s), que, con el uso de gafas no le impide realizar ninguna actividad cotidiana.
No tiene ninguna discapacidad ni minusvalia. Si, a pesar de llevar gafas, la
miopia le impide ver con normalidad, esto representa una discapacidad. Si su
posibilidad de integracion social (estudios, trabajo, tiempo libre,...) se ve afectada
por esa discapacidad, y no puede desarrollar su rol propio del entorno social y
cultural en el que vive, diremos que tiene una minusvalia.

2. Concepto de dignidad.

Para hablar de la dignidad del ser humano es habitual remontarnos a Kant, que
sitta la dignidad en el centro de su teoria moral. La segunda férmula del
imperativo categorico, también conocida como la formula de la dignidad, dice
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“actlia de tal manera que trates a la humanidad siempre como un fin y nunca solo
como un medio”.

Numerosos filosofos han tratado este asunto antes y después, y de sus ideas
podemos concluir que el concepto de dignidad humana es algo inherente al ser
humano, y que incluye en un lugar prioritario la libertad. Libertad para decidir qué
tipo de persona queremos ser y cOmo queremos Vivir.

Cada ser humano debe concretar el sentido del bien que quiere asumir para que
oriente su existencia. Esa libertad nos hace capaces de tomar decisiones de
acuerdo o en contra de lo que moralmente hemos asumido que esta bien.

La ética, la moral, es intrinseca a la naturaleza humana y deriva de esa dignidad
inalienable de cada individuo. El hecho de que ante un problema nos
preguntemos ¢ qué debo hacer? conlleva el que la persona esté dotada de
capacidad para discernir entre lo que esta bien y estad mal.

La ética, la moral, intenta distinguir qué cosas y acciones pueden potenciar o
envilecer la dignidad humana. Es lo que se constata cuando decimos que un
determinado acto es indigno. Kant por ejemplo entendia que la libertad correcta
es la que permite la libertad de los otros.

A la hora de elegir entre lo que esta bien y estd mal, la persona suele partir de los
estandares que le ofrece la sociedad en la que vive, y actualmente esos
estandares no vienen dados por una doctrina religiosa ni una ideologia concreta
gue determine un ideal de perfeccion humana. En una sociedad posmoderna,
menos religiosa, con la credibilidad de quienes representan los ideales politicos
bajo minimos, el individuo se encuentra solo. Como dice Bauman, en esta época
todo es liquido, cualquier objetivo o ideal se acomoda al recipiente que le da
forma.

La autonomia individual se ha convertido en el valor fundamental en las
democracias liberales, y en ese contexto ha ido surgiendo el concepto de calidad
de vida para denominar la forma de vida mas deseable para todos, que queremos
vivir y vivir bien. Volveremos sobre esto al hablar de los Cuidados Paliativos.

El concepto de dignidad intrinseca del ser humano fue puesto en crisis durante la
primera mitad del siglo XX bajo la influencia del darwinismo social, que sostenia
gue la moral es relativa, la dignidad humana es relativa, y algunas vidas no vale la
pena vivirlas. Fue una teoria que sirvio para justificar actuaciones nefastas como
la eugenesia y el racismo nazi.

En la actualidad los seres humanos exigimos que los demas reconozcan nuestra
dignidad. Aceptamos que somos distintos, que tenemos diferentes sexos,
culturas, talentos, desiguales aptitudes para adquirir propiedades...pero que todos
tenemos idéntica dignidad.

Entre las aportaciones del siglo XX al concepto de dignidad humana merecen
especial mencion la del personalismo cristiano de Mounier, y las grandes
declaraciones y constituciones.
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El personalismo afiade una afirmacion de valor, un acto de fe: la afirmacién del
valor absoluto de la persona humana. La persona es un absoluto respecto de
cualquier otra realidad material o social, y de cualquier otra persona humana.
Ninguna otra persona, y con mayor razon ninguna colectividad, ningn organismo
puede utilizarla legitimamente como un medio.

Dios mismo, en la doctrina cristiana, respeta su libertad, aunque la vivifique desde
el interior.

El preambulo y el art. 1 de la Declaracion Universal de derechos del hombre
(1948) reconocen la «dignidad intrinseca de todos los miembros de la familia
humana» y el Estatuto mismo de Naciones Unidas confia «en los derechos
fundamentales del hombre, en la dignidad y en el valor de la persona humana.

El consejo de Europa reconoce en la persona una dignidad muy proxima a la idea
de dignidad intrinseca u ontoldgica, que permanece a lo largo de toda la vida, y
requiere una atencién mas respetuosa y cuidado integral, especialmente en las
etapas mas vulnerables, las de mayor debilidad del ser humano.

En los derechos humanos se produce la reconciliacion del pensamiento cristiano
con las mas elevadas expresiones del pensamiento racionalista y laico. La
Declaracion Universal de Derechos Humanos de 1948, invoca en su Preambulo
la “dignidad intrinseca (...) de todos los miembros de la familia humana”, para
luego afirmar que “todos los seres humanos nacen libres e iguales en dignidad y
derechos”.

Con posterioridad, el concepto de dignidad humana fue retomado por los dos
Pactos internacionales de derechos humanos de 1966 y por la mayoria de los
instrumentos condenatorios de las practicas contrarias al valor inherente de la
persona, como la tortura, la esclavitud, o las discriminaciones de todo tipo, y un
gran numero de Constituciones nacionales, sobre todo de la segunda mitad del
siglo XX, hacen referencia explicita al respeto de la dignidad humana como
fundamento del Estado de Derecho.

En el enfoque asistencial de Cuidados Paliativos, el concepto de dignidad humana
se coloca en el centro.

3. Cuidados Paliativos. Dignidad, calidad de vida, esperanza.

Segun la definicion de 2002 de la OMS, los Cuidados Paliativos son “un enfoque
gue mejora la calidad de vida de los pacientes y sus familias cuando se enfrentan
a los problemas asociados con enfermedades amenazantes para la vida. Lo
hacen a través de la prevencién y el alivio del sufrimiento, por medio de la
identificacion precoz y la valoracion y tratamiento impecables del dolor y otros
problemas fisicos, psicosociales y espirituales”.

“Los CP proporcionan alivio del dolor y otros sintomas.
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Afirman la vida, y consideran la muerte como un proceso normal. No intentan
acelerar ni posponer la muerte.

Integran los aspectos psicosocial y espiritual de los cuidados del paciente, y un
sistema de soporte para ayudarle a vivir tan activamente como sea posible hasta
el final.

Utilizan el abordaje en equipo, para tratar las necesidades de los pacientes y sus
familias, incluyendo la relacion de ayuda o “counselling” en el duelo.

Procuran mejorar la calidad de vida, y pueden también influir positivamente en el
curso de la enfermedad.

Son aplicables precozmente en el curso de la enfermedad, junto con otros
tratamientos que intentan prolongar la vida, como son la quimioterapia o la
radioterapia, e incluyen también aquellas investigaciones necesarias para

comprender y manejar mejor las complicaciones clinicas penosas”.

En sus inicios, los CP se asociaron a las enfermedades oncologicas en
situaciones avanzadas y terminales. Gradualmente se fue ampliando su campo de
accion hacia enfermedades no oncoldgicas y también oncoldgicas en situaciones
no terminales, que presentan un patrén de necesidades de alta complejidad y se
benefician de un apoyo de los equipos de C. Paliativos.

Un buen ejemplo de la importancia de los CP oncolégicos en fases precoces es
el articulo de NEJM de agosto de 2010 sobre pacientes con cancer de pulmoén no
microcitico con metastasis en el momento del diagndstico. La atencion compartida
precoz entre oncologia y paliativos mejoré la calidad de vida, disminuy6 el dolor y
la depresion, y aumento la supervivencia de los pacientes incluidos en ese
estudio.

Actualmente el reto de los CP esta en la atencion a las enfermedades avanzadas
no oncoldgicas. Conviene reflexionar sobre su enorme importancia sanitaria y
social actual.

En Espafia, las enfermedades cronicas seran la principal causa de discapacidad
en 2020. En 2030 se duplicara el nimero actual de personas mayores de 65
afos. Un articulo publicado en febrero de 2013 en la revista de economia
“Expansion” aporta datos econémicos al respecto:

Casi el 40% del gasto sanitario que requiere una persona se ocasiona en
los dltimos seis meses de su vida. Casi un tercio (32,6%) de todos los
ingresos hospitalarios se producen en los ultimos 30 dias de vida.

Los hospitales suelen estar dotados para atender eventos agudos y no
para cuidar a personas con enfermedades incurables en la etapa final de la
vida. Sin embargo, los pacientes y sus familiares acuden a los hospitales
en esos periodos porque el sistema sanitario no ofrece alternativas

adecuadas.
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A veces, este ingreso es necesario, porque ciertos problemasy
complicaciones pueden mejorar y estabilizarse con un tratamiento
hospitalario, intenso y breve, que no se podria aplicar en el domicilio; el
problema se produce cuando el ingreso se realiza o se prolonga porque no
existen otras alternativas; en estas circunstancias, el ingreso conlleva una
atencion inadecuada y un coste impropio, en términos de sufrimiento
evitable para el paciente y su familia, y también en términos econémicos
para la sociedad.

Los estudios de coste-efectividad que han comparado la atencion en los dltimos
meses de vida con la presencia de equipos de cuidados paliativos apoyando el
proceso, han demostrado que estos consiguen un mejor control sintomatico y una
mejora del bienestar general del paciente y la familia, asi como una reduccion de
los costes por paciente de alrededor del 50%”. Los cuidados paliativos no sélo
son necesarios si pensamos en atender bien al paciente; lo son también si
tenemos en cuenta el hacer un mejor uso del sistema sanitario y buscar su
sostenibilidad.

Los recortes en prestaciones sociales y sanitarias no son la solucion.

Es posible hacer un mejor uso de los recursos actuales, convirtiendo la amenaza
del sistema sanitario publico en una oportunidad para mejorar su rendimiento.
Convertir esa amenaza en oportunidad convierte también en plusvalia este
aumento del nimero de personas con discapacidad o minusvalia: es imperativo
reorganizar y humanizar la atencion social y sanitaria, enfocandola a atender
mejor a ese creciente nimero de personas en situaciones de cronicidad y
dependencia.

4. Dignidad humana vy su relacion con la calidad de vida y el
sufrimiento.

EL CONCEPTO DE CALIDAD DE VIDA es multidimensional, dinamico y
subjetivo. Resulta dificil de medir y no tiene un Unico patron de referencia. En CP,
este concepto puede identificarse con cuatro dominios: bienestar fisico,
psicologico, social y espiritual. Actualmente se dispone de instrumentos validados
para medir la calidad de vida. Normalmente el paciente es quien mejor puede
valorar su calidad de vida, y cuando no puede informar al respecto, los cuidadores
y los profesionales pueden aportar informaciones concretas utiles.

Las discrepancias filosoficas sobre el concepto de dignidad de la vida humana, se
resumen en las ideas de dignidad “como punto de partida”, o “como punto de
llegada”.

Como punto de partida, la dignidad humana estaria ligada a la vida desde su
inicio, a los derechos humanos y a la igualdad de todos los seres humanos,
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independientemente de sus condiciones. Como punto de llegada, se entenderia
ligada a la calidad de vida como una resultante de la misma; asi, en situaciones
de grave pérdida de calidad de la vida, ésta ya no mereceria ser vivida. Se habria
perdido la dignidad, y sin ella la vida no tiene sentido.

La filosofia de los cuidados paliativos no puede ser neutral en esto. Consideramos
la dignidad del paciente como un valor independiente del deterioro de su calidad
de vida. De lo contrario, considerariamos privadas de dignidad y de valor a
personas que padecen graves limitaciones o sufrimientos, y que justo por eso
precisan de nuestra especial atencion y cuidado.

Cuando se habla de unas condiciones de vida indignas, las indignas son las
condiciones, o los comportamientos de quienes las consienten o favorecen, pero
no la vida del enfermo. Atendemos a los enfermos buscando la excelencia
profesional, precisamente porque tienen dignidad.

La calidad de vida es uno de los elementos que debemos considerar en la toma
de decisiones ético clinicas dificiles, como la Limitacién del Esfuerzo Terapéutico
(LET) o el rechazo de tratamientos futiles. Debemos valorar, en cada caso, si
una determinada terapia debe considerarse o no proporcionada a la situacién del
paciente.

EL CONCEPTO DE SUFRIMIENTO, segun Gavrin y Chapman, es un estado
afectivo y cognitivo negativo, caracterizado por la sensacion del individuo de
sentirse amenazado en su integridad, el sentimiento de impotencia ante esa
amenaza, y el agotamiento de los recursos personales y psicosociales que le
permitirian afrontarla.

De acuerdo con esa definicién, el alivio de sufrimiento en CP debe encaminarse a
disminuir la sensacion de amenaza, y a reforzar y aumentar los recursos de la
persona para afrontarla, ayudandole a adquirir control sobre la situaciéon en que se
encuentra.

Victor Frankl profundizo en el sufrimiento y la cuestion del sentido, como
psiquiatra, y con su experiencia como prisionero en un campo de concentracion.
Sobre la cuestion del sentido, escribio: “el dolor ha de ser eliminado siempre que
sea posible. Pero existen dolores que no se pueden eliminar. Entonces, cuando
ya no puede cambiar nada de la situacion, soy yo el que tengo que cambiar ante
la situacién que vivo, y, cambiando yo mismo, creciendo, madurando con esa
situacion, me hago mas fuerte y valiente para vivir el sufrimiento con fortaleza y
dignidad. Al hombre se le puede desposeer de todo menos de la Ultima de sus
libertades: la libertad para decidir su actitud ante el sufrimiento”.

Como Frankl, otros autores han reflexionado sobre el sentido antropologico del
sufrimiento, y sus funciones, que podriamos agrupar en tres:

. Aceptacién: No somos libres de enfermar o padecer limitaciones, nos es
impuesto. Pero somos libres de adoptar una actitud ante esa realidad, de
aceptacion o de huida. Quien acepta la situacién, convierte el hecho doloroso en
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una tarea: la de reorganizar la propia vida contando con esa verdad que se ha
hecho presente.

. Crecimiento: ante el sufrimiento se puede producir un cambio de valores y
una maduracion. Se distingue, desde una nueva éptica, lo que es importante y lo
qgue no lo es. Por eso hemos de ser cautos al valorar la calidad de vida desde
nuestros parametros de salud. Podemos considerar insoportables algunas
limitaciones que el enfermo puede haber aprendido a sobrellevar con serenidad y
esperanza.

. Interrogacion: sobre el sentido de la vida y de la muerte. La atencion a las
necesidades espirituales en el final de la vida incluye ayudar al paciente a
reelaborar esa cuestion del sentido. Para poder hacerlo con empatia y sinceridad,
los profesionales debemos reflexionar sobre nuestras propias creencias y el
sentido de nuestro propio sufrimiento.

5. Promocion de la Solidaridad con el gue sufre.

Ya hemos criticado el Darwinismo social, que ni fue creado ni respaldado por
Darwin. De hecho, Darwin, y mas tarde Wilson, padre de la sociobiologia,
sostuvieron gue la especie humana tiene una_predisposicidn genética hacia la
ayuda solidaria, que esa es la base de nuestro éxito adaptativo (Wilson EO. On
human nature. Penguin books. Nueva York 1978). Siguiendo esto, Skinner afirma
que los seres humanos tenemos una predisposicion genética a la creacién de
valores éticos, sencillamente porque es parte de nuestra estrategia para sobrevivir
como especie. (Skinner BF. Mas alla de la libertad y la dignidad. Salvat. Barcelona
1987.) Esa predisposicion a la conducta pro-social solidaria no es basicamente
racional. Su fuerza reside en ser emocional y adaptativa.

La psicologia social estudia las situaciones en las que nuestra responsabilidad
moral queda diluida, los fendmenos de dispersidén de responsabilidad, que ocurren
a veces cuando cada uno tenemos una prioridad muy marcada respecto a
nuestros propios asuntos, o cuando interpretamos las dificultades ajenas en el

L1

sentido de “no es asunto mio”, “no puedo solucionar el hambre en Africa o el mal
en el mundo”, “es un problema de la sociedad y de los politicos”. Esa
deshumanizacion y despersonalizacién puede ocurrir en la sociedad en general, y
también en los sistemas de asistencia sanitaria. Cuando tenemos un compromiso
explicitamente adquirido frente a los demas, el entrenamiento que supone ese
compromiso disipa dudas y hace reaccionar positivamente hacia una conducta
pro-social. En su libro “Etica como amor propio”, Savater afirma que la existencia
de una comunidad que se dota de normas, ayuda a que seamos responsables, v,
al mismo tiempo, a acentua los procesos de individuacion, o sea, el ser libres 'y

diferentes a los demas.

Respecto a cdmo humanizar la asistencia sanitaria, los Cuidados Paliativos
ofrecen un buen modelo, bien desarrollado a lo largo de las ultimas décadas:
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centrado en la persona y su dignidad, integrando la dimension espiritual ademas
de la bio-psico-social en la atencion integral al paciente y su familia, redefiniendo
el éxito y la eficiencia de la asistencia en términos de calidad y no solo cantidad
de vida, trabajando en equipo y coordindndose con el resto de la red
sociosanitaria, aunando diferentes tradiciones bioéticas, retomando la atencion
sanitaria como algo vocacional, y confrontdndonos con la bisqueda del sentido
desde modelos de espiritualidad respetuosos con cualquier religidn o creencia.
Respecto a como combatir la deshumanizacion en la sociedad general, en medio
de una crisis econdmica, social, y sobre todo de valores, acabamos de dar
algunas pinceladas que esperamos sean de utilidad, pero también debemos
recordar que quienes trabajamos con esa motivacion, ya sea de modo profesional
o de voluntariado, no estamos solos ni en minoria. Resulta impresionante la gran
cantidad de personas que participan en algun tipo de voluntariado, y los que sin
pertenecer a un voluntariado organizado dedican gran parte de su tiempo a cuidar
de otros.

En este afio de la fe, y en este momento en que celebramos que Cristo ha
resucitado, podemos recordar que Dios es Amor, y nos cred a su imagen y
semejanza. Esta en nuestra esencia misma el manifestar ese amor de Dios, que
se parece al amor de pareja, padre, hijo, amigo, al amor solidario del que cuida de
su semejante cuando este lo necesita. Sin duda el encontrar el Amor de Dios en
esas manifestaciones de amor humano solidario, desde la fe, y con esperanza, es
el mayor regalo que nos hace cada dia el atender a nuestros semejantes cuando
nos necesitan.

MUCHAS GRACIAS.
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Comunicaciones

% Unavida maravillosa
% Autismo: de la experiencia personal a la colectiva
% Una mina de ancianos

< COomo la comunicacion nos afecta a los enfermos
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“EL VALOR DE LA VIDA HUMANA MAS ALLA DE LA DISCAPACIDAD”

UNA VIDA MARAVILLOSA

Gemma Carabias.

Madre adoptiva y acogedora de nifios con discapacidad.

Desde pequefia queria ayudar a los demas, le atraia poder ayudar a nifios con
discapacidad, sobre todo mental.

Queria llenar su vida con Amor. A los 25 afios estaba soltera, no podia esperar a
encontrar novio, y que ademas éste quisiese adoptar, asi que decidié hacerlo
sola.

Ahora tiene 3 hijos y va a compartir su experiencia esta tarde con nosotros.
Aungue celebramos esta mesa redonda en la semana sefialada de la vida, por la
diécesis de Sevilla, Gemma no es creyente, nos dice que ella cuando le dicen que
“"tiene el cielo ganado " contesta que no quiere el cielo para lo otra vida sino para
esta.

UNA VIDA MARAVILLOSA

Asi he titulado esta comunicacion, esa es mi vida y la de las tres personas con las
gue la comparto, de 19, 17 y 4 afios y con paralisis cerebral. No podria tener una
vision ni una mejor forma de disfrutar de la vida.

La adopcion fue una decisién que comenzé cuando tenia 25 afnos, fue el inicio de
una carrera donde, dando parte de mi vida y de mi persona, he recibido mucho
mas.

Muchas personas me dicen que no tengo vida propia, momentos mios,.. Les
contesto que esto es lo que me llena y da fuerza, me hace mejor como persona.

¢, Como querria yo una vida diferente? ¢ Sin el amor que ellos me transmiten?
Ellos me ensefian a vivir de una forma distinta, con otros valores, otros recursos,
otras caracteristicas, diferentes a los que nosotros consideramos como normales
y que anhelamos y nunca somos capaces de llegar a conseguir. jPero ellos si!
iViven diariamente una vida llena y completa!

Una vez, en una reunion de padres, nos contaron un cuento que resume lo que
intento explicar; el esperar un nifio con discapacidad es como preparar un viaje a
Roma, es lo que siempre has querido, te pasas 9 meses preparando el viaje,
pensando lo bonito que es ltalia, las cosas que vas a ver, la comida, el idioma,...
cuando te montas en el avion y aterrizas, la azafata te dice: bienvenidos a
Holanda, tu dices: jno, yo iba a Roma! Te puedes pasar la vida enfadada por no
haber llegado donde tu querias o por el contrario puedes disfrutar de Holanda,
con otra cultura, otra comida, otro idioma, todo diferente pero con encanto.
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Pensamos que, por estar dentro de lo que la sociedad considera como normal,
nuestra vida es mejor que la de otras personas no consideradas asi. Pero dentro
de cada sociedad, los individuos somos todos diferentes, no nos parecemos, cada
uno tiene una personalidad, unas caracteristicas, una forma de ver la vida, unas
capacidades diferentes a las del individuo que esta a su lado y no por ello somos
menos 0 mas capaces de desarrollarnos como personas.

El problema viene cuando la sociedad piensa que para ser persona, hay que ser
de una manera u otra, siguiendo unos determinados canones de belleza. Pues
para mi, mis hijos son los mas bonitos y hermosos. Tienen capacidades que
muchas de las personas “normales” no tenemos y anhelamos como: la sencillez
con la que viven, ellos dan todo a cambio de nada, saben vivir la vida con felicidad
diariamente, para ellos el tiempo no es tan importante, viven el dia a dia, el
momento presente, sin esperar el mafana, disfrutando del hoy, del aqui y el
ahora.

Nos ensefian a ser mejores personas, a saber disfrutar de la vida, a vivirla paso a
paso, sin expectativas que a lo mejor no llegan nunca, pero que si llegan se
disfrutan el doble.

¢Por qué tenemos que hacer lo que una sociedad nos mande? Nosotros
podemos cambiar la visién de la persona. Mis hijos son como un libro en blanco,
eso es lo que me encanta de ellos.

Para mi, la mayor discapacidad es no vivir con el corazén.
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“EL VALOR DE LA VIDA HUMANA MAS ALLA DE LA DISCAPACIDAD”

AUTISMO: DE LA EXPERIENCIA PERSONAL A LA COLECTIVA

Rocio Rebollo

Es madre de dos hijos, el menor José M, un chico con autismo de 17 afios.
Forma parte de la Junta Directiva de Autismo Sevilla, asociacion que aglutina a
225 familias, desde hace 14 afios y también esta en las directivas de Autismo
Andalucia y Autismo Espafia.

Comunicacion:

El autismo, muchos no lo sabréis, no se diagnostica en el nacimiento sino que
aproximadamente a los 18-24 meses empiezas a darte cuenta de que algo no va
bien, es un mazazo, tienes que “incorporar” a tu vida una serie de circunstancias
gue antes ni siquiera pensabas, pero ademas, vives con tu hijo pequefo
momentos terribles de duelo, sobre todo, por la pérdida de ilusiones y de
proyectos “légicos” sobre tu familia, y asistes a ver como te cambia la vida cuando
tienes una persona dependiente (como ahora solemos decir) en casa.

Os podria también contar muchas anécdotas del dia a dia, porque vivir con una
persona con autismo te da muchas posibilidades de comprender como el mundo
no es sélo como Lo vemos nosotros, los “neurotipicos” ... Para mi, uno de los
valores mas importantes que tiene vivir con José M3, es que nunca “permite” que
te acomodes en tu bienestar, siempre nos recuerda que es una persona con unas
necesidades de apoyo mayores que las del resto y nos mantiene en una gimnasia
constante de ayuda al otro.

Pero no sélo vengo a hablaros de mi hijo, cuando a José M2 le diagnosticaron,
supimos enseguida que nuestra vida cambiaria, que iria “casi” todo en funcién de
él, pero también teniamos claro una cosa, que si hasta ese momento habiamos
trabajado, con chicos, con jévenes...también ahora podriamos trabajar por y para
las personas con TEA (trastorno del entorno autista). Tenia y tengo una cosa
cierta en mi alma, igual que velar por mi hijo no era solo cosa mia, sino que
contaba con la ayuda de “arriba”, yo ayudaria al de “arriba” para que El cuidase
de las personas con TEA.

Fue asi como tomamos contacto con Autismo Sevilla y alli nos encontramos con
mas padres y familiares de personas con TEA que, ademas de proporcionarles
los servicios que entendiamos adecuados para ellos, queriamos luchar para que
las personas con TEA fuesen consideradas como personas en el sentido mas
completo de la palabra, con todos sus derechos y con toda su dignidad. Lo
entiendo como vocacion de servicio, ni mas ni menos.

Desde la asociacion trabajamos por “Mejorar la Calidad de Vida de las personas
con TEA y de sus familias a lo largo del ciclo vital, proporcionando los servicios y
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apoyos especializados e individualizados que precisan, tratando de sensibilizar a
la Sociedad y de hacer respetar sus derechos para una inclusion real y activa”.
Para ello, hemos creado un grupo formado por profesionales de varios servicios
y padres de la Asociacién, que han desarrollado un codigo ético que pretende
servir de posicionamiento y guia para asegurar un compromiso ético en el apoyo
a personas con TEA, asi como en el disefio de Servicios orientados a prestar
apoyos.

Las personas con TEA presentan una alteracion en el desarrollo de la
comunicacion, las habilidades para la interaccion social y la imaginacion En la
gran mayoria de los casos las personas con autismo presentan unas intensas
necesidades de apoyo a lo largo de la vida, tanto por parte de las familias como
de personal de apoyo. La experiencia me ha convencido de que a_pesar de estas
alteraciones, las personas con TEA tienen derecho y capacidad para un progreso
y mejora constante a lo largo de su vida, y deben poder conseguir un proyecto de
vida que asegure una vida plena con unos nhiveles 6ptimos en su calidad de vida.

A nosotros, nos ha parecido siempre fundamental poder partir de un respeto
basado en la dignidad de la persona y de la familia, y ser capaces de poder
establecer una relacion y apoyo mas alla de la discapacidad, aunque conociendo
todas aquellas herramientas que minimicen las barreras comunicativas y sociales.

Desde la asociacion Autismo Sevilla, partimos de asumir dos valores
fundamentales para que las personas con TEA puedan adquirir la condicién de
ciudadanos de pleno derecho: la dignidad y la igualdad. Estos valores
fundamentales exigen que se respeten sin condiciones todos y cada uno de sus
derechos como ciudadano.

Me gustaria acabar reafirmandome en el convencimiento de que podremos
cambiar las estructuras de la sociedad desde la seriedad en el trabajo y la
donacién de nosotros mismos.

Muchas gracias por vuestra atencion.
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“EL VALOR DE LA VIDA HUMANA MAS ALLA DE LA DISCAPACIDAD”

UNA MINA DE ANCIANOS

Mercedes Sanchez

Auxiliar de enfermeria en la Unidad de Estancias Diurnas “La Miniera”
(http://www.laminiera.es/), empresa que adhiere al Proyecto de Economia de
Comunion (www.edc-online.orq).

Comunicacion

Trabajo en una Unidad de Estancia Diurna para personas mayores con alguna
discapacidad psiquica o fisica. Lo que os contaré a continuacién es fruto de mi
experiencia personal pero también del equipo de personas que trabajamos en
este Centro.

Su nombre es La Miniera, que significa la mina. Este nombre hace referencia al
valor de las personas a las que dedicamos nuestro trabajo, que son el oro, el
tesoro de esta mina, al contrario de los que piensan que ya no tienen nada que
aportar.

Cada persona tiene una vida detras, un bagaje, una dignidad que con los afios no
disminuye, sino que aumenta.

Cada dia intentamos con nuestro trabajo que esto sea una realidad. Nuestro
objetivo principal, es que la persona mayor se sienta acogida y valorada mas alla
de su estado fisico o psiquico. Muchas de ellas tienen distintos tipos de
demencias: Alzheimer, vasculares....

Por ejemplo el afio pasado entr6 en la unidad una persona joven, 68 afios, con
una vida muy activa e implicada en su barrio, que debido a un accidente cerebro
vascular, no podia andar, ni hablar, ni comunicarse. El trato de todos ha sido el
mismo que con cualquier otro usuario que pudiera expresarse, lo saludabamos
cada uno, y le hablabamos para explicarle las cosas aunque no contestaba y
parecia que no se enterase. Habia que darle un batido proteico que le costaba
mucho tomar y durante todo el dia se lo dabamos poco a poco para que lograse
tomarselo entero. Cuando ya estaba mejor y podia tomarlo normalmente, un dia
se me pas6 darselo, al darme cuenta le dije: “perdona, se me habia olvidado” y él
contestd con carifio: “parece mentira que se te haya olvidado, con lo que has
luchado cada dia para que me lo tomase”. En aquel momento me di cuenta de lo
consciente que estaba en los meses anteriores que parecia ausente.

Cuando le decia para animarlo: “qué bien lo haces, José” me contestaba “es por
vosotros”.

Un dia vinieron a visitarnos un grupo de chicos a los que les estabamos
explicando cémo funcionaba el Centro, él se levanté como si tuviera un resorte y
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les dijo:"yo soy la muestra, llegué aqui hecho una pena y mirad como estoy, no
solo fisicamente, sino que he vuelto a encontrar las ganas de vivir”.

Nos damos cuenta que la persona puede perder sus capacidades fisicas o
mentales pero a lo que siempre es sensible es al amor, y se puede establecer con
ellos una relacion siempre.

Al comienzo, estuvo con nosotros una persona que tenia una demencia vascular.
Su aspecto era desagradable, y el modo de dirigirse a los demas era muy brusco,
constantemente decia: “nifia arro” para pedir un cigarrillo que no le podiamos dar,
nuestra respuesta era siempre paciente y con respeto, “Luis, no se puede fumar”
y esto lo repetiamos constantemente, este modo de tratarlo, hizo que también los
demas usuarios hicieran lo mismo, y le contestaban en el mismo tono, sin
enfadarse. Nos dimos cuenta que esta forma de relacionarse se contagia y hace
posible la convivencia con personas que, por su forma de ser o situacion, tienen
un carécter dificil.

Su mujer nos contaba que el ultimo dia, antes de morir, le decia, “llévame”
refiriéndose a La Miniera.

Por ultimo, comentar que no solo nosotros les ayudamos, sino que cada dia
aprendemos de ellos, de su afan de superarse, de adaptarse a las nuevas
circunstancias, a veces duras, de su enfermedad o situacion familiar e incluso nos
hace olvidarnos de nuestros problemas o relativizarlos.
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“EL VALOR DE LA VIDA HUMANA MAS ALLA DE LA DISCAPACIDAD”

COMO LA COMUNICACION NOS AFECTA A LOS ENFERMOS

Jesus Marchal Escalona:
http:///www.elangelblanco.es

Médico Anestesista y enfermo de ELA (Esclerosis Lateral Amiotrofréfica). Vive en
Jaén donde fundoé la asociacion de ELA de esta ciudad. Ha escrito varios libros y
sigue escribiendo.

Esta contento de participar en la mesa pero dado su estado de extrema fragilidad
lo va a hacer a través de una comunicacién que preparo para el Il Congreso
Nacional del Mundo de la Sanidad de la asociacion Humanidad Nueva que
celebramos el afio pasado. Al mes de este evento sufrid un proceso respiratorio
grave por el que preciso respiracion asistida, decidiendo al final de éste,
someterse a una traqueotomia.

Jesus, en aquel momento ya no se movia casi hada, practicamente solo
conservaba algunos movimientos de lateralidad del cuello. En la actualidad
escribe manejando el ordenador con los movimientos oculares.

Comunicacion:

Seguro que todos tenemos la experiencia de conocer, como sanitarios, a dos
enfermos con la misma patologia y mas o menos con las mismas limitaciones,
pero sorprende como uno vive con la sonrisa en la boca y otro llorando y
amargando a los que tiene alrededor. Y es que como dijo un amigo psicélogo no
sufren los cuerpos sino las personas, y uno de los elementos que mas influye en
esta experiencia es cdmo se vive y se comunica a los demas. Y es que la
enfermedad es dura pero tanto 0 mas es que te dejen incomunicado; por eso yo
gueria hablar desde mi perspectiva de como la comunicacién nos afecta a los
enfermos.

Para mi que soy enfermo de ELA (esclerosis lateral amiotrofica) todo empieza
muy pronto en el diagndstico, ya que el momento en que te comunican la grave
enfermedad que padeces tiene una gran trascendencia en cOmo se vivira la
enfermedad por parte del enfermo y de los familiares. El médico debe ser humano
y debe informar con delicadeza ya que la vida de esta persona va a cambiar
totalmente; no es necesario dar toda la informacion de una vez ni hay por qué
decir todo lo negativo, lo cual no implica que haya que mentir. Cuando esto no se
hace de forma adecuada supone un sufrimiento terrible para enfermo y la familia;
conozco el caso de un chico de 33 afios con ELA que tras este diagnostico se
encerrd en la casa y estuvo llorando durante afio y medio incomunicado hasta que
murio. Recuerdo el caso de aquella familia a la que el neurdlogo en el primer dia
le dijo que el 90% de los enfermos fallecian entre 2 y 5 afios; la hija de la enferma
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la atiende bien en sus ratos libres pero no deja de llorar (y ya hace un afo). Mi
condicion de médico s6lo me ayudd a entender la noticia con perspectiva pero me
hizo sufrir igualmente.

Cuando me tuve que quedar en casa porque tenia dificultades para andar (y al
poco tiempo cogi la silla de ruedas) senti la soledad como nunca, y es que la
sociedad que antes me otorgo el rol de médico anestesista me bajo de nivel y me
puso en el de “pobretico” enfermo. Una parte de la familia, de los amigos, de los
companeros de trabajo... desaparecieron para no volver a verles nunca mas. Esto
te chocaba mucho méas cuando habia gente que echaba la cara a otro lado
cuando me encontraba por la calle; unos me dijeron que “les daba cosa verme
asi”. Con el tiempo he tenido que asumir que “pulpo es animal de compafia” pero
creo que eso obedece a una vision egoista del problema en la que las personas
“sanas” conjugan el verbo en primera persona (yo, mi, me, conmigo) y no abren la
puerta a la segunda persona (td, tus circunstancias y tus problemas).

De nuevo la siguiente experiencia de falta de comunicacion nos lleva a la consulta
de los médicos y es que tras los multiples esfuerzos que se realizan en el
diagnéstico te dan una palmadita en el hombro y como tu enfermedad es
incurable te dicen “vuelve cuando quieras” “para qué vas a venir si no hay nada
nuevo” y cuando les consultas dudas sobre los ensayos con farmacos y células
madre que hay en Internet te dicen que “no, no y no, todo es inutil”. Los enfermos
descubrimos en poco tiempo que no existe la varita magica aunque la busquemos
pero es muy importante que el equipo médico escuche al paciente, ya que esta
accion es en si misma terapéutica y aunque al salir no te vayas con ninguna
medicina, si te han comprendido te sientes mucho mejor.

Probablemente de todas las ausencias que sientes en esta soledad las que
menos entiendes son la del anterior entorno cercano y es que es una experiencia
comun gue vayan desapareciendo personas poco a poco, dejandose ver lo justo y
es que conforme avanza tu dependencia requieres mas ayuda y al principio la
pides a los que tenias mas cerca, pero entonces empiezan las excusas: “tengo
que ir a estudiar con mi hijo”, “esta tarde no puedo” y con el tiempo se van
distanciando las visitas, vaya que les caiga algo encima. Gracias a Dios al menos
en mi caso se ha desarrollado un “nuevo entorno cercano” donde el nucleo ahora
lo forman los amigos. En definitiva se ha cerrado una puerta de comunicacioén con
los que hasta ahora viajaban contigo pero se puede abrir otra con los que no les
importa vivir a tu lado.

Otra nueva posibilidad de comunicacion la constituyen las asociaciones en las
gue los enfermos hablamos unos con otros, nos aconsejamos y nos ayudamos.
Gracias a Internet esto es posible hacerlo incluso con pacientes de otros paises y
hay ocasiones en las que el problema se lo cuentas primero a tus amigos del foro
de Internet que sabes que han pasado por una situacién parecida.

Pero también el enfermo es responsable de su situacién frente a los demas ya
gue hay algunos que toman una actitud pasiva frente a la enfermedad, se miran
a ellos mismos, no existe nadie mas en el mundo. Esto dificulta y mucho la
comunicacion con estos pacientes que pretenden ser el centro de todo y acaparar
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toda la comunicacion. Sin embargo, pueden tomar otra actitud y es un papel
activo en el que el paciente sale al encuentro de los demas; en este caso es mas
facil acercarse al enfermo (al contrario que en la situacion anterior) y se abren
nuevos canales para relacionarse con su entorno.

En mi caso concreto, al permanecer mas tiempo en casa pude dedicarle mas
tiempo a la familia fomentando los lazos de union, fortaleciendo asi una
comunicacion afectiva mas intensa que funciona desde mi mujer y mis hijos
hacia mi y a la inversa. Ahora mi familia es como una pifia y lo afrontamos todo
los cuatro juntos. No todo es color de rosa y algunos temas son dificiles de hablar
(pero necesito comunicarme con mi mujer) ya que veo la muerte mas cercana que
el resto, y también esto hay que hablarlo sin dramatismo, entendiendo que es una
realidad, tratando de verla con naturalidad y sin miedo.

También hay gente que cree que he perdido capacidad comunicativa y asi cuando
salgo a la calle hay algunos que hablan todo el rato mirando a mi mujer como si
yo no pudiera hablar. Y otros creen estoy sordo porque se acercan a mi y me
hablan al oido gritando “jte veo muy bien!”. Esto es resultado de tratarme mirando
a esa pegatina que la sociedad me ha colocado en la frente (pobrecito enfermo);
creo que no se dan cuenta de que el problema de comunicacion lo tienen ellos
gue no saben cémo tratarme: como al Jesus gque he sido siempre sélo que ahora
estoy sentado.

He dejado para el final la que para mi ha sido la mas increible experiencia de
comunicacién que se ha abierto en mi vida y ésta se abrié cuando me quedé en
casa solo y en silencio; probablemente lo oi muy bien porque me habia apartado
del ruido que produce vivir a toda prisa y en el silencio de ese paréntesis que se
abria en mi vida escuché muy bien la llamada, alguien llamaba a mi puerta. Le
abri y era mi amigo Jesus (si el de Nazaret) que venia a cenar conmigo;
estuvimos juntos esa noche y otra, y otra y desde entonces no nos hemos
separado. El es el mejor comparfiero de camino con mucha diferencia, siempre a
tu lado sin pedir nada a cambio salvo tu amistad.

Muchas gracias por su atencion.

LA DECISION carta de J Marchal

(Al mes de haber hecho esta comunicacion en enero de 2008, sufrié una
infeccion pulmonar que precisoé respiracion asistida)

Mari Carmen ¢hemos hecho bien?;

Esta pregunta se la hago a mi mujer dos meses después de volver del hospital
con la traqueotomia hecha y después de ver esta foto en la que se ve el salén de
mi casa convertido en una pequefia habitacion de UCI.
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Mi enfermedad, la esclerosis lateral amiotrofica (ELA), produce la degeneracion
progresiva de neuronas motoras del sistema nervioso y por eso los musculos del
cuerpo se atrofian y por lo tanto la capacidad de poder moverse se pierde
gradualmente. Pero cuando se afectan los musculos respiratorios es cuando
cambia el prondstico ya que el paciente necesita ayuda para respirar. Al principio
se aplican medicamentos y unos aparatos que se llaman BIPAP que ayudan a
respirar al enfermo como si fuera un respirador pero aplicandolo con una
mascarilla.

Cuando todo falla los médicos proponen medidas terapéuticas avanzadas e
invasivas pero antes piden permiso al enfermo y a la familia, y es alli cuando
hay que tomar esa decision. A mi me llega esta situacion a finales de febrero
cuando en sdlo cuatro dias una infeccién respiratoria me hace ingresar en el
hospital y en otros cuatro dias ingreso intubado en la uvi. Los médicos nos
preguntaron a Mari Carmen y a mi si queriamos dar este paso y gracias a Dios
gue este tema ya lo habiamos hablado y lo teniamos muy claro: si era necesario
llegar a la traqueotomia y al respirador lo hariamos. <No te acuerdas que
habiamos decidido que si y ahora los nifios y yo estamos muy contentos de que
estés en casa con nosotros> me respondié Maricarmen a la pregunta.

La razdn principal era que no se rompiera la pifia (la que formamos mi mujer y
mis dos hijos) aunque la calidad de vida del sufridor (es decir yo) pudiera
disminuir y la carga de trabajo de la cuidadora principal (es decir Maricarmen)
aumentara. Yo creo que acertamos en la decision y muestra de ello es la
conversacion que mantuvo hace unas semanas mi hija Maria con su madre y le
decia: “mama quiero daros las gracias a los dos a papa y a ti por haber traido a
papa con ese aparato a la casa ya que asi puedo tenerlo cerca y darle abrazos y
besos”.

El hecho de contar nuestra experiencia no es para darle lecciones a nadie ya que
ésta es una decisiobn muy personal y depende de muchos factores siendo el
principal la visién personal del enfermo; s6lo queriamos contaros que a pesar de
gue la enfermedad a veces se pone muy cuesta arriba seguimos siendo una
familia feliz y unida.
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