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Prélogo

Este libro del profesor Emilio Garcia es un intenso alegato
en favor del valor ético de la compasién rectamente entendida o,
como el autor dice, bien re-pensada. Es un libro importante so-
bre un tema que ha jugado siempre un papel central, decisivo, en
la vida moral de los seres humanos, pues bien sabemos que serfa
muy dificil, si no imposible, llevar una vida ética, a nivel indivi-
dual o social, si le faltara la compasién. Necesita ser cultivada de
modo especial en este tiempo nuestro, tan saturado de infortunios
y tragedias humanas, pues, de no hacerlo, correriamos el riesgo de
volvernos indiferentes al sufrimiento de los demds. Todos estamos
implicados en ello. Pero, como indica el subtitulo del libro —£/
cuidado ético de los enfermos graves—, el autor lo ha enfocado en el
estudio de la compasién que los enfermos incurables y sus familia-
res reclaman de los médicos que los atienden.

Con el desarrollo de la medicina paliativa y la presencia del
activismo a favor de la eutanasia, los pacientes terminales se han
convertido en personajes de gran relieve en la sociedad de hoy. Y,
como resultado de tanta controversia, hay mucha confusién en
las conciencias. Por compasién se entienden hoy cosas diferentes,
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incluso contradictorias. Sucede, por ejemplo, que, para justificar
sus conductas, los defensores de la rdpida y eficiente eutanasia,
de un lado, y los promotores de la delicada y paciente atencién
paliativa, de otro, invocan como su mévil principal la compasién
hacia el paciente que sufre intensamente y que estd marcado por
un prondstico infausto a breve plazo.

Es inevitable entonces preguntarse: sen cudl de esas dos acti-
tudes encontramos la verdadera compasién? Consideremos, como
ejercicio de imaginacién bioética, dos desenlaces opuestos de la
pardbola del buen samaritano. En el primero de ellos, que se cine
al relato evangélico del médico Lucas, el viajero de Samaria se
acerca al hombre malherido y, movido a compasién, examina sus
heridas, las cura con aceite y vino, las venda; y, a continuacién, lo
transporta en su cabalgadura hasta la posada, dejéndolo al cuida-
do del hospedero. En el segundo desenlace, todo ocurre igual que
al principio: el viajero de Samaria, movido a compasién, examina
al herido y evalta sus lesiones, y concluye que sus sufrimientos no
tienen remedio: y, ante tanto dolor inutil, desenfunda su daga y,
lleno de compasién, degiiella al herido. Ante este escenario hipo-
tético, hemos de tomar partido con humanidad y compasién libre
de sentimentalismo.

Estamos ante dos modos polares de entender la compasién.
¢:Cudl encierra mayor valor ético? ;Cudl es més propio en la con-
ducta del buen médico? En los capitulos de su libro, el profesor
Emilio Garcia va dando respuestas razonadas a esas preguntas,
que se preocupa de avalar con el testimonio de importantes au-
tores, respuestas que el lector habrd de considerar pausada y cri-
ticamente. El autor ha sabido reunir y comentar datos y razones
procedentes de una bibliografia amplia.

No dudo en recomendar Despertar la compasion, en la segu-
ridad de que su lectura ayudard a un amplio circulo de lectores a
pensar sobre el valor de la medicina paliativa y sobre la naturaleza
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y funciones de la compasién que hemos de mostrar ante los pa-

cientes incurables.

GonzALO HERRANZ

Profesor honorario de Etica Médica del Departamento
de Humanidades Biomédicas de la Universidad de Na-
varra, catedrdtico emérito de Histologfa, Embriologia
General y Anatomia Patolégica.






Capitulo 1
Introduccién

1. REACCIONES ANTE EL ENFERMO GRAVE: RECHAZO O
COMPASION HUMANA

En el mundo de los humanos acampa la enfermedad, en él
habitan miles de personas enfermas. La gran mayoria de fami-
lias tienen enfermos entre sus miembros o los tendrdn. No existen
familias pulidas genéticamente sin enfermos o todos «limpios de
errores», cristalinos. Las enfermedades siguen sin desaparecer y al-
gunas de ellas permanecen sin tratamientos efectivos. Médicos y
cientificos trabajan con esfuerzo en nuevas terapias.

Con frecuencia aparecen sindromes e infecciones nuevas. Pro-
bablemente moriremos de enfermos no de sanos. Nadie elige su
enfermedad ni la de sus hijos ni la de sus padres, maridos, esposas,
etc. Pero nadie desea ser un enfermo dependiente. Tanto para si
mismo como para los demds todos prefieren la independencia, la
calidad de vida, el vigor, la belleza, la plenitud... la salud. Y re-
sulta l6gico y natural este deseo porque las enfermedades causan
sufrimientos, duelen fisica y psiquicamente. En ocasiones el dolor
es tan punzante que atraviesa la epidermis y bloquea el corazén,
obtura el cerebro. Genera impotencia, desesperacién, ligrimas,
sinsentido.
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En el panorama de enfermedades humanas hay niveles de gra-
vedad. Algunas son leves, se curan pronto. Otras tardan mds. Por
ultimo estdn las peores: las que no tienen cura, las que pueden
conducir a la muerte en poco tiempo desde su diagndstico, las que
permanecen toda la vida desde el nacimiento, las que causan una
discapacidad total o parcial fisica o intelectual. A los que las pa-
decen se les llama enfermos graves, agudos, profundos, crénicos,
desahuciados. Hasta la fecha la ciencia médica no puede con ellos.
De momento no sabe qué hacer terapéuticamente: no hay cura.
Entre ellos encontramos personas con alzhéimer, cdncer, esclerosis
multiple, espina bifida, anencefélicos, esclerosis lateral amiotréfi-
ca (ELA), adrenoleucodistrofias, sindromes de Down, 7ay-Sachs,
encefalopatias, hidrocefalias, enfermedad de Huntington, ataxia
de Friedreich, atrofias musculares, encefaloceles, acondroplasia,
leucemias, etc.".

Estas enfermedades producen diferentes desajustes del sistema
nervioso, muscular, danos cerebrales y cognitivos, limitacién en la
movilidad, descontrol de esfinteres, etc. En algunos de estos casos
el desarrollo sensitivo motor estd severamente alterado, impide de-
sarrollar destrezas para lograr una vida auténoma e independiente.

Sin duda, los enfermos graves constituyen una dura prueba
para ellos y sus familias. A veces la mayor de las pruebas, el mayor
de los sufrimientos vividos. Puede resultar humillante —agotador—
que tu hijo, tu padre, tu madre, tu esposa... se ensucie habitual-
mente, coma groseramente o se lleve a la boca cualquier objeto,
babee y manche la ropa, balbucee incoherentemente, vomite, ten-
ga incontinencia de heces y orina, grite y despierte a los demds,
desencadene procesos febriles, le salgan llagas, desprenda malos

1. Cf. VV.AA., Harrison: Principios de Medicina Interna, 19 ed., Mcgraw-
Hill Interamericana Editores, 2016; Moreno Villares, J.M., Nirios diferentes.
Diagnéstico prenatal y eugenesia infantil, Palabra, Madrid 2014, pp. 34-37.
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olores.. .2 Incluso algunos son incapaces de articular palabras y de
caminar, 0 permanecen «incomunicados» en coma profundo du-
rante tiempo. Existen casos de enfermos polidisminuidos donde
aun la incapacidad es mayor a nivel fisico y mental. Las visitas al
médico, al hospital, al ambulatorio suelen ser periédicas.

Las reacciones humanas ante estas situaciones son variadas
pero en todas ellas aparecen en mayor o menor grado el cansancio,
el dolor, la impotencia, el mal humor, a veces la desesperacién. El
cuidado, la asistencia y la convivencia con estas personas enfermas
ponen a los familiares y cuidadores al limite de sus fuerzas huma-
nas. La vida se tambalea, y ante un enfermo asi ya nada serd como
antes. Lloran unos sobre otros. Hay derrumbes emocionales. La
educacién de un hijo deficiente, la atencién de un familiar con
alzhéimer es sin duda mds dificil que la de cualquier otro. Exigen
un cuidado y vigilancia constantes que requieren personas muy
pacientes y sacrificadas.

Algunas familias no aguantan, no logran asumir una desgra-
cia y una exigencia de ese calibre. Delegan en otros, en un centro,
en un geridtrico, en un asistente... Otras lo consiguen a base de
una lucha denodada, sacando fuerzas de donde sea, de arriba y de
abajo, saliendo a flote dia tras dia. Logran admirable y misterio-
samente asistir y estar con el enfermo hasta el final, pero no sin la
ayuda de otras personas e instituciones.

En no pocos casos la tentacién de abandonarlos late. Abruma
el peso y la monotonia de un quehacer arduo cotidiano durante
semanas, meses o quizd anos. Algunos se rebelan manifestando su

2. Paradédjicamente, son las mismas manifestaciones que se pueden encon-
trar en un bebé sano recién nacido o de pocos meses a quien solemos tratar con
encanto y ternura. No se despiertan los mismos sentimientos cuando se trata de
un anciano con similares caracteristicas. Cf. Herranz, G., Tratamiento del dolor
y ética médica, en Desde el corazén de la medicina. Homenaje a Gonzalo Herranz,
Organizacién Médico Colegial de Espana, Madrid, junio 2013, pp. 337-338.
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desengafio contra la ciencia y las biotecnologias modernas en las
que depositaron una seguridad y confianza matemdticas. Otros se
enfrentan a la madre naturaleza por dar aluz un fallo en el proceso
evolutivo que prometia la infalibilidad, la normalidad. Para algu-
nos, la loteria del azar genético les ha estafado. Ha salido un boleto
equivocado, sin premio, erréneo. El destino, la providencia los ha
conducido inexplicablemente a una situacién inesperada que los
deja mudos.

Los interrogantes afloran en la cabeza a la velocidad de la luz:
;Por qué nos ha tenido que tocar a nosotros? ;Qué va a ser de su vida,
de su futuro, de su bienestar? ;Podyd ser feliz asi? Los més desespe-
rados y pesimistas hacen predicciones funestas provocadas a veces
por los propios médicos con sus diagndsticos y prondsticos fatales,
infalibles... insoportables de oir. Desde distintos frentes se oyen
comentarios negativos: Va a ser un desgraciado toda su vida, una
vida echada a perder, va a perturbar el ambiente familiar, sufrird de
modo insoportable, no va a tener calidad de vida, no hay nada que
hacer, para qué mantenerlo mds tiempo... Con un lenguaje técnico
y aséptico se emite sobre ellos una sentencia de infelicidad e inclu-
so de muerte.

Al final, se quiera o no, hay que tomar una decisién. Proba-
blemente la mds dificil de la existencia. No hay mds remedio que
posicionarse. Algunos preferirfan no tener que decidir nada asf
en su vida. Porque las consecuencias van a ser comprometedoras,
incluso molestas, y todo depende de la familia y los médicos. La
disyuntiva aparece inexorable: si o no al enfermo grave, a favor o en
contra. De un modo especial y inico ante ese enfermo caben solo
dos tipos de locuras: eliminarlo o dejar que viva reconociéndole su
inviolable dignidad; rechazarlo desde su diagndstico «irreversible»
o amarlo incondicionalmente desde ese diagnéstico hasta el fin
de sus dias; abortarlo porque no merezca la pena una vida intil
e improductiva o acogerlo entranablemente, queriéndolo asi como
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enfermo incurable; aplicarle la eutanasia por falsa compasién o
aliviarle el dolor con cuidados paliativos acompandndole hasta la
muerte sin abandonarle; condenarlo a la inexistencia para impedir
que viva sufriendo, infeliz y sin sentido o darle la oportunidad de
que pueda experimentar y sentir un cuidado y amor compasivos
de personas que le quieren y que le otorgarian un sentido a su
sufrimiento haciéndole feliz; excluirlo, aislarlo de los demds o po-
ner los medios para integrarlo —incluirlo— en la sociedad y hacerle
crecer humanamente aun con limitaciones.

Ante el enfermo profundo la disyuntiva es inapelable: recha-
zo o amor profundos. El término medio es posible, comprensible
incluso, pero arriesgado éticamente. En cambio, las historias de
amor profundo hacia esos enfermos resultan apasionantes, cam-
bian la vida, perfeccionan al hombre, baten récords de humani-
dad. Describen romances compasivos que ennoblecen al ser hu-
mano, lo hacen mds sublime y lo elevan atin mds en su dignidad.
Desconocido para muchos e impresionante para otros qué es capaz
de hacer el corazén y la mente humana cuando activan la fuerza
de la compasién hacia el enfermo que sufre. Por el contario, las
historias del rechazo de enfermos son fugaces, instantdneas... du-
ran muy poco porque descartan la vida enferma. Niegan la via de
la auténtica compasién impidiendo que el amor sea incondicional.

2. LA FALTA DE COMPASION COMO FRENO A LA INVESTIGACION
TERAPEUTICA Y DEL CUIDADO

Actualmente las ciencias biomédicas estdn avanzando a un rit-
mo vertiginoso. En estos dltimos cien anos han proporcionado
muchas alegrias. Hay grandes esperanzas puestas en las terapias
génicas, en la medicina regenerativa, en tratamientos y prevenciéon
de céncer, alzhéimer, etc. Incluso ya se han conseguido resultados



22 Despertar la compasion

optimos en cirugfas intrauterinas en estado fetal, por ejemplo la
restauracion quirdrgica de espina bifida y mielomeningocele’.

La historia médica ha confirmado, una tras otra, que las en-
fermedades no se curan eliminando a los que las padecen sino
empefidndose en mejorar las investigaciones terapéuticas, desti-
nando mds dinero a tratamientos farmacolégicos, a vacunas, ensa-
yos clinicos, a avanzar en los cuidados, etc. «En el siglo XIX a los
afectados por la rabia los ahogaban, pero no fue asi como Pasteur
descubrid la vacuna. Igualmente la peste no se erradic6 quemando
a los contagiados»®. No se elimina la pobreza eliminando a los
pobres. Irénica e inmoralmente hablando, algunos sostienen que
la manera mds radical y eficaz de acabar con la discriminacién por
discapacidad consistirfa en la eliminacién de los potecialmente
discriminados, incluso antes de nacer’.

Si la clase médica y la sociedad se volvieran indiferentes ante
los pacientes irrecuperables, prefiriendo en cambio una muerte ra-
pida y dulce, 1a investigacién clinica se verfa drésticamente frenada
en vastas dreas de la patologia. Sencillamente, su curacién dejaria
de interesar ante la perplejidad y el desconcierto de los afectados y
sus familias. Resultan llamativos los escasos recursos y esfuerzos
destinados a la investigacién de enfermedades como el sindrome
de Down®. Sorprendentemente muchos piensan que esta discapa-

3. Cf. Kohl, T., Percutaneous minimally invasive fetoscopic surgery for
spina bifida aperta. Ultrasound in Obstetrics and Gynecology. Volume 44, Issue
5, 1 November 2014, pp. 515-524; Farmer, D.L., Von Koch, C.S., Peacock,
W.J., Danielpour, M., Gupta, N., Lee, H., Harrison, M.R., In utero repair of
myelomeningocele: Experimental pathophysiology, initial clinical experience,
and outcomes. (2003) Archives of Surgery, 138 (8), pp. 872-878.

4. Toulat, J., Esos nifios especiales. La respuesta del amor, Rialp, Madrid
1991, p. 23.

5. Cf. Navas, A., El aborto, a debate, EUNSA, Pamplona 2014, pp. 22-23.

6. Cf. Moreno Villares, JM., Nirios diferentes. Diagnéstico prenatal y eu-
genesia infantil, Palabra, Madrid 2014, p. 79; Cf. Rodriguez Martin, E., La
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cidad cromosémica se ha debido de curar porque apenas se ven
ya por las calles y plazas. Pero la realidad es otra: 9 de cada 10
embriones o fetos con sindrome de Down son abortados, por eso
ya no se ven’ por las calles y plazas.

Si en el ambiente biosanitario se extendiera la actitud de ofre-
cer sistemdticamente la muerte como salida de escape a todos esos
enfermos, si se optara por la eliminacién como terapia vélida de
esas enfermedades. .. ;qué médico y cientifico se sentirfan motiva-
dos a estudiar las causas y los mecanismos del deterioro cerebral
o a investigar los factores que generan anomalias genéticas, cro-
mosdmicas o que determinan alteraciones neurodegenerativas por
ejemplo con el envejecimiento? En paises donde se ha extendido
la prictica de la eutanasia —fundamentalmente Bélgica, Holan-
da— resulta llamativo el freno producido en la investigacién de
enfermedades con un prondstico terminal. Desde el punto de
vista del avance cientifico, la eutanasia no ha hecho nunca nada
por el enfermo que sufre ni por sus enfermedades, ni siquiera por
sus cuidados®. Ante esta situacién se pregunta Herranz «;Quién
se interesaria en el dmbito biomédico y sanitario por investigar
los mecanismos de la diseminacién metastésica, por los trastornos
metabdlicos inducidos por los mediadores de la caquexia o la fu-
tura farmacologia del dolor?»’. Representa un escenario que estd
provocando una disminucién de la calidad y cantidad de atencién

extensién de la eugenesia en el dmbito sanitario espafiol a través del diagnéstico
prenatal. Cuad. Bioet., 77, vol. XXIII, 1.2 2012, pp. 53-71.

7. Cf. Vilarroig, J., La desaparicion silenciosa: a propésito del cribado eu-
genésico de las personas con sindrome de Down. Cuad. Bioet., 77, vol. XXIII,
1.22012, pp. 111-125; Mérida, S., Veinticinco afios de cribado eugenésico en
Espana, Cuad. Bioet., 77, vol. XXIII, 1.2 2012, pp. 97-111.

8. Cf. Hendin, Seducidos por la muerte: médicos, pacientes y suicidio asistido,
Planeta, Barcelona 2009.

9. Herranz, G., Tratamiento del dolor y ética médica... ., op. cit., pp. 335-348.
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y del cuidado que deberia prestarse a esos enfermos graves y a sus
familias'®. Y tal como insiste Herranz, «ningtn paliativo podrd
competir nunca ante la baratura y la velocidad de la eutanasia en
pacientes pedidtricos o en adultos en fase terminal»'.

Hoy en dia uno de los principales rivales de la investigacién se
erigen en la precocidad y la eficiencia de los diagndsticos genéticos
y diagnésticos pre-natales de enfermedades sin cura, que en un
porcentaje elevado suelen acabar en abortos. Por supuesto que en
otros casos estas pruebas estdn sirviendo de forma eficaz para ini-
ciar tempranamente su tratamiento. Pero el recurso cada vez mds
frecuente a las técnicas diagndsticas muy refinadas y el incremento
del uso de instrumentos exploratorios amenazan con disminuir
la importancia del cuerpo enfermo, concretamente «el interés por
su curacién y cuidado»?. Los valores cientificos de la Medicina
se estdn exponiendo a un enorme empobrecimiento, y el cuidado
profesional y propio de la enfermerfa a una atrofia por desuso.
Ambas, la Medicina y la Enfermeria, acabarian autolesiondndose
a través de una patologia ética agresiva: la compasion falsificada
que, al sustraerle la razén, provocaria la muerte de vidas carentes
de calidad y dignidad. Paradéjicamente la muerte apareceria como
un acto de amor, un tipo de ayuda humana sanitaria. Pero lo que
realmente contemplariamos serfa el fracaso de una ciencia médica
que siempre ha estado basada en evidencias cientificas y en un
ethos natural. En palabras de Maclntyre, «constituiria su fracaso
moral fundado en un inhumano sentimentalismo»".

10. Cf. Bellver, V., Derecho y vulnerabilidad, en Cayuela, A, Vidnerables.
Pensar la fragilidad humana, Encuentro, Madrid 2005, pp. 107-108.

11. Herranz, G., Tratamiento del dolor y ética médica. . ., op. cit., pp. 335-348.

12. Russo, MT., El cuerpo del paciente, sujeto de la asistencia integral,
Hacia una medicina Body-centred, en Roqué, MV (ed), El sentido del Vivir en el
Morir, Thomson Reuters-Aranzadi, Navarra 2013, pp. 151-168.

13. Maclntyre, A., Animales racionales y dependientes. ;Por qué los seres hu-
manos necesitamos las virtudes? Paidds, Barcelona 2001, pp. 146 y ss.
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La Medicina se estd proyectando hacia la maximizacién del
bienestar, el alto rendimiento fisico y el poderio psiconeurolégi-
co™. Y una practica médica que minusvalore el conocimiento so-
bre enfermedades graves e incurables dejard tarde o temprano de
vibrar en armonia con el cuidado, disminuyendo por consiguiente
el acompanamiento al hombre en su fragilidad. La amenaza de
una inversion teleoldgica en las ciencias de la salud estd ya presen-
te: «de la curacién y el auxilio se estd pasando al control técnico de
la vida y de su calidad»®.

La consecuencia tltima queda reflejada en una progresiva pér-
dida del sentido del cuidado médico y en la reduccién del hombre
enfermo a un objeto de la ciencia: el enfermo detectado como un
proceso orgdnico defectuoso'®. Al ir deshumanizdndose la Medi-
cina, se reduce el espacio al consuelo y a la compasién verdaderas
que, para que sean efectivas, exigen un mayor interés en la inves-
tigacién terapéutica y del cuidado.

3. LA COMPASION EFICAZ Y ETICA CON LOS ENFERMOS GRAVES

El cuidado de un enfermo grave resulta incompatible con
mantener su vida a base de tratamientos futiles y de intervenciones
extraordinarias y desproporcionadas que aumentan el sufrimiento.
Prolongar violentamente la vida humana de un modo artificial
es una falta de respeto y de compasién humana en toda regla,

14. Cf. Herranz, G., El respeto a la debilidad, en Desde el corazin de la
Medicina. Homenaje a Gonzalo Herranz, Organizacién Médico Colegial de Es-
pafa, Madrid 2013, pp. 294-307.

15. Ars, B., Fragilidad y cuidados de la persona enferma, en Roqué, MV
(ed.), El sentido del Vivir en el Morir, Thomson Reuters-Aranzadi, Navarra
2013, p. 103.

16. Cf. Ibid., pp. 95-111.
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lo que se denomina coloquialmente un encarnizamiento. No es
dificil estar en desacuerdo con este planteamiento, porque senci-
llamente no es digno y estd contraindicado médicamente. Y no es
digno exactamente por el mismo motivo que tampoco lo es acabar
intencionada y deliberadamente con la vida de un ser humano en-
fermo grave, mental y/o fisico por medio de una accién u omisién
de cuidados que resultaria letal. Ambas situaciones constituyen
un fraude a la dignidad humana y proceden de una mentalidad
reduccionista: el ser humano convertido en un aparato con fun-
ciones, un cuerpo multiorgdnico fallido”, una mera enfermedad.

Subrayo con firmeza que reflejaria una ingenuidad ética ad-
mitir que el consuelo y la compasién afectiva resultan suficientes
para proporcionar alivio al enfermo que sufre y a su familia. Sin
menospreciar el notable valor del apoyo sentimental y espiritual,
representarfa una caricatura de la compasién si no se dispusieran
simultdneamente de todos los medios médicos —que los hay— para
reducir, paliar y atender pormenorizadamente los dolores y el
sufrimiento que conlleva una enfermedad grave. La compasién
solo puede ser verdadera y eficaz —ética— si va acompanada de la
excelencia médica profesional que consiste en una investigacién
constante en la mejora de tratamientos, en perfeccionar el control
de sintomas y dolores en enfermedades crénicas e irreversibles y
en aplicar cuidados paliativos de calidad cuando ya no hay cura
posible.

Insisto: la compasién con todas sus manifestaciones sentimen-
tales es condicién necesaria pero no suficiente para que el trato
y el cuidado del enfermo sean éticos, es decir respetuoso con su
dignidad. Por tanto, si no se adoptan las medidas mencionadas
que constituyen por otra parte un derecho de todo enfermo, se

17. Cf. Spaemann, R., Lo natural y lo racional, Rialp, Madrid 1989,
p. 116; Bonete, E., Etica de la dependencia, Tecnos, Madrid 2009, p. 205.
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facilitarfa el ambiente para que el personal sanitario, familiares y
la propia sociedad terminen apropidndose de un sentido y signi-
ficados equivocos de lo que es la compasién. La expresién sentir
compasidn por el enfermo da lugar a malentendidos si previamente
se corrompe su esencia. La auténtica compasion —eficaz y ética—
cuando se dispensa de verdad tiene el poder de contrarrestar las
buenas intenciones o las eufemisticas razones humanitarias para
consentir una muerte digna o una buena muerte: la eutanasia.

4. EL VERDADERO CUIDADO INCLUYE AMOR MAS COMPASION:
AMOR COMPASIVO

El cuidado es respeto a la realidad tinica e irrepetible que cons-
tituye cada persona enferma. Contiene y asume la veneracién por
el misterio y dignidad inscritos en cada uno de los seres humanos
y se manifiesta radicalmente en la ternura por ellos: amor compa-
sivo. El cuidado parte del reconocimiento de la desnudez origina-
ria de cada hombre, que conduce a darle la ternura que su cuerpo
espera. El amor cuidadoso y compasivo lo que busca y hace es
interesarse por la vida del otro porque lo considera parte de la suya
propia'®: quien se sacrifica por otro recuerda que el otro es parte de
su yo. En efecto, aceptar al otro que sufre significa asumir de algu-
na manera su sufrimiento, de modo que este llegue a ser también
mio. Al mismo tiempo hay que reconocer «el limite de que nunca
lograremos penetrar tanto en el interior de una persona hasta sa-
ber lo que sufre»”. Agustin de Hipona resalta que tener compa-
sién significa «hacerse uno mismo miserable, condoliéndose con

18. Cf. Llano, A., Deseo y amor, Encuentro, Madrid 2013, p. 106.
19. Rosas-Jiménez, CA., Humanizacién de los profesionales de la salud:
;Ldstima o compasién?, Revista Multidisciplinaria Semestral, 2015, pp. 128-142.
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el otro»™®. Y para el Aquinate compasién/misericordia consiste en
que «alguien tenga miseria en el corazén, en el sentido de que le
entristezca la miseria ajena como si fuese propia y por eso quiere
desterrarla»”. La palabra compasidn que viene del término latino
compatire significa sufrir con quien sufre, vivir su desgracia. Se
produce una identificacién afectiva de los sentimientos que hace
que uno esté dispuesto a hacer cualquier sacrificio con tal de reme-
diar ese sufrimiento. Esto es amor compasivo. Precisamente por-
que ahora se ha convertido en sufrimiento compartido este queda
traspasado por la luz del amor. Y cuanto mds enferma y debilitada
se encuentre una persona, mds carifo, ayuda y compasién necesi-
tard para que pueda realizarse y desarrollarse todo lo que pueda en
su plenitud humana.

Cuidar a un enfermo es un modo de amar; en concreto, de
amar compasivamente. Por este motivo todos reconocemos que,
cuando nos cuidan asi, nos sentimos especialmente amados, y al
sentirnos amados en la enfermedad preferimos vivir antes que
morir. Marie de Hennezel —cuidadora de cientos de enfermos en
fase terminal en un hospital de Paris— aseguraba que cuidar con
compasién a un enfermo desahuciado «es un modo preciso de cui-
dar que le permite al enfermo sentirse plenamente vivo hasta el
final»*?. Al contrario, el descuido y la falta de compasién desem-
bocan en el mantenimiento de un caddver aislado o en su abando-
no terapéutico hasta la muerte.

20. Agustin de Hipona, De moribus 1, 28, 56.

21. Tomds de Aquino, Summa Theologiac1, q. 21, a.3.

22. De Hennezel, M., La muerte intima., Plaza y Janes, Barcelona 1997,
p. 21



Capitulo 2
La sociedad indolora
y hedonista huye del enfermo

1. LA SOCIEDAD DEL BIENESTAR: LA HUIDA DEL DOLOR HACIA LA
CALIDAD DE VIDA

Las sociedades posmodernas occidentales destacan en propo-
ner el placer y el bienestar como fines vitales. Aparece una nue-
va raza de humanos: los calidad de vida'. En una cultura marca-
damente emotivista, el verdadero logro humano se concentra en
incrementar la cantidad de emociones o sensaciones placenteras.
Paulatinamente se ha ido sustituyendo la verdad del hombre y su
esencia por la eficacia psicoldgica, el confort o el bienestar’. Ase-
gura Barrio que debido a ese proceso transformativo «tal cultura
ha hecho del bien-estar la tinica forma del bien-ser, es decir, un
valor absoluto identificado sin residuos con la felicidad»’. El emo-
tivismo popular que invade nuestra sociedad ha convertido el /leiz
motive «sentirme bien» o «me gusta» en un meta vital que ronda
la obsesividad.

1. Willke, J.C., Manual sobre el aborto, EUNSA, Pamplona 1975, p. 117.

2. Cf. Domingo Moratalla, A., El arte de cuidar. Atender, dialogar y respon-
der, Rialp, Madrid 2013, p. 56.

3. Barrio, .M., Trato ético con las personas ancianas, Cuad. Bioét. 2005/14,
p. 61.
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En este ambiente hedonista extendido por todas partes, el
dolor y la muerte son de mala educacién, algo obsceno. Senci-
llamente no las soporta una sociedad que todo lo fia al bienestar
y a la calidad de vida. La aparicién del sufrimiento se contempla
con un cierto pdnico o cuando menos con miedo, desprecio, re-
chazo. Como afirma Polaino, estamos en una cultura en la que
sufrir tiene mala prensa. El dolor constituye hoy un «dis-valor*y
se registra con una cierta repugnancia, configurando una nueva
fobia. Evitar el dolor constituye el principio de todo hedonismo
y mds que una bisqueda alocada de placer consiste en abominar
la deficiencia, reduciendo paulatinamente el ndimero de los per-
tenecientes al homo patiens. El sufrimiento que causa dolor fisico
y moral, la enfermedad... la muerte, constituyen el mal absoluto
de la vida, la encarnacién de lo que no deberia ser nunca. Porque
presuponen que en el dolor no hay posibilidad alguna de bien.
Algunos viven inmersos en la idea de que es preferible la nada
al dolor: mejor no existir, y asi queda establecida una relacién
univoca entre sufrimiento e infelicidad. El resultado final es una
mentalidad social contraria al natural convencimiento de que el
hombre sufre porque es un ser vulnerable. Paradéjicamente, lue-
go se comprueba que esos mismos que escapan ansiosamente del
dolor vuelven a encontrarlo «alli donde no esperaban, en la propia
debilidad, en las contrariedades de la vida... en la propia falta de
motivos para sufrir».

En los tltimos cincuenta afos ha disminuido socialmente el
umbral de tolerancia a sufrir y a ver sufrir, a codearse con la mi-
nusvalia®, a soportar situaciones en las que no haya una satisfac-

4. Polaino, A., Mds alld del sufrimiento, en Revista Atldntida, 15, 1993,
p. 302.

5. Yepes, R. y Aranguren, ]., Fundamentos de Antropologia, un ideal de la
excelencia humana, EUNSA, Pamplona 2006, p. 326.

6. Herranz, G., El respeto a la debilidad..., op. cit., pp. 294-307.
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ci6n inmediata. En este sentido se vive en una cultura infantiliza-
da que solo ve el lado plécido de la vida.

La misma idea moderna de salud” de la OMS difundida e im-
puesta sociosanitariamente estd vinculada con no padecer dolor
alguno. El bienestar ha de ser completo, total en todas las dimen-
siones de la persona: fisica, psiquica y social. La salud se trans-
forma en un idolo al que se subordina cualquier otro valor. Se ha
radicalizado su fin y ha pasado de ser un bien humano especifico a
convertirse en un medio para maximizar la felicidad o el bienestar
perseguible y exigible a toda costa. Ante la sacralidad de la vida
que muchas religiones y filosofias de vida han profesado a lo largo
de la historia, el hedonismo pagano en su versién moderna difun-
de el mensaje de que la vida sin salud no vale la pena vivirla... no
es digna, no es sagrada.

Asumir el sufrimiento como parte del vivir humano contrasta
actualmente con una nocién de salud reducida a vitalidad exube-
rante, satisfecha de la propia eficiencia fisica y mental. En personas
adultas, el miedo insuperable al dolor, a la incapacidad e inutili-
dad, a la improductividad... es lo que entre otros motivos acaba
explicando que el suicidio, el suicidio asistido y la eutanasia sean
algo tan razonable y aceptable como el diagnéstico prenatal o el
aborto®. Esta visién instrumental y utilitarista de la salud es la que
predica Savulescu cuando afirma que «los padres no solo tienen

7. htep://www.who.int/suggestions/faq/es/: «La salud es un estado de
completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de afec-
ciones o enfermedades». La cita procede del Predmbulo de la Constitucién de
la Organizacién Mundial de la Salud, que fue adoptada por la Conferencia
Sanitaria Internacional, celebrada en Nueva York del 19 de junio al 22 de julio
de 1946, firmada el 22 de julio de 1946 por los representantes de 61 Estados
(Official Records of the World Health Organization, n.c 2, p. 100), y entr6 en
vigor el 7 de abril de 1948. La definicién no ha sido modificada desde 1948.

8. Cf. Engelhardt, T.H., Los fundamentos de la bioética, Paidés, Barcelona
1995, p. 392.
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el deber de promover la salud de sus hijos sino que también estdn
moralmente obligados a modificarlos genéticamente para darles a
ellos las mdximas oportunidades de llevar la mejor vida posible»’,
evitdndoles cualquier posibilidad de anomalia o imperfecciones.

Bajo esta perspectiva mejorativa se considera errénea la actitud
del médico que prolonga y cuida una vida cuya salud no puede
restablecerse. Poner fin a esa vida en sus distintas modalidades
(suicidio, aborto, eutanasia, ...) estarfa considerado, como afirma
criticamente Arendt, «un noble gesto para escapar de una existen-
cia que se ha hecho gravosa»'° o que lo va a ser.

En definitiva, si se desea la salud es sobre todo por temor —ima-
ginativo— al dolor que causaria el malestar. Pero la salud perfecta o
ininterrumpida no deja de ser una ingenua utopia huxleyana, una
meta inalcanzable al pretender vivir una vida en un mundo ideal
sin sufrimiento, sin enfermedades, sin vejez... un mundo feliz".

9. Savulescu, J., New Breeds of Humans: The Moral Obligation to En-
hance, in Ethics, Law and Moral Philosophy of Reproductive Biomedicine 1, n.°
1, March 2005: 36-39; Cf. Savulescu, J., Why I believe Parents Are Morally
Obliged to Genetically Modify Their Children. Times Higher Education Supple-
ment, 5 November 2004, p. 6. Cf. Savulescu, J., and ;Decisiones peligrosas? Una
bioética desafiante. Tecnos, Madrid 2012, pp. 43-65.

10. Arendt, H., La condicién humana, Paidés, Barcelona 2005, p. 328 y ss.

11. Cf. Huxley, A., Un mundo feliz. Cdtedra, Madrid 2013, p. 422: «El
mundo es ahora estable. La gente es feliz, tiene cuanto desea y nunca desea
aquello que no puede tener. La gente nada en la abundancia y estd a salvo;
nunca se pone enferma; no teme la muerte; tiene la dicha de ignorar la pasién y
la vejez; no sufre el acoso ni de padres ni de madres; no hay esposas, ni amantes
ni hijos por los que sentir un excesivo apego. Nuestros hombres y mujeres estdn
tan condicionados, que no pueden comportase de un modo diferente del que se
espera de ellos. Y si algo va mal, siempre quedard el soma»; Cf. también, Mon-
ge, MLA., Salud, dolor y enfermedad en Monge, M.A. (ed.) Medicina Pastoral,
EUNSA, Pamplona 2002, p. 166.
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2. LA IMPIEDAD HEDONISTA Y EL DES-CUIDO DEL ENFERMO

Instalarse en un mundo feliz con éptimos niveles de calidad y
rapidas escapatorias del dolor conduce simultdneamente al recha-
zo del dolor ajeno y a desentenderse del sacrificio y el sufrimiento
que conlleva asistir, cuidar y acompanar a un enfermo grave. El
conocido aforismo médico «si puedes curar, cura; si no puedes
curar: alivia; si no puedes aliviar, consuela» se ha visto sustituido
por «si puedes curar, cura; si no puedes curar, jhuyel»'?.

Cuidar al que sufre —a un enfermo dependiente— nunca serd
una actividad romdntica, hedonista, agradable o divertida: el cui-
dado del otro no puede ser un placer porque es doloroso™. No nos
gusta. Pero una reaccién puramente emotiva ante otro ser huma-
no que sufre, si no deja entrar a la razén, desemboca en una piedad
repulsiva que reclama la evasién o la distraccion con algo. El peli-
gro emotivista comprende la propia vida y la de los demads a partir
de las impresiones que configuran psicolégicamente la conciencia.
Lo importante y decisivo en la accién humana es «sentirse bien»
y, como sostenia Moore, lo que llamamos «bien» no es ninguna
cualidad de un objeto sino la impresién subjetiva que nos causa
tal objeto™. ;Y qué impresién subjetiva causa un nifio deforme
con pardlisis cerebral o un o nacido invisible en el seno de su
madre, o un anciano con demencia senil avanzada? Facilmente se
comprende que el efecto emotivista ante la enfermedad incurable,
grave, acabe siendo demoledor en cuanto a su respeto”. «La pura

12. Moreno Villares, ].M., Nitios diferentes. Diagndstico prenatal y eugene-
sia infantil. Palabra, Madrid 2014, p. 11.

13. Cf. Domingo Moratalla, A., E/ arte de cuidar. Atender, dialogar y res-
ponder..., op. cit., p. 71.

14. Cf. Moore, G.E., Principia Ethica, Cambridge: University Press, 1903.

15. Cf. Pérez-Soba, J.J., «El declive del aprecio por la vida humana: claves
culturales», en Scripta Theologica 2012, vol. 44, n.° 1, pp. 91-113.
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pasién irracional, el sentimentalismo inhumano, se convierte en la
victoria de la muerte sobre la vida incapacitada»'®.

Ante el dolor de frente, algunos se taponan los oidos y se cie-
gan la vista. Uno empieza a divagar porque no quiere asumir se-
renamente la condicién de finitud y fragilidad del ser humano. Se
produce una atrofia del sentido y de la mirada moral cuya mani-
festacién es la falta de atencién y de respeto. La situacién de un
enfermo grave empuja a algunos observadores a la desconexién del
mundo real para huir a uno virtual, feliz e indoloro. La humana
desnudez enferma representa un escenario en el que descubren la
propia debilidad como protagonista de su vida, y esto genera un
rechazo sentimental, por incémodo. Es cierto que «el rostro del
enfermo es lo que nunca queremos ver, pero inevitablemente uno
no puede dejar de ver su mismo rostro cuando ve el rostro del
otro»"/, sea quien sea.

El cuidado es una categorfa ética —una responsabilidad— y
no un ejercicio hedonista. La ética del cuidado incluye una ética
del sacrificio y de la entrega, requiere un amor profundo y puro
que no busca el propio interés'® ni el propio placer. Esto explica
que, desde el punto de vista ético, «cuidar en su mds rico sentido
de la palabra consista en reconocer en el otro su dignidad y su
diferencia»®.

El sufrimiento causado por el dolor fisico o psiquico produce
el efecto de sacarnos a flote de la frivolidad en la que estamos

16. Alvira, R., Filosofia de la vida cotidiana, Rialp, Madrid 1999, p. 78.

17. Anrubia, E., La carne enferma y su consuelo, en Roqué, M.V. (ed.), £/
sentido del Vivir en el Morir, Thomson Reuters-Aranzadi, Navarra 2013, p. 196.

18. Cf. Spaemann, R., Sobre Dios y el Mundo. Una autobiografia dialogada,
Palabra, Madrid 2014, pp. 165-167.

19. Camilleri, A., Monzén, E, «Bioética del cuidado del paciente criticon,
en Bellver, V. (ed.), Bioética y cuidados de enfermeria, vol. 2 Los desafios de la
prdctica. CECOVA, Valencia 2014, p. 195.
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sumergidos en medio de un mundo materialista: un efecto ca-
tdrquico. Parafraseando a Lewis, el dolor grita a los hombres, re-
presenta un altavoz que despierta y agita a un mundo de sordos®,
un mundo que vive bajo la conciencia emancipatoria de cualquier
limitacién que suponga un freno al deseo de bienestar*'. Pero pre-
ferimos con frecuencia volver a zambullirnos en el frescor acudtico
que nos aleja de la experiencia humana del dolor revolcdindonos en
el propio placer individual. Al final acontece que muchos quedan
presos y sin aire en la propia burbuja de su placer, sin lograr salir
de ella para ir en ayuda del necesitado.

Como atestigua Sdnchez-Cdmara, un mundo hedonista, «un
mundo sin dolor se verfa privado de la mayor parte de las cosas
buenas. Para empezar, serfa un mundo sin compasién y sin he-
roismo, probablemente un mundo sin mérito moral. Pensemos en
acciones realmente ejemplares. ;Cudntas de ellas se habrian rea-
lizado en un mundo sin dolor?»**. Y Lewis remarca que «el dolor
proporciona una oportunidad para el heroismo que es aprovecha-
da con asombrosa frecuencia»®. Muchas de esas acciones heroicas
han quedado grabadas en la historia de personas que ayudaron y
cuidaron de enfermos hasta el final de sus vidas.

El mundo actual tiene miedo cuando oye hablar del dolor y
del mayor de los dolores: la muerte. Por ese motivo, en ocasiones
opta por mantener apartadas y escondidas a las personas desahu-
ciadas y moribundas*. Aislar a los enfermos, llevarlos a geridtricos
en cuanto el deterioro fisico y cognitivo resulta dificilmente con-

20. Cf. Lewis, C.S., El problema del dolor, Rialp, Madrid 1994, p. 97.

21. Del Barco, J.L., El poder de la sinrazén, EUNSA, Pamplona 1993,
p. 109.

22. Sénchez-Cdmara, 1., El grito de Dios, Diario ABC, 6 de julio de 2014.

23. Lewis, C.S., El problema del dolor..., op. cit., p. 157.

24. Cf. De Hennezel, M., La muerte intima, Plaza y Janes, Barcelona
1997, p. 121.
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trolable se ha convertido en una praxis habitual. Sin duda habrd
casos que estardn mejor atendidos en esas instituciones que en la
propia familia por motivos nada despreciables: imposibilidad real
de tiempo, falta de recursos o de habilidades minimas necesarias,
etc. En otros, mds bien rige la comodidad y la mdxima de evitar
que el enfermo se dé cuenta de que se estd muriendo, prefiriendo
una muerte de tipo exprés. Este comportamiento subestima la ca-
pacidad que le puede quedar atin al enfermo de enfrentarse a su fi-
nal libremente », negindole esa posibilidad. Se le impide que pue-
da ser consciente de su propia muerte, sin duda lo mds serio que
le va a suceder en su vida. En casos extremos puede pretenderse
que el enfermo moribundo se comporte mas como un muerto que
como un vivo, proporciondndole para ello un arsenal de calmantes
que ahoguen su voz, su dolor, sus pensamientos. No soportan no
poder hacer nada por su familiar ni soportarian oir sus quejas o su
silencio manteniéndose junto a su cama durante largas jornadas.

La tendencia a escapar con demasiada facilidad de la llamada
del otro sufriente describe una evasion generadora de humanos
cada vez mds insensibles, insolidarios e irresponsables ante el dolor
ajeno. La sobreabundante satisfaccién de placeres narcotiza —de-
bilita— a las personas para el cuidado y la compasién hacia los en-
fermos. Anestesia la percepcion de otros bienes distintos al propio
elevando el nivel de marginacion.

3. Er SUPERHOMBRE Y EL UTILITARISTA NO TIENEN LAGRIMAS
DE COMPASION

Segtin Nietzsche, en la voluntad de poder del superhombre el
amor consiste en una debilidad, y amar en un estado de dnimo —ni

25. Cf. Ibid., p. 29.
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siquiera una virtud— en el que el hombre ve con preferencia las
cosas tal como estas 7o son, es decir la nada. En la filosofia nietzs-
cheana, el amor y la compasion encarnan los valores nihilistas del
mundo que conducen a negar la vida. La compasién para Nietzs-
che es antivitalista®®.

Para el utilitarista, si un enfermo ya no es curable, la compa-
sién supondria una pérdida de tiempo al no reportar beneficio
alguno. Este pensamiento prescinde del pathos sobre la compa-
sién. Hildebrand sostiene que los utilitaristas se mofan de cual-
quier gesto de compasién por la persona que sufre, afirmando que
para ellos «la compasién no ayuda. Haz algo si puedes y si no,
no pierdas el tiempo con sentimentalismos»”’. Pero los sujetos es-
pecialmente dominados por ese emotivismo utilitarista resultan
ser los mds vulnerables y frégiles ante su propia vulnerabilidad y
experiencia del dolor, porque en su légica no obtienen nada il y
positivo de él.

Nietzsche consideraba la compasién como una debilidad en-
fermiza en el hombre y en la sociedad que debia superarse. Sus
nada ambiguas declaraciones estdn directamente conectadas con
las actuales corrientes utilitaristas: «La compasién conserva lo que
estd maduro para perecer; defiende a los desheredados y condena-
dos de la vida; a través de la abundancia de los malformados de
todas las clases que la compasién retiene en vida, le da a la vida
misma un aspecto sombrio y dudoso (...) Los débiles y los fra-
casados deben perecer; esta es la primera proposicién de nuestro
amor a los hombres. Y hay que ayudarlos a perecer. ;Qué es mds
perjudicial que cualquier vicio? La accién compasiva hacia todos
los fracasados y los débiles»®.

26. Cf. Nietzsche, E; El Anticristo, Alianza, Madrid 2000, p. 7.
27. Hildebrand, D., E/ Corazén, 6.2 ed, Palabra, Madrid, 2009, p. 115.
28. Nietzsche, E; El Anticristo. .., op. cit., p. 15.
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No es de extranar, como afirma el filésofo Llano, la casi com-
pleta ausencia del valor de la amistad en el pensamiento de Nietzs-
che”. Bajo la armadura del superhombre no cabe la posibilidad del
reconocimiento de la dependencia; no hay lugar para forjar una
amistad basada en la necesidad mutua porque ante la enferme-
dad uno solo es responsable ante si mismo. La voluntad de poder
no puede ser compasiva porque la compasion sale del corazén, y
el pensamiento nietzscheano solo reconoce y realza la voluntad
como potencia humana. Olvida la afectividad, el corazén como
6rgano vital®. Es un corazén amordazado.

El deber natural del hombre de ayudar al débil, al dependiente
y sin autonomia, el compadecerse, pertenece a una moral de escla-
vos, que para Nietzsche solo es util a los débiles y no a los podero-
sos, cuya imagen especular es la fuerza, la vitalidad, la autonomia.
Observa con recelo virtudes como la misericordia, la piedad, la
paciencia, la benignidad, consideradas como artimafas sentimen-
tales de los débiles para contener a los fuertes. La debilidad se
convierte en un estigma que marca para la destruccion. Rechaza
frontalmente lo que constituye la humanidad de las ligrimas. El
cuidado queda completamente extinguido en este planteamiento.

Bellver, analizando las corrientes utilitaristas y pragmatistas,
sostiene que en ellas estd cuestionado el humano deber de atender
a los vulnerables y a los que no se valen por ellos mismos®. Estd
presente la tendencia a negar que exista un deber de hacerse cargo
de aquellos que necesitan ayuda y que ademds suponen un coste
y una carga, un sufrimiento para los familiares. Incluso represen-
tarfa una nueva esclavitud que alguien —por ejemplo, una madre

29. Cf. Llano, A., La vida lograda, Ariel, Barcelona 2002, p. 172.

30. Cf.Rosas-Jiménez, C.A., Humanizacién delos profesionales de lasalud:
;Ldstima o compasién?, Rev. Multidisciplinaria Semestral, 2015, pp. 128-142.

31. Cf. Bellver, V., Derecho y vulnerabilidad, en Cayuela, A, Vulnerables.
Pensar la fragilidad humana. Encuentro, Madrid 2005, pp. 92-93.
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gestante, una hija Gnica— se encontrara en la situaciéon de tener que
cuidar ella sola de su hijo o de su padre enfermo®”. Algunos padres
podrian considerar la constante atencién que exige el hijo enfermo
como una nueva especie de tiranfa* limitadora de su libertad y
comodidad. Invocarian un derecho a la autodeterminacién, por
ejemplo el de la madre que ha engendrado un hijo, con la consi-
guiente negacion de su paternidad responsable.

Tanto superhombres como utilitaristas afirman que los indivi-
duos enfermos sin expectativas de vida auténoma no merecen ser
ayudados, porque su existencia carece de significado™. ;Para qué
mantener o permitir nacer a esos humanos cuya existencia, por su
calidad de vida, resultard indigna y sin sentido? Bajo este plantea-
miento subyace un nihilismo nietzscheano en donde la auténtica
compasion, y por consiguiente el cuidado amoroso, se traduciria
en negar la vida®.

Hildebrand en su obra £/ corazén defiende que «una racionali-
dad fria y un pragmatismo utilitarista se alzan contra la afectividad
tierna o del amor verdadero (...) y la consideran blanda, ridicula.
Por tanto, cualquier mencién al amor, al hecho de conmoverse,
se considera un subjetivismo trivial que habria que rechazar en
nombre del espiritu de la nueva objetividad. Por el contrario, lo

32. Cf.Ibid., pp. 92-93.

33. Cf. Cordes, P]., El eclipse del padre, Palabra, Madrid 2002, p. 81.

34. Cf. Bellver, V., Derecho y vulnerabilidad. .., op. cit., pp. 92-93.

35. Cf. Juan Pablo II, Evangelium vitae, 12: «Estamos ante una cultura
contraria a la solidaridad, que en muchos casos se configura como una verdade-
ra cultura de la muerte. .. se puede hablar de una guerra de los poderosos contra
la los débiles. La vida humana que exigirfa mayor acogida y cuidado es tenida
por inttil, considerada como un peso insoportable y despreciada de muchos
modos. Quien con su enfermedad, su minusvalidez o, mds simplemente, con
su misma presencia pone en discusion el bienestar y el estilo de vida de los mds
aventajados, tiende a ser visto como un enemigo del que hay que defenderse o
a quien hay que eliminar.
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que si hay que tolerar como elementos legitimos de la vida son las
manifestaciones de vigorosa vitalidad, como la vivacidad, el tem-
peramento fuerte, las pasiones como la ambicién o la lascivia (...)
Estos sentimientos se consideran algo grande, poderoso y viril»*.
Insiste Hildebrand en acusar este tipo de tendencias que describen
al superhombre de antiafectivas y anticompasivas. Destilan un ve-
neno antipersonalista que manifiesta una antipatia a la conciencia
subjetiva®’”. Reducen todo lo afectivo, lo que hace reaccionar al
corazén humano, por ejemplo la reaccién humanitaria ante un
enfermo, a mera subjetividad desligada de la razén. Pero, al final,
en ese escenario sin compasion los que acaban desfilando no son
mds que tullidos afectivos, meros observadores o espectadores de
sufrimiento, seres que «no tienen ligrimas para la cosas que re-
quieren ldgrimas»*®. Se han hecho, asimismo, estériles para sentir
auténtica tristeza precisamente aquellos que luego mds se quejardn
del sufrimiento, mds que los propios dolientes. Y yerran porque la
verdadera experiencia afectiva implica no solo un sentimiento de
clemencia sino el convencimiento de responder a un bien concre-
to, en este caso el bien en si mismo que representa una persona
enferma.

Sin ldgrimas no hay compasién. Aunque no es necesario que
salgan de los ojos. Es suficiente que broten del corazén. Vivir sin
ldgrimas, sin compasién afectiva y efectiva es vivir separado de la
vida real, con un corazén cegado que rezuma desesperanza. La
indolencia existencial manifestada en un ansia fandtica de poder y
de placer conduce a la autonegacién y a la autodestruccién porque
considera la vida propia como una posesién que han de defender
contra la vida de los demds. Algunos podrian practicar cierto nivel

36. Hildebrand, D., E/ corazén..., op. cit., pp. 92-93.
37. Cf. Ibid., p. 99.
38. Ibid., p. 115.
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de compasién por el otro que sufre, pero solo hasta que el sufri-
miento ajeno empezara a molestarles y hacerles sufrir a ellos mis-
mos. A partir de ese instante reclamarfan la autocompasién para
si. Tal impia actitud se traduciria en dejar de proteger al enfermo
que morird, para pasar a protegerse a si mismos y evitar su propia
angustia vital.

El rechazo de la accién compasiva y solidaria —la renuncia al
interés y al sufrimiento ajeno— tiene como efectos «la propensién
de la brutalidad, el fin de la moderacién, el afin de lucro y el
célculo hedonista»””. He aqui la verdadera discapacidad de la hu-
manidad: su indolencia indiferente, su exaltacién de la libertad
traducida en el egoismo que acaba viendo como una carga publica
y molesta a los disminuidos y que tacha de irresponsables a los
padres que no han querido abortar a un hijo discapacitado. Es la
cultura de la muerte o de la autoaniquilacién y liquidacién de los
otros que pretende desbancar a la cultura de la solidaridad y a la
civilizacién del amor, al respeto incondicionado de la vida, a la
acogida y al servicio al otro*’. Pero sin amor compasivo la huma-
nidad no podria subsistir durante mucho tiempo, y firmaria su
sentencia de muerte.

Cuando, ante el dolor de un ser préximo, alguien reacciona
deprisa y sin pausa, constatindolo como un hecho molesto blo-
queante de sentimiento o pasion, no ha percibido correctamen-
te ~humanamente- la situacién. A causa de un despiste o vicio
existencial arraigado ha quedado sin la visién de una dimensién
de la realidad humana, impedido para reconocer y comprender

39. Franco, L., Bioética y Solidaridad en Tomds y Garrido, G.M.; Postigo,
E. (eds.), en Bioética personalista: ciencia y controversias. Ediciones Internaciona-
les Universitarias, Pamplona 2007, pp. 129-140.

40. Cf. Rhonheimer, M., Derecho a la vida y estado moderno, Rialp, Ma-
drid 1998, p. 92.
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al doliente. Representa, de acuerdo con Esquirol, «una ausencia
de percepcién moral ante los demds que desemboca en una falta
o déficit de compasién»*' de donde es muy dificil que surja el
respeto.

A quien carece de compasién hacia el débil —por la indife-
rencia y el rechazo— se le acusa de inhumano, de impiedad. Ha
renunciado a su propio estado de fragilidad necesaria para re-
conocer su propia dignidad y la ajena. Quien no tiene ligrimas
revela una conciencia cobarde porque retrocede ante el hecho més
cierto y universal: la vulnerabilidad creatural. Sin dolor en el pe-
cho, uno queda irresponsable y éticamente des-vinculado de lo
humano, que por naturaleza es precario. Entra en un tinel vital
circulando a oscuras y sin capacidad para amar realmente. Al fi-
nal extrafan el mismo amor, para ellos un desconocido y desierto
ecosistema al que no han sabido habituarse porque en ese mundo
se requiere la donacién del propio corazén®® que brota en forma
de compasidn.

En definitiva: sin compasién, lo genuino del corazén huma-
no y de su obrar moral no puede desarrollarse. Sin compasién,
la accién «cuidar al otro que sufre» desaparece porque ella cons-
tituye «la rafz del cuidar»® y porque «el mundo requiere la afec-
tividad del amor verdadero, de las ligrimas de alegria, de sufri-
miento, esperanza o conmocion. Requiere, en una palabra, la voz
del corazén»*. Y esas ldgrimas obran una gran bien al poseer el
superpoder de aliviar el corazén del doliente.

41. Esquirol, .M., El respeto 0 la mirada atenta. Una ética para la era de la
ciencia y la tecnologia, Gedisa, Barcelona 2006, p. 166.

42. Cf. Hildebrand, D., E/ corazén..., op. cit., p. 121.

43. Torralba, E, Constructos éticos del cuidar, Enfermeria intensiva, 2000,
11:136-141, vol. 11, n.° 3.

44. Hildebrand, D., El Corazén..., op. cit., p. 102.
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4. LA MUERTE POR COMPASION: AMORES QUE MATAN POR
RAZONES COMPASIVAS

Llorar, tener ldstima, compadecerse de un ser querido enfer-
mo que sufre constituyen acciones humanas que brotan de un
corazén sensible. Nadie duda de tal bondad natural ni se deberia
despreciar algo tan humano como conmoverse ante el dolor aje-
no. Es muy humano sentirse asi por alguien. Lo dudoso vendria
dado por una ausencia total de afectividad o una hipertrofia com-
pasiva.

La excesiva sentimentalizacién de la compasién —su hipertro-
fia— desemboca tarde o temprano en su resultado antagénico: la
impiedad. Desvincular los sentimientos compasivos de la razén
préctica produce una confusién ética que hace errar a la compa-
sién en su esencia. Conduce a la pérdida de su cardcter objetivo,
anulando su racionalidad. Y al dejarse comprar —embaucar— por
meros sentimientos, estos le hurtan su verdadero significado y la
arruinan semdnticamente®.

En determinados contextos, como recurso estratégico mani-
pulativo se intenta conmover la fibra sentimental subrayando el
cardcter penoso que reviste un enfermo grave para al final optar
por la salida mds drastica y contundente. Conforman plantea-
mientos melodramdticos puramente tdcticos que no responden ni
a la situacién general de los enfermos ni a una demanda social,
y constituyen un abuso demagdgico. A los expertos se les enco-
mienda entonces la ingenieria conceptual necesaria para manipu-
lar desde el lenguaje hasta la deontologia profesional y conseguir
que la gente acepte sin resistencia esa nueva realidad*. Teorizar

45. Cf. Rosas-Jiménez, C.A., Humanizacion de los profesionales de la salud:
;Ldstima o compasion?. .., op. cit., pp. 128:142.

46. Cf. Navas, A., La compasion embota la inteligencia mds deprisa que el
coriac, Diario de Burgos, 16 de febrero de 2007.
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socialmente sobre la ternura —compasién— pero separdndola de la
misma fuente de la ternura convierte la piedad humana en un
instrumento de destruccién... por ternura.

Pero ciertos sentimentalismos ocultan bajo una capa de sua-
vidad la capacidad para hacer dano a los otros incluso a los mds
indefensos. Suavizar el corazén humano corre el peligro de escle-
rotizarlo, forzando la compasion y «segregando ldgrimas falsas»”
que engafan a uno mismo y a los demds encubriendo un prove-
cho particular. Se exagera la ldstima que provoca el enfermo a su
alrededor y se genera una situacién emocionalmente insoporta-
ble que obliga a compadecerse pero no de cualquier modo. Dice
el protagonista de E/ quinto en discordia (Robertson Davies) que
«la compasién embota la inteligencia mds deprisa que el cofiac»*.
Y como resultado final se convierte la compasién en un acto de
servicio irrenunciable hacia el enfermo que sufre adelantando su
muerte intencionadamente. Pero de ningtin modo este acto llegard
a ser un acto de compasion cierta, una obra de misericordia, «una
accién salvadora»®.

La muerte de un ser humano enfermo nunca puede ser digna
y menos compasiva si es provocada y querida directamente por
otro que ademds suele ser un profesional de la medicina. Otra
cosa distinta es la aparicién de la muerte de modo natural. Las
muertes de enfermos por compasién son siempre intencionales.
No manifiestan simples deseos de que alguien muera definiti-
vamente. Hay por medio una accién ejecutada para conseguir
el efecto mortal. Resulta un contrasentido que puedan existir

47. Rosas-Jiménez, C.A., Humanizacién de los profesionales de la salud:
sLéstima o compasién?..., op. cit., pp. 128:142.

48. Citado en Navas, A., La compasién embota la inteligencia mds deprisa
que el conac. .., op. cit.

49. Lugmayr, M., La larga sombra de Hitler: una contribucion al debate
actual sobre la eutanasia, Cuad. Bioet., XIX, 2008/1.2, pp. 147-152.
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buenas razones para matar a alguien inocente, en este caso un
paciente vivo que sufre una enfermedad. En absoluto esa muerte
puede calificarse de ser buena muerte. No puede reflejar un bello
gesto humano. Insisto, no puede ser un bien exigible —un acto
moralmente bueno, un deber justo— que una persona le quite por
compasion la vida a otra o le ayude a quitdrsela. La vida de cual-
quier persona enferma es demasiado valiosa como para supeditar
su continuidad a una pena que los otros puedan sentir. Y los de-
rechos de una persona se han de encaminar siempre a promover la
vida y no la muerte. Resulta un contrasentido «exigir un derecho
humano que consista en realizar un acto negativo y que estd lejos
de velar por la vida y perfeccionarla»’. Los moribundos estin
todos vivos. La agudizacién del dolor en el enfermo y la ldstima
que puede producir nunca pueden servir de justificacion para que
un profesional de la salud participe en su eliminacién directa. La
muerte por compasion, «inocular un céctel litico letal, no puede
definirse como un acto médico»' sino como un acto deshuma-
nizador de la ciencia médica. Nunca en la historia de la Medicina
se habia planteado la posibilidad de otorgar autorizacién —permi-
so— a médicos para provocar deliberadamente la muerte de sus
pacientes deliberadamente y, como ya sucede en algunos paises,
sin la peticién expresa de ellos™. Supone un contrasentido a su
propia vocacion.

50. Lépez Quintds, A., Las sinrazones del aborto, Palabra, Madrid 2015,
p. 116.

51. Hadjadj, E, Tenga usted éxito en su muerte. Anti-método para vivir,
Nuevo Inicio, Granada 2011, p. 179.

52. Cf. Cohen, R., Euthanasia Policy and Practice in Belgium: Critical
Observations and Suggestions for Improvement, Issues in Law ¢ Medicine, vo-
lume 24, Number 3, 2009, 187:217; Hendin, H., Seducidos por la muerte.
Meédicos, pacientes y suicidio asistido, Planeta, Barcelona 2009; Montero, E., Cita
con la muerte. Diez anos de eutanasia legal en Bélgica, Rialp, Madrid 2013,
pp- 51-92.
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Por tanto, debemos asegurar que una respuesta emocional no
desemboque en rechazar bienes y proteger males®. No tiene fun-
damento ético que existan razones humanitarias®* —compasivas—
para acabar con vidas humanas enfermas®. Tal compasién edulco-
rada vendria errada al separarse de la esencia de la propia bondad*.
Y apelar a la compasién en esas situaciones la convertirfa en «un
argumento falaz y en una palabra talismdn»’ enfunddndose un
guante de seda ante un hecho tragico: la anulacién violenta de un
ser de nuestra especie. En este caso, el deseo y la forma de consolar
al enfermo no vienen avalados por el criterio realista que es la vida
en si misma. De tal modo que sentimentalizar la muerte causdn-
dola no serfa un acto compasivo sino una inmoralidad, un acto
intolerable. Es convertir la compasién en objeto de intenciones
torcidas sobre el otro. El deseo compasivo se transmuta asi en un
deseo de poder. Alguien, por ldstima, se entromete en el dolor del
hombre apropidndose de su vida. «Una connotacién humillante
de la compasién que expresa la superioridad sobre el enfermo, un
poder despético sobre el débil»®. Y no solo se transformaria en la
mis falsa de las compasiones, sino en la peor de todas, en la misma
anticompasién que niega la vida y garantiza la muerte. La piedad
reemplazada por la crueldad. En sentido estricto muere la compa-
sién, se esfuma al pervertirse. Sin duda define una compasién muy
rara que muda de la actitud positiva de reverencia a la vida hacia

53. Gémez-Lobo, A., Los bienes humanos. Etica de la ley natural, Medite-
rréneo, Chile 2006, pp. 136-137.

54. Cf. Lépez Quintds, A., Las sinrazones del aborto. .., op. cit., p. 28; Lug-
mayr, M., La larga sombra de Hitler: una contribucién al debate actual sobre la
eutanasia..., op. cit., pp. 147:152.

55. Cf. Gémez-Lobo, A., Los bienes humanos. Etica de la ley natural. .., op.
cit., pp. 136-137.

56. Ibid., op. cit., pp. 136-137.

57. Lépez Quintds, A., Las sinrazones del aborto. .., op. cit., p. 51.

58. Esparza, M., Amor y autoestima, 3.2 ed., Patmos, Madrid 2010, p. 231.
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una negativa antivitalista, aquella de la que hablaba Nietzsche. El
que dice {Vamos a abreviar sus sufrimientos! y elimina a la persona
por piedad ejerce perfectamente aquella clemencia a la que invitaba
Adolf Hitler a los médicos alemanes en una carta fechada el 1 de
septiembre de 1939, donde les pedia que «concedieran una muerte
misericordiosa a los enfermos que hubieran sido declarados incura-
bles tras una apreciacién tan rigurosa como fuera posible»”’.

La mayor de las contradicciones podria darse en la relaciéon
compasiva por excelencia: aquella que propiamente se da de modo
mutuo entre padres e hijos cuando ambos sufren y estdn necesita-
dos. Seria terrible pensar que unos padres, por la inevitable ldstima
que causaria en ellos el que sus hijos hubieran sido maltratados
o abusados, o que fueran drogadictos, terroristas, alteradores del
orden publico, o violadores, etc. decidieran aprobar el suministro
de una inyeccién letal sobre ellos para que dejaran de sufrir o de
causar sufrimiento.

Lo que ha descrito siempre la verdadera compasién es uno de
los cuadros mas conmovedores del amor humano. Tanto en la his-
toria, en la antropologia y en todas las religiones se la ha considera-
do uno de los sentimientos més elevados. Define un movimiento
del corazén que indica vida, indica un requisito de humanidad
no de mortandad. Lo esencial de la compasién con el enfermo
sufriente lo define el conjunto de acciones dirigidas a paliar efi-
cazmente el dolor. La profesién médica y la enfermeria no deben
pensar que su trabajo ha finalizado cuando ya no pueden hacer
nada con ese paciente grave. No es un fracaso, un motivo para
ceder el paso a una falsa compasién como Gltimo escalén de un
protocolo prefijado que conduce a la muerte®. Afirma Walco que

59. Citado en Hadjadj, E, Tenga usted éxito en su muerte. Anti-método para
vivir..., op. cit., p. 182.
60. Cf. Du Boulay, S., Cicely Saunders, Palabra, Madrid 2011, p. 214.
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«el tratamiento del dolor deberia convertirse en una prioridad pro-
fesional y en una exigencia ética de cualquier profesional de la sa-
lud, independientemente de su especialidad»'. De tal modo que si
un hospital no es capaz de aliviar el dolor de un enfermo en el que
innecesariamente se estd prolongando su sufrimiento, lo correcto
o deseable serfa pedir el alta voluntaria y abandonar ese hospital
en busca de un equipo mds competente y preparado en paliativos
-que los hay— para que le traten adecuadamente su dolor. Como
dice Gémez Lobo «eliminar el dolor a través de la muerte cuando
ya es posible aliviarlo con analgésicos y sedantes equivale a am-
putar un brazo para curar un dedo»®. Absurdo. Se trata de una
accién que no apunta al fin que corresponde. Nadie deberia morir
a manos de otros por la ldstima que causa su dolor no paliado.
Porque a lo que tiene derecho ese enfermo doliente —y esta si que
es verdadera compasion— es a no sufrir, a ser atendido convenien-
temente con unos cuidados especiales que alivien su dolor. El en-
fermo que pide la muerte grita en verdad que se le libere de sus do-
lencias y también de sus propias palabras, palabras de muerte que
siempre quieren manifestar otra cosa distinta. Siguen pidiendo la
vida, deseando la felicidad®. Es esta situacién de cémo solucionar
el dolor la que tendria que conmover al apenado equipo médico.

Existiendo los cuidados paliativos no tiene ningtin sentido se-
guir hablando ni de muerte compasiva ni de eutanasia. De este
modo, lo compasivo, para que realmente lo sea, deberia hacer lle-
gar cuanto antes esos cuidados a todos los enfermos que sufren.

61. Walco, D.C., Cassidy, R.C., Schechter, N.L., Pain, hurt and harm: the
ethics of pain control in infants and children, New England Journal of Medicine,
331 (1994), 541-544.

62. Gémez-Lobo, A., Los bienes humanos. Etica de la ley natural..., op.
cit., p. 141.

63. Cf. Hadjadj, E, Tenga usted éxito en su muerte. Anti-método para vi-
vir..., op. cit., p. 181.
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Desear el sufrimiento o no hacer nada para paliarlo cuando exis-
ten medios médicos es sencillamente inmoral, inhumano, indig-
no...es un acto de impiedad. En conclusién, solo estos cuidados
con esos enfermos satisfacen las exigencias de la moral y de la
compasi6n verdadera®.

5. ACABAR CON EL SUFRIMIENTO ACABANDO CON EL ENFERMO

La incomprensién y el rechazo del dolor esterilizan la compa-
sién hacia el sufriente. Aparece la crueldad como contraposicién al
desear y querer finalmente la muerte del enfermo.

A Spaemann le resulta catastréfica la idea de que a alguien que
sufre se le pueda sugerir que no debe continuar su vida, indicdn-
dole la salida. Ningtin hombre tiene el derecho de exigirle a otro
que le diga: <TG no debes seguir existiendo»®. Apostilla Sulmasy
que «no habria asalto mayor a la dignidad humana ni en tltimo
término sufrimiento mds grande que decir a uno de esos enfermos
mirdndole a la cara: «Si, efectivamente tienes razén. Tu vida carece
de sentido y de valor. Te daré muerte si td quieres»*. El «td ya no
debes existir» se convierte en la expresién «mds extrema de falta
de solidaridad»®” y de compasién. Es idéntico a espetarle que ha
dejado de ser un semejante, uno de nosotros.

En esta mentalidad insolidaria se entiende que ante un cuerpo
enfermo sentenciado de muerte algunos justifiquen adelantar su

64. Cf. Gémez-Lobo, A., Los bienes humanos. Etica de la ley natural. .., op.
cit., p. 147.

65. Spaemann, R., ;Matar o dejar morir? Rev. Cuadernos de Bioética X V111,
2007/1.3, p. 114.

66. Sulmasy, D.P, Death and human dignity, Linare Quart, 1994, 61(4),
27-36.

67. Spaemann, R., ;Matar o dejar morir?..., op. cit., p. 113.
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destino. Consideran que esa accién no constituirfa propiamente
un delito sino un derecho acertado y una forma digna de ayudarle
a escapar de esa vida lamentable. Pero a ese enfermo ya ha dejado
de reconocérsele su personalidad y su valor tnico rebajando su
vida a una sucesién de estados desagradables. Significa una ruptu-
ra con la tradicional solidaridad que mantenia mas o menos unida
a la sociedad®® y a las distintas generaciones. Por el contrario, el
cuidado ético mediado por el amor humano reconoce el sufri-
miento en su dignidad, acogiendo y reconociéndole al enfermo su
derecho a existir, permitiéndole nacer o dejando que siga viviendo
sin indicarle la salida solo porque algunos decidan que su vida
carece de sentido alguno®.

Sin esperanza y sentido de la vida, sin un eficaz tratamiento
del dolor, el enfermo y el cuidador parecen abocados a lo absurdo,
al precipicio de la desesperanza, que en palabras de Entralgo se
convierte en «una especie de cierre de la existencia en si misma
hacia la nada vacifa del porvenir»°. Aparece entonces el deseo de
la muerte del enfermo como un acto de rebeldia al perderse todo
sentido existencial. La familia, los amigos, el médico abdican de
la verdad de la dignidad del ser humano frégil que por sus condi-
ciones precarias ya no puede expresar su voluntad de vivir. Otro la
expresard por €|, delegando en el médico la decisién final sobre el
enfermo. Se traslada el sinsentido del sufrimiento en forma de en-
fermedad al sin sentido del enfermo que la padece. La renuncia al
sentido es la que se convierte en la «pérdida de la esperanza, la cual
es la auténtica enfermedad mortal», como aseguraba Kierkegaard”'.

68. Cf. Navas, A., El aborto, a debate.. ., op. cit., p. 104.

69. Cf. Spaemann, R., ;Matar o dejar morir?..., op. cit., p. 110.

70. Lain Entralgo, P, La espera y la esperanza. Historia y teoria del esperar
humano, Alianza editorial, Madrid 1984, p. 9.

71. Kierkegaard S., La enfermedad mortal, Trotta, Madrid 2008, p. 143.
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No se acepta por mds tiempo que el enfermo sufra, ni sufrir
con €l ni por él. Tampoco se asume —por el sufrimiento de la fami-
lia— el cuidado y atencién de un enfermo por ejemplo en un estado
comatoso de inactividad prolongada. Al final predomina la 16gica
del abandono sobre la del cuidado y la acogida. Dada la situacién,
no queda mds remedio que suprimir directamente al que sufre
para acabar de una vez por todas con todo su sufrimiento. Por
supuesto que a continuacién también desaparece el sufrimiento de
la familia que lo atendia, que en muchas ocasiones resulta superior
al del propio paciente y que se encuentra muy presente en la toma
de la decisién final eutandsica.

Si el sufrimiento no cabe en una comunidad social de familias
hedonistas, tampoco cabe el familiar enfermo; si se huye de modo
hipocondriaco de cualquier malestar sobre la salud, se adopta la
direccién opuesta a la que se encuentran los enfermos para no
toparse con ellos. La sociedad enmudece en su respuesta ante la
pregunta por el sentido del dolor. Consideran algo inevitable eli-
minar el problema (el sujeto que sufre), no vaya a ser «que nos
plantee unas inquietudes ante las cuales no tenemos solucién»?, o
que se convierta en una amenaza del estado de confort que no se
estarfa dispuesto a renunciar. Al final, esa mentalidad indolora y
sus consecuentes acciones resulta la mds dafina de todas, porque
con el intento de evitar el sufrimiento lo que hace es causar uno de
mayor escala y gravedad: la muerte de una persona enferma viva,
degradando gravemente su dignidad.

72. Yepes, R.; Aranguren, J., Fundamentos de antropologia, un ideal de la
excelencia humana. ..., op. cit., p. 326.






Capitulo 3
Presupuestos ontoldgicos
y éticos de la compasién con los enfermos

1. LoS ENFERMOS GRAVES SON SERES HUMANOS,
NO FUNCIONES BIOLOGICAS ERRONEAS

Los seres humanos no se definen como humanos ni valen
como tales por la funcién que desarrollan. Porque estrictamente
hablando, no son una funcién, un mecanismo, un artefacto, una
capacidad... Es cierto que pueden tener y desempenar funciones,
pero las funciones conforman caracteristicas ttiles para definir
objetos, cosas y mdquinas... nunca personas.

Reducir los seres humanos —sanos y enfermos— a su funcién
(a sus capacidades fisicas, intelectuales y a la calidad de estas), ce-
fiirlos a un cuerpo mecanizado controlado por érdenes motoras,
bioquimicas, y valorarlos segtin este criterio constituye un reduc-
cionismo ilegitimo que los convierte en objetos.

Su humanidad quedaria sencillamente sustraida. Tal visién
reduce especificamente a la persona enferma a una sucesién de es-
tados orgdnicos alterados, a un sistema funcional erréneo, que por
la misma lgica que se da en las cosas, dejaria de ser lo que es —una
persona— al perder su funcién'.

1. Cf. Ars, B., Fragilidad y cuidados de la persona enferma..., op. cit.,
pp. 95-111.
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La capacidad natural siempre activa de todo ser humano es su
capacidad de ser, y no su capacidad de tener, de obrar y de poder
elegir. Dice Spaemann que el ser de la persona «es la vida de un
hombre. (...) persona es el hombre y no una cualidad de él»*. En
cambio, el mecanicismo cientifico reduce la naturaleza a causas
y efectos, a procesos, excluyendo del horizonte del conocimiento
humano los aspectos cualitativos de la realidad y el mismo ser.
Como afirma Arendt, «en lugar del concepto de ser encontramos
ahora el concepto de procesor’. Asimismo el mundo del zener res-
ponde a realidades objetivas como las de la técnica, donde no hay
comunicacién posible sino mds bien soledad y vacio aislando al
hombre en una mera funcién.

Desde hace tiempo, el llamado funcionalismo se ha convertido
en el canon de la biologfa al referirse tanto a la autoconservacién
como a la autorrealizacién de la especie y de la humanidad. Lo con-
sideran la Unica realidad genérica por la que vale la pena vivir. De
tal modo que la vida biolégica buena se reduce casi exclusivamente
al perfeccionamiento de las condiciones del mero vivir para conse-
guir un mundo mejor’. Este es su destino en la evolucién: que el ser
humano se subordine a las condiciones de su conservacién y su rea-
lizacién sin que medie o presente algin otro tipo de fin que no sea
el de contribuir a esa humanidad mejorada®. El individuo humano
es pensado dentro de esta cosmovision general moderna en la cual se
va manifestando una ley inexorable —la evolucién— que tiende hacia

2. Spaemann, R., Personas. Acerca de la distincion entre «algo» y «alguien»,
EUNSA, Pamplona 2000, pp. 227-236.

3. Arendt, H., La condicion humana..., op. cit., p. 322.

4. Cf. Marcel, G., Ser y tener, Guadarrama, Madrid 1971.

5. Cf. Pérez-Soba, J.J., El declive del aprecio por la vida humana: claves
culturales, en Scripta Theologica 2012, vol. 44, n.° 1, pp. 91-113.

6. Cf. Spaemann, R., Sobre Dios y el Mundo. Una autobiografia dialoga-
da..., op. cit., pp. 164-165.



Presupuestos ontolégicos y éticos de la compasion con los enfermos 55

niveles mejores de existencia. Por tanto, de este sistema no cabria de-
rivarse ninguna indicacién ética para el actuar humano que no sea la
contribucién al perfeccionamiento y a la supervivencia de la especie.

Bajo esta Optica, los casos, por ejemplo, de bebés con pardlisis
cerebral o espina bifida serfan considerados un error de funciona-
miento de la naturaleza que impediria la consecucion de los fines
biolégicos marcados para la especie. Y de acuerdo con esa logica
evolutiva, en esas condiciones de funcionalidad no habria viabili-
dad ni control posibles para continuar viviendo. Tal disfuncién se
concebirfa como algo definitivo, irreversible y abocado a la muerte
natural, un paso imparable de la historia evolutiva.

La influencia y la coincidencia con los postulados darwinianos
fue especialmente notable en el pensamiento de Nietzsche. El si-
guiente texto lo ilustra brillantemente: «La compasién dificulta en
gran medida la ley de la evolucién, que es la ley de la seleccién. La
compasién es un instinto depresivo y contagioso que dificulta aque-
llos instintos que tienden a la conservacién y al aumento de valor
de la vida. En realidad, partiendo del instinto de la vida se deberia
crear un medio para asestar un golpe a una acumulacién morbosa
y peligrosa de compasién»’. La nueva generacién de humanos que
la evolucién reproduce son seres cada vez mds perfectos, aptos...
superhombres. No resulta extrano que estas ideas constituyeran el
humus de la posterior aparicién de leyes eugenésicas norteamerica-
nas y alemanas® que incluyeron la esterilizacién y ulteriormente la
eliminacién de deficientes mentales —incluidos nifos—, enfermos
en fase terminal y al final personas de distintas razas distintas’.
La propuesta y finalidad consistia en que determinados individuos

7. Nietzsche, E, El Anticristo..., op. cit., p. 15.

8. Cf. Sandel, M., Contra la perfeccion. La ética en la era de la ingenieria
genética, Marbot, Barcelona, 2007, pp. 99-105.

9. Cf. Pérez-Soba, ].J., El declive del aprecio por la vida humana: claves
culturales..., op. cit., pp. 91-113.
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no interceptaran los ritmos evolutivos dirigidos hacia el mejora-
miento de la especie. Ya en 1923 para la fundadora de Planned
Parenthood, Margaret Sanger, la esencia del control de la natalidad
consistia en mads ninos de los capacitados, menos de los incapacita-
dos. Los no capacitados constitufan una amenaza biolégica para
la civilizacién y, por tanto, habia que evitar su multiplicacién'.

Por el contario, sostengo con D’Agostino que ser sujeto hu-
mano lleva consigo «una identidad que no admite equivalentes
funcionales»''. Las personas —incluidas todas las enfermas— son
irreductibles a su cuerpo y a sus funciones aunque esto no impide
que el trabajo de un equipo médico requiera explorar el cuerpo
fisico del paciente, analizar sus funciones vitales, diagnosticarlo y
curarlo'?. Pero los enfermos y el dolor que sufren no representan
un mero problema técnico que haya que arreglar en un taller para
que vuelvan a funcionar y de este modo no sean descartados. Si
asi fuera, el cuerpo del enfermo dejaria de ser un lugar en donde la
persona vive (donde la persona es) y a la que debe atenderse holis-
ticamente. Pasaria a convertirse en un espacio cosificado y aislado
sobre el que se vuelcan técnicas e instrumentos de inspeccién, re-
paracion, etc. El cuerpo se convertiria en un «sistema yuxtapuesto
de control de sintomas, una estructura espacial impersonal donde
no habria cabida al testimonio expresivo de las vivencias de con-
trariedad y enfermedad»".

10. Cf. Sanger, M., The Pivot of Civilization in Historical Perspective: The
Birth Control Classic, Inkling Books, Seattle, 2001, pp. 409-411.

11. D’Agostino, E, La dignidad humana, tema bioético, en Vivir y morir
con dignidad. Temas fundamentales de bioética en una sociedad plural, EUNSA,
Pamplona 2002, pp. 23-27.

12. Cf. Herranz, G., Los enfermos ;son personas o cosas? Sobre la cosificacién
del enfermo, en Desde el corazén de la medicina. Homenaje a Gonzalo Herranz,
Organizacién Médico Colegial de Espafia, Madrid, junio 2013, pp. 229-243.

13. Russo, M.T., El cuerpo del paciente, sujeto de la asistencia integral.
Hacia una medicina Body-centred. .., op. cit., pp. 151-168.
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En una atencién estrictamente tecnolégica despojada de toda
humanizacién no hay espacio para la compasiéon. La experiencia
nos dice que la sola aplicacién de la fria técnica omnipotente deja
sin consuelos al alma y al cuerpo herido del enfermo.

2. Los ENFERMOS GRAVES SON MUCHO MAS QUE SU
INTELIGENCIA Y SU AUTONOMI{A ALTERADAS

Cualquier persona sigue siendo quien es cuando estd enferma
o ha perdido el nivel de consciencia cerebral. Pero no lo consi-
dera del mismo modo Savulescu cuando se opone a que pueda
seguir estando la persona en un cerebro dafiado con minima o
nula consciencia'®. En esa linea reduccionista, Dworkin reconoce
que solo habria vida humana —y persona— al haber cerebro en fun-
cionamiento, y aquellos que lo posean serian sujetos de derechos
incluido el principal de ellos: el derecho a la vida®. Singer, yendo
ain mds lejos, afirmard que la condicién de persona solo se puede
atribuir al sujeto consciente y que lo manifieste con signos claros,
por ejemplo siendo consciente de su sufrimiento: «capaz de sentir
dolor»'. Savulescu de nuevo y Levy opinan que «solo hay razones
para mantener en la existencia a un ser humano cuando este ma-
nifieste autoconsciencia, que es el estado moral pleno»'” en el cual

puede gozar de libertad.

14. Cf. Kahane, G., Savulescu, J., Brain Damage and the Moral Signifi-
cance of Consciousness, Journal of Medicine and Philosophy, n.° 34, pp. 6-26.

15. Cf. Dworkin, R., El dominio de la vida. Una discusién acerca del aborto,
la eutanasia y la libertad individual, Ariel, Barcelona 1994, p. 39.

16. Singer, P, Repensar la vida y la muerte. El derrumbe de nuestra ética
tradicional, Paidés, Barcelona, 1997, p. 89; Singer, B, Etica practica, Ariel, Bar-
celona 1998, pp. 166 y ss.

17. Levy, N., Savulescu, J., Moral significance of Phenomenal Conscious-
ness» in S. Laureys et al. (eds.), Progress in Brain Research, The Netherlands,
Elsevier, chapter 25, pp. 361-370.
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Como se puede observar, bajo estos criterios funcionalistas
quedarian excluidos un gran nimero de miembros de la familia
humana, entre otros: embriones, fetos, personas discapacitadas fi-
sicas y mentales, estados comatosos persistentes, etc. Engelhardt
califica a todo este conjunto de humanos como seres no autocons-
cientes de la especie Homo sapiens, seres humanos no personas'
alejadas del ideal de la autonomia fundamentado en ser un agente
moral capaz de decidir por su propia voluntad. Solo serfan sujetos
de derechos y de derechos morales, y por tanto personas, los que
gozaran de libertad y de propiedad, los que poseyeran la libertad
de realizar su propia personalidad® o aquellos que tuvieran capa-
cidad de imputacién moral?. De algiin modo, los humanos que
integran la lista anterior se podrian equiparar a los muertos, ya
que en ellos estd ausente o desaparecida la actividad de los centros
cerebrales superiores. Y evidentemente en esos casos la equipara-
cién a un caddver no permitiria seguir tratindolo como un sujeto
individual de la especie humana. Para los utilitaristas, han dejado
de ser sujetos y personas calificando su vida discapacitada peor
que la muerte. Ninguno de ellos tendria derechos, salvo que en
tltimo extremo su vida resultara de interés para alguien dotado
de autonomia®'.

Singer, basdndose en estas premisas, acaba atribuyendo el esta-
tus de personas a animales altamente evolucionados, y el de 7o per-

18. Cf. Burgos, J.M., Persona versus Ser Humano: un andlisis del esquema
argumentativo bésico del debate, Cuad. Bioér. XIX, 2008 /3.2, pp. 433-447.

19. Cf. Engelhardt, TH., Los fundamentos de la bioética..., op. cit.,
pp. 153 y ss.

20. Cf. Pérez del Valle, C., Path-Erica, Bioética y Derecho: Bioética uti-
litarista jen la perspectiva de Schopenhauer?, en Cayuela, A., (ed.), Path-ética.
Paradoja del humano existir, Marova, Madrid, 2008, p. 197.

21. Cf. Engelhardt, TH., Los fundamentos de la bioética..., op. cit.,
pp- 261 y ss; p. 154.
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sonas a algunos enfermos discapacitados. Por este motivo sostiene
que no habria razén para matar chimpancés antes que a nifios
anencefdlicos. Incluso propone experimentar con los anencefdli-
cos que sean huérfanos porque, en tal caso, no habria sufrimiento
alguno de los padres y se obtendrian beneficios para la ciencia, la
salud. Esa utilizacién, segtin Singer, seria mds razonable que la de
los simios, monos, perros, gatos o ratas, que son mas inteligentes
y sufren mds*. El embrién de una grulla puede ser més valioso y
por ello mds digno de cuidado, que un embrién humano enfer-
mo que conducirfa al nacimiento de un nifno deforme®. La vida
humana biolégica en si misma y por si misma posee escaso valor
y significado. La valoracién del pensamiento de Singer con el de
Kushe, conduce a la afirmacién de que la vida no es un bien en sf
sino un medio para cualquier otra cosa, por ejemplo para alcanzar
un estado de conciencia agradable. Segiin esta premisa quedaria
legitimada la eutanasia post-natal o infanticidio de un discapaci-
tado por razones de muerte compasiva®®.

Nadie duda de la innegable importancia que para el desarrollo
e integridad de la persona pueden tener su racionalidad, su capaci-
dad de control sobre si mismo, su conciencia, sus habilidades para
relacionarse. De hecho, el hombre las necesita para alcanzar una
cierta plenitud, una vida mejor. Y precisamente por este motivo
desde las ciencias biomédicas se hace lo posible y se desea que
todos los seres humanos puedan disfrutar de esas caracteristicas.
Pero aun, siendo importantes, no son absolutamente decisivas para
que al hombre se le considere un hombre, porque sencillamente el
hombre en su esencia es mds que ellas. «La conciencia no es la

22. Cf. Singer, P, Repensar la vida y la muerte. .., op. cit., p. 88 y 108.

23. Engelhardt, T.H., Los fundamentos de la bioética. .., op. cit., p. 160.

24. Singer, P, Kushe, H., Should the baby live? The Problem of Handicapped
Infants, Oxford University Press, Oxford 1985; Kuhse, H., The Sanctity of Live
Doctrine in Medicine. A critigue. Oxford University Press, Oxford 1982, p. 213.
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tltima instancia, como supone el racionalismo deontologista, sino
que la persona humana es mds que su conciencia»®. El hombre no
es su inteligencia, no es su memoria, no es su libertad... la vida
humana no se confunde con las condiciones mejores o peores en
las que se desarrolla®. El ser humano existe antes de poseer esos
indicadores humanos o propiedades (conciencia, capacidad de su-
frimiento...) porque tales cualidades afectan al zener del hombre
y no a su ser”’. Podemos considerarlas expresiones de la persona,
manifestaciones de su existencia, pero nunca tales cualidades asu-
mirdn el carcter de atributos esenciales. «Son expresiones del ser
que, por si mismas, no definen ni le atribuyen a la persona el es-
tatuto de humanidad»®®. La persona es una realidad que supera
la actividad neuronal®, y su inteligencia y consciencia no pueden
reducirse a una secrecién de la masa cerebral. Lo que importa no
es en que condicién estemos en un determinado momento del
tiempo (discapacitado, en coma, somnoliento, plenamente cons-
ciente) sino «que tipo de seres somos»™. Sin duda, representa una
clave que nos distingue del resto de seres vivos animales.
Constituirfa una alteracién profunda del concepto persona
reducirla a «una propiedad del individuo que puede aparecer o

25. Cayuela, A., Dependencia, contingencia y vulnerabilidad en Cayuela,
A, Vulnerables. Pensar la fragilidad humana. Encuentro, Madrid 2005, p. 81.

26. Cf. Gonzdlez, AM., «La dignidad de la persona, presupuesto de la
investigacion cientifica», en Ballesteros, J. — Aparisi, A., (eds.) Biotecnologia,
dignidad y derecho: bases para un didlogo, EUNSA, Pamplona 2004, p. 38.

27. Ballesteros, J., Exigencias de la dignidad humana en la biojuridica, en
Ballesteros, J. — Aparisi, A., (eds.) Biotecnologia, dignidad y derecho: bases para
un didlogo, EUNSA, Pamplona 2004, p. 66.

28. Leone, S., Bioetica in pediatria di base, Medicina e Morale 1, 1992,
pp. 27-42.

29. Cf. Andorno, R., Bioética y dignidad humana, Tecnos, Madrid, 2012, p. 63.

30. Gémez-Lobo, A., Los bienes humanos. Etica de la ley natural..., op.
cit., p. 120.
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no aparecer en el transcurso de la vida»!. El ser humano no se
revela completamente en todas las operaciones que lleva a cabo,
es decir, uno no es solo lo que obra. A la naturaleza humana, al
ser humano le pertenecen la razén —el ser racional-, la conciencia,
pero la persona no se reduce a ellas porque si no, entonces solo
lo seriamos cuando fuéramos conscientes. Por ejemplo, el recién
nacido, yo mismo cuando estoy profundamente dormido, alguien
en estado de coma tras un accidente..., describen situaciones que
no impiden seguir siendo persona aunque no se tengan activadas
determinadas potencias tipicamente humanas.

Ningtn ser humano vivo deberia estar obligado a tener que
demostrar a la sociedad sus capacidades intelectuales, racionales,
genéticas... para protegerse frente a los demds, ser respetado y
disfrutar del derecho a nacer o a seguir viviendo. No podemos
exigirle a cada hombre que acredite publicamente con un certifi-
cado médico la posesion y la correcta activacién de determinadas
funciones biolégicas que le hagan auténomo para entonces ser re-
conocido como humano, como persona digna, titular de derechos.
En este sentido, afirma Habermas que «la autonomia o voluntad
libre no es una propiedad caida del cielo que automdticamente
recibe cada ser humano. Es mds bien una conquista precaria de
las existencias finitas, existencias que solo teniendo presente su
fragilidad fisica y su dependencia social pueden obtener algo asi
como fuerzas (...). La dignidad humana es la de un ser que, por ser
animal es frdgil y vulnerable»*?, y esta vulnerabilidad no frustra el
fin de la especie ni la pone en peligro de extincién ni se degrada
por la enfermedad de uno de sus miembros.

A menudo se tiende a captar la singular dignidad humana a
través del reflejo de la racionalidad o de la libertad. Pero el objeto

31. Rhonheimer, M., Derecho a la vida y estado moderno. .., op. cit., p. 76.
32. Habermas, J., El futuro de la naturaleza humana ;Hacia una eugenesia
liberal? Paidés, Barcelona 2001, pp. 51-52.
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del reconocimiento, el respeto no es hacia la racionalidad y liber-
tad en modo abstracto y separado del sujeto, sino que es hacia
el hombre mismo®. Hay que considerar la vida cémo un todo,
incluidos los afectos, los sentimientos, las emociones. Cuando la
libertad cobra su verdadero sentido no es cuando se expresa en la
capacidad pura de elegir y de sentir. La libertad humana se hace
mids perfecta y mds auténtica cuando se pone al servicio de la rea-
lidad auténoma, al servicio de la verdad y del bien del hombre.

3. EL HOMO EABER (SANO AUTONOMO) VERSUS EL HOMO PATIENS
(ENFERMO DEPENDIENTE)

La identificacién de la dimensién personal con una cualidad
funcional del ser humano es consecuencia de la adopcién de una
perspectiva cognoscitiva empirico sensista. Para esta visién solo
existe el «hecho» —el factum—, constatable mediante la ciencia bio-
l6gica, neuroldgica, psicoldgica. La cultura predominante ha cai-
do bajo una dependencia excesiva de los sentidos y de la actividad
de estos. De tal modo que lo humano que no se logra manifestar
—actuar— a través de ellos carece de personalidad propia y auténo-
ma. El hombre sensitivo ha de ser productivo. Representa un ser
auténomo capaz de hacer cosas con las manos, con instrumentos,
con maquinas. La modernidad tecnolégica ha generado un nuevo
tipo de hombre, el homo faber*, un supuesto hombre que, para
que sea util, ha de desplegar una enorme actividad productiva.
El homo faber es un triunfador. Se mueve entre las categorias de
triunfo y fracaso pero siempre busca el éxito. El hombre moderno

33. Cf. Gonzdlez, A M., En busca de la naturaleza perdida. Estudios de
bioética fundamental, EUNSA, Pamplona, 2000, p. 155.

34. Cf. Arendt, H., La condicién humana..., op. cit., pp. 325 y ss; Cf.
Jonas, H., El Principio de Responsabilidad, Herder, Barcelona 1995, pp. 36-39.
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por antonomasia es un fabricante, un ser que trabaja y que de-
pende de los resultados. Por tanto, su dignidad y el sentido de su
existencia se valoran y estdn ligados al obrar exigiendo un nivel
de funcionalidad incompatible con la enfermedad, la debilidad, la
incapacidad fisica y mental. En definitiva, el vulnerable —Aomo pa-
tiens—, el doliente, el enfermo, resulta un no vilido tecnoldgico —un
inviable— en el mundo del homo faber. En este sentido la salud —y
el bienestar— se restringen casi exclusivamente a poseer capacidad
para trabajar, de tal modo que puedes decir que estds sano si eres
apto para... trabajar®. Se resquebraja la unidad de la especie hu-
mana al dividirla en los capaces del tal poder y los incapaces. A los
incapaces discapacitados, al no poder «hacer cosas» se les trataria
como seres inertes, improductivos. En consecuencia, y siguiendo
las tesis de Singer, no se les podria clasificar propiamente como
personas humanas®® porque no son otros como nosotros, son real-
mente los diferentes.

Muchos débiles y enfermos miran con asombro y temor a los
fuertes y a sus sociedades triunfalistas. Desconfian de los aut6-
nomos que se arrogan el monopolio de la dignidad humana fun-
damentada en esa racionalidad, que resulta ser —como concluye
Bellver— la marca para «diferenciar a los elegidos de los que no lo
son»”’. La sociedad quedaria clasificada en los que tienen autono-
mia y los que no la tienen, y sobre estos tltimos recaeria la sospe-
cha de la posesién de dignidad. Pero no habria mds remedio que
obligar también a esta sociedad auténoma a tener que garantizar
una igual proteccién de la autonomia entre todos los que tengan la
capacidad de ejercerla. Al final, «lo inevitable vendrd de la mano

35. Cf. Monge, M.A., Salud, dolor y enfermedad en Monge, M.A. (ed.),
Medicina Pastoral, EUNSA, Pamplona 2002, p. 166.

36. Cf. Singer, P, Etica prictica..., op. cit., p. 124.

37. Bellver, V., Derecho y vulnerabilidad..., op. cit., p. 108.
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de aquellos superauténomos que deseardn imponerse sobre los me-
nos auténomos, sembrando la exclusién, el miedo y la violencia»®.

La autonomia racional de la sociedad faber se convertiria en un
instrumento institucionalizado que ejerceria la tiranfa del hom-
bre sobre el hombre, del fuerte sobre el débil. Tal poder tirdnico
aniquilarfa el presupuesto bédsico de toda ciudadania sobre el que
se ha de fundamentar una sociedad y un gobierno: la igualdad.
Excluirfa del didlogo social y politico la premisa de todo didlogo,
a saber: la igualdad de todos los seres humanos en naturaleza y en
dignidad, la igualdad en la diferencia. Justamente coincide con
la premisa descartada por Singer y el resto de utilitaristas por-
que, para ellos, la diferencia en capacidades rompe la igualdad
asfixiando a la dignidad de los diferentes, es decir, a los enfermos
improductivos. Enarbolan la bandera de un nuevo racismo pero
no debido a la diferencia de color (algo ya mds o menos supera-
do). Ahora se trata de un racismo de cardcter genético —llamado
genoismo—, un racismo cromosomico, neurolégico, que tiene visos
de imponerse cada vez mds en nuestro mundo. La sociedad fa-
ber y mds alld la nueva sociedad transhumana —e/ homo machina
0 cyborg— ansian homogeneizar lo humano en un dnico modelo
vélido y mejorado genéticamente donde lo frégil y dependiente
queden definitivamente extinguidos.

4. 1.0S ENFERMOS GRAVES SON TAMBIEN INDIVIDUOS DE LA
ESPECIE HUMANA

Lo relevante y esencial en el hombre es su naturaleza, lo que el
hombre es, y no solo lo que tiene o sus vivencias emotivas y estados

38. Bellver, V., Bioética y dignidad de la persona humana, en Contreras,
EJ. (ed.), El sentido de la libertad, Stella Maris, Barcelona 2014, pp. 324-325.
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sensoriales. Por eso debemos tratar siempre a cada hombre como
una persona, y no como una instancia fictica que necesariamente
haya de responder a estimulos. Lo expresa con acierto Spaemann
cuando afirma que toda madre siempre le habla a su hijo como a
una persona aun cuando aquel se encuentre en su seno desarro-
llindose o cuando ya sea un bebé y, por supuesto, cuando estd
enfermo. Se trata de una clara manifestacion de la dignidad de ese
ser personal®’.

Las argumentaciones utilitaristas descritas resultan imposibles
porque, como afirma Rhonheimer, «existen individuos humanos
que son verdaderas y auténticas personas pero sin haber desarro-
llado todavia todas las propiedades tipicas de las personas. Ademads
estas propiedades (inteligencia, libertad, autonomia...) pueden de-
sarrollarse en tales individuos porque precisamente son de hecho
personas»®. No les falta nada para ser definidos como hombres:
un hombre es un hombre siempre. O como decia Victor Hugo
«todos los hombres son el hombre», y no solo los que gozan de
autonomia racional.

Fuera del criterio especifico de la pertenencia de todo hom-
bre a la especie homo sapiens solo cabria aplicar un criterio no-
especifico pero discriminatorio y excluyente de esta pertenencia
para aquellos individuos humanos que carezcan de autodetermi-
nacién, autonomia racional (con lo que se excluirian a los no naci-
dos, comas permanentes, ancianos en fase terminal, personas con
discapacidad). Pero los defectos bioldgicos o fisicos que impiden
el ejercicio de una capacidad no pueden constituir un obsticulo
para el reconocimiento del estatus de persona y de su dignidad
intrinseca. Tal estatus (persona digna) lo tiene todo individuo
humano desde el momento en que pertenece a la especie biolégi-

39. Cf. Spaemann, R., Lo natural y lo racional..., op. cit., p. 99.
40. Rhonheimer, M., Derecho a la vida y estado moderno. .., op. cit., p. 60.
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ca de los hombres. Y no se trata, como algunos se empefan, en
que sea esta la posicién u opcién confesional sobre la vida que
determinados creyentes pretenden imponer a los demds. No es
una valoracién mds entre otras muchas igualmente vélidas acerca
del valor intrinseco o de la sacralidad de la vida humana. Se trata
de la constatacién de un hecho cientifico y prepolitico basado
en la realidad, y no un hecho religioso ni legal. Toda persona
humana lo es porque se identifica con un individuo vivo de la
especie Homo sapiens. Y esta doctrina de la equivalencia especista
justifica el igual derecho a vivir de todas las personas desde su
constitucién. Ante la sociedad y ante la ley, ante la religién, esas
personas —sanas o enfermas y en cualquier momento— son siem-
pre seres humanos, como cualquier otro humano vivo ya nacido.
No existen personas que sean mds 0 menos personas con mds o
menos derecho a la vida.

La simple pertenencia a la especie humana basta como condi-
cién para garantizar que es un individuo humano que ha de ser
tenido por digno de respeto; basta como salvaguarda de los dere-
chos correspondientes.

Estos argumentos descartan todo antiactualismo, es decir,
niegan la potencialidad de la personalidad/dignidad, y la no-in-
dividualidad mientras se estin desarrollando las capacidades y las
propiedades en las fases embrionarias, fetales o natales del ser hu-
mano. Para Del Valle, «a actualidad de las capacidades es irrele-
vante, porque la condicién de persona no depende de la fusion de
cualidades humanas sino que deriva de la pertenencia a la especie
humana»*. No existen, por tanto, personas potenciales aunque
haya potencialidades todavia no actualizadas o que no lleguen a
actualizarse del todo o nunca. En cualquier clase de seres vivos

41. Pérez del Valle, C., Path-Etica, Bioética y Derecho: Bioética utilitarista
sen la perspectiva de Schopenhauer?..., op. cit., pp. 212-214.
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puede haber siempre unos pocos individuos defectuosos (indivi-
duos que no exhiben la totalidad de los rasgos de los individuos
normales de esa clase). «Un perro que ha perdido una pata y no
puede correr no es un perro normal pero sigue siendo un perro.
Un paciente en estado de coma se encuentra en un estado defec-
tuoso porque ha perdido o tiene suspendida una funcién humana
importante, pero no hay nada incorrecto en referirse a él como
una persona en estado de coma»**.

De hecho, paradéjicamente la mencionada potencialidad tam-
bién resulta irrelevante para los mismos defensores del Proyecto
Gran Simio (Singer y otros) porque cuando ellos atribuyen de-
rechos <humanos» morales a los monos superiores lo hacen sin
justificarles tal atribucién por las cualidades fisicas y mentales que
poseen individualmente ni tampoco por la fase de desarrollo en
la que se encuentren sino por la exclusiva consideracion de la per-
tenencia a la especie que les representan (orangutanes, gorilas y

chimpancés)®®. Recientemente tanto en la Unién Europea®

como
en EEUU se han aprobado directivas y decretos por los que se
prohibe la experimentacién y el uso de grandes primates para la
investigacién médica. Pero en esas legislaciones no se hace refe-
rencia explicita a una excepcién del uso sobre aquellos primates
que no posean determinadas capacidades o propiedades fisicas y

mentales.

42. Gémez-Lobo, A., Los bienes humanos. .., op. cit., p. 120.

43. Cf. Pérez del Valle, C., Path-Erica, Bioética y Derecho: Bioética uti-
litarista ;en la perspectiva de Schopenhauer?..., op. cit., p. 214. Cf. heep://
proyectogransimio.org/.

44. Cf. http://www.elmundo.es/elmundo/2010/09/08/ciencia/1283945922.
heml.
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S. LoS ENFERMOS GRAVES SON TAMBIEN UN FIN EN Sf MISMOS,
Y SU VIDA UN BIEN

Las posturas utilitaristas vienen haciendo mella sobre esa he-
rencia de la civilizacién en la que consiste la verdad del imperati-
vo categérico kantiano: que ningtin ser humano tiene precio sino
dignidad, y que nunca puede ser tratado solo como medio sino
siempre como fin®. La instrumentalizacién del ser humano y de
su vida lo convierten en un «medio para» satisfacer determinados
objetivos sociales, cientificos. Pero los seres humanos —incluidos
los enfermos— no son medios porque son en si mismos fines, cons-
tituyen bienes en si: son dignos por lo que son. La persona huma-
na —y por tanto la enferma—, al ser un fin en si, es digna porque
es mds.

Como asegura Kant, solo los seres que son fines en si merecen
respeto, y estrictamente hablando el respeto se aplica siempre solo
a las personas y no a las cosas. «El hombre no es una cosa; no es
pues algo que pueda usarse como simple medio; debe ser con-
siderado en todas las acciones como fin en si. No puedo, pues,
disponer del hombre, en mi persona (o en la de los demds) para
mutilarlo, estropearlo, matarlo»*°.

El enfermo no es una historia clinica despersonalizada llena
de datos, ni un relato médico sintomdtico. No es una metastasis.
Todo enfermo grave es una persona con vida pero con un pro-
blema grave. Si se desposee al hombre de la incondicionalidad de
ser un fin, entonces serfa posible disponer de él funcionalmente
y convertirlo en un fin para mi utilidad o la de otro. Cosificar al
hombre consiste en sustituir su valor de hombre y su dignidad por

45. Cf. Kant, I., Fundamentacién de la metafisica de las costumbres, Tec-
nos, Madrid 2005, pp. 124-125, Ak.IV, 434-435.
46. Ibid., p. 85.
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una funcién, «una funcién para»?’. Y elevar la funcién del hombre
—su capacidad funcional- por encima de su realidad supone, a fin
de cuentas, desconocer que el concepto de dignidad no significa el
cardcter especifico de un ser que es simplemente «fin en si mismo
solo para si» sino de un ser que es «fin en si mismo sin mds, por
antonomasia»®. La justificacién de la moralidad solo es posible
mediante la existencia de algo que sea fin en si mismo (no un me-
dio en si mismo) y que «valga absolutamente, no relativamente»®.
Ese algo es un alguien llamado persona, y su valor absoluto es la
dignidad que posee, que nadie debe violar si uno no quiere perder
su propia dignidad moral.

Cuando aseveramos que la persona es fin en si mismo no lo es
una de sus partes sino la totalidad de ella, ni lo es solo en un estado
saludable. Como consecuencia, el respeto que merece cada perso-
na es a la persona en su totalidad y a todas las personas —sanos y
enfermos—, al hombre por entero y no a algunos de sus 6rganos o
caracteristicas aisladas. Esto es lo que significa «en el dmbito del
cuidado tener una visién integral u holistica del ser humano»°,
visién que ha formado parte de la mds genuina tradicién médica’.
El ser valioso en si mismo requiere el trato mds cuidadoso de todos
los posibles.

Por otra parte, para fundamentar mds atn la dignidad de toda
vida humana resulta decisivo considerar que la vida es siempre un
bien intrinseco, el bien primario: el bien es una propiedad suya.
Cualquier vida es siempre buena y no se puede relativizar y afir-
mar que solo es buena, y por tanto un bien, cuando es saludable

47. Del Barco, J.L., El poder de la sinrazén..., op. cit., p. 112.

48. Spaemann, R., Lo natural y lo racional..., op. cit., p. 100.

49. Cayuela, A., Dependencia, contingencia y vulnerabilidad..., op. cit.,
p. 75.

50. Feito, L., Etica y enfermeria, San Pablo, Madrid 2009, p. 157.

51. Cf. Krehl, L., Patologia fisioldgica, 13.2 ed., Leipzig, Vogel, 1930.



70 Despertar la compasién

por unas cualidades concretas. El bien de la vida no es necesario
cotejarlo o ponderarlo con otros bienes para que finalmente se
reconozca su bondad. «Como la vida humana es un bien en sf
misma, no se puede confundir esa vida con los males que en ella
se pueda experimentar»”.

La vida humana —también la frégil, enferma— es valiosa por el
hecho mismo de ser vida humana, por el solo hecho de que el ser
humano que la posee pertenece a la especie. Los enfermos no son
individuos mutantes, sino seres humanos vivos; no son muertos,
porque viven. Y las cosas que son buenas —como la vida— son dig-
nas de existir por ellas mismas y, por tanto, deben existir, debemos
permitir que existan™.

De este modo se entiende que Pieper declare que siempre po-
dremos ponernos delante de cualquier ser humano —incluido el
enfermo— y decirle a la cara: «;Qué bueno es que existas! {Qué
bueno que estés en el mundo! ;Qué maravilla el que estés aquil»*.
Dado que tu vida es un bien, el mundo sin ti serfa menos bueno
de lo que es. Mds radicalmente: el mundo serfa peor si ti no exis-
tieras, porque tu vida lo hace mejor.

El bien intrinseco de la vida no necesita depender de una con-
veniencia social acerca de la salud (o de lo que proclame la OMS) o
de un emotivismo subjetivo presente en una decisién individual™.
Si se otorga valor y dignidad a la vida solo cuando esta sea fuente

52. Gémez-Lobo, A., Los bienes humanos. Etica de la ley natural..., op.
cit., p. 150.

53. Cf. Palacios, J.M., La condicién de lo humano. Encuentro, Madrid
2013, pp. 33-63.

54. Pieper, J., Las virtudes fundamentales, Rialp, Madrid, 1997, pp. 446,
4306, 549.

55. Cf. Pérez —Soba, J.J., El bien de la vida y el bien de la salud: el deber
de preservarlos, en Junto al enfermo incurable y al que muere: orientaciones ética
y operativas. BAC, Madrid 2009, pp. 92-115.
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de placer y de calidad, esta visién emotivo-utilitarista descartaria a
miles de personas enfermas y dependientes. Estas vidas humanas
sin «calidad de vida» se calificarfan por ese motivo como «males
eliminables»°. Pero la vida es vida y es humana aunque no tenga
calidad de vida. Y una deficiente calidad no es lo mismo que una
vida humana indigna. No son ni sinénimos ni identificables, y
por tanto da error la ecuacién: baja calidad, igual a baja digni-
dad. El valor y la dignidad de la vida no estdn ligados primera y
fundamentalmente a la calidad sino al hecho radical de ser vida
humana®.

Reconocer y amar la vida como un bien exige cultivarla®®, cui-
darla, protegerla. Por eso, el buen hombre cuida de la naturaleza,
y los buenos padres cuidan de la vida de sus hijos, también de los
enfermos.

6. Los ENFERMOS GRAVES SON TAMBIEN DIGNOS
Y CON DERECHO A VIVIR

La dignidad de un ser humano enfermo estd totalmente pre-
sente y realizada desde el preciso instante de su aparicién. No ha
de ir realizdndose y adquiriendo mds valor con el paso del tiem-
po o conforme aparezcan determinadas funciones, perfecciones,
salud, etc. Como afirma Bonete, la dignidad humana «es una
constatacién féctica, ontoldgica y, si me apuran, biolégica...; por
tanto, la dignidad no depende de la salud fisica y psiquica, ni del
grado de deterioro corporal o mental, afectivo o emotivo que esté

56. Pérez-Soba, J.J., «El declive del aprecio por la vida humana: claves
culturales»..., op. cit., pp. 91-113.

57. Cf. Sarmiento, A., Trigo, T., y Molina, E., Moral de la persona, EUN-
SA, Pamplona 2006, p. 77.

58. Cf. Llano, A., La vida lograda. .., op. cit., p. 186.
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padeciendo»’. No se adquiere ni se pierde, no se distingue: depen-
de del ser. La perfeccién ontolégica que posee todo ser humano no
la posee en mayor o menor grado. Estamos de acuerdo en que el
dolor, la enfermedad o la muerte son males fisicos, pero «no son
una indignidad, ni destruyen el valor intrinseco de la persona que
los padece»®. En definitiva: un individuo humano no es perso-
na porque se manifieste como tal, sino al contrario, se manifiesta
como tal —incluso con limitaciones— porque es persona.
Realmente —ontolégicamente— cada enfermo deberia impor-
tar no solamente por el hecho de que sufra o padezca necesidad
sino previa y simplemente porque es ozro, otro igual a mi, de idén-
tica naturaleza y dignidad, que requiere atencién y respeto, como
cualquiera. Habria que evitar caer en un sentimentalismo que, al
introducir el sufrimiento, el dolor, la enfermedad, debilite la obje-
tividad en el innegable valor de la dignidad humana, ya que esta
no debe asumir su valia a partir de verse amenazada o vulnerada.
Primariamente hemos de respetar y ser compasivos con el otro
enfermo, en cuanto otro, no solo en cuanto enfermo o mientras
dure la enfermedad. Porque si habitualmente no soy respetuoso
con el otro y los otros cuando estdn fuera de una situacién de ma-
yor proteccién y cuidado, resultard mds arduo atenderles cuando
ulteriormente caigan en ese estado de indigencia. Esto explica que
en primer lugar la verdadera compasién hacia el otro ha de ser «un
tipo de movimiento independiente al principio de si es por algo
bueno o por algo malo. Preocupa el otro y todo lo suyo porque es
una persona digna con la que me puedo relacionar»®’. Aunque sin
duda contribuye a ello, no necesitamos la manifestacién explicita

59. Bonete, E., ;Libres para morir? Desclée de Brouwer, Bilbao, 2004,
pp- 146-147.

60. Barrio, J.M., Trato ético con las personas ancianas..., op. cit., p. 61.

61. Rosas-Jiménez, C.A., Humanizacién de los profesionales de la salud:
;Léstima o compasién?..., op. cit., 128:142.
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del dolor y el sufrimiento de una persona para descubrir entonces
y solo entonces que posee una dignidad intrinseca.

La dignidad la poseen todos los humanos en igualdad de con-
diciones. Por el contrario, no podemos asegurar que suceda lo mis-
mo con la autonomia, porque esta no es intrinseca a la naturaleza
de los hombres. La autonomia varia, crece, disminuye, desaparece.
Y en parte por su inestabilidad y mutabilidad es por lo que hoy
se incurre en graves contradicciones. Por un lado, se promueven
politica y socialmente todo tipo de declaraciones dirigidas a que
los ciudadanos discapacitados puedan conseguir y disfrutar de au-
tonomia y de la capacidad de decisién libre. Y de este modo se
les estd reconociendo su igualdad y dignidad, como al resto. Pero
simultdneamente en esa misma sociedad se arbitran medidas para
evitar que nazcan esos discapacitados o enfermos porque alguien
certifica que van a tener una autonomia limitada o nula®. Al final
otros acaban decidiendo sobre su autonomia y sobre su derecho
a la vida. Concretamente, a médicos y a otros profesionales de la
salud se les otorga el grado de técnicos con capacidad para admi-
nistrar esa autonom{a®. Como se demuestra, el planteamiento au-
ténomo acaba resultando peligrosamente débil y discriminatorio
para los mds fragiles.

Con las personas enfermas y dependientes se han de poner to-
dos los medios para que alcancen la autonomia, pero no podemos
sustentar su dignidad y sus derechos en una caracteristica tan fragil
como esa. Ademds, como bien argumenta Stolberg, «la dignidad
no puede depender de la capacidad de controlar cosas tan incon-
trolables como son la minusvalia o discapacidad, una enfermedad,
un coma vegetativo, el envejecimiento, la enfermedad terminal,

62. Cf. Moreno Villares, ].M., Nirios diferentes. Diagnédstico prenatal y eu-
genesia infantil. .., op. cit., p. 85.
63. Cf. Ibid., p. 105.
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un accidente vascular»**. Todos los hombres acabaremos perdien-
do las capacidades y enfermando. No podemos fundamentar el
respeto y el valor de la vida en algo tan perecedero como es la salud
ni en una de sus consecuencias como es la autonomia. Resulta del
todo necesario exigir algo mds intimo al hombre que no pueda
perderse nunca, dado su cardcter imborrable e inviolable, y eso es
lo que estoy tratando de definir como dignidad humana.

Dado que la primacia de la persona se sitia en el ser y no en el
tener determinadas cualidades, estas se pueden perder parcial o to-
talmente sin que eso menoscabe el ser, la persona en si y su digni-
dad. La dignidad «es algo tan real que esa realidad incondicional
la convierte en el limite de todas las acciones humanas, politicas,
sociales, médicas, y en el fundamento de lo normativo»®.

Como anteriormente apuntaba, tampoco puede depender de
los sentimientos y emociones que despierte en lo demds. La afecti-
vidad que cualquiera pueda tener con respecto a un enfermo grave
puede ser intensa, positiva o negativa, llena de compasién o des-
precio, etc. Pero esa afectividad ni puede aportar la razén tltima
de quién es la persona ni puede determinar el fundamento de su
dignidad y respeto.

Todo hombre «merece un respeto absoluto por su vinculo con
algo absoluto»®. Si la dignidad no se sustentara sobre una ins-
tancia que tuviera verdaderamente un cardcter absoluto, acabaria
estando en funcién de aquella cualidad del individuo a la que se le
atribuirfa un valor absoluto y que deberia estar siempre para que se
la reconozca, a la sazén: la autonomia®. Pero, como estoy justifi-

64. Stolberg, S.D., Human dignity and disease disability, suffering, Hu-
man Med, 1995, 11, pp. 144-146.

65. Del Barco, J.L., El poder de la sinrazén..., op.cit. p. 134.

66. Andorno, R., Bioética y dignidad de la persona..., op. cit., pp. 76-77.

67. Cf. Bellver, V., Bioética y dignidad de la persona humana..., op. cit.,
pp- 324-325.
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cando, no le corresponde esta supremacia dado su valor relativo y
variable, sobre todo en las vidas de los mds frégiles y dependientes:
los enfermos. Otorgar un valor y una fuerza absolutos a la autono-
mia desbancaria a esa verdad universal de la dignidad, que pasa-
rfa a ser considerada como una «inutilidad»*® o una «estupidez»®,
caracteristicas que terminarfan imputdndose a los desposeidos de
tal autonomia.

Injustamente, para la civilizacién industrial moderna la digni-
dad ha pasado a ser una idea arcaica impropia del nuevo mundo
iluminado por la racionalidad cientifica; la dignidad se ha con-
vertido en un obstdculo que hay que desplazar. Pero insisto en
que debemos sustraer la dignidad de toda forma de objetivizacién
cientifica. La dignidad de los enfermos expresada entre otros en su
derecho a nacer no puede subordinarse a algo superior a ella, a la
autonomia y a sus manifestaciones (poder de eleccién, privacidad,
intimidad) y convertirlas en derechos de la madre que no permiti-
rian ser limitados por otros derechos, como el derecho a la vida del
concebido no nacido™.

Sostengo que la excelencia del hombre enfermo —su dignidad—
no descansa en su actividad funcional aunque esta merezca sin
duda un cierto reconocimiento, nunca absoluto. La grandeza en
si del hombre le confiere el cardcter de la indisponibilidad” y lo
indisponible es lo que tiene dignidad humana, es decir las perso-
nas’?. Y aunque determinadas capacidades pudieran reflejar mejor

68. Macklin, R., «Dignity is a useless concept», British Medical Journal,
237,2003, 1419-1420.

69. Pinker, S., «The Stupidity of Dignity», The New Republic, 28/05/2008.

70. Cf. Rhonheimer, M., Derecho a la vida y estado moderno..., op. cit.,
p. 56.

71. Cf. Del Barco, J.L., El poder de la sinrazén. .., op. cit., p. 119.

72. Cf. Habermas, J., El futuro de la naturaleza humana ;Hacia una euge-
nesia liberal?. .., op. cit., pp. 48-49.
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o peor la dignidad ontolégica, no son constitutivas de la persona,
no la crean de facto”. La dignidad humana no es un atributo fun-
cional del hombre, y por eso no cabe un empleo funcional de este
sin degradarlo. Como justifica licidamente Spaemann, «todas las
cualidades empiricas son las formas de aparicion externa de una
sustancia que no se muestra como ella misma». La apariencia ex-
terna de una persona no nos puede seducir o provocar un rechazo
emotivo hasta el punto de subestimar el resto de sus cualidades y
al final a la persona entera. Porque como plasmé Platén en su libro
VI de la Repiiblica: en el terreno del bien moral las apariencias no
bastan.

En todo enfermo grave y sin posibilidad de curacién perma-
nece siempre un humano aunque no pletérico fisicamente. Pero
en ¢él subsiste, por precaria que parezca, una excelencia y pleni-
tud metafisica que nos empuja a cuidarlo y a rescatar su dignidad
cuando esta viene asaltada”. Aunque se piense que ese estado in-
movil no conserva nada, a ellos siempre les quedard la dignidad,
que no podrd ser arrebatada por nadie sino lesionada o respetada
desde el exterior por el modo en cémo sea tratado. Es aquel, el
que no respeta la dignidad del otro el que pierde la propia. Ante
la persona enferma tampoco dejamos de estar ante la presencia de
un ser vivo que es superior a la de cualquier otro ente observable
en la naturaleza.

En la era de la reivindicacién de la dignidad y de los derechos
para todos, resulta incongruente defender globalmente que todos
los seres humanos son igualmente dignos y sujetos de respeto, in-
cluidos todos los discapacitados, para a continuacién justificar que

73. Cf. Polo, L., Quién es el hombre. Un espiritu en el mundo, Rialp, Ma-
drid 1991.

74. Spaemann, R., Lo natural y lo racional..., op. cit., p. 108.

75. Cf. Garcfa-Sdnchez, E., El rescate humano del enfermo que se muere,

Cuad. Bioet 2012/14, pp. 135-149.
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en determinados casos, por la fuerza del deseo de alguien (una
madre, unos padres, un médico), se podria negar su derecho a
vivir. Puede haber humanos que por su estado de salud tengan
algunas condiciones diferentes de vida pero a nadie se le puede
negar su derecho a vivir por esas condiciones o por otras como
la edad, raza, sexo. Esta actitud serfa injusta e indigna por discri-
minante. En esos casos, el respeto por las personas serfa selectivo,
dirigiéndose solo a un nimero limitado de individuos selectos: los
llamados elegidos —los sanos—, aquellos que han tenido la suerte de
que la naturaleza —la genética— les ha proporcionado las cualidades
(la racionalidad) que se juzgan esenciales para jugar en el terreno
de la vida.

El derecho a la vida nunca puede fijarse en funcién del precio
y la calidad que se le otorgue a esa vida y a su dignidad intrinseca.
Sencillamente, la dignidad de la vida no tiene precio, no puede
estar sometida a beneficios, costos y célculos. Porque si tuviera
precio ;quién o quienes lo fijarfan y segtin qué criterios? La historia
humana reciente ya nos ha mostrado las consecuencias nefastas
que acarrea ponetles precio a las personas y a sus vidas. Nadie
deberia arrogarse la autoridad de modo ilegitimo para decidir
qué individuos humanos son sujetos de derechos y quiénes no.
Como sentencia Habermas: «Se trataria de la autoinvestidura de
poder de algunos para llevar a cabo sus preferencias y sus mani-
pulaciones en las personas, convirtiéndolas en objetos disponibles
—cosas, no personas— para intervenir sobre su naturaleza»'. Tal
procedimiento de hacer depender lo que es ser sujeto de derecho
—persona— de determinadas propiedades y capacidades que puede
poseer o no y que puede también perder estando vivo, inevitable-
mente nunca serd inmune a la influencia de especificos intereses

76. Habermas, J., El futuro de la naturaleza humana ;Hacia una eugenesia
liberal? ..., op. cit., pp. 24-25.
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por parte de aquellos que efecttien esa determinacidn. Y serdn «los
vaivenes relativistas de politicos, filésofos, bidlogos, socidlogos. ..
los que irdn definiendo quién es persona y, por tanto, quién tie-
ne derecho a vivir»y’”. La idea misma de derecho humano resulta
del todo incompatible con esa autorizacién. ;Quién es el hombre
para decidir que otros no deben vivir? El valor supremo de un
hombre —su existencia— no puede depender del juicio variable de
otros porque se anularfa de raiz el fundamento de la dignidad y
por tanto del derecho. La existencia o trayectoria vital de unos no
puede venir decidida por otros en funcién de criterios arbitrarios:
genéticos, cromosomicos, fisicos, mentales, sociopoliticos. Como
dice Spaemann: si aceptamos que los derechos humanos existen,
parece incuestionable que el primero de estos derechos consista
en que nadie esté autorizado a poner en discusién la pertenencia
de otro a la categoria de sujeto y a privarlo de sus derechos. Por
ello, solo cuando el hombre es reconocido como persona sobre la
base de lo que es simplemente por naturaleza puede decirse que el
reconocimiento se dirige al hombre mismo y no a alguien que cae
dentro de un concepto que otros han convertido en criterio para
su reconocimiento. Como es natural, de aqui se deduce que todo
limite temporal, para su reconocimiento inicial como hombre es
convencional y, por lo tanto, tirdnico®. Si la pretensién de per-
tenecer a la familia y a la sociedad humana quedara al juicio de
la mayoria habriamos de definir en virtud de qué propiedades se
posee dignidad humana y si se pueden exigir los derechos corres-
pondientes. Pero esto, como decimos, suprimiria la idea misma de
derechos humanos. El respeto que merece y que ha de darse a toda
vida humana depende de ella misma, de su ser. La dependencia de
otros conceptos o criterios, de una racionalidad madura, de una

77. Rhonheimer, M., Derecho a la vida y estado moderno. .., op. cit., p. 94.
78. Cf. Spaemann, R., Lo natural y lo racional. .., op. cit., pp. 109 ss.
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conciencia del propio yo, de la capacidad de autodeterminacion,
de la calidad de vida, etc., supone otorgar un poder a unos pocos
hombres para que ellos decidan quién tiene cardcter personal y
quién noy, por tanto, quién merece vivir y quién no. El presidente
alemdn Johannes Rau en el afio 2001 en el Bundestaj record6 —a
la vista del pasado de Alemania— que «quien empieza a instrumen-
talizar la vida humana, quien empieza a distinguir entre lo que es
digno de vivir y lo que no, emprende un trayecto sin paradas»’.
La vida humana se convertirfa en el resultado de la decisién de
otros, dependeria, como aparece en la novela de Huxley, de un
Consejo de Vigilancia Universal. Pero tal imposicién destruye el
fundamento del ser humano y de su dignidad®.

Hay que derribar los muros discriminatorios elevados sobre
aquellos enfermos que estando «vivos no tienen voz para poder
reivindicar sus derechos porque estdn incapacitados para poder
hacerlo»®. Aunque por su incapacidad psiquica o fisica un enfer-
mo no fuera consciente de la ofensa que supondria la negacién de
su dignidad, el cardcter de la ofensa seria ain mds despreciable
y ruin por tratarse de un ser humano vulnerable que no puede
defenderse ni dar su opinién porque ha perdido la voz o nunca la
ha tenido.

79. Rau, J., «Ird todo bien? Por un progreso a la medida humana» (Dis-
curso pronunciado en Berlin, el 18 de mayo de 2001), en Revista de Derecho y
Genoma Humano, 14: 31, enero-junio 2001.

80. Cf. Del Barco, J.L., El poder de la sinrazén. .., op. cit., p. 129.

81. Rhonheimer, M., Derecho a la vida y estado moderno. .., op. cit., p. 97.






Capitulo 4
La compasion: instinto y tarea hacia el enfermo

1. LA VULNERABILIDAD HUMANA COMO CONDICION PREVIA
DE LA COMPASION

Quien es lo bastante fuerte para conocer la realidad de su pro-
pia naturaleza estd ya préximo a alcanzar el reconocimiento de su
verdad, préximo a la liberacién. El hombre y la gran familia de los
humanos deben aceptar sin ofenderse, su cardcter vulnerable y frd-
gil. Esta es la condicién humana y no otra. El pensamiento real no
puede ocurrir sin el sufrimiento porque, de hecho, el sufrimiento
es una parte importante del didlogo con la realidad. La fragilidad
del ser humano lo pone en conexién directa con ella y le permite
experimentar la sensibilidad de su carne débil. Y como asegura
Ars, «las variadas situaciones de fragilidad por las que atraviesa el
hombre demuestran que lo real no se identifica con la conciencia
del sujeto afectado, es decir, rompen cualquier idealismo firmando
la derrota del racionalismo y de una concepcién absolutamente
acabada del ser»'.

1. Ars, B., Fragilidad y cuidados de la persona enferma. .., op. cit., pp. 95-
111.



82 Despertar la compasion

El sufrimiento es inevitable. Aparece sin buscarlo y sin de-
searlo, no lo podemos desarraigar del hombre sin anular su hu-
manidad. Otras veces es fruto de la actuacién inmoral y libre del
hombre, manifestacién también de su imperfeccién. La natura-
leza humana tiene un limite constitutivo que es fuente constante
de sufrimiento. Como afirma Lewis todo nuestro ser es por su
misma naturaleza «una inmensa necesidad»’. Por estos motivos la
compasién nunca dejard de ser necesaria. Siempre habrd personas
frigiles de quienes compadecerse, siempre permanecerd la vulne-
rabilidad en la historia de los hombres y en sus relatos inspirando
compasion.

«El dolor existe porque somos vivientes»’ y no serfa humana
una vida sin él. Consiste en un hecho terco pero hay que acep-
tarlo. Todo ser humano, desde su comienzo, est4 inacabado, «no
nace entero sino que se va enterando poco a poco»®. Es alguien
que no es del todo, un ser deficitario que vive en la escasez. Por
mucho que se oculte somos moribundos desde nuestro alumbra-
miento pero no siempre nos damos cuenta. Siempre late tenue-
mente la pregunta «;Cudnto tiempo de vida me queda?». Cada
uno nace frigil y solo resulta viable bioldgica y existencialmente
gracias a la ayuda de los otros de su especie de los que depende,
gracias «al respaldo y al reconocimiento de su entorno social».
Resalta Vara que los enfermos, las personas discapacitadas, asu-
men sobre si, en nombre de todos «las consecuencias de una fragi-
lidad que nos es comin a todos. Todos somos 7o en la fragilidad
de origen, pero no siempre en sus mds extremos efectos, sino que

2. Lewis, C.S., Los cuatro amores, 10.2 Rialp, Madrid 2005, p. 13.

3. Yepes, R., Aranguren, ., Fundamentos de antropologia, un ideal de la
excelencia humana. .., op. cit., p. 321.

4. Barrio, ].M., Trato ético con las personas ancianas. .., op. cit., p. 55.

5. Habermas, J., E/ futuro de la naturaleza humana ;Hacia una eugenesia
liberal?..., op. cit., p. 52.



La compasion: instinto y tarea hacia el enfermo 83

unos pocos, durante tiempo, padecen en nombre y en lugar de
todos los demds»°.

Herranz aconseja al médico que con su arte y humanidad in-
tente decirles al enfermo y a su familia que el hombre estd hecho
para soportar las heridas que en su cuerpo y en su espiritu abren
la enfermedad y el paso de los afios, y que la aceptacién de esas li-
mitaciones es parte del proceso de humanizacién. Porque no se es
verdaderamente humano si no se acepta cierto grado de flaqueza
en uno mismo y en los demds, a veces demasiada flaqueza. Se nos

exige como parte de cumplir con el deber y la tarea de ser hombre’.

2. EL SER HUMANO NO PUEDE VIVIR SOLO: NECESITA A OTROS

En su obra La condicién humana, Hanna Arendt sostiene que
la vida del ser humano solo se completa en la interaccién con
otros seres humanos: «para el hombre, vivir significa estar entre
hombres»®. Y como afirma Aristételes en su Politica, un hombre
solitario no serfa ni siquiera un hombre, serfa un dios o una bestia.
En otras palabras: la clave de la existencia humana es la coexis-
tencia’, la mutua ayuda e interdependencia. No hay persona sin
interpersonalidad. Y esta verdad se fundamenta en que el hombre
es un ser que «proviene de otros, se comprende con otros, existe
para otros y se dirige hacia otros»"°. De hecho la compasién solo es

6. Vara, J., «Dias llenos de una gracia desconocida» en Cayuela, A, Vine-
rables. Pensar la fragilidad humana, Encuentro, Madrid 2005, p. 60.

7. Cf. Herranz, G., El respeto a la debilidad. . ., op. cit., p. 305.

8. Arendt, H., La condicion humana..., op. cit., p. 35.

9. Cf. Polo, L., Antropologia trascendental, Tomo 1, en La persona huma-
na, (ATT) EUNSA, Pamplona 1999, pp. 31-32.

10. Roqué, M.V, La intimidad y el trato con el paciente, en Roqué, M.V.

(ed.), El sentido del Vivir en el Morir, Thomson Reuters-Aranzadi, Navarra
2013, pp. 31-46.
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posible en el interior de una relacién entre dos personas que inte-
ractiian. Estd vinculada con una filosofia de la alteridad.

Maclntyre reconoce que todo ser humano necesita de
«la amistad, de la dependencia de los demds para alcanzar la
independencia»'!, para conseguir la ansiada y exigida autono-
mia, bienestar, la calidad de vida. Por eso resulta l6gico que Cor-
tina considere como falso el individualismo moderno, porque
precisamente el nicleo de la vida social y personal no es el de
individuos aislados sino «el de personas que nacen ya en rela-
cién, vinculados»'?. La ética individualista y liberal tipica de la
[lustracién europea ha generado «un yo desvinculado y descon-
figurado, es decir, un yo que en si mismo y para si mismo no
es nada»"’. El aislamiento interior aboca al quebranto humano
hasta el punto de que «todas las locuras manifiestan un fracaso
de la relacién con el otro —el alter—, que se vuelve alienus, y yo
me vuelvo a mi vez extrano a mi mismo, alienado». Por eso
concluye Llano que la tnica desgracia humana es estar solo”,
porque estamos hechos para estar juntos, para estar conectados
con alguien. Las mejores cualidades del ser humano se actuali-
zan solo en el acontecimiento del encuentro con el otro, y «poner
obstdculos para hacer imposible el encuentro con los demds pro-
voca la asfixia ladica, ya que la verdadera fiesta humana solo es
verdadera en el encuentro»'®.

11. Maclntyre, A., Animales racionales y dependientes. ;Por qué los seres hu-
manos necesitamos las virtudes?. .., op. cit., p. 192.

12. Cortina, A., ;Para qué sirve realmente...? La ética, 4.2 ed, Paidés, Bar-
celona 2014, p. 126.

13. Llano, A.; Cultura y pasién, EUNSA, Pamplona 2007, p. 105.

14. Mounier, E., El personalismo y cristianismo en Obras Completas, Si-
gueme, Salamanca 1990, p. 475.

15. Cf. Llano, A., La vida lograda. .., op. cit., p. 169.

16. Lépez Quintds, A., El secreto de una vida lograda, Palabra, Madrid
2007.
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El hombre es un animal social, y tal sociabilidad connatural
reclama y requiere de los demds para su propia realizacién vital.
Un ser humano es tanto mds él mismo cuanto mds abierto se en-
cuentra, cuanto mds relacién es. Un hombre es mds real cuanto
mas se arriesga a salir hacia el otro. Por tanto, necesitamos a los
otros de nuestra misma condicién para poder completarnos y en
definitiva para poder vivir. El ser humano como existencia abierta
vive en la medida de su apertura y muere en la medida de su clau-
sura. Como dice Lewis, el amor en su significado mds originario
es en primer lugar «amor necesidad: es el que lanza a un nifo solo
y asustado a los brazos de su madre»".

Necesitamos cerca a otro como nosotros, otro vulnerable con
quien compartir la misma vulnerabilidad y las heridas de nuestras
imperfecciones. Mds atn, suplicamos que al menos haya alguien
cerca cuando sufro aunque lo Gnico que haga sea llorar sobre mi,
por mi, conmigo. Necesitamos que los otros se entristezcan verda-
deramente por el dolor ajeno, que compartan su sufrimiento.

Nadie es capaz de subsanar por si mismo su propia fragilidad
sin la ayuda de otro, y afirmar lo contrario es una ingenuidad
antropoldgica.

Concluye Maclntyre que «no es posible buscar el bien de cada
uno sin buscar a la vez el bien de todos los que participan en esas
relaciones, puesto que un individuo no puede tener una buena
comprension practica de su propio bien o su florecimiento separa-
do e independiente del florecimiento del conjunto entero de rela-
ciones sociales en que se ubica»'®.

17. Lewis, C.S., Los cuatros amores. .., op. cit., p. 11.
18. Maclntyre, A., Animales racionales y dependientes. ;Por qué los seres hu-
manos necesitamos las virtudes? ..., op. cit., p. 128.
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3. LA cOMPASION COMO REACCION INSTINTIVA ANTE EL
SUFRIMIENTO AJENO

Lo que impone el sufrimiento humano como reaccién inme-
diata, instintiva y exigida por la razén natural es ayudarlo®, ali-
viarlo. Lo antinatural —irracional— vendria dado por el abandono
o la muerte provocada del sufriente como alternativa o solucién.
El amor compasivo originario consiste en la espontaneidad na-
tural hacia el bien y no en su rechazo, que lo pervertirfa. Resulta
completamente racional que uno sea compasivo ante la pena de
otro, porque tiene motivos para serlo, para responder y salir en su
ayuda. Hay algo que estd en juego, un valor, un bien profundo: la
real e imborrable dignidad humana que si cabe sobresale mds en
un enfermo. Demanda una respuesta afectiva manifestada en el
cuidado, la atencién... en la compasién.

Como explica acertadamente Cortina, «estamos preparados
biolégicamente para cuidar y cooperar, para realizar acciones al-
truistas. Nuestra biologfa contiene elementos que nos despiertan
de modo natural la compasiéon por el que sufre, por el débil»*.
Recientes descubrimientos paleoantropolégicos llevan a la con-
clusién de que nuestros antepasados de mds de cien mil afos ya
concedian un sentido constructivo a la fragilidad y compartian
con el hombre actual la caracteristica propiamente humana de
apoyo mutuo y de atencién social®!. Y no cabe mayor cooperacién
al bien humano que «estar en el lugar de los demds en el limite y
la fragilidad»**. Ese altruismo que converge hacia la misericordia
por el necesitado va mds alld de las dimensiones exclusivamente

19. Ibid., p. 188.

20. Cortina, A., ;Para qué sirve realmente... ? La ética. .., op. cit., p. 124.

21. Cf. Ars, B., Fragilidad y cuidados de la persona enferma..., op. cit.,
pp. 95-111.

22. Vara, ]., Dias llenos de una gracia desconocida. .., op. cit., p. 59.
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biolégicas, puesto que abarca todo: el ser humano es el tinico ani-
mal biopsicocultural. Por ejemplo, en los chimpancés —parientes
evolutivos més cercanos al hombre— el altruismo, y concretamente
la ayuda y la cooperacion entre ellos no es voluntaria como si lo
es en los humanos. El comportamiento altruista resulta especifi-
camente humano® y se manifiesta desde edades muy tempranas.
Un estudio muestra cémo los ninos a partir de los catorce meses ya
ayudan a los otros*. Resulta dificil sostener la visién psicoanalitica
tradicional de que los seres humanos son egoistas por naturaleza®.
Es cierto que la experiencia nos muestra una doble vertiente en la
condicién humana: el egoismo y la generosidad. Pero son muchas
familias de humanos las que han elegido la generosidad logrando
suplantar el amor propio por el amor puro a base de luchar por
cuidar a sus parientes enfermos haciéndolos felices.

Noddings habla de una experiencia primigenia del cuidado,
basada en una inclinacién natural®®. Cuidar es «una caracteristica
humana que en primer lugar busca la subsistencia y el manteni-
miento de la vida»”.

Moralmente, el hombre siente dentro de si una inclinacién a
desear y a amar lo que se le presenta como un bien y a rechazar lo
que se le presenta como un mal. El primero de los bienes que des-

23. Cf. Yamamoto, S., Evolution of Altruism and Cooperation: Perspectives
on Its Mechanisms and Adaptation to Social Systems, Primate Research, New York
2011, pp. 95-109.

24. Cf. West, M., Review of Selfless Genes, Altruism and Trauma: Re-
search and Clinical Implications, The Journal of Analytical Psychology 58(4),
2013, pp. 566-568.

25. Oviedo, L., Altruismo y misericordia, Seripta Theologica, 2016, vol.
48,n.° 1, pp. 173-198.

26. Cf. Noddings, N., Caring: a feminine approach to ethics and moral edu-
cation, University of California Press, Berkely, 1984.

27. Guillaumet, M., El cuidado enfermero y la vulnerabilidad, en Bola-
deras, M, Bioética: justicia y vulnerabilidad, Proteus, Barcelona 2013, p. 142.
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cubre es su propia vida, y de hecho el amor a la propia existencia es
mds natural que el amor a la existencia de otro hombre. Y no hay
vida mds cercana que la de uno mismo porque esa vida es la que
tiene mds a mano. Pero precisamente aqui se ubica el fundamento
del amor a la vida de los demds. Porque si uno detesta su propia
vida y no la cuida, sen virtud de qué va a socorrer a su préjimo y
a sacrificarse por é[2%5.

A cada hombre se le presenta como un compromiso adquirido
ayudar a los vulnerables, constituyendo un acto benevolente. Re-
sultaria extrano, por antinatural, encuadrar este tipo de compromi-
so en un deber que le esclaviza ante el que le necesita, o considerarlo
como un peaje que tiene que pagar para que a uno «le dejen vivir
en paz»” y no le tachen de insolidario. Mds bien, una mayoria
social logra concluir que tal compromiso representa una condicién
para alcanzar su pleno desarrollo personal y, por tanto, una vida
lograda y feliz. Ante un ser humano enfermo, simultdneamente y
por sentido comtin, la compasién se dirige tanto al enfermo como
a sus familiares que experimentan un agobio por esa enfermedad.

Reconocemos una evidencia originaria que existe en el ser hu-
mano: la vida es buena y deseada, es el primero de los bienes fisicos
protegibles, aunque no sea el Gnico. Refleja una intuicién huma-
na, simple y pura acerca de la verdad y de la dignidad. El hombre
alberga en su conciencia el principio elemental de que debe res-
petar al otro, socorrerlo si estd herido, cuidarlo si estd enfermo y
consolarlo si estd sufriendo. Hay algo en lo mds hondo del hombre
que repele la idea de eliminar la vida, de no rescatarla si estd en
peligro, de no socorrerla. Y sobre estos cimientos construye la con-
vivencia, la cooperacién social. Por supuesto que a lo largo de la

28. Cf. Hadjadj, E, Tenga usted éxito en su muerte. Anti-método para vi-
vir..., op. cit.,, p. 157.
29. Bellver, V., Derecho y vulnerabilidad..., op. cit., p. 91.
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historia han existido y existirdin hombres malos —inmorales— que
rechazan el precepto natural del respeto y del cuidado de la vida.
Pero sin embargo la inclinacién humana del socorro y de la ayuda
mutua es lo que explica el extendido concepto de solidaridad en
el mundo actual, las ONG, las declaraciones internacionales de
principios y derechos de los discapacitados y mds vulnerables.

Los que desgraciadamente caen en estados de debilidad y fra-
gilidad tienden instintivamente a organizaciones gregarias, comu-
nitarias: se ayudan entre si, se buscan unos a otros. Ante los de-
sastres naturales (terremotos, tsunamis), los afectados se sostienen
mutuamente, y el resto colabora en la reconstruccién de la ciudad,
de los hogares™.

La historia y la sociedad reconocen una verdad de dmbito
universal a la que tiene acceso cualquier ser humano. No hacer
mal al otro, no lesionarlo, neminem laede, constituye para Scho-
penhauer una consecuencia primaria de la compasién humana?,
y para Kant una necesidad aprioristica del Derecho, una funda-
mentacién de este. La mdxima Primum non nocere atribuida a Hi-
pécrates se ha convertido en el dmbito de la salud en uno de los
principios éticos mds bdsicos a la hora de tratar a un enfermo. Y
a la vez surge el precepto del cuidado que nos recuerda «el deber
moral positivo de proporcionarnos mutuamente ciertos bienes, en
especial cuando se trata de los mds débiles, como son los enfermos
y los moribundos»*.

30. Cf. Rosas-Jiménez, C.A., Humanizacién de los profesionales de la sa-
lud: ;Léstima o compasidn?..., op. cit., pp. 128-142.

31. Schopenhauer, A., «Sobre el fundamento de la moral» en Los dos pro-
blemas fundamentales de la ética, Siglo XXI, Madrid 2002, pp. 252 y ss. Cfr.
Pérez del Valle, C., Path-Etica, Bioética y Derecho: Bioética utilitarista jen la
perspectiva de Schopenhauer?..., op. cit., pp. 194-217.

32. Gémez-Lobo, A., Los bienes humanos. Etica de la ley natural..., op.
cit., pp. 136-137.
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Resultarfa impracticable vivir en una sociedad sin ese natural
deber. Hildebrand afirma que «un hombre sin sentimientos, sin
afectividad, sin corazén, sin compasién no es un hombre real».
Porque el hombre estrictamente lo que quiere es vivir y dar la vida,
no morir y matar’®. A lo largo del tiempo se ha constatado en el
Homo sapiens una herencia de la humanidad, una experiencia que
recorre la historia universal: el reconocimiento del cardcter invio-
lable de la vida humana y su respeto incondicional. De modo na-
tural, la humanidad ha mantenido durante siglos y sin fisuras este
consenso del respeto, signo de verdadero progreso. «El ser humano
aprende de modo instintivo que la vida es un don y no un castigo,
una bendicién y no una amenaza. Contempla su existencia corpo-
ral como el mayor bien, su bien mds basico»®.

Por tanto, ante la vida de un enfermo sin posibilidad de cura,
con elevado deterioro fisico y cognitivo, el esfuerzo humano debe
ir dirigido no a buscar acciones «bélicas» para destruir la enferme-
dad sino a luchar contra el malestar del enfermo y paliar su dolor.
En el enfermo que quiere vivir, su deterioro irreversible o su estado
terminal no puede constituir un prejuicio biolégico por parte del
médico y de los familiares para no atenderle de manera propor-
cionada como a los demds aunque suponga un coste de tiempo y
econémico que esté justificado.

Segiin Schopenhauer, el ser humano despliega instintiva-
mente una caridad natural hacia el sufrimiento ajeno de cual-
quiera de los suyos. Incluso fundamenta el derecho en la com-
pasién humana porque contrarresta el modo injusto de actuar
del hombre, su egoismo y su maldad. Ante esta reaccién com-
pasiva reconocemos un hecho innegable del ser consciente que

33. Hildebrand, D., E/ Corazén..., op. cit., p. 221.

34. Cf. Garcfa-Sdnchez, E., El aborto desaparecerd, en Diario Las Provin-
cias, Valencia, 06-02-2014, p. 26.

35. Ibid., p. 26.
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de modo inmediato y originario aparece en la misma naturaleza
del hombre y que «no depende de ideas, conceptos, religiones,
dogmas, mitos, educacién o formacién»*. La compasion hacia el
otro y su cuidado no entra en discusiones de si el otro del que me
compadezco posee la capacidad actual de sufrir por su mayor o
menor desarrollo cerebral. Todos los individuos que pertenecen
a la especie humana, es decir, todas las personas, son suscepti-
bles de compasién, de una compasién que limita el egoismo del
comportamiento humano. La compasién no puede prescindir
del concepto de persona, porque esa compasién solo es posible
con respecto a personas”’.

4. 1A AUSENCIA DE COMPASION COMO ELEMENTO DEL MAL
Y DEL EGOISMO

Resulta incomprensible aceptar que la crueldad, la brutalidad
o el sadismo puedan constituir reacciones innatas ante un ser hu-
mano frigil y dependiente. Y mds inimaginable por inhumana
serfa la actitud de alguien, una sociedad o estado que experimen-
tara indiferencia o satisfaccién al ejecutar érdenes que implicaran
sufrimientos a personas indefensas.

En mi opinidn, el afloramiento de actitudes ausentes de com-
pasién o anticompasivas puede deberse a una perturbacién moral
interna de la persona. En otras situaciones puede corresponder al
condicionamiento ideolégico mantenido durante tiempo en una
sociedad débil que acabarifa corrompiendo la conciencia moral de

36. Schopenhauer, A., Sobre el fundamento de la moral.. ., op. cit., p. 252 y
ss. Cfr. Pérez del Valle, C., Path-Etica, Bioética y Derecho: Bioética utilitarista
sen la perspectiva de Schopenhauer? ..., op. cit., pp. 194-217.

37. Cfr. Pérez del Valle, C., Path-Etica, Bioética y Derecho: Bioética utili-
tarista jen la perspectiva de Schopenhauer?..., op. cit., p. 216.
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sus miembros. Y como dice el adagio latino: corruptio optima pessi-
ma est (la corrupcion de los mejores es la peor de todas).

Comenta el soci6logo Alejandro Navas que la psicologia huma-
na podria ayudar en esas situaciones de condicionamiento ya que
el hombre puede acostumbrarse psicolégicamente a la conducta
mds bdrbara con la condicién de que la repita con la debida fre-
cuencia hasta narcotizar su conciencia. Los estudios psicolégicos y
sociolégicos de lo ocurrido en la época nazi ponen de manifiesto
la fuerza manipuladora que puede tener la propaganda a través de
los mass media®®. Se entiende bien que Goebbels, ministro nazi de
propaganda, llegara a ejecutar eficazmente su principio tedrico de
que una mentira, por burda e increible que parezca, puede llegar
a creerse si se repite un nimero suficiente de veces. De tal modo
que unos médicos o unas enfermeras, por ejemplo, puestos en una
situacién adecuada y bajo unas condiciones concretas mantenidas,
podrian acabar cometiendo las mayores atrocidades de forma ruti-
naria sin ningun tipo de compasién® o sin atenerse a las consecuen-
cias. La falta de compasién tanto en los torturadores directos de
enfermos como en los cémplices indirectos ante ese sufrimiento son
elementos constitutivos del mal, manifestaciones que conforman la
«banalizacién del mal o de la muerte» de la que hablaba Arendt™.

En las antipodas del cardcter natural de la compasién se en-
cuentran las conocidas reflexiones que sobre la naturaleza huma-
na aporté Dawkins en el inicio de su obra E/ gen egoista: «So-
mos mdquinas de supervivencia, robots autématas programados
ciegamente para preservar moléculas que son egoistas, conocidas
como genes. El planteamiento del presente libro es que nosotros,

38. Cf. Navas, A., El aborto, a debate. .., op. cit., pp. 50-51.

39. Cf. Contreras, E]J., Los derechos humanos como versién moderna de
la ley natural (III): problemas de fundamentacién, en en Contreras, EJ. (ed.) £/
sentido de la libertad, Stella Maris, Barcelona 2014, p. 277.

40. Arendt, H., Eichmann en Jerusalén, Debolsillo, Barcelona, p. 135.
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al igual que todos los demds animales, somos maquinas creadas
por nuestros genes. De la misma manera que los présperos génste-
res de Chicago, nuestros genes han sobrevivido, en algunos casos
durante millones de afios, en un mundo altamente competitivo.
Esto nos autoriza a suponer ciertas cualidades en nuestros genes.
Argumentaré que una cualidad predominante que podemos espe-
rar que se encuentre en un gen prdspero serd el egoismo despia-
dado. Esta cualidad egoista del gen dard, normalmente, origen al
egoismo en el comportamiento humano (...) El individuo es una
mdquina egoista, programada para realizar cualquier cosa que sea
mejor para sus genes considerados en su conjunto»?'.

En este caso, y en contra del imperativo kantiano el hombre
solo seria de modo programado un fin para si mismo, caracteristi-
ca del egocentrismo puramente animal y de la autorreferencialidad
de su vida. Segtin las ideas de Dawkins este egoismo centripeto y
predeterminado al que estarfamos abocados se acabaria convir-
tiendo en el motor de la accién humana, es decir en el impedi-
mento radical de buscar el bien del otro. Al egoista no le quedaria
ningdn espacio genético para percibir realmente al otro, y menos
para tener compasién de su sufrimiento. La pretensién biologicista
y nihilista de considerar la naturaleza humana como genéticamen-
te egoista busca solo su propia conservacién y afirmacién como
medios para alcanzar una felicidad exclusivamente personal —ani-
mal- que es la que anhela el amor propio.

5. La cCOMPASION COMO RESPONSABILIDAD SOCIAL Y MORAL
La condicién vulnerable del ser humano inaugura la dimen-

sién solidaria y pone en juego una respuesta de atencién solicita

41. Dawkins, R., El gen egoista. Las bases bioldgicas de nuestra conducta,
Salvat, Barcelona 1993, introduccién.
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hacia un ser humano que merece vivir®?. El otro frégil se presenta
ante uno mismo y ante los demds como tarea, como un deber
ético universal. Constituye una responsabilidad que podria im-
plorarse aunque nunca exigirse mediante la fuerza del derecho a
quien no quisiera asumirla. Sostiene Mounier que compadecerse
«es un acto de acogimiento y un esfuerzo de concentracién, es
tomar sobre si, asumir el destino, la pena, la alegria, la tarea de
los otros: sentir dolor en el pecho»®. Y ese dolor estd en vias de
convertirse en compasién efectiva y responsable porque abre el
corazén para que de él brote la pena al exterior y la convierta en
auténtica solidaridad.

Asevera Bonete que un criterio principal de la moralidad social
deberia formularse al estilo kantiano en los siguientes términos:
«obra del tal modo que contribuyas siempre a mejorar las condi-
ciones de los menos favorecidos, pacientes, dolientes, dependientes
y discapacitados que cerca de ti se hallan»*4. De este modo la com-
pasién se convierte no en nuestra debilidad sino en nuestra forta-
leza, en la fortaleza de los débiles que provocan la construccién
de potentes redes de reciprocidad y solidaridad en la sociedad. La
solidaridad que conduce a ayudar al otro acaba superando la justi-
cia, la ventaja distributiva, y situdndose en la virtud de la caridad.
Y ambas —justicia y caridad— se fundamentan en la compasién.
Schopenhauer se apoya en la compasién como «tinica medida que
permite contrarrestar los impulsos egocéntricos del hombre»®.

42. Cf. Feito, L., Etica y enfermeria. .., op. cit., pp. 143 y ss.

43. Mounier, E., El personalismo. Antologia. Sigueme, Salamanca 2002,
p. 699.

44. Bonete, E., «De la Path-Etica a la Tinato-Etica: Padecientes humanos
y pacientes terminales», en Cayuela, A. (ed.), Path-ética. Paradoja del humano
existir, Marova, Madrid 2008, p. 225.

45. Cfr. Pérez del Valle, C., Path-Etica, Bioética y Derecho: Bioética utili-
tarista jen la perspectiva de Schopenhauer?..., op. cit., pp. 194-217.
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Si partimos del principio de que no hay vida humana indig-
na, lo que si hay, en cambio, son comportamientos humanos in-
dignos, inmorales, irresponsables. La exigencia ontolégica de la
realidad humana dirige a todos los hombres el cumplimiento del
deber de custodiar, cuidar y responder ante todos los seres huma-
nos. Pero més responsabilidad y compromiso deberia tenerse con
respecto a los frégiles, débiles, enfermos... aquellos que son mds
desgraciados que nosotros.

El sentimiento de compasién con los sufrientes debe ser el mo-
tor de la accién y el criterio de la moralidad del obrar humano «si-
tuandose en la base de la caridad auténtica»*°. En cambio, la falta
de compasién que rechaza al que sufre, al que no se quiere cuidar,
supone sustraerse de la forma mds barata del deber de solidaridad y
responsabilidad con los mds débiles. Es el resultado de sociedades
hipereconomizadas* que verian reducidos los costes que le acarrea
al Estado la atencién de esos enfermos. Por eso Hobbes y su con-
tractualismo utilitarista son incapaces de fundamentar el cuidado
y la solidaridad hacia el débil y necesitado. En su planteamiento
solo serfa ventajosa —til— la atencién que aportara un beneficio.
Y dada su coherencia, no pueden aceptar sin cilculos numéricos
el incondicionado respeto del otro* y la ayuda al que sufre. Por
mds que no se quiera se trata de una légica ética deshonesta por
anticompasiva que no beneficia a la sociedad.

Cuando la enfermedad grave de un ser humano supone su
desarrollo defectuoso, lo que se da es una falta de correspondencia
perfecta entre lo visual externo —la apariencia— y lo interno del
ser humano. En esa situacién algunos dudan de la posesién de

46. Schopenhauer, A., «Sobre el fundamento de la moral..., op. cit.,
pp. 251 y ss.

47. Cf. Spaemann, R., ;Matar o dejar morir?..., op. cit., p. 114.

48. Cf. Rhonheimer, M., Derecho a la vida y estado moderno. .., op. cit.,
p. 104.
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dignidad de esa persona, sobre todo en una sociedad que confun-
de dignidad con utilidad y calidad de vida, con bienestar total y
racionalidad, con belleza. Pero precisamente en esos casos el re-
conocimiento del enfermo no solo deberia conducir a tratarle y
respetarle por ser quien es sino que «se ha de dar un salto cualita-
tivo en su trato, un trénsito del respeto ontoldgico a la ayuda, de
una altruista tolerancia al cuidado responsable»®. Este es el tinico
modo de tratarlo como un ser humano real —como una persona—y
no como un pseudohumano.

La grandeza de la humanidad, la excelencia de una sociedad
estd determinada esencialmente por su relacion con el sufrimien-
to y con el que sufre. Serfa una compasion cierta pero insuficiente
—irresponsable— sentir afectivamente una cierta pena por el que
sufre pero sin ejecutar las consiguientes acciones que remedien el
dolor. Y esto es aplicable tanto al individuo como a la sociedad.
De modo que «una sociedad que no logra aceptar a los que sufren
y no es capaz de contribuir mediante la compasién a que el sufri-
miento sea compartido y sobrellevado también interiormente es
una sociedad cruel e inhumana»*. Por lo tanto podemos declarar
que la calidad humana de un pais, la hondura de un pueblo se
mide y se prueba por el cuidado y el esmero que pone en sus
ciudadanos mds débiles y frégiles’, en ayudarles, en atenderles
y sostenerles, en quererles como son. Es la piedra de toque de la
justicia. La vida de cada ser humano es un proyecto que requiere
incontables cuidados durante su vida. Y la vida de los enfermos
—con mds énfasis la de los graves— pone a prueba la humanidad

49. Gonzdlez, AM., En busca de la naturaleza perdida. Estudios de bioética
Sfundamental..., op. cit., pp. 145-146. Cf. Jonas, H., El Principio de Responsabi-
lidad, Herder, Barcelona 1995.

50. Benedicto XVI (Ratzinger, ]), Spes Salvi, Noviembre de 2007, n.© 38.

51. Cf. Toulat, J., Esos niros especiales. La respuesta del amor. .., op. cit.,
p. 20.
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de los hombres, aunque con demasiada frecuencia no resistimos o
el cansancio nos vence.

Asevera Llano que «una persona es aquel ser a quien ninguna
otra persona puede resultar ajena: un ser a quien cualquier otra
persona —sea quien sea— le resulta tan propia como ella misma»?.
Tal es la raiz profunda de toda apelacién a la solidaridad que no
es un simple sentimiento de universal benevolencia sino una real
vinculacién en el ser y en el obrar. Cuando nos encontramos frente
a otra persona, «el respeto constituye el nervio y la forma primera
del deber moral y no por la funcién que ella desempefie o por la
relacién que mantenga con nosotros sino en tanto que persona»”.
El cuerpo humano en virtud de su origen participa de ese cardc-
ter plural y relacional de la persona. El cuerpo al ser recibido de
otras personas es un don que implica la corresponsabilidad de esas
personas en su cuidado, desarrollo y perfeccionamiento. La consi-
deracién del cuerpo como don obliga a una serie de deberes en los
que lo generan.

Explica Jonas la compasién responsable subrayando que «En la
insuficiencia radical de lo que ha sido engendrado se halla previs-
ta ontolégicamente, por asi decirlo, la asistencia de su procreador
para evitar su vuelta a la nada, el cuidado de su posterior desarro-
llo. El engendrar contentia ya la aceptacién de tal papel tutelar. Su
cumplimiento (que también pueden llevar a cabo otros) se con-
vierte en un deber ineluctable para la precariedad de un ser cuya
existencia se halla por si misma legitimada»“. Por tanto lo que
impulsa al hombre a ser moral, a convertirlo en un sujeto moral es
como dice Bonete «la llamada procedente del ser del otro, de un

52. Llano, A., La vida lograda. .., op. cit., p. 49.

53. Domingo Moratalla, A., El arte de cuidar. Atender, dialogar y respon-
der..., op. cit., p. 32.

54. Jonas, H., El Principio de Responsabilidad..., op. cit., p. 220.
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otro cuya condicién humana le hace vulnerable, frigil, necesitado
y padeciente y muriente»”. Resulta dificil reconocer que quien no
sabe lo que es cuidar del padecimiento de otro, de un familiar o un
de desconocido, sepa a la postre en qué consiste obrar moralmente.
Presumiblemente adolezca de un déficit de moralidad en el resto
de sus actuaciones humanas ordinarias. Porque no solo la calidad
sino también la cantidad de la moralidad en una persona se puede
medir por su responsabilidad ante los necesitados. En definitiva el
obrar moral no es otra cosa que cuidar de otro, responder de otro.

El sufrimiento ajeno no deberfa admitir dilemas morales ni
la cémoda indiferencia. Una campafia de Médicos Sin Fronteras
sugirié hace unos afos un principio fundamental que ha de mover
toda accién humanitaria compasiva: la capacidad del ser humano
para salvar vidas. El mensaje que transmitieron en aquella ocasién
pretendia concienciar de que «lo Unico capaz de salvar a un ser
humano es otro ser humano»°.

6. SE COMPASIVO Y NO MIRES A QUIEN

Afirma Maclntyre que la compasién va mds alld de una obliga-
cién o responsabilidad general ante el necesitado, incluso mds alld
de los lazos familiares que puedan existir con quien sufre. Tal y
como reconoce Cortina, habitualmente la compasién resulta mds
fécil sentirla «cuando la persona que sufre significa algo para mi
y su felicidad es una parte de mi proyecto de vida buena»”. Pero
Maclntyre considera que: «la misericordia implica la considera-
cién hacia una necesidad urgente y extrema sin que importe quién

55. Bonete, E., «De la Path-Etica a la Ténato-Etica: Padecientes humanos
y pacientes terminales»..., op. cit., p. 227.

56. hetp://www.msf.es ( Médicos Sin Fronteras).

57. Cortina, A., ;Para qué sirve realmente... ? La ética. .., op. cit., p. 123.
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sea la persona (...) Las necesidades caracteristicas de los discapa-
citados hardn que su atencién sea proporcional a esa necesidad y
no a la relacién que se tenga con quien padece esa discapacidad»®.

El ejercicio de la caridad implica que se estaria dispuesto a
ayudar/cuidar incluso a quien no fuera ni siquiera de mi fami-
lia o de mi circulo mds préximo. La compasién consiste en un
movimiento en salida de nosotros mismos a los otros, y no solo
da cobijo a los mds allegados o cercanos sino que traspasa los cir-
culos sociales préximos. Sencillamente, no se puede ser compasi-
vo selectivamente, pues «la compasién es como el sol, brilla igual
sobre buenos y malos»’. Si alguien se desmaya y cae al suelo en
la calle el parentesco no puede condicionar el auxilio. Del mismo
modo, y con mds obligacién, un médico atiende siempre a cual-
quier paciente aunque no le haya visto en su vida y lo desconozca
totalmente. Existe en nuestra legislacién penal el llamado «deber
de socorro que exige socorrer a cualquier persona que se halle des-
amparada y en peligro manifiesto y grave, cuando pudiere hacerlo
sin riesgo propio ni de terceros, etc»®. Se entiende que se no se
hace acepcién de personas cuando se trata de socorrer a alguien
incluso aunque por mucho que nos pese se trate de un criminal o
un maltratador.

El sufrimiento ajeno se puede llegar a padecer como propio por-
que de nuevo con Maclntyre «yo mismo podria haber sido é»*', po-
dria haber sido cualquier discapacitado profundo. La apertura total
y solidaria al otro que sufre no categoriza a las personas en niveles

58. Maclntyre, A., Animales racionales y dependientes. ;Por qué los seres hu-
manos necesitamos las virtudes?. .., op. cit., pp. 146 y ss.

59. Lachmanova, K., Compasién, Ediciones Sigueme, Salamanca 2005,
p. 94.

60. Ley Orgédnica 10/1995, de 23 de noviembre, del Cédigo Penal.

61. Maclntyre, A., Animales racionales y dependientes. ;Por qué los seres hu-
manos necesitamos las virtudes?. .., op. cit., p. 150.
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sino que abarca a todo el género humano porque todos son igual-
mente merecedores de nuestra compasién y solidaridad. De esta
actitud encarnan un gran ejemplo los miles de enfermeros y cui-
dadores del mundo que atienden en hospitales, geridtricos, dispen-
sarios... a multitud de enfermos que no son familiares ni amigos.
Cuidan de ellos como cuidarian de sus padres, hijos y hermanos®.
Quien es capaz de un amor-dddiva que le mueve a trabajar
por el bien de la sociedad es tan libre que puede amar a los que
naturalmente rehiye, a aquellos cuya presencia espontdneamente
no busca®. Aristételes afirmé en su Retdrica que uno llega a sentir
la auténtica compasién cuando se convence de que «el mal fisico
grave que padece otro lo podria padecer uno mismo o un familiar,
un mal semejante o casi igual»**. Y aunque uno propiamente no
lo haya sido todavia —discapacitado— si que no puede olvidar que
algunos tuvieron compasién de su radical dependencia e ineptitud
al nacer, siendo un bebé o probablemente la tendrdn en el futuro
cuando llegue a anciano y esté inmovilizado, hospitalizado.
Cuidar a alguien que es incapaz en absoluto de hacer nada
contribuye a entender cabalmente «lo que debemos a quienes una
vez nos cuidaron y se hicieron responsables de nuestro bienestar»®.
Lo talentos naturales que hemos recibido como un don nadie se
los puede atribuir a si mismo como si uno fuera su causa. De tal
modo que el cardcter gratuito de esas cualidades —de esos bene-
ficios— ha de llevar al que las posee a ponerlas al servicio de los
demds que carecen de ellas, pero a cualquiera de los demds. La
compasion, para que sea perfecta no deberia ser discrecional.

62. Cf. De Hennezel, M., La muerte intima..., op. cit., p. 43.

63. Cf. Lewis, C.S., Los cuatro amores. .., op. cit., pp. 11-13.

64. Aristételes, Retdrica (Introduccién, traduccién y notas por Quintin
Racionero) Biblioteca Cldsica Gredos, Madrid 1990, II, 1385 b 23.

65. Maclntyre, A., Animales racionales y dependientes. ;Por qué los seres hu-
manos necesitamos las virtudes? ..., op. cit., p. 163.
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Conviene que cada uno sea consciente y se experimente a si
mismo como «padeciente»®, sometido a la fragilidad y dirigido a
la quiebra y al colapso orgdnico. Tal autoconvencimiento ayuda a
descubrir el agradecimiento de que otros nos hayan sostenido gra-
tuitamente en la existencia. Tal debilidad compartida nos impulsa
a compadecer-nos de todos los que necesitan nuestro apoyo y cui-
dado. El cuidado actualiza en cada una de sus acciones la llamada
Regla de Oro de los clasicos: haz a los otros lo que te gustaria que
te hicieran a ti. Como dice Feito, es el reconocimiento del otro ser
humano como un igual a quién por tanto, se le deben las mismas
acciones que uno querria para si mismo®. No hay ningin ser hu-
mano que no quiera que lo cuiden cuando se encuentra enfermo
y nadie considerarfa como benefactor solidario a quien hubiese
decidido no cuidar y abandonarle. En todo caso lo consideraria
como un hombre o una sociedad injusta.

7. EL DERECHO DEL ENFERMO GRAVE A SER CURADO, CUIDADO,
ALIVIADO Y COMPADECIDO

La defensa universal de los derechos humanos no se dirige solo
a los seres humanos en su estado mds pletérico de salud. Para que
esa defensa resulte verdadera, ha de dirigirse y atender al hombre
en su desnudez absoluta y en su debilidad total, ajustindose al
hombre sin atributos y sin capacidades, a la persona en su mads
radical indigencia, al ser humano desarmado. Tal como propone
Gabriel Marcel, es precisamente ahi donde la defensa de la digni-
dad humana deberfa sobresalir con mds claridad®® porque es ahi,

66. Bonete, E., «De la Path-Etica a la T4nato-FEtica: Padecientes humanos
y pacientes terminales»..., op. cit., pp. 221-253.

67. Cf. Feito, L., Etica y enfermeria..., op. cit., p. 144.

68. Cf. Marcel, G., La dignité humaine, Aubier, Paris 1961, p. 168.
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ante la fragilidad y la deficiencia, donde mds eclipsada puede estar
y por tanto donde corre més peligro de minusvalorase y de no
defenderse adecuadamente.

Cualquier vida humana, pero mds atn la vida enferma, la que
ha perdido irreversiblemente sus facultades especificas, nos impo-
ne el deber de su cuidado y atencién incesante, a fin de que siga
viviendo. Ante esa situacién, a lo que el hombre enfermo —disca-
pacitado y dependiente— tiene derecho no es a la muerte, ni a que
alguien decida acabar con su vida, ni a que se le delate como un
enfermo irreversible o grave para excluirlo y abandonarlo, clasi-
ficindolo como un no vilido social®. En honor a la justicia, a lo
que tiene derecho ese ser humano es a que la sociedad, el Estado, la
familia, los amigos hagan lo posible para curatle, aliviar, a paliarle
el dolor a él y a la familia que se encarga de él. Tienen derecho a
recibir la ayuda necesaria para hacer frente a esa fragilidad y de
este modo logren alcanzar el mayor equilibrio en su deficitaria
salud. Les pertenece, como a los demds, un derecho expreso a ser
asistidos, curados, cuidados... compadecidos.

Asi lo vienen mencionando y reconociendo con mucha clari-
dad y evidencia numerosas declaraciones internacionales de de-
rechos, como la Declaracién Universal de Derechos Humanos™,
la Declaracién de Naciones Unidas de los Derechos del Nino?,
el Convenio Europeo de Derechos Humanos y Biomedicina, el

69. Cf. Lejeune-Gaymard, C., La dicha de vivir. Jerome Lejeune, mi padpe.
Un cientifico en defensa de la vida, Rialp, Madrid 2012.

70. Articulo 25 de la Declaracién Universal de Derechos Humanos: «Toda
persona tiene derecho a un nivel de vida adecuado que le asegure su salud y el
bienestar, incluida la asistencia médica y el derecho de seguro en caso de invali-
dez. Todos los nifos tienen derecho a igual proteccidn social».

71. «En su examen de los informes de los Estados miembros, el Comité se
ve obligado a subrayar la situacion de los nifios invalidos y la necesidad de me-
didas concretas para asegurar el reconocimiento de sus derechos, en particular
el derecho a la vida, la supervivencia y el desarrollo».
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Pacto Internacional de los Derechos Econémicos, Sociales y Cul-
turales (CDESC)”, la Declaracién Universal sobre la Bioética y
los Derechos del hombre™.

La Convencién de los Derechos de las Personas con Discapa-
cidad, del 2006, no puede ser mds explicita en su articulo primero
cuando reconoce que hay que «promover, proteger y asegurar el
goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos
humanos y libertades fundamentales por todas las personas con
discapacidad, y promover el respeto de su dignidad inherente. Las
personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan defi-
ciencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo
que, al interactuar con diversas barreras, puedan impedir su parti-
cipacién plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condicio-
nes con las demds».

Asimismo, la Asociacién Médico Mundial en sus diferentes
declaraciones de principios y posteriores ratificaciones insiste en
reivindicar los derechos a la atencién médica de cualquier paciente
y el derecho a la dignidad especificando que «El paciente tiene
derecho a aliviar su sufrimiento, segin los conocimientos actuales
(...) derecho a una atencién terminal humana y a recibir toda la
ayuda disponible para que muera lo mds digna y aliviadamente
74

posible»

. En la Declaracién de Venecia de 1986 reconocen tam-

72. Pérrafo n.° 26 de CDESC: segtin las normas establecidas los Estados
deben asegurar que las personas con invalidez, particularmente los bebés y los
nifios, se les proporcione el mismo nivel de cuidados sanitarios en el mismo
sistema que a otros miembros de la sociedad.

73. Articulo n.c 24: Los Estados deberfan respetar y promover la solidari-
dad entre ellos asi como con y entre los individuos, las familias, los grupos y co-
munidades, en particular con aquellos que su enfermedad o hdndicap, u otros
factores personales, sociales 0 medioambientales, hacen vulnerables y aquellos
cuyos recursos son mds limitados.

74. Declaracién de Lisboa de la Asociacién Médico Mundial sobre los
Derechos del Paciente, octubre de 1981, reafirmada por la 2002 Sesién del
Consejo de la AMM, Oslo, Noruega, Abril 2015.
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bién que: «el deber del médico es curar y cuando sea posible aliviar
el sufrimiento y proteger los intereses de sus pacientes. No habrd
ninguna excepcién a este principio, incluso en caso de enfermedad
incurable o de malformaciény.

Como es de sobra conocido la primera declaracién de derechos
fue la Declaracién de los Derechos del Hombre y del Ciudadano
aprobada por la Asamblea Nacional Constituyente francesa el 26
de agosto de 1789. Sin duda uno de los documentos fundamenta-
les de la Revolucién francesa (1789-1799), que definié como uni-
versales los derechos personales y colectivos. Tedricamente, y a la
vista de todas estas declaraciones de principios, el derecho es com-
pasivo y tiende a situarse en el lado del mds débil. Hemos llenado
miles de folios de buenas intenciones y compromisos juridicos.
Actualmente como nunca, hay una inflacién de derechos huma-
nos. Se dictan normas y se elaboran leyes para proteger a los des-
validos. Pero lo que resulta sorprendente y a la vez contradictorio
es que en los mismos paises y foros firmantes de esas declaraciones
«se articulen herramientas y se fijen estrategias sociales y sanitarias
para evitar a los mds fragiles de los frigilesy>. Las leyes estatales
nunca deberian facilitar o fomentar el sufrimiento o la destrucciéon
de los mds vulnerables porque, ademds, por su cardcter pedagdgi-
co acabarfan ensefidndole a la sociedad que lo realmente legal es
lo aceptable moral y socialmente, como de hecho ya sucede con la
aceptacién normalizada de la despenalizacién del aborto.

A lo largo de estos dos tltimos siglos, entre los tres principios
que fueron exaltados en esa Revolucién y ratificados posterior-
mente se ha ido produciendo el olvido paulatino de la fraterni-
#é. Habria que recuperar el verdadero significado de la fraterni-
dad entre otros motivos para «cuidar el valor auténtico de la vida

75. Moreno Villares, .M., Nisios diferentes. Diagndstico prenatal y eugene-
sia infantil..., op. cit., p. 21.
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humana»® y no ver esta —y especialmente la vida enferma— como
una amenaza o un enemigo. El vinculo fraternal del cuidado es el
que nos ha permitido sobrevivir, crecer y desarrollarnos biolégica y
culturalmente”. Y nos cuidamos fraternalmente unos a otros por-
que nos compadecemos. Sin la compasién, la humanidad desapa-
recerfa. Resulta urgente e inaplazable para la paz social recuperar
la hermandad universal donde no haya clasificaciones de humanos
agraciados y desgraciados, compatibles e incompatibles.

76. DPérez-Soba, ].]J., El declive del aprecio por la vida humana: claves cultu-
rales..., op. cit., pp. 91-113.

77. Cf. Cortina, A., ;Para qué sirve realmente... ? La ética..., op. cit.,
p. 124.






Capitulo 5
La compasion
por los hijos enfermos diagnosticados

1. UN HIJO ENFERMO NO ES UN SINDROME, ES UN HIJO:
IRREPETIBLE, UNICO, CON UN ROSTRO

Esta declaracién responde mds a un acto de reconocimiento
de tipo intelectual que de tipo afectivo-sentimental'. El hombre
—cualquier hombre, cualquier hijo— es digno. Lo es por encima y
por debajo de sus cualidades, de sus prestaciones bioldgicas, que
no pueden eclipsar lo personal. Y aunque por una enfermedad el
hijo no sea capaz de realizar y desplegar todas las posibilidades
que ofrece la naturaleza sigue siendo un ser humano, un individuo
Unico y no una alternativa entre varias. Un hijo siempre serd una
novedad radical, alguien irrepetible e inconfundible, irremplaza-
ble, con un nombre dado y con una historia. Un Aijo alguien y no
un hijo algo, no una enfermedad®. Por tanto, debe ser amado no
genérica sino singularmente. También cada hijo enfermo se trata-
rd siempre de una excepcién: un ser excepcional.

1. Cf. Gonzdlez, AM., En busca de la naturaleza perdida. Estudios de bioé-
tica fundamental..., op. cit., p. 143.

2. Cf. Spaemann, R., Personas. Acerca de la distincion entre «algo» y «al-
guien»..., op. cit., pp. 227-236.
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Tales caracteristicas enunciadas conforman motivos mds que
suficientes para que se le pueda respetar, cuidar y amar por ser
quien es, porque es valioso en si mismo. «Es en la experiencia del
amor donde se revela de modo mds perfecto la irreductible origi-
nalidad de cada persona concreta’. En este caso el hijo enfermo
que unos padres puedan engendrar y dar a luz serd siempre un
hombre real con un rostro familiar reconocible, alguien sobre el
que se sond. Ha de ser reconocido siempre como uno semejante a
ellos, con un rostro que no es meramente facial. Y como afirma
Lévinas, «la relacién con el rostro de otra persona es inmediata-
mente ética. El rostro es lo que no se puede matar»* y mds atin si se
trata del rostro de un hijo. Es decir, el rostro desnudo del otro tie-
ne implicaciones en mi conciencia que son imborrables. Me pide
y me ordena’ que haga algunas cosas y que deje de hacer otras.
Refleja la imagen de la vulnerabilidad humana y me convierte en
responsable moral ante la debilidad ontoldgica de toda persona®
en este caso un hijo disminuido. Resulta una cobardia renunciar a
ver el rostro del otro porque sea un hijo enfermo. En ese caso seria
mejor declarar semdnticamente: ojos que no ven corazdén que se re-
siente. Algunos advierten que si los vientres maternos fueran trans-
parentes y se pudiera ver a través de ellos muchas mujeres y hom-
bres no serfan capaces de rechazar a sus hijos que estdn por nacer.

Los padres que han engendrado a un hijo diagnosticado como
enfermo grave deben asumir que no se trata por ese hecho de un
ser especificamente distinto a ellos, alguien con quien no tienen
nada que ver, un extrano, un sospechoso rival. El hijo enfermo lle-

3. Melina, L., Reconocer la vida. Problemas epistemolégicos de la bioéti-
ca, en Scola, A. (coord.), ;Qué es la vida? Encuentro, Madrid 1999, p. 75.

4. Levinas, E., Etica e infinito. tr. J. M. Ayuso Diez, La balsa de la medusa,
Madrid 2000, p. 101.

5. Ibid., p. 92.

6. Cf. Bonete, E., Etica de la dependencia..., op. cit., p. 49.
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va su sangre, hay un lazo de pertenencia. Es tan hijo como los de-
mds pero necesita ayuda, un cuidado especial: compasién. Cual-
quier hijo —también el enfermo si se supiera que lo estd— siempre
ha de ser amado incluso antes de que llegue a nacer. Dice el Papa
Francisco que «se ama a un hijo porque es hijo, no porque es her-
moso o porque es de una u otra manera. Se ama porque es hijo, no
porque piensa como yo o encarna mis deseos. Un hijo es un hijo»".

Las madres acogen desde el inicio de la vida a sus hijos, en pri-
mer lugar fisicamente. Su vida no podrd estar nunca desvinculada
de la vida de ellos por muy enfermos que hayan nacido. La ma-
ternidad bioldgica proporciona un espacio en el que se inicia una
relacién con ¢él pero no solo de cardcter bioquimico sino personal
e intima. De hecho en las madres se habla de una vivencia tnica y
exclusiva que queda memorizada, arraigada en ellas: la experiencia
del vinculo de apego, la experiencia del cordén umbilical, un vin-
culo visceral con su hijo. Hasta inmunolégicamente el cuerpo ma-
terno no rechaza al embridn, ni genera anticuerpos contra él como
si se tratara de un cuerpo extrano del que tenga que defenderse®.
La mujer lleva inscrita en su naturaleza una honda capacidad de
relacién que la abre espontdneamente a las necesidades del otro:
su hijo vive en ella, y ella vive para él, entregada. Es una simbiosis
biolégica misteriosamente tejida de amor.

2. LA cOMPASION DE AMARLOS TAL Y COMO SIN ELEGIRLOS
GENETICAMENTE PERFECTOS

Constituirfa una cierta banalidad que ante la realidad de un
hijo enfermo los padres lo contemplaran como un ejemplar mds

7. Papa Francisco, Amoris Laetitia, 2016, n.° 170.
8. Cf. Galli, L., Del cuerpo a la persona, Rialp, Madrid 2008, pp. 137-138.
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del género humano pero reproducido con fallos genéticos. Un hijo
enfermo no deberia considerarse una consecuencia molesta, una
desagradable sorpresa que se tendria que haber evitado. Tal visién
encajarfa mds en el caso de que ese hijo no fuera mds que un peda-
zo de carne hundido o un simple protoplasma.

Todos los hijos sin condicién y sin comparaciones deberian
ser hijos prae-dilectus, preferidos, apreciados incondicionalmente
por amor de modo individual. Aunque luego de hecho es com-
prensible que los predilectos sean los mds pequenos y débiles. En
cualquier caso, los padres no deberian colgar sobre sus hijos un
marcador obligindoles a alcanzar una puntuacién para ser prae-
dilectus, queridos y aceptados. Y menos todavia si esos puntos se
han de obtener a través de los genes, de las capacidades fisicas, del
cociente intelectual (CI) y de la belleza.

Querer tener un hijo no es una competicién. Tampoco un hijo
es un premio que merezco por mis triunfos, por los méritos profe-
sionales conseguidos durante unos anos. La visién del hijo premio
esta mds cerca de convertirse en una exigenciay, finalmente, en un
derecho a tenerlo. Por otra parte, el hijo premio siempre satisface
las expectativas, porque los premios siempre gustan.

Mejor es contemplar al hijo como regalo, un don que es fruto
del amor y del encuentro entre dos personas que se quieren y no
un nimero de la loterfa genética que sale al azar, un azar que po-
dria re-direccionarse a gusto. Tener un hijo es una posibilidad, una
suerte, pero no un bien exigible. Mds que en ninguna otra relacién
humana, las relaciones paterno-filiales constituyen el habitat ade-
cuado para ensefar y mostrar la verdadera apertura a lo recibido.
Tratar a los hijos como dones es aceptarlos tal y como son, no
como objetos o productos de un disefio deliberado o instrumentos
de nuestra ambicién. Tener un hijo no deberia convertirse en una
«actividad artesanal, un trozo de arcilla disponible para darle la
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forma que se les antoje a los padres»’. Asevera Sandel que el amor
de los padres, si pretende ser verdadero, es decir, incondicional,
«no puede estar en funcién de los talentos y atributos que resulte
tener su hijo»'®. No estd en el obrar del hijo el fundamento del
amor hacia él: lo acepto por ser quien es. Aunque eso no significa
que los padres se abstengan de hacer todo lo posible para curar a
su hijo y restablecer su salud, una vez se diagnostique una enfer-
medad.

Ningtn padre desea un hijo enfermo. Pero eso es distinto de
arrogarse el poder de elegirlos sanos genéticamente de un modo
intencionado, disponiendo de su genoma y determinando sus ca-
racteres y cualidades para toda su vida. No existe el derecho a que
la salud de los hijos sea perfecta. La proteccién de toda vida no
debe depender de unos estdndares de salud exigidos por los padres
hacia su hijo, aunque constituya un deseo legitimo querer que el
hijo nazca sano. Ningtin ser humano deberia ser engendrado con
reservas por preferencias y orientaciones de valor de terceros.

Sostiene Habermas que esa intervencién predeterminada de
los padres «violarfa la autonomia futura de esos hijos porque al
ser genéticamente programados no podrdn ya considerarse a si
mismos como los tnicos responsables de su propia historia vital.
Su salud ha venido impuesta porque ellos no la han elegido libre-
mente, otros decidieron por ellos»''. El deseo de los padres podria
llegar a ser inmoralmente ambivalente en el caso de que desearan
hijos pero solo y exclusivamente sanos y, por tanto, solo si pudie-
ran controlar y satisfacer ese deseo especifico sobre ellos: su salud.
Su intencionado diagndstico y control destaparia inevitablemente

9. Lépez Quintds, A., Las sinrazones del aborto..., op. cit., pp. 103-104.
10. Sandel, M., Contra la perfeccion. La ética en la era de la ingenieria gené-
tica..., op. cit., pp. 67 y ss., p. 114.
11. Habermas, J., El futuro de la naturaleza humana ;Hacia una eugenesia
liberal?..., op. cit., p. 79.
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la perversién intrinseca del deseo paterno porque querrian hijos
pero no como fruto de un amor incondicional sino solamente en
cuanto sanos. Los programan, los seleccionan y manipulan gené-
ticamente porque, si no, no los querrian en si mismos.

Un hijo es siempre un don/regalo aunque sea inesperado o no
se satisfagan plenamente las expectativas puestas sobre su salud. El
amor a ellos, si quiere ser incondicional, no puede ser programado.
Nadie amana un regalo o se lo autoconcede bajo determinadas
condiciones. Hay que evitar la vergiienza que supondria que un
hijo enfermo pensara que él es un error y que no vale nada'.

Los padres no deberfan programar a priori la relacién que
quieren tener con su hijo. Si no se considera a este como un don
que es persona, lo mds probable es que acaben convirtiéndolo en
un objeto de deseo, un complemento o una solucién para una
inquietud personal®. No existe el derecho de aduefarse de un ser
humano. El amor verdadero a un hijo no puede consistir en pro-
gramarlo genéticamente, porque lo que estarfan persiguiendo se-
ria dominarlo, poseerlo caprichosamente «controlando el misterio
mismo de su nacimiento eliminando toda contingencia e incerti-
dumbre sobre su estado fisico»'. El poder de querer controlar a los
hijos adquiere la supremacia sobre el don que constituye su vida.
Exigen una seguridad técnica sobre ellos, un ilimitado derecho a
disponer de su futuro y destino. Y no aceptan con humildad la
contingencia natural y sus defectos. La compasién por las posibles
taras y deficiencias del hijo se difumina. Ademds, al no haberlas
impedido temen ser juzgados o cuestionados en una sociedad me-
ritocrdtica®.

12. Papa Francisco, Amoris Laetitia, 2016, n.c 170.

13. Ibid., n.o 170

14. Sandel, M., Contra la perfeccion. La ética en la era de la ingenieria gené-
tica..., op. cit., pp. 68-69.

15. Ibid., p. 134.
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En esta nueva aristocracia del bienestar, el posible dolor o debi-
lidad futura de los hijos se contempla como un estigma que desean
evitar y ocultar. Ese climax justifica que con cierta frecuencia mu-
jeres embarazadas no comuniquen que lo estdn, hasta no hacerse
pruebas genéticas o prenatales que descarten que el embrién/feto
sea anémalo: un enfermo. Porque, en caso positivo de defectos,
preferirian abortar y mantener en el anonimato que estuvieron
embarazadas. De hecho, en las mismas consultas donde al hacer-
les la ecografia prenatal se descubre la discapacidad del hijo, ahi
mismo el médico o enfermero le ofrece o recomienda el aborto. Le
susurran a la madre que nadie lo sabrd y de esta forma silenciosa y
sistemdtica son eliminados aquellos que la sociedad considera que
no encajan o que molestardn.

Matiza Rhonheimer que muchas veces, en el diagnéstico pre-
natal o en el genético incluso, «no se busca tanto un fin directa-
mente eugenésico de abortar al discapacitado, sino mds bien el
interés de la madre, a la que no se le puede exigir dar a luz y cuidar
de un hijo disminuido. En este caso, algunos proponen definir
un nuevo derecho: el derecho de la madre a un hijo sano». Pero
este interés convertido en derecho encierra una grave consecuencia
l6gica y juridica, ya que no habria argumento en contra para jus-
tificar el infanticidio/eutanasia postnatal de nifios enfermos que
no fueron diagnosticados pre-natalmente. Incluso dado que los
métodos diagnésticos albergan un cierto margen de error, lo més
l6gico seria esperar al nacimiento del concebido para comprobar
ya con toda evidencia las enfermedades congénitas, discapacida-
des, deformidades, etc."”. Se evitarian muchos falsos positivos que
actualmente tienen lugar como consecuencia de diagndsticos fa-

16. Rhonheimer, M., Derecho a la vida y estado moderno..., op. cit.,
pp- 51-52.
17. Cf. Ibid.
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llidos que generan dafnos morales a la madre®®. Pero socialmente
descenderiamos hacia una estrategia médico/juridica de cardcter
inhumano, un rechazo de la auténtica compasion hacia las perso-
nas invélidas, cuya dignidad y cuyo respeto sufrirfan un proceso
de corrosién moral.

En esta sociedad se presiona por medio la tecnologia a la mu-
jer no solo a que luzca una determinada talla sino también a que
alumbre hijos perfectos. Como critica Susana Tamaro, «la vida se
convierte en una homologada y homologante cadena de montaje,
compuesta de individuos obedientes y sin defecto alguno»”. He-
rranz afirma que una sociedad asi convierte a «la medicina en un
instrumento de ingenierfa social, y a los hospitales en un moderno
laboratorio o taller de reparaciones que o arregla los desperfectos o
se destina a la chatarra»®®. Reduce a los hombres a meras criaturas
imperfectas que deben ser enmendadas. Y por eso exigen median-
te la tecnologia una restauracién cuasi perfecta de su salud y de su
calidad de vida. El Papa Francisco sefiala a los 720 nacidos enfermos
como victimas de la cultura del descarte. En un discurso a la Fede-
racién Mundial de Asociaciones de Médicos Catdlicos, en otofio
del 2013, advirtié contra una extendida mentalidad utilitarista, la
cultura del descarte que hoy esclaviza los corazones y las inteligen-
cias de muchos y que requiere eliminar seres humanos sobre todo
si son fisica o socialmente m4s débiles.

Al convertirse los padres en los responsables del disefio y per-
feccionamiento de sus hijos impedirdn que estos puedan libre-
mente sobreponerse a las limitaciones humanas ya que se les cierra
la via del esfuerzo personal para desarrollar capacidades y alcanzar

18. Cf. Moreno Villares, JM., Nisios diferentes. Diagnéstico prenatal y euge-
nesia infantil. .., op. cit., p. 15.

19. Tamaro, S., La riqueza de lo diverso, Mujer Hoy, agosto 2014.

20. Herranz, G., La medicina paliativa. Rev. Atldntida 5 (1991) 29-34.
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logros. Buscan evitar todo dolor y mal posibles a sus hijos permi-
tiendo técnicamente que nazcan encerrados en una torre de mar-
fil. Por supuesto que logrardn que sus hijos no lloren, no oirdn sus
llantos de sufrimientos. Pero tampoco verdn la alegria en sus ojos,
ni contemplardn sus rostros humedecidos por las emociones que
da la superacién personal ante las duras pruebas que tiene la vida,
por ejemplo una enfermedad, un trabajo costoso, una carrera.

Los padres han de saber que programar a los hijos y desearlos
pulidos genéticamente es colocarles obsticulos en su camino para
que no conozcan la vida real. Es impedirles que tengan la experien-
cia del limite, del fracaso y de las equivocaciones, la frustracién de
perder un torneo y quedar entre los tltimos. Sin resistencias ;cé6mo
podrdn crecer erguidos hacia la madurez y abandonar la minoria
de edad? ;Cémo podrin desarrollar virtudes y no quedarse en un
estado raquitico? ;Cémo estimularles para que se esfuercen por
alcanzar grandes ideales? Renuncian a una parte de su humanidad
o de su condicién humana, es decir, la debilidad, la natural heren-
cia de cargas o pifias genéticas de los padres. No experimentardn
la humana compasién paterna cuando ellos se sientan frégiles y
vulnerables.

Tomar demasiadas decisiones, y de cardcter definitivo, sobre el
cuerpo de los hijos programando caprichosamente sus cualidades
acaba alterando su autodeterminacién, su autonomia. Se termina
obligdndoles a no fallar, —condendndolos al éxito—, y a la vista de
los talentos recibidos por manipulacién genética se les reprocharia
que en esa nueva sociedad meritocritica no alcanzardn determina-
das metas y objetivos. La responsabilidad que los padres han pre-
determinado sobre sus hijos se convertiria tarde o temprano para
estos en una carga insoportable: la carga de la perfeccién.

Ademis afectaria gravemente a la solidaridad y a la compa-
sién social con los desafortunados genéticamente. Los perdedores
en la loterfa genética (las personas con discapacidad), al no haber
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abandonado su destino en manos de un genetista®" caerdn en la
desgracia de no poder compartir sus penas en una sociedad llena
de pulidos y perfectos. Como sostiene Sandel esos padres «empe-
quenecen la paternidad, corrompiendo la crianza de los hijos, una
préctica social que ha de estar gobernada por normas de amor
incondicional»*.

Los hijos nunca han tenido la libertad de elegir a sus padres,
ningtn hijo en la historia de la humanidad ha tenido el privilegio
de elegirlos y menos en funcién de sus cualidades, dinero, clase
social, ... salud. Los hijos jamds podrin controlar esa decisién
que han asumido siempre. Por tanto, también los padres deberfan
abrirse a lo recibido como un don, apreciar la vida como algo dado
que le da mayor juego a la libertad personal.

En la frégil existencia humana el perfeccionamiento genético
resultarfa amenazante para la compasién y para los sentimientos
solidarios. Optimizar genéticamente a la poblacién por medio de
la manipulacién conduciria a algunos a apropiarse de esos bene-
ficios, atribuyéndose el mérito y el éxito de sus acciones. Dejarfan
de sentir el deber, la compasién natural de tener que ayudar a los
débiles o desfavorecidos. Los enfermos pasarian a ser vistos como
in-vilidos genéticos y se les exigiria a ellos y a sus familias una
reparacién biotecnolégica que deberian haberla efectuado antes de
nacer, habida cuenta de los medios actuales disponibles. Dismi-
nuirfa drésticamente la solidaridad al no alcanzarse el nivel que
marcan las exigencias del mercado. La pérdida de la propia contin-
gencia y la anulacién de la vulnerabilidad humana irfan creando
«una presumida sociedad meritocritica en la que dejarfamos de

21. Estas reflexiones estdn brillantemente ilustradas en la pelicula Gasta-
ca, pelicula estadounidense de ciencia ficcién, de 1997 escrita y dirigida por
Andrew Niccol y protagonizada por Ethan Hawke, Uma Thurman y Jude Law.

22. Sandel, M., Contra la perfeccion. La ética en la era de la ingenieria gené-
tica..., op. cit., pp. 127, 132.
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compartir lo que siempre ha sido nuestro destino y condicién de
la familia humana: la fragilidad»*. Propiciaria la alteracién o mo-
dificacién de la naturaleza humana para que esta se adaptara a un
mundo competitivo y perfeccionista, y no al revés, es decir crear
unas condiciones sociales y politicas mds amables con los dones y
las limitaciones propias de los seres humanos.

A modo de resumen concluyo con las palabras del genetista
francés, Lejeune, descubridor de la trisomia del par 21: «Sin duda
alguna, ciertas enfermedades son muy caras: en sufrimiento para
los que las padecen y para sus familiares, en carga social para la co-
munidad que debe reemplazar a los padres cuando la carga es tan
dura que puede llegar a ser insoportable para ellos. El montante
de este coste, en dinero y en abnegacidn, se sabe cudl es: es exac-
tamente el precio que debe pagar una sociedad para permanecer

plenamente humana»*.

23. Ibid., pp. 138-139.

24. Citado en Herndndez Yago, J., Ciencia y bioética, en Gandfa, A.
(coord.) et alii, Bioética y Ciencia. Monogrdfico de Bioética, 1 Edicién Mdster en
Bioética 2005-2006, Universidad Catdlica de Valencia, Valencia 2006, p. 70.






Capitulo 6
Diagndsticos y pronésticos sin compasion

1. DIAGNOSTICOS Y PRONOSTICOS INSOPORTABLES DE OIfR...
SIN ESPERANZA ALGUNA

Los diagnésticos y prondsticos que algunos equipos médicos
dan sobre determinadas enfermedades graves ofrecen muy poca
esperanza. Juicios médicos tales como «sufrimiento insoportable,
agudo, prolongado y sin solucién... sin posibilidad efectiva para
aliviar el sufrimiento» estdn en la base de decisiones que han ter-
minado con la vida de neonatos o fetos o con enfermos en fases
terminales. Resultan llamativos, entre otros, los diagndsticos fata-
les de fetos con espina bifida' o situaciones de comas persistentes,
etc. En el caso de diagndsticos prenatales de sindrome de Down la
informacién contiene una letania de consideraciones que causan
pavor sobre los potenciales y probables problemas de salud, difi-
cultades sociales, retrasos mentales®. Bajo esta categoria médica de
sufrimiento insoportable o de enfermedades incompatibles con la

1. Cf. De Jong, TH.R., Deliberate termination of life newborns with spi-
na bifida: a critical appraisal, Childs Nerv Syst 2008, 24/1: 13-28.

2. Cf. Moreno Villares, JM., Nitios diferentes. Diagndstico prenatal y euge-
nesia infantil. .., op. cit., p. 79.
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vida® se incluye la conviccién de que la vida de esos individuos no
merece la pena ser vivida en esas condiciones. No serfa una vida
digna.

El criterio de insoportabilidad forma parte del llamado Proto-
colo de Groninger* y justifica la eutanasia sobre cualquier persona
en esa situacién diagnosticada. Pero se corre el grave riesgo de
que su interpretacion se amplie y acabe aplicindose a cualquier
categoria de minusvalia, enfermedad mental, gente con depresién
o sin sentido en la vida’. ;Dénde situar el limite para decidir si
se ha superado o se va a superar el nivel de sufrimiento aceptable
para vivir? En muchas ocasiones el criterio de la calidad de vida
es el responsable de oscurecer ese limite y de precipitar la decisién
médica final que consiste en una inyeccion letal o en la omisién de
un cuidado bdsico y esencial para la vida. Se invoca a la futura «ca-
lidad de vida» (al mejor interés, a una vida feliz) como si fuera la
clave mégica determinante. Pero en muchos casos los propios mé-
dicos no saben aportar una definicién precisa y bien delimitada de
ese concepto, convirtiéndolo en un pardmetro ambiguo mal defi-
nido. Asimismo, los criterios sobre la calidad de vida que poseen
los padres pueden ser distintos de los del médico, de tal modo que
no se deberfa permitir que «el médico tomara decisiones unilate-
rales basindose en sus criterios personales sobre la calidad»®. En
realidad, el concepto de calidad de vida es muy relativo, porque
hay personas dotadas de perfecta salud y una desahogada situa-

3. Cf. Garcfa-Sdnchez, E., ;Incompatibles con la vida? A propésito de la
ley LO 2010, Nueva Revista, n.° 148, 2014, pp. 123-135.

4. Cf. Verhagen, A.A. — Sauer, PJ., The Groningen Protocol-Euthanasia
in Severely Ill Newborns, New Engl | Med 2005, 352: 959-962.

5. Cf. Bellver, V., Derecho y vulnerabilidad. .., op. cit., p. 108.

6. Martin-Hortigiiela, E., Eutanasia neonatal. Limitacién del tratamiento
en las unidades de cuidados intensivos neonatales, en Tomds Garrido, GMT
«Manual de bioética», Ariel, Barcelona, p. 466, 478.
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cién econdmica que sufren porque su vida carece de sentido o por
nimiedades. «Y por el contrario, otras personas con una salud que-
bradiza —discapacitados— y escasos recursos disfrutan de la vida
con minimos goces que les depara la vida cotidianay’.

Muchos de esos conceptos usados por médicos para justificar
por ejemplo la eutanasia neonatal —por sufrimiento insoportable
sin solucién,— «otros médicos los critican porque no son explica-
dos ni proporcionan argumentos cientificos para su aplicacién
clinica»®.

En el caso del tipo de enfermos que estamos estudiando —
graves, «incurables»— «los médicos y los padres de los pacientes a
veces adoptan decisiones que van mds alld de lo que es apropiado
a su papel y al alcance de su responsabilidad. Teniendo en cuenta
la informacién médica disponible sus juicios no siempre son del
todo razonables»’. Como afirma Freeman, se extrapola un futuro
incierto lleno de lesiones sin conocimientos exactos sobre ellas al
mismo momento del resultado de un diagnéstico o al mismo mo-
mento del nacimiento. Plantean el peor de los prondsticos y el peor
de los escenarios posibles para la supervivencia de nifios con secue-
las graves, ahogando de este modo cualquier tipo de esperanza.
En estas situaciones se condiciona considerablemente la decisién
de los padres, porque esta no ha sido debidamente informada™.
Por ejemplo, «en los casos de prematuros extremos, por ahora no

7. Lépez Quintds, A., Las sinrazones del aborto... op. cit., p. 125; Cf.
Willke, J.C., Manual sobre el aborto, EUNSA, Pamplona 1975, pp. 115-118.

8. Chervenak, EA., McCullough, L.B., Arabin B., Why the Groningen
Protocol should be rejected, Hastings Center Report 2006, sept-oct: 30-33.

9. Sullivan, W.E, Cémo distinguir éticamente las decisiones moralmente co-
rrectas de las culpables cuando se decide prescindir del tratamiento de prolongacién
de la vida: el papel de la indicacion médica, BAC, Madrid 2009, pp. 170-192.

10. Cf. Freeman, J.M., Making decisions for the severely handicapped
newborn, J Health Polit Policy Law 1987.
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hay criterios médicos totalmente fiables o infalibles para valorar si
sobrevivird, y si sobrevive es poco posible predecir si serd normal
o quedard leve o gravemente danado»"'. Los pronésticos son par-
ciales y enganosos, inciertos. Lo mismo sucede en pacientes con
mielomeningocele y espina bifida. Barry y De Jong, revisando la
literatura publicada concluyen que «estos pacientes refieren una
calidad de vida muy similar a controles sanos de su misma edad,
sefalando que el protocolo de Groningen resulta cientificamente
invilido»". Igualmente es criticado ya que, cuando menciona la
presencia de sufrimientos sin posibilidad de alivio no detallan en
ningin momento cudles son exactamente las caracteristicas de esa
situacién ni desde el punto de vista fisiolégico ni psicolégico. Ob-
jetivar cientificamente el sufrimiento fisico, y mds atn el psiquico
es una tarea ciertamente dificil. Y, por tanto, una misma situa-
cién clinica diagnosticada puede ser considerada por los médicos
o los padres como sufrimiento insoportable, mientras que para
otros puede entenderse como «parte del proceso de enfermar»®.

También hay dudas y sospechas del rigor cientifico presente en
la elaboracién de listados de enfermedades diagnosticadas como
letales o incompatibles con la vida. Apenas existen publicaciones
en las que se comunique el prondstico de vida de estos enfermos
clasificados cuando el embarazo llega a su término. Se ha observa-
do que los datos de supervivencia son considerablemente superio-
res a los que se manejan habitualmente o se estiman.

11. Martin-Hortigiiela, E., Eutanasia neonatal. Limitacién del tratamien-
to en las unidades de cuidados intensivos neonatales.. ., op. cit., p. 466.

12. Barry, S., Quality of life and myelomeningocele: an ethical and evi-
dence-based analysis of the Groningen Protocol, Pediatric Neurosurgery 46
(2010), 409-414; De Jong, TH., Deliberate termination of life of newborns
with spina bifida: a critical reappraisal... op. cit., 13-28, discussion 29-56.

13. Moreno Villares, JM., Nitios diferentes. Diagndstico prenatal y eugenesia
infantil..., op. cit., pp. 99-100.
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Por este motivo serfa recomendable no hacer un uso indebi-
do de los términos «enfermedad letal o incompatible con la vida»
porque de hecho, condicionan la decisién de los padres para con-
tinuar con el embarazo, alertindoles injustificadamente sobre los
cuidados y las expectativas de vida de su hijo nacido con esa tipo-
logfa de enfermedad.

Si los hechos médicos son inciertos acerca de si se debe retirar,
continuar un tratamiento o no iniciarlo, lo prudente éticamente
es esperar hasta tener la mayor certeza posible. «<El médico debe
actuar siempre en la presuncién a favor de preservar la vida has-
ta que la situacién se aclare»®. Por ejemplo, también en casos de
comas vegetativos permanentes la ciencia médica en la actualidad
no puede predecir con total certeza que no haya posibilidad de
recuperarse porque, de hecho, algunos pacientes han salido de esa
situacién: se han despertado'®.

Resulta necesaria la existencia de un pronunciamiento mds
riguroso —mds cientifico— sobre esos diagnésticos y prondsticos
para no apuntar deliberada e intencionadamente a la interrupcién
de la vida como tnica salida, precedida por el abandono en el
cuidado bdsico, por la suspensién de cuidados minimos"”. Si hay
dudas, lo ético obliga al respeto de esos enfermos sin anticipar el
final de su vida.

Por otra parte, son ya muchos los afios de experiencia y de
atencién médica que confirman que el sufrimiento lo interpretan
de forma diferente el paciente, la familia y los médicos. Cada uno

14. Cf. Ibid., pp. 119-121.

15. Martin-Hortigiiela, E., Eutanasia neonatal. Limitacién del tratamien-
to en las unidades de cuidados intensivos neonatales..., op. cit., p. 472.

16. Cf. Bonete, E., Neuroética prictica, Desclée De Brouwer, Bilbao 2010,
p- 119.

17. Cf. Bonete, E., «De la Path-Etica a la Ténato-Etica: Padecientes huma-
nos y pacientes terminales»..., op. cit., pp. 235-236.
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conduce a conclusiones distintas y a decisiones médicas que son
inconsistentes por falta de evidencias cientificas. Las escalas del
sufrimiento objetivo del paciente y del médico son desiguales, no
se miden del mismo modo y varian mucho de unos pacientes a
otros y de unos médicos a otros. Depende muchas veces de «fac-
tores personales y ambientales, de la propia experiencia subjetiva
del individuo mismo que estd sufriendo, de la duracién del sufri-
miento, del deseo de morir»'®. Cada cual vive el dolor a su mane-
ra y entre otros factores también depende de los posibles hdbitos
adquiridos en experiencias dolorosas anteriores ;Cémo saber si el
resultado preferido por el paciente es la muerte cuando el paciente,
por ejemplo, no ha tenido la capacidad de decidirlo?”.

A veces el sufrimiento de los padres tiene mds peso en la deci-
sién que el padecimiento objetivo del hijo cuando el dolor podria
ser tratado, reducido, paliado. Hennezel asegura por su experien-
cia que hay muchos enfermos convencidos de que «sufren mds sus
familiares que ellos mismos»™. Lo evidencia el caso de Holanda
en donde mds de un tercio de las personas eutanasiadas legalmente
al afio —son miles— ya no lo son a peticién propia sino a juicio de
parientes y médicos que entienden que son vidas que ya no mere-
cen vivirse porque el sufrimiento es insoportable®.

18. De Jong, TH.R., Deliberate termination of life newborns with spina
bifida: a critical appraisal..., op. cit., pp. 13-28.; Chervenak, EA, McCullough,
L.B., Arabin B., Why the Groninggen Protocol should be rejected..., op. cit.,
pp- 30-33.

19. Cf. Sullivan, W.E, Cdmo distinguir éticamente las decisiones moralmente
correctas de las culpables cuando se decide prescindir del tratamiento de prolonga-
cion de la vida. .., op. cit., pp. 170-192.

20. De Hennezel, M., La muerte intima..., op. cit., p. 119.

21. Cf. Spaemann, R., ;Matar o dejar morir?..., op. cit., p. 110; Gémez-
Lobo, A., Los bienes humanos. Etica de la ley natural..., op. cit., p. 147.



Diagnésticos y prondsticos sin compasion 125

2. COMUNICACION COMPASIVA ANTE DIAGNOSTICOS GRAVES

En estas situaciones especialmente duras para las familias, el
proceso informativo previo a cualquier decisién deberia ser parti-
cularmente cuidadoso, delicado, completo. Incluso se ha de con-
templar la previa posibilidad de que la madere, si lo desea, renuncie
a acceder a las pruebas diagnésticas. Igualmente, por un legitimo
derecho a no saber, «la madre podria exigir declinar la informa-
cién obtenida o dejar de recibir mds informacién a partir del diag-
néstico dadoy™.

En cualquier caso, el equipo médico estd obligado profesional
y éticamente a conocer y a ofrecer todas las posibles alternativas
en esos casos de enfermedades con apenas tratamientos. No es
justo quedarse en una fria y mera descripcién de sintomas para
terminar concluyendo que la Gnica alternativa es que no hay al-
ternativa: No hay nada que hacer. Algunos médicos piensan que
en las situaciones de enfermedades sin posibilidad de cura ya ter-
mina ahi su trabajo como médicos y concluyen que ya no pue-
den ejercer su profesion. Se convencen de su imposibilidad para
poder hacer algo mds y lo consideran como una via sin salida,
«una derrota médica»”, un fracaso laboral. Resulta sintomdtico
el nivel de rechazo por parte de médicos y enfermeros a trabajar
en unidades de cuidados intensivos y en unidades de cuidados
paliativos. Llegan a pensar que en ese puesto no pueden ejercer
su profesién con un nivel de logros aceptables y que, por tanto, su
estatus se verfa afectado*’. Denota por parte de esos profesionales
una gran falta de creatividad en la manera de resolver un proble-

22. Moreno Villares, M., Nitios diferentes. Diagndstico prenatal y eugenesia
infantil..., op. cit., pp. 87-88.

23. Rosas-Jiménez, CA., Humanizacién de los profesionales de la salud:
«Léstima o compasién?..., op. cit., pp. 128:142.

24. Cf.Ibid., 128:142.
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ma médico, encubriendo y apoyando indirectamente la solucién
mds expeditiva y cruel.

A veces, algunos médicos ni siquiera informan de la posibili-
dad real de intentar cuidar la vida enferma hasta el final a través
de cuidados paliativos eficaces. Siempre se pueden hacer cosas,
siempre se puede consolar.

Muchas veces, los médicos y los padres carecen de informa-
cién y desconocen la experiencia de la satisfaccién o la alegria que
supone el cuidado de un discapacitado. Creo que no es honesto
por parte de los médicos dibujar un tnico panorama oscuro y
pesimista sin mostrar la otra cara de la realidad. Porque la abun-
dancia de multiples testimonios recogidos en diversas publicacio-
nes accesibles a los médicos pone de manifiesto la existencia de
otra ventana informativa por la que se vislumbra otro mundo mds
alld del dréstico diagndstico y del desgarrador futuro. El personal
sanitario deberfa abrir esa ventana de esperanza para obtener esta
informacién y conocer mds de cerca cuales son los comportamien-
tos, los sentimientos de esos minusvalidos y sus familias. Deben
dar a conocer cudles son las ayudas que ofrece la sociedad para
atenderles, las nuevas posibilidades de rehabilitacién, los centros
escolares especiales para educarles, las asociaciones y redes de fa-
milias con hijos discapacitados etc. Propone el pediatra Moreno
que «el médico no puede limitarse a expedir un informe técnico
y aséptico, con datos estadisticos, o de sintomatologfas... en oca-
siones incomprensible para las familias»®. Algunos padres deciden
ignorar los diagnésticos médicos que enumeran lo que su hijo es
y lo que va a ser incapaz de hacer, y los ignoran porque sencilla-
mente no entienden los tecnicismos. Deciden tirar para adelante y
jugdrsela por su hijo. Otros sucumben abrumados. Pero el médico

25. Moreno Villares, JM., Nitios diferentes. Diagndstico prenatal y eugenesia
infantil..., op. cit., p. 108,
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no ha de olvidar que él es ante todo un ser humano con corazén
que atiende a otros seres humanos también con corazén, en este
caso un corazén que sufre. Debe intentar, al comunicar el diag-
néstico y el prondstico no olvidar que se trata de un ser humano
enfermo y no de un conjunto de patologias™.

Ocultar informacién —no decir toda la verdad sin ofrecer todas
las alternativas, incluso aquellas no estrictamente médicas— atenta
contra el derecho fundamental a ser debidamente informado con
anterioridad a tomar cualquier decisién. De lo contrario, se enfren-
ta a los padres ante una disyuntiva letal y sin piedad: o acabar con
la vida del enfermo grave o sobrellevar una vida de sufrimientos in-
soportables con la seria amenaza de la ruina fisica, psicoldgica de la
familia. Hay que informar de las posibilidades postparto que exis-
ten. Algunas familias se quejan de que no les dan una informacién
equilibrada: «Los médicos saben mucho de patologias pero quizds
no saben el bien que hace un nifio Down en su familia. Sin esa in-
formaci6n, su mensaje es sesgado y provoca que el consentimiento
de la madre no sea plenamente libre (...). Es como si el farmacéu-
tico me informara solamente de modo exhaustivo de todos los
efectos secundarios de un firmaco; obviamente no me lo tomo»?’.

En numerosas ocasiones lo que resulta insoportable e insufri-
ble es precisamente ese tipo de dictados diagnésticos elaborados
por los médicos. El cémo informar a una familia de una grave en-
fermedad se puede convertir en algo mds insufrible que el propio
sufrimiento real que conlleva. La enfermedad, la que sea, siem-
pre podrd ser atendida aunque sea minimamente. Por tanto, es la
misma informacién la que llega a hacerse odiosa, insoportable y
conduce a la desesperanza de quien oye: No hay nada que hacer.

26. Cf. Ibid., p. 108.
27. http://www.abc.es/familia/padres-hijos/abci-criticaron-paritorio-no-
haberme-hecho-amniocentesis-201603211320_noticia.html.
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Relatan algunas familias con hijos que tienen Sindrome de
Down que, a lo largo de su vida con ellos, el peor dia de todos fue
el dia que les comunicaron la noticia, el diagnéstico, porque luego
todo es mucho mds llevadero de lo que se piensa. Diversos padres
relatan la incapacidad de los profesionales sanitarios para dar la
primera noticia. No estdn preparados ni formados (...) Cuando
me iban a entregar al nino, abrieron la puerta de la habitacién a
la mitad, metieron la cuna del nifo y me dijeron: «Su hijo tiene
un sindrome; y cerraron la puerta», sefiala una madre?®. No cabe
duda de que no todo serd un camino de rosas, pero a veces el
sufrimiento mds intenso queda reducido al impacto informativo.

Evidentemente no se trata de dar a los pacientes ni a sus fami-
liares falsas expectativas de curacién. Pero tampoco nadie deberia
estar autorizado a emitir prondsticos infalibles y matemadticos so-
bre el tiempo de vida del que gozard una persona, sobre lo que le
quedard por vivir sin recursos terapéuticos posibles. No lo sabe
nadie. Es mejor que nadie se apropie de nuestro tiempo de vida
porque el tiempo es propiedad personal de cada uno. Ciertamente,
muchos enfermos pierden su autonomia pero siguen siendo due-
fios, aunque sea, de su propio tiempo. El tiempo de vida que le
queda a cada persona le pertenece a ella en exclusiva. Cuantas
veces los propios facultativos se sorprenden de sus propias previsio-
nes y cdlculos temporales erréneos cuando ven casos de enfermos
que se recuperan no se sabe cémo, y que viven mucho més de lo
que se crefa. «Las intensas ganas de vivir de todo enfermo no saben
de fechas de muerte y acaban desacreditando los pronésticos mds
fatidicos»”. De Hennezel cuenta en su libro la prudente respuesta

28. Ibid., Se trata de una tesis doctoral elaborada por la pedagoga Teresa
Varga Aldecoa que recoge los testimonios de 352 madres de nifios con sindrome
de Down menores de 11 afios de toda Espana.

29. De Hennezel, M., La muerte intima..., op. cit., p. 196.
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de un médico oncélogo ante la pregunta del familiar de un pa-
ciente acerca de la duracién de la vida de ese enfermo: «No puedo
evaluar de forma precisa y objetiva el tiempo de vida que le queda
a un paciente desahuciado por la medicina». Este médico acab6
aconsejando adecuadamente el traslado del paciente a la unidad de
cuidados paliativos.

Por otra parte, la alternativa que ofrece el abandono de las per-
sonas con discapacidades fisicas o mentales irreversibles, sin cura,
se basa en el punto de vista de que ellas van a estar dominadas
por sufrimientos insoportables e incapaces de ser felices. Pero tal
valoracién negativa de la calidad de vida de esas personas no pue-
de hacerse legitimamente. Porque no es justo asumir que alguien
que nunca ha desarrollado ciertas capacidades vaya a experimen-
tar probablemente el mismo sufrimiento que el aquel que siendo
plenamente capaz las perdié. Es decir, si nunca tuvo capacidades
scémo saber lo que sentird y sufrird si nunca disfruté de ellas? Si
nacié ciego o sordomudo, ;cémo medir su sufrimiento médica y
psicolégicamente cuando sea consciente de lo que supone ver y oir
si nunca lo habia experimentado antes? En ocasiones, la imagina-
cién de médicos y familiares inventa problemas y sufrimientos que
no saben si existen y que se empefan decididamente en atribuirse-
los a enfermos graves. Esta visién conduce a que los representantes
de esos pacientes acaben rechazando tratamientos beneficiosos y
que prolongan la vida no inttilmente. Ingenuamente consideran
la muerte como el resultado preferido para esos pacientes, sin la
debida consideracién de sus deseos y de sus mejores intereses™.
Subyace una minusvaloracién de la vida humana.

30. Ibid., p. 28.

31. Cf. Kelly, D., Medical Care at the end of live. Washington: Georgetown
University Press, 2006: 42; De Jong, TH.R., Deliberate termination of life
newborns with spina bifida: a critical appraisal..., op. cit., pp. 13-28.



130 Despertar la compasion

Padres con hijos discapacitados han cambiado de percepcién
al descubrir que su infelicidad inicial no se corresponde con la fe-
licidad que han encontrado en sus hijos, y al final acaban pregun-
tindose: «Si nuestro hijo no es infeliz con su discapacidad ;por qué
hemos de serlo nosotros?»**. No existen asociaciones de padres con
hijos discapacitados que reclamen publicamente en sus estatutos
el aborto para los que conciban hijos como los suyos una vez diag-
nosticados. Muchos piensan, con sentido comun ético que si no re-
chazamos su vida después de nacidos y crecidos con discapacidad,
e incluso si tratamos de respetar sus derechos y de facilitar su inte-
gracion social ;por qué motivo hemos de rechazarlos antes de nacer,
cuando estdn en el seno de sus madres? Algunos padres sostienen
irénicamente que para los que deseen no tener esos hijos discapaci-
tados, lo mds eficaz para evitar falsos positivos y pérdidas de vidas
sanas serfa esperar a que nacieran y comprobar de visu si padecen
las supuestas anomalias para entonces ejecutarlos. ;No serfa lo 16gi-
co? Por tanto, si no lo hacemos después, spor qué hacerlo antes?*.

3. NINGUN INCURABLE ES INCUIDABLE:
SIEMPRE SE PUEDE HACER ALGO

La doctora Saunders —fundadora del movimiento Hospice en
Inglaterra— se opuso con firmeza a la sumisién y resignacién mé-
dica traducida en las palabras «ya no se puede hacer nada». Con-
sidera que la labor médica consiste en transformar el carcter de
un proceso inevitable para que no sea considerado una derrota de
la vida sino un logro personal sumamente positivo del paciente®.

32. Familias en red. Revista Nuestro Tiempo, n.c 689, julio-agosto 2011.
33. Cf. Willke, JC., Manual sobre el aborto..., op. cit., p. 118.
34. Cf. Du Boulay, S., Cicely Saunders.. ., op.cit. p. 215.
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Y esto exige controlar el dolor, lograr unas condiciones de vida lo
mds satisfactorias posible y todo envuelto en una clima de con-
fianza y comunicacién mutua con el paciente y su familia. Los
que conocieron a la Dra. Saunders afirman que lo que mds le sor-
prendia de ella fueron sus conocimientos clinicos sobre el control
del dolor y sus deseos de convertir la compasién sensible en una
«compasion efectivar®. Porque siempre quedardn el cuidado y el
consuelo ante una enfermedad que no tiene cura.

Nadie discute el dolor y el sufrimiento que causa la enferme-
dad grave de un familiar, de un hijo, de un padre. Y nadie en su
sano juicio desea el mantenimiento de ese sufrimiento. Por tanto
no hacer nada para paliarlo cuando existen ya medios médicos
es sencillamente inmoral, inhumano... es un acto de impiedad.
Nunca la fragilidad puede ser deseada y querida por ella misma
ofreciéndola como un holocausto personal. No es digno abando-
nar al enfermo a su suerte sin hacer nada para paliar sus dolores.
Precisamente porque cada ser humano enfermo es digno, por esa
dignidad es por lo que la Medicina y los médicos buscan terapias,
investigan tratamientos que reduzcan o eliminen el sufrimiento.
De no ser dignos, los humanos enfermos dejarian de importar a
la sociedad y a la Medicina, los abandonariamos, los eliminaria-
mos... Pero no es el caso, porque siempre lo son.

La ciencia estd avanzando mucho y cada cierto tiempo surgen
nuevos tratamientos con buenos resultados para enfermedades di-
ficiles. Los cuidados resultan cada vez mds exhaustivos y eficaces
en clinicas modernas multidisciplinares que abordan el dolor ho-
listicamente. Con una buena préctica y cuidados nadie deberia
vivir y morir con dolores espantosos y enloquecidos. Tales avances
son tan actuales que los médicos deberfan comunicar con optimis-

35. Ibid., p. 276.
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mo la esperanza de que lo mejor para el enfermo estd ya disponible
o estd al llegar.

Como reclama el doctor Herranz, la obligacion de los médi-
cos y un imperativo de los gobiernos es «facilitar los medios para
controlar la farmacologia clinica de los analgésicos, a seguir el
abastecimiento de opidceos y no opidceos y lograr un tratamiento
apropiado en enfermos con dolores agudos, graves y crénicos»*.
Desgraciadamente, algunos médicos por ignorancia o incompe-
tencia profesional, desconocen los avances del tratamiento del do-
lor y de los cuidados paliativos. Pero han de ser conscientes de
que a causa de su negligente desconocimiento podrian estar facili-
tando las peticiones de eutanasia®”. Algunos de ellos pueden estar
emitiendo diagndsticos funestos sobre los pacientes por no estar
al dia de las posibilidades del control de sintomas o del cuidado.

La Medicina paliativa ha hecho en los dltimos afios tales pro-
gresos que los dolores son casi siempre manejables en cada estadio
de la enfermedad, y «no se alcanzan pricticamente nunca las fron-
teras de lo insoportable»*®. Actualmente se dispone de medicacién
suficiente para poder controlar pricticamente cualquier sintoma,
incluso por via subcutdnea cuando el paciente no puede tomar
medicamentos por via oral. En casos excepcionales ese dolor pue-
de llegar a ser extremo y severo, intermitente, pero también se pue-
de evitar que sea continuo. Diversos estudios médicos reconocen
la eficacia actual contra el dolor”. Si un paciente sufre un dolor

36. Herranz, G., Tratamiento del dolor y ética médica. .., op. cit., pp. 335-
348.

37. Cf. Sloan, R., Doctors may be ignorant of treatments for intractable
symptoms, BMJ, 1995. 10, 1466.

38. Spaemann, R., ;Matar o dejar morir?..., op. cit., p. 113.

39. Cf. Du Boulay, S., Cicely Saunders..., op.cit. pp. 221-222; cf. De
Hennezel, M., La muerte intima..., op. cit., p. 28.
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de diez, hay Medicina para ese diez, si sufre un dolor de doce hay
Medicina para doce para paliarlo.

Sigue siendo un reto actual para la Medicina mejorar atin mds
la atencién paliativa, poniendo al alcance de todos los enfermos y
sus familiares este tipo de cuidados que reconocen que la vida de
cualquier enfermo es digna de ser vivida hasta el final. Los cuida-
dos paliativos se refieren a ellos como «cuidados compasivos»*.
En el mundo sanitario ya son muchos los profesionales que se
empefian a diario en curar, proteger y cuidar eficazmente de sus
pacientes. Muchos de ellos ponen todo su esfuerzo mental y mo-
ral en buscar el bien de las personas enfermas, evitando causarles
danos, tratdndolos con humanidad. Ellos con la ayuda también
de muchos familiares, estdn rescatando el verdadero significado
de lo que quiere decir compasién: cuidarles hasta el dltimo dia
de vida. Estdn regenerando éticamente a la Medicina y a la En-
fermeria para que dejen de ser complices de los fuertes contra los
débiles. Y estdn convenciendo a los incurables, disminuidos y a sus
familias de que pueden seguir confiando en sus equipos médicos,
convencer de que los moribundos, los incapaces, los desahuciados
tienen interés para la ciencia, especialmente para la Medicina y la
Enfermeria.

40. Tbid., p. 19.






Capitulo 7
La compasién por amor
supera el sufrimiento

1. EL CUIDADO COMPASIVO POR AMOR PERFECCIONA
AL CUIDADOR

La compasién por el que sufre, cuya manifestaciéon de auten-
ticidad es el cuidado, puede convertirse en una de las experiencias
humanas mds intensas y gratificantes. Compadecerse hipotecando
parte de la vida personal para atender a un enfermo implica tal
nivel de exigencia, renuncia y sacrificio que es solo comprensible
y factible desde la légica interna del don del amor. Muchos testi-
monios ilustran maravillosamente cémo el cuidar a un enfermo
grave se puede convertir en una verdadera historia de amistad y
amor mutuos. Por el contrario, apenas se recogen testimonios que
hablen del cuidado como una relacién de hostilidad mutua o de
una angustiosa tragedia.

La literatura y el cine han sabido plasmar grificamente hasta
qué punto el sufrimiento puede conmover el corazén del hombre
haciéndole salir de si y abrazar por amor al que sufre. Entre otras,
peliculas como Intocable, La escafandra y la mariposa, Lorenzo’s
Oil, Mi pie izquierdo, Marvin’s Room, Una mente maravillosa etc.
componen un canto a la nobleza y a la sublimidad del ser humano
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cuando decide auxiliar, consolar y acompanar al enfermo fisico y
psiquico.

A continuacién selecciono las palabras de Diane Keaton en la
pelicula Marvin’s Room que sirven de falsilla en este epigrafe para
fundamentar por qué la compasién por amor tiene un poder tras-
formativo y perfectivo de la vida. En un momento dado Keazon le
confiesa a su hermana casada —Meryl Streep— lo que ella personal-
mente ha sentido y experimentado al dedicar gran parte de su vida
a cuidar de su padre enfermo: «Yo no puedo imaginar un modo
mejor de vivir mi vida. He tenido tanta suerte de tener a papd. He
tenido tanto amor en mi vida. Ahora miro atrds y veo que he senti-
do tanto amor por él. He tenido tanta suerte de haber podido sen-
tir tanto amor por alguien». La otra hermana decidi6 abandonar
su casa en cuanto se diagnosticé la embolia de su padre porque:
«no queria echar a perder mi vida». Al final, el amor desinteresado y
compasivo de su hermana por su padre —el amor a un enfermo con-
creto— acabd transformando también a ella y cambiando su vida.

La protagonista —y esto es vilido para todos los cuidadores
de enfermos— habia convertido el cuidado «en un modo de amar
a alguien»' y en un nuevo modo de vivir con él. El cuidado del
otro puede convertirse «en el modo de completar el propio yo, un
modo de ser y de ser persona»”. Porque el otro se convierte en parte
esencial de lo que uno es y acaba dindome lo que soy.

El cuidado compasivo constituye un modo espléndido de per-
feccionarse como persona, porque al efectuarlo ofrece la oportuni-
dad de mostrar lo mejor de nosotros mismos, nos dignifica. Al que
cuida se le revela una posibilidad de amar a alguien enfermo cuya

1. Russo, M.T., Dignidad y ética en el cuidar en las enfermedades neu-
rodegenerativas, Rev. Cuadernos de Bioética, n.o 88, vol. XXVI., 3.2 2015,
pp- 385-395.

2. Feito, L., Etica y enfermerfa. .., op. cit., p. 154.
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accién acaba otorgdndole sentido y comprensibilidad a la propia
vida. Se alcanza una perfeccién moral en el compasivo que es mo-
vido hacia el bien —auxiliar al necesitado— no solo por su voluntad
sino de modo especial por su corazén. «El mendigo de la calle al
que le hago una limosna material me hace a mi una limosna tras-
cendental: é] me da el poder ejercer la caridad y ese don es mayor
que mis pobres moneditas. Debo sentirme en deuda con €l por el
dinero con que he podido ayudarlo»’.

Tanto en la pelicula mencionada como en otras historias si-
milares el amor vence la rutinaria y ardua asistencia técnica que
supone cuidar a un enfermo cada dia. Como la compasién por
amor exige la relacién interpersonal se supera la tentacién de con-
templar y tratar al enfermo como una cosa o una maquina que hay
que mantener.

Los protagonistas de muchas historias de cuidado aceptan los
limites de la enfermedad crénica de sus familiares como un de-
safio y un recurso dentro de un proyecto de una vida buena y
lograda. Convierten el hecho doloroso de la enfermedad en «a
tarea de reorganizar su propia vida: la enfermedad dada como una
tarea»”. Y, paradéjicamente, llegan a experimentar un gozoso con-
sentimiento con la realidad de una vida en declive.

Antropolégicamente deciden con libertad des-centrar su yo
para des-vivirse por otro convirtiendo su autonomia personal en
responsabilidad y atencién al enfermo. Al darse generosamente se
convencen de que no hay nada que perder cuiddndole, porque se
trata de una apuesta ganadora y liberadora a la vez. Por su parte los
enfermos tampoco pierden nada sino todo lo contrario.

3. Hadjadj, E, Tenga usted éxito en su muerte. Anti-método para vivir...,
op. cit., p. 187.

4. Frankl, V., El hombre doliente. Fundamentos antropoldgicos de la psicote-
rapia, Herder, Barcelona 1987, p. 255.
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El amor que reclama un enfermo que sufre se convierte en un
impulso que saca al hombre de la apatia, de la soledad y de la co-
modidad de querer permanecer encerrado en si mismo. «El com-
promiso por el cuidado del enfermo solo puede surgir del amor
que tiene el poder de relativizar los intereses propios ante el bien
del que sufre».

Hildebrand sostiene que «el don que se ofrece a una persona
que sufre a través de la compasién verdadera y del calor del amor
no se puede reemplazar por ninguna otra accién»®. Y sorpresiva-
mente la recompensa inesperada que recibe el autor/actor de la
compasion por el enfermo deviene en el mismo amor que broté al
cuidarlo. Se cumple una ley paraddéjica por la cual uno halla solo
plenitud fuera de si mismo. Al entregarse y al vaciarse por el otro
se plenifica.

«Si das amor recibes amor que es el regalo primordialy. De
tal modo que cuando al débil/enfermo le doy lo que necesita, un
cuidado amoroso, «empiezo yo a sentir también que estoy reci-
biendo de lo que mds necesito, es decir igualmente amor»®. Por eso
se cumplen a letra las palabras de nuestra protagonista: He tenido
tanta suerte de haber podido sentir tanto amor por alguien... He te-
nido tanto amor en mi vida. En ese amor a su padre enfermo la hija
ve como su propio amor se encarna de un modo real y maravilloso.
En su padre y en su atencién es donde ella ama concretamente, ama
una realidad y en realidad. Al hacer aterrizar el amor sobre una
persona necesitada se descubre la enorme capacidad de amor del ser
humano y entonces, al desplegarla, uno se agiganta como amante.

5. Bellver, V., La necesaria complicidad entre pacientes, enfermeras y mé-
dicos en la asistencia sanitaria terminal., en Roqué, MV. (ed), E/ sentido del
Vivir en el Morir, Thomson Reuters-Aranzadi, Navarra 2013, pp. 95-111.

6. Hildebrand, D., E/ Corazén..., op. cit., p. 105

7. Llano, A., La vida lograda. .., op. cit., p. 203

8. Cf. Ibid., p. 50.
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En definitiva, en ese ejercicio de amor que es la compasion, los
cuidadores acaban recibiendo més de lo que dan, y encuentran su
perfeccionamiento personal y por qué no también su felicidad. El
otro, en este caso el familiar enfermo, se convierte para muchos en
la posibilidad decisiva de una felicidad potencialmente alcanzable
en su donacién hacia él. Un ser humano, y no un bien impersonal
entra en el centro de la propia vida, y uno se comporta ante esa
persona de forma irrepetible: «su propia vida llegar a ser la mia, en
cuanto que mi felicidad depende la de la suya»’.

2. EL AMOR COMPASIVO ATRAVIESA EL SUFRIMIENTO Y LO SUPERA:
LE DA SENTIDO

Resulta totalmente comprensible el temor inicial a asumir una
nueva relacién personal cargada de dolor. Suelen brotar emociones
y sentimientos contrapuestos, algunos de ellos capaces de retener
a la persona para lanzarse al cuidado. Pero el reconocimiento del
vinculo intimo con un ser querido enfermo puede desplazar el
miedo hacia el amor, un amor generoso a alguien que me pertene-
ce, que pertenece a mi familia.

Solo por amor puede uno ser capaz de aguantar y mantenerse
firme durante el cuidado que requiere un enfermo grave. Resul-
tarfa imposible sobrellevarlo activando un corazén frio a través de
un ideal kantiano del deber despojado de todo afecto compasivo.
Sin amor compasivo, incluso no tendria sentido el cuidado a una
persona, y ademds el cuidador acabarfa sufriendo desesperada-
mente.

En la pelicula citada, Marvin’s Room la protagonista logré tras-
cender a través del amor el doble sufrimiento que supuso cuidar

9. Cordes, PJ., El eclipse del padre, Palabra, Madrid 2002, p. 75.
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a su padre y a la vez tener que renunciar a otras opciones de vida
legitimas y buenas. Este acto, amar, fue el Gnico capaz de darles
pleno sentido a esos sufrimientos' y, por tanto, de sobrellevarlos.
El amor al otro permite la autotrascendencia de la voluntad per-
sonal, la hace cambiar y orientarse hacia un bien arduo pero de
mayor valor y calado. Como sostiene Rhonheimer, tal amor «es
lo que fundamenta la vida y la convivencia social, las relaciones
interpersonales que se establecen en su interior»''.

Por otra parte, aliviar el sufrimiento también se consigue po-
niendo a la persona que sufre en contacto y dentro de la experien-
cia de ser amada. La respuesta al sufrimiento —tanto del que cuida
como del enfermo— serd siempre una respuesta de amor. Probable-
mente el encuentro mds intimo entre seres humanos sea el que se
opera a través del sufrimiento compartido y superado por amor.

Solo el amor hacia el otro, enfermo, permite explicar que por
él uno sea capaz de convertirse en una persona que sufre, que se
decide a sufrir. Y sobre la base de esta posibilidad, la persona se
hace inconmensurable, se perfecciona y como consecuencia es fe-
liz. Al sobreponerse al dolor libremente, sube mds alto de don-
de estaba antes de la tragedia porque se enriquece, se ennoblece
humanamente y crece en su libertad interior. Hace descubrir la
fuerza liberadora y transformadora que hay en la superacién de
uno mismo ante el sufrimiento. La compasién hacia el doliente
en forma de ternura, cuando se lleva a cabo por amor, constituye
«un sacrificio en el que hay algo superior, mds valioso que lo que
el ofrece»'?, trasciende el sacrificio.

10. Cf. Frankl, V., EL hombre en busca de sentido, Herder, Barcelona 2013,
p. 102.

11. Rhonheimer, M., Derecho a la vida y estado moderno. . ., op. cit., p. 103.

12. Frankl. V., El hombre doliente. Fundamentos antropoldgicos de la psicote-
rapia. Herder, Barcelona 1987, p. 277.
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Simultineamente, aliviar la afliccién de un enfermo genera
como resultado el alivio de la propia afliccién por el dolor ajeno'?
y el alivio del sufrimiento que implica cuidarle. Como se puede
deducir, la enfermedad alcanza un sentido pero no en si —porque
no lo tiene, porque no puede ser un fin en si mismo— sino en
cuanto referida a la vida de los que la padecen: sufrir por alguien a
quien se ama «empieza a darle mds sentido al sufrimiento, y puede
llegar a plenificarlo»'. Afirma Barrio que «el sufrimiento puede
destruir al hombre pero también puede enriquecerle profunda-
mente. Sufrir es elevar un acontecimiento meramente bioldgico a
una categorfa moral superior. Se puede sufrir ateniéndose solo al
mal fisico (ufrir de), y entonces el sufrimiento es decepcionante,
pero también cabe sobredimensionar ese dolor y ofrendarlo a al-
guien (sufrir por), y en ese caso es algo muy valioso aunque no deje
de ser una carencia»”. Esto es lo que muchos padres y madres han
hecho por sus hijos enfermos, sufrir por ellos, por amor a ellos.

3. LA LOGICA DEL AMOR COMPASIVO ES LA NO LOGICA:
ES AMOR INCONDICIONAL

La persona que cuida al otro con amor compasivo no suele
actuar por un mero sentimiento altruista aunque lo pueda hacer
esporddicamente. Estd demostrado que tal actitud —condiciona-
da— resulta de corto alcance, y tarde o temprano desemboca en
una rendicién ante el sufrimiento que supone cuidar al enfermo.
En cambio, el que se propone seriamente cuidar por amor, si es
por amor puede solo hacerlo actuando virtuosamente, es decir por

13. Cf. Maclntyre, A., Animales racionales y dependientes. ;Por qué los seres
humanos necesitamos las virtudes?. .., op. cit., p. 143.

14. Frankl, V., EL hombre doliente..., op. cit., p. 258.

15. Barrio, JM., Trato ético con las personas ancianas..., op. cit., p. 59.
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el bien mismo que supone ayudarle. El verdadero acto de amor es
el que procede del bien y desemboca en él. El motivo por el que
cuida es «porque es bueno para el otro y simultdneamente por
el bien gratuito que consigue para si mismo en esa donacién de
amon'®. Acttia por la virtud de la compasién o misericordia que
representan manifestaciones o consecuencias del amor humano
incondicional. Ante la persona necesitada y desvalida no acudimos
en su socorro por un exclusivo movimiento sentimental/pasional
que nos empuja a actuar sin mayor reflexién. Mds bien, nos en-
tregamos a ella como realidad personal, porque previamente con-
templamos la verdad interior de esa persona, su dignidad. De este
modo el amor acaba tendiendo hacia la persona a la que se le cuida
y «se le sirve porque encarna existencialmente la verdad, y ética-
mente la verdad se convierte para mi en nombres y apellidos»"”.
La compasién es un acto esencial del amor que trasciende el
sentimentalismo y no necesita de efectos especiales para llevarlo a
cabo. De tal modo que no hay célculo de beneficios para el que
cuida y ayuda al débil, no hay un intercambio mercantil, sino que
se trata de algo mds profundo'®. El amor de benevolencia nunca
es comercial: te doy con la condicién de que td me des luego.
Mis bien, el amor auténtico tiende al éxtasis, al estar fuera de si,
a una cierta locura. La légica del amor incondicional —la genero-
sidad— estd fuera de todo cdlculo y resulta desproporcionada ante
los sufrimientos ajenos. Se rige por operaciones asimétricas y no
reciprocas. La heroicidad que supone el amor incondicional rom-
pe la sensatez de los calculadores”, escapa a la 16gica de la mutua
ventaja promovida por los utilitaristas hobbesianos y lockeanos.

16. Maclntyre, A., Animales racionales y dependientes. .., op. cit., p. 188.
17. Llano, A., La vida lograda. .., op. cit., p. 183.

18. Cf. Bonete, E., Etica de la dependencia..., op. cit., p. 79.

19. Cf. Llano, A., La vida lograda. . ., op. cit., p. 184.
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Querer de un modo pleno a otro en cuanto otro hace superar
lo imaginado o lo que desedbamos sobre él. Implica rebasar el puro
sentimiento y la razén cognoscitiva. A querer al otro enfermo como
movimiento especifico de la voluntad se llega muchas veces a través
de la sensibilidad, pero el querer trasciende también esta sensibili-
dad. El valor intrinseco que posee la vida de todo ser humano lo
posee de forma objetiva y absoluta con independencia de las reac-
ciones emocionales que pueda suscitar en un observador o cuida-
dor. No puede depender del asombro que despierte, el cual afecta-
rd de un modo diferente en cada persona que contemple esa vida®.

Imaginacién, apariencia, asombro, sentimientos... no bastan
para captar la realidad, para comprender existencialmente al otro.
Si quiero al otro y lo acepto en cuanto objeto de mi imaginacién,
lo instrumentalizo. Querer con verdadero corazén al otro y abrir-
me a ¢l implica «conciliar sentimiento, inteligencia y voluntad»?*',
y esto nos humaniza, nos hace verdaderamente humanos. No se
busca amar al hijo, al esposo, al padre enfermos, malformados o
moribundos para obtener un goce fisico personal. Resulta super-
ficial reducir el amor a alguien al agrado, al placer que produce su
presencia. Ademds, en los casos de enfermos el sentimiento mds
fisico que suele surgir es desagradable, no atrae.

En cambio, para que el amor sea auténtico y no decepcione ha
de penetrar la epidermis del sentimentalismo y la apariencia esté-
tica. Necesita atravesar esa primera capa y alcanzar el conocimien-
to de lo amado, que consiste en un poseer mucho mds profundo
que el tener fisico. Sostiene Llano que «no se puede amar —por
bella que sea— una caracteristica corporal (ni siquiera la nariz de
Cleopatra). El amor no tiene por objeto las caracteristicas fisicas

20. Cf. Perry, M.]., The Idea of Human Rights: Four Inquiries, Oxford Uni-
versity Press, 1998, p. 27.
21. Alvira, R., Filosofia de la vida cotidiana, Rialp, Madrid 1999, p. 106.
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del otro. En un sentido propio y fuerte solo se puede amar a una
persona, porque amar €s un acto dirigido a un bien que se quiere
por si mismo**», independientemente de los sentimientos.

Solo el hombre por amor es capaz de modificar radicalmente
su conducta renunciado a su libertad natural. Por amor es capaz
de ponerse a si mismo al servicio de alguien distinto de si por su
dignidad, cargando con su vulnerabilidad hasta el sacrificio e in-
cluso la muerte de si mismo.

En su novela Anima mundi, Susana Tamaro relata de un modo
emocionante el dltimo encuentro de un hijo con su padre en estado
terminal y desahuciado en la cama de un hospital. La historia pre-
via ha estado atravesada de conflictos y odios entre un hijo discolo
y un mal padre despreocupado de él. Pasaron afos sin verse, «sin
perdonarse». Al final, el hijo cae de bruces ante el frgil cuerpo de
su padre, al que atenderd en el hospital en los dltimos momentos.
Al hilo de esta filial escena escribe Tamaro en la novela: «Si vieras a
los demds como si fueran un recién nacido nunca los odiarias, solo
existirfa la compasién hacia ellos (...) Cuando la légica humana
pediria rechazarle, no aceptatle, la 16gica del amor sigue otra 16gi-
ca. La légica del amor es la no légica porque no sigue el proceso de
accién-reaccién». Se trata de una légica que conduce a que nadie
en su sano juicio odie o des-cuide a un recién nacido. Como afirma
Hans Jonas, «la reaccién de un padre ante su hijo lactante indefen-
so representa el arquetipo de la actitud responsable. Ser responsa-
ble viene a ser la respuesta que un adulto acomete ante la urgencia,
precariedad y necesidad de un nifio recién nacido, cuya existen-
cia real, cuya presencia, desencadena la obligacién de ser cuida-
do por parte de quien tiene el poder y la capacidad de obrar».

22. Llano, A., Deseo y Amor..., op. cit., p. 191.
23. Jonas, H., El Principio de Responsabilidad, Herder, Barcelona 1995,
pp- 82y ss, p. 216.
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Al final de la vida serdn los hijos los que deberdn mantener en-
cendida la légica del amor con sus padres enfermos y moribundos.
Porque los ancianos en declive se perciben ahora tan desvalidos
como los lactantes, y ellos, en su decrépita senectud, anoran el
tiempo en el que también fueron hijos pequefios y desean que les
sea devuelta la ternura infantil en el ocaso de sus vidas. Necesitan
reencontrarse con aquellas sensaciones de felicidad que recuerdan
en la memoria de su mds tierna infancia, y son los hijos a los que
ahora les toca esta funcién compasiva*. Al final de la vida, la de-
vocio6n filial de una hija o de un hijo deberia estar dispuesta a ser
madre o padre de sus propios padres. Resulta impresionante ob-
servar en la iconografia europea las representaciones de la llamada
Caridad romana: hijas que amamantaban a su padres, condenados
a prisién y préximos a morir de hambre®.

Domingo Moratalla, comentando a Ricoeur («Caminos del
reconocimiento»), al hablar de la ética del cuidado y la solicitud
por el otro, se refiere a un nuevo orden que se abre: «el orden
inexacto de la gratuidad, donde hay espacio para la inexactitud del
amor, la gracia del perdén y el sentido de la fiesta. La economia del
don es la que prevalece en la ética del amor»*.

El cuidado amoroso exige la capacidad de salir de si para abrir-
se a la alteridad. De tal modo que «el contacto con la fragilidad
ajena instaura fallos que rompen el circulo de los repliegues sobre
uno mismo»”. Y esta apertura al otro —vida relacional- guiada

24. Cf. De Hennezel, M., La muerte intima..., op. cit., p. 144.

25. Se trata de un motivo pictografico que tiene su origen en el escritor
latino Valerio Méximo, que reunié un libro de anécdotas histéricas en Facta et
dicta memorabilia (compuesto hacia el 30 d.C.).

26. Domingo Moratalla, A., El arte de cuidar. Atender, dialogar y respon-
der..., op. cit.; Cf. Ricoeur, R, Amor y justicia, Trotta, Madrid 2010.

27. Ars, B., Fragilidad y cuidados de la persona enferma..., op. cit.,
pp. 95-111.
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por el amor da paso a la compasidn, a la donacién y al perdén®.
La donacién se conforma como principio de comunién entre los
hombres, un principio de gratuidad anterior, que no lo pueden
sustituir meros acuerdos o pactos sociales.

Hoy asistimos a una crisis del cuidar en la sociedad tecnolégica
y hedonista: cada vez menos personas estdn decididas a ocuparse
de ancianos y enfermos... dispuestas a amar incondicionalmente.
El fil6sofo Alejandro Llano habla de «un serio debilitamiento de la
capacidad de renuncia y de sacrificio, sin duda uno de los puntos
débiles de la sociedad actual»?. Salir de esa crisis implicarfa invertir
la légica de la calidad de vida, de la mentalidad economicista por
la 16gica del amor hacia el otro que sufre. Pero las dos condiciones
que impone el amor son el exceso y la gratuidad, es decir, la incon-
dicionalidad y esto es lo que mds cuesta aceptar. Para comprender
auténticamente la vida humana —incluida la débil, frigil y depen-
diente— hay que experimentar profundamente «la fecundidad del
amor, algo mucho mayor que una simple continuidad bioldgica,
ya que nos introduce en una légica de la sobreabundancia»*’.

Recuperar la ley del amor o el imperativo de amar —reconstruir
la confianza en su capacidad— permitirfa rescatar el tnico poder
que hace superar la fragilidad de nuestra condicién, la fragilidad
ante nuestro sufrimiento y el ajeno. Amar es el verbo mds intenso
e impactante que puede conjugar el ser humano, es la Ginica accién
capaz de aniquilar la violencia, incluido el rechazo violento que de
modo natural brota al vernos y sentirnos fragiles, dependientes,
inseguros... enfermos. El amor es accién pacificadora, convertida
en un compromiso; en este caso, hacia la persona necesitada.

28. Cf. Kierkegaard, S., Las obras del amor, Guadarrama, Madrid 1965.

29. Llano, A., La vida lograda. .. op. cit., pp. 52-53.

30. DPérez-Soba, ].J., «El declive del aprecio por la vida humana: claves
culturales».. ., op. cit., pp. 91-113.
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Amar no es una romdntica sensacién de bienestar sino que
significa salir de uno mismo, des-centrarse para ir mds alld de si.
No procede del simple agrado, del simple placer o disfrute. Por eso
se tiene miedo del amor, porque exige renuncia, dolor. El amor
como donacién de si es el acto mds noble que le es dado realizar
al hombre. Como donacién a una persona, amar «es incompati-
ble con la ilustrada voluntad de independencia e incluso con la
autosuficiencia»’, porque precisamente «al amar —acto libre por
excelencia— lo que se pierde es la independencia»®. Querer a otra
persona es una operacién inmanente que de suyo no estd sometida
al tiempo. Serfa un contrasentido amar con fecha de caducidad,
a tiempo parcial o bajo unas cldusulas de condiciones de bienes-
tar’®. Amar significa poder decirle al enfermo cosas como «estoy
dispuesto a pasarlo mal por ti, sufro por ti, contigo, porque quiero
ser td, otro como td; me uno a ti y me identifico contigo en esta
situacién aunque no logre infiltrarme completamente dentro de tu
piel y no logre sufrir exactamente tu mismo dolor porque esto me
resulta imposible». Nada es mds intimamente personal que el do-
lor. Como afirma Schopenhauer, «el amor compasivo no consiste
en un engano momentdneo, la fantasia por la que nosotros nos co-
locamos en el lugar del que padece. Consiste en la verdadera asun-
cién del sufrimiento del otro, en el que siempre contemplamos al
otro como verdadero sujeto que padece»*. La légica del amor —la
no logica, la que hace que el amor no tenga medida ni limite y que
a veces haga perder la razén— es la que explica historias como la de

31. Llano, A., La vida lograda. .., op. cit., p. 180.

32. Burggraf, J., La libertad vivida con la fuerza de la fe, 6.2 ed., Rialp,
Madrid 2006, p. 83.

33. Cf. Llano, A., La vida lograda. .., op. cit., p. 179.

34. Schopenhauer, A., «Sobre el fundamento de la moral»..., op. cit.,
pp. 252 y ss. Cfr. Pérez del Valle, C., Path-Etica, Bioética y Derecho: Bioética
utilitarista jen la perspectiva de Schopenhauer? ..., op. cit., pp. 194-217.
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la madre de un hijo ciego que decide cubrirse los ojos y vivir ciega
durante dias, sin ver nada, para entender mejor el sufrimiento de
su hijo y compadecerse de él de un modo mds completo.

La belleza del amor incondicional a un enfermo es superior,
mds sublime que la belleza que puede desprenderse de un fenéme-
no espectacular de la naturaleza. La profunda ternura hacia el des-
valido se convierte en una obra de benevolencia mds importante
que cualquier otro acto de la bondad humana.



Capitulo 8
El lenguaje corporal y afectivo
de la compasién

1. LA COMPASION CON EL ENFERMO A TRAVES DE LOS SENTIDOS

A ningtn enfermo se le puede considerar como una persona
in-tocable desde el punto vista fisico y sobre todo afectivo. No solo
poseen un cuerpo mds o menos deteriorado con disfunciones or-
gdnicas, sino que cada persona enferma es su cuerpo que siente,
que sufre, que se emociona y llora. Por eso los enfermos —como
personas corporales— deben ser tocables o tocados con dignidad.
En su cuidado requieren de la proximidad fisica de otros seres
corporales. La ternura y el consuelo con un enfermo no pueden
expresarse adecuadamente a través de acciones abstractas o sim-
boélicas. El lenguaje corporal o sin palabras es decisivo: estd lleno
de mensajes porque es posible comunicarse con un enfermo sin
hablarle'. Tanto el enfermo como su cuidador transmiten abun-
dante informacién subjetiva que puede interpretarse satisfactoria
o negativamente. Depende. Es la mimica de los pacientes que re-

1. Serrano Rodriguez, J., Compasion por la pérdida. Acompaniamiento te-
rapéutico e intervencion en procesos de enfermedad, muerte y duelo, Asociacién

Cultural Cancro, 2016, pp. 31-43.
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quiere también de una especial atencién y habilidad traductora.
En el cuidado han de entrar en movimiento, de modo conjunto
y armonico, todos los sentidos fisicos: las manos, las miradas, las
gesticulaciones, el gusto, el olfato. A la vez activamos simultdnea-
mente la cabeza y el corazén. Entran en juego todos los sentidos.

Por falta de concentracién o de entrenamiento afectivo, a veces
se nos puede escapar el significado que un enfermo grave puede
estar queriendo dar a un movimiento «irracional» o a una mueca
sin sentido, a un gemido, a un balbuceo baboso. Como dice Had-
jadj «esas babas representan un silencio liquido donde brilla la luz
y muchas veces hablan mejor que todas nuestras charlatanerias».
Estamos acostumbrados a conectarlo todo con variables cuanti-
ficables, con niimeros. Pero con niimeros no penetramos en la
persona enferma que estd sufriendo. Nos quedamos mudos, sin
respuesta, incomunicados con ella.

La dimensién ética del cuidado regido por la compasién exige
atender a la subjetividad del enfermo, no solo a aspectos clinico-
neurofisiolégicos. Es la visién binocular que el doctor Herranz
recomienda a los médicos: «ver al paciente con su ojo cientifico
y al mismo tiempo contemplarlo con su ojo ético, sensible a lo
humano»’. Como dice Domingo Moratalla, «cuidar es un arte
que requiere una preparacién que se traduce en capacidad para la
atencion, sensibilidad para estar despierto ante las necesidades del
otro y de uno mismo, disponibilidad para actuar con vigilancia y
solicitud»*. El lenguaje analitico-cuantitativo de la ciencia basta
para acceder al conocimiento de una cosa pero no es suficiente

2. Hadjadj, E, Tenga usted éxito en su muerte. Anti-método para vivir...,
op. cit., p. 185.

3. Herranz, G., Los enfermos ;son personas o cosas? Sobre la cosificacién
del enfermo..., op. cit., pp. 229-243.

4. Domingo Moratalla, A., E/ arte de cuidar. Atender, dialogar y respon-
der..., op. cit., p. 20.
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para acceder al secreto de un ser vivo que es persona. Y aunque en
esas situaciones se manifiesta una mayor opacidad fisica, los cui-
dadores, médicos y familiares deben intentar hacer el ejercicio vir-
tuoso de «traspasar esa barrera objetiva para alcanzar al sujeto y a
su intimidad»’, para llegar «al niicleo mds intimo de su libertad»*,
aunque sea un dtomo imperceptible. Por eso se recomienda poner
en accion los cinco sentidos. Estd comprobado que, «si media la
compasion, se activa la capacidad natural de conocer en el otro
su intimidad sin necesidad de recurrir a extrafias telepatiasy’. Ese
grado de intimidad que se alcanza es lo que lleva a Tschudin a
afirmar que «el cuidar trata sobre el amor?®.

2. LA COMPANTA FISICA JUNTO AL ENFERMO
Y EL SENTIDO DEL TACTO

La palabra latina consolatio, consolacién, sugiere un «ser-con»
en la soledad que entonces ya no es soledad’. Consolar hace mds
llevadero el sufrimiento, a veces insoportable, acompafando al
otro y estando juntos en presencia fisica. Porque la soledad es ser-
solamente-yo: el mayor temor, el que subyace a todos los temo-
res. Consolar consiste «en crear un vinculo de pertenencia con
el enfermo que hace que este se sienta siempre acompanado»'”.
Consolar es acercarse a alguien que estd experimentando el dolor

5. Russo, MT., Dignidad y ética en el cuidar en las enfermedades neuro-
degenerativas..., op. cit., pp. 385-395.

6. Frankl, V., El hombre en busca de sentidb. .., op. cit., p. 102.

7. Llano, A., La vida lograda. .., op. cit., p. 173.

8. Cf. Tschudin, V., Ethics in nursing. The caring relationship, Butterwor-
th-Heinemann, London 1986.

9. Cf. Benedicto XVI (Ratzinger, J), Spes Salvi, 38.

10. Du Boulay, S., Cicely Saunders. .., op. cit. p. 201.
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de la soledad que todo enfermo padece. Queramos o no, se sufre
solo —individualmente— aunque uno pueda estar rodeado de una
multitud. «La ternura fisica constituye el cuidado de la carne que
no quiere ni desea la soledad, que es el mayor dolor del hombre»'.
La soledad es una situacién para el enfermo patogénica que le
produce amargura, tristeza, susceptibilidad... ganas de morir. En
muchas ocasiones, la soledad en un enfermo se tipifica como «el
dolor mds punzante»'* de todos.

Consolar o compadecerse de otra persona que sufre reclama en
primer lugar un acercamiento fisico a ella. Significa una aproxi-
macion material que aumenta la capacidad de ser afectado perso-
nalmente por el otro, de asombrarse. «Porque uno nunca deberfa
salir indemne de un viaje al corazén del sufrimiento»".

Todo enfermo, dado que es un ser humano, necesita fisica-
mente la cercania del cuerpo de otro ser humano en donde pueda
encontrar «refugio y esperanza»'®. Toda persona siente una lla-
mada a la comunién con el otro semejante a ella. Envolver a un
hijo enfermo en el calor fisico del cuerpo de los padres es hacerle
volver al vientre de donde salié y donde tantas veces fue apreta-
do de modo entrafable. Se entiende que ser compasivo tenga el
significado de remover las entraras. La compasién consiste en un
movimiento desde las entranas, desde lo mds intimo del ser que
busca atraer hacia esas mismas entranas al ser querido. Es darle
la bienvenida cada dia a un lugar seguro en el que ser abrazado,
haciéndole regresar al origen mismo de su ser en el que arraigd
una relacién de amor. Cada enfermo necesita individualmente que

11. Anrubia, E., La carne enferma y su consuelo, en Roqué, MV. (ed.), £/
sentido del Vivir en el Morir, Thomson Reuters-Aranzadi, Navarra 2013, p. 200

12. Garcfa-Sdnchez, E., El rescate de lo humano en el enfermo que se
muere..., op. cit., 135:149.

13. De Hennezel, M., La muerte intima. .., op. cit., p. 34.

14. Anrubia, E., La carne enferma y su consuelo..., op. cit., pp. 196-197.
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otro hombre lo acoja en su corazén haciéndolo suyo, «teniéndolo»,
es decir: siendo tierno. De este modo el enfermo experimenta que
el mundo es un lugar bueno y seguro. En medio del dolor, las
entrafas removidas interiormente otorgan la capacidad de rescatar
lo positivo y revalidarlo en tal situacién de dificultad®. La ternura
hacia los hijos estd inscrita en la esencia de la paternidad, consiste
en una manifestacion de su mds bdsico instinto animal: proteger
a la crias. Ser padres es ser tiernos con el mds pequeno, con el mds
fragil, y esa ternura se convierte en compasion efectiva cuando el
hijo enferma.

Es hasta cierto punto comprensible que las personas que pasan
horas sentadas junto a la cabecera del enfermo piensen que estdn
ahi sin hacer nada, impotentes o pasivas. Pero asegura Hennezel
que «estar ahi» constituye una verdadera «cura que alivia y apaci-
gua al enfermo del mismo modo que lo siente un nifio cuando su
madre le vela durante su profundo suefio. En los enfermos se habla
especificamente de una «ensonacién maternante»'®. Por tanto, esa
compania no puede considerarse un tiempo perdido tal y como
podria registrar una mentalidad sanitaria eficiente y altamente
competente. El «estar ahi» sin mirar el tiempo resulta insustituible
por ninguna otra accién o medida.

También se ha comprobado la sensibilidad especial al senti-
do del tacto que tienen, entre otros, los enfermos de Alzhéimer
cuando entran en fases de agnosia extrema (no conoce a nadie, a
excepcion de la persona que le cuida) y de afasia (no habla ni en-
tiende nada)". La literatura médica habla de un «tacto pdtico que

15. Cf. Rosas-Jiménez, C.A., Humanizacién de los profesionales de la salud:
;Ldstima o compasion?. .., op. cit., pp. 128:142.

16. De Hennezel, M., La muerte intima. .., op. cit., p. 82

17. Cf. Bonete, E., «De la Path-Etica a la Ténato-Etica: Padecientes hu-
manos y pacientes terminales»..., op. cit., pp. 245-246; cfr. AA.VV, En casa
tenemos un enfermo de Alzheimer, Caja Madrid, Madrid 2000.



154 Despertar la compasion

acoge y tranquiliza al enfermo y que produce casi una eficacia
terapéutica»'®. Algunos psicélogos lo denominan «haptonomia
o acercamiento tdctil afectivo con una persona enferma»'. Por
esta razén un gesto realmente compasivo es tocar a los enfermos,
tocar personal y fisicamente a los seres queridos que se estdn
muriendo o que padecen una grave enfermedad: abrazarles, aca-
riciarles, besarles, mecerles suavemente entre los brazos. El pe-
diatra Moreno Villares ha comprobado cémo en nifios pequefios
con danos neurolégicos profundos o pardlisis sus expectativas
de vida son muy simples, basadas en sentirse queridos a través
del tacto y del contacto, de palabras amables y, por supuesto,
cubriendo las necesidades fisioldgicas, alimento, abrigo®. Como
verifican algunos enfermos, puede llegar a producirse un efecto
analgésico de mayor efectividad que el mejor de los tratamien-
tos?!.

No hay nada que pueda sustituir el coger la mano de un en-
fermo o hacerle una caricia, darle un beso. La piel contra otra piel
establece una unién tan intima, un tipo de comunicacién no inte-
lectual con el otro, que le hace sentirse querido y sentirse vivo en
una fase de déficit existencial. Reconocerse tocado con delicadeza
por el médico, la enfermera y la familia es una verdadera experien-
cia humana que asegura que ese cuerpo enfermo es una persona y
no un objeto de cuidado mantenido. Representa para el enfermo
un alivio, «una vivencia de distensién»** que desvela una verdad
antropolégica: la necesidad de proteccién, de confirmacién de la

18. Routasalo, P, Isola, A., The right to touch an be touched, «Nursing
Ethics» (1996), Jun, 3 (2): 342-343.

19. De Hennezel, M., La muerte intima. .., op. cit., p. 60.

20. Cf. Moreno Villares, JM., Nisios diferentes. Diagnéstico prenatal y euge-
nesia infantil.. ., op. cit., p. 109.

21. De Hennezel, M., La muerte intima..., op. cit., p. 60.

22. Lain Entralgo, P, La relacién médico-enfermo..., op. cit., pp. 341-343.
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propia identidad en una situacién de urgente demanda afectiva
porque la vida estd préxima a su fin.

3. LA MIRADA COMPASIVA DEL ENFERMO
O SU CONTEMPLACION AMOROSA

Parto de la idea de que todo ser humano siempre estard mds
alld del concepto que tenemos de €, de lo que nos hemos imagi-
nado sobre él. En cada persona hay un plus que es superior a toda
imagen que me represento de ella y que nunca llegard a ser imagen
ni a comparecer del todo ante mi*. Por la limitacién del conoci-
miento somos incapaces de abarcar con una mirada la totalidad de
quién es un ser humano. Los sentimientos hacia él ayudan pero no
completan el dibujo entero de lo que es su vida. En cualquier caso,
aun con estas restricciones, el poder de la mirada y sus consecuen-
cias resultan sorprendentes, inimaginables.

El primer movimiento de la compasién no consiste en prescri-
bir opidceos sino en detener la mirada en quien sufre. Buscar los
ojos del otro para mirarlos despacio determina una accién ocular
sutil e imperceptible pero llena de sentido y valor. No hay mayor
detonante de la actitud compasiva que el encuentro con un rostro
humano particular. «La mirada al otro se convierte de este modo
en la chispa del movimiento compasivo»*. Y la esencia del respeto
y de la compresién empieza con una mirada consciente que se
para ante el otro que se encuentra mal. Parar y mirar significa en
primer lugar tomarse en serio al que se mira, alguien al que vale la
pena mirar de nuevo. Corresponde a una mirada proactiva, aten-

23. Cf. Spaemann, R., Dios y el Mundo. Una autobiografia dialogada.. .,
op. cit., p. 252.

24. Rosas-Jiménez, CA., Humanizacién de los profesionales de la salud:
;Léstima o compasién?..., op. cit., 128:142.
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ta, «una mirada ética que provoca la accién de cuidar»®. Es un
mirar humano que puede observar aquello de la realidad que estd
pidiendo una respuesta, una responsabilidad en el observador, un
movimiento reactivo de alguien.

El que cuida sabe y asume el riesgo de que esta primera cerca-
nfa fisica «implique ya perder la tranquilidad personal, la seguri-
dad, el dominio»*. El cruce de miradas produce el primer impac-
to en el cuidado. Atestigua Saunders, con su larga experiencia de
cuidadora, que esa conmocién inicial del corazén ante el enfermo
moribundo era lo que «le motivaba a tomar medidas eficaces para
paliar el dolor (...) convirtiendo la eficacia médica en consuelo»”’.
Tal conmocién tiene que ver con el asombro* como punto de par-
tida, como primera reaccién compasiva cuando uno se encuentra
con la realidad que conforma una persona enferma. La mirada que
incluye ese asombro inicial provoca el movimiento del corazén.
La mirada compasiva se admira al contemplar al otro enfermo
constituyendo una mirada ética. Corresponde a una admiracién
existencial que tiene el efecto de sacar al observador de su ensi-
mismamiento para darse cuenta de algo que estd sucediendo a
su alrededor que necesita captar su atencidon y concentrarse, en
concreto a alguien sufriendo. Sitda a la persona en el centro de su
focalizacién. Por el contrario el que no se admira o se asombra es
que nada le interesa y por tanto, no terminard de salir de o superar
su condicién animal®. Le acabard pareciendo lo mismo una mesa,

25. Esquirol, JM., El respeto o la mirada atenta. Una ética para la era de la
ciencia y la tecnologia, Gedisa, Barcelona 2006, p. 170.

26. Esquirol, JM., El respeto o la mirada atenta. Una ética para la era de la
ciencia y la tecnologia. . ., op. cit., p. 61.

27. Du Boulay, S., Cicely Saunders. .., op. cit., p. 213.

28. Cf. Rosas-Jiménez, CA., Humanizacién de los profesionales de la sa-
lud: ;L4stima o compasién?..., op. cit., pp. 128:142

29. Cf. Cruz, J., El intelecto y la contemplacion, en: Cruz, J., Intelecto y
razén: las coordenadas del pensamiento segiin Santo Tomds, EUNSA, Pamplona
2009, pp. 235-272.
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un perro o un ordenador que un pobre indigente o un enfermo.
Representa la mirada del superficial, de aquel que no es capaz de
hacerse responsable de la realidad personal porque se ha hecho a si
mismo inconsciente para descubrir la existencia de otro semejante.

En esos primeros instantes visuales aflora la propia vulnera-
bilidad del compasivo que empieza a compartir con el enfermo,
porque el que cuida, tiene ahora mds conciencia de su finitud.
La cercania fisica en ese primer paso de la mirada produce un
encuentro de dos estados de vulnerabilidad humana que se pene-
tran, se entrelazan y se dejan arrastrar el uno al otro. La mirada
del otro es aquello que me constituye, me recuerda quién soy y
de qué estoy hecho. Es decir, resulta una mirada humilde porque
estd dispuesta a dejarse ensenar por los otros®. Por eso, prestar
atencién a un enfermo con este primer acto de mirarle significa
disponer espacio para ¢él, vaciarse para el recibimiento dando en-
trada al sujeto a cuya atencién se enfoca la vista. Es un tipo de
mirar, de comunicacién no verbal capaz de atravesar el caparazén
del sufrimiento.

La mirada tierna de los demds consigue muchas veces que
una persona enferma sienta que sigue siendo ella misma y que
olvide que tiene un cuerpo deteriorado, otorgdndole la capaci-
dad al enfermo de «disimular su deficiencia corporal»”'. En esas
miradas cargadas de ternura muchos enfermos encuentran cierta
reminiscencia —una memoria— de los ojos llenos de amor de sus
madres, que son los primeros ojos que los miraron. Muchos en-
fermos lo minimo que esperan siempre de sus cuidadores es que
«les miren a los ojos intentando comprenderles»*. Por el contrario

30. Cf. Irfzar, LB., En busca de nosotros mismos. Acerca de la necesidad de la
sabiduria para el hombre de hoy, Civilizar. Ciencias sociales y humanas, 2005,
9, pp- 1-18.

31. De Hennezel, M., La muerte intima..., op. cit., p. 21.

32. Du Boulay, S., Cicely Saunders. .., op. cit., p. 203.
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el mensaje que se lanza al enfermo con una mirada superficial o
indiferente lo traducen como ausencia de comprensién y como
renuncia a penetrar en su dolor. El observador prefiere mantener-
se al margen y sin compromisos.

Los enfermos valoran mds las miradas que las palabras asépti-
cas que contiene un diagndstico, las que propone un tratamiento
o aquellas en forma de preguntas sobre su estado de salud. A veces
una mirada vale mds que mil palabras: una mirada basta.

Una mirada sonriente se puede convertir en la distancia mds
corta que se puede dar entre dos personas. Y precisamente por
la proximidad al enfermo que da esa mirada se estd en la mejor
disposicién para descubrir rasgos de belleza fisica en su cuerpo
desfigurado, aunque solo sea el color de sus ojos. En cambio ir
deprisa, retirar la mirada o mirar sin interés al paciente genera
sentimientos de rechazo estético, de fracaso y de culpabilidad en
el enfermo: «No les intereso mucho, debe ser que hoy les he de-
cepcionado cuando me han visto como estoy»”, asi piensan en
su interior muchos enfermos. Esas miradas le hacen sentir mds
su nulidad, considerarse como un despojo, un peso muerto, una
herramienta que ya no sirve para nada®. La rutina activista del
personal médico conduce a la pérdida de la capacidad de asom-
bro del rostro del enfermo que sufre. Por el contrario, la mirada
compasiva le muestra al enfermo que nunca habia estado tan vivo
como en esas tltimas horas o dias de su vida en donde quizd se ha
planteado las preguntas mds decisivas de su biografia. Ellos con-
firman si es 0 no compasiva nuestra mirada cuando pueden leer
en ella su dignidad mds viva. La mirada acogedora de un cuerpo
debilitado tiene el efecto de «despertar su espiritu a la metafisica

33. Schmitt, Eric-Emmanuel, Cartas a Dios, Ediciones Destino, Barcelo-
na2011 p. 6.

34. Cf. Hadjadj, E, Tenga usted éxito en su muerte. Anti-método para vi-
vir..., op. cit., p. 179.
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y a la religién»®. Los dltimos segundos de un moribundo pueden
cambiar su corazén por completo.

Cuidar exige tener limpieza de corazén y aprender a mirar,
en esto consiste el reconocimiento del valor de quien estd des-
valido y aparentemente nada vale®®. La contemplacién amorosa
de otro ser humano implica un acercamiento tal a él, que sin
esa actitud meditativa y honda serfa incapaz de entenderle, de
reconocerlo y de cuidarlo. Por el contrario sostiene Hildebrand
que para el pragmdtico utilitarista tal contemplacién «es el colmo
de la inutilidad»”. Solo la compasién amorosa puede curar esa
ceguera al aportar un colirio que permite superar lo que aparen-
temente estd vedado a los ojos fisicos frivolos. Quien mejor sabe
mirar a un hombre es quien le quiere bien porque ve en él algo
que otros no ven. En definitiva, el valor de la persona discapaci-
tada no estd solo en la persona discapacitada sino en el que mira
y contempla amorosa y compasivamente a esa persona. As{ lo ma-
nifiesta la sencillez de un nifio con un hermano con sindrome de
Down: «Mi hermano Benicio tiene dos afitos y tiene sindrome
de Down. Yo no le encuentro diferencia. Lo miro y muchas veces
le digo a mi mamd: ;En qué es diferente? Yo lo veo normal. Mi
mamd me dice: «Es que lo amamos, hijo, y lo vemos bello» ;Serd
posible algtin dia ver a todos con los ojos del amor y no encontrar
diferencia?»®.

35. Ibid., p. 180.

36. Cf. Vara, J., Dias llenos de una gracia desconocida..., op. cit., p. 54.

37. Hildebrand, D., El Corazén..., op. cit., p. 115.

38. Marchetti, S., Carta de un nisio con un hermano con sindrome de Down,
Alfa y Omega, 11 de septiembre de 2014, p. 24.
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4. EL CORAZON: EL ORGANO MAS SENSIBLE A LA COMPASION

Si prestamos atencién a la etimologfa latina de la palabra «cura»
descubrimos que tiene que ver con cor que significa «corazény, y
segun la definicién del histérico latino Terencio Varrone curar se
traduce por «lo que calienta el corazén». Lo contrario a curar/cui-
dar a un enfermo es la in-curia o el des-cuidar, sin corazén, dicho
llanamente: una forma de desprecio y de rechazo que aflora de un
corazén gélido y endurecido. El corazén esclerotizado se caracteri-
za por que no puede realizar movimientos internos, estd atrofiado.
Es lo contrario de un corazén compasivo, que estd inquieto, que
se conmueve y necesita actuar, cambiar cosas de sitio. Sostiene
Lewis que no sentir el amor-necesidad de una persona, no tener esa
conciencia, «representa la marca del frio egoista»”. El corazén es el
6rgano encargado de segregar amor en el ser humano, representa
el centro de la afectividad. Por este motivo, los actos sanadores
y del cuidado solo son perfectos cuando se realizan poniendo a
latir el corazén en positivo, es decir, cuando se ama al enfermo.
Muchas veces compasién no es otra cosa que contagiarse las emo-
ciones, tanto las negativas cuando sufro como las positivas cuando
estoy alegre.

Solo el hombre es capaz de cuidar a otro porque solo el hombre
es capaz de amar incondicionalmente con el corazén. Los enfermos
necesitan la amistad de un corazén cercano y sensible. Por supues-
to en el cuidado ni se excluyen ni se minusvaloran las aportaciones
de la inteligencia para actuar con eficacia en la prescripcién de tra-
tamientos, cuidados*. Pero querer y cuidar con el corazén indica
un salir hacia fuera de uno, hacia el otro, referirse a otro. Y aunque
las instituciones sanitarias, geridtricos, asilos, sean indispensables

39. Lewis, C.S., Los cuatro amores..., op. cit., p. 13.
40. Cf. Du Boulay, S., Cicely Saunders. .., op.cit. p. 213.
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en el cuidado, no pueden sustituir al corazén humano, pues «no
se puede compadecer y amar institucionalmente»*' a una persona.
Tampoco es la Medicina la que se hace compasiva sino que son
los médicos los que se vuelven compasivos®. Ante el enfermo y su
sufrimiento, el encuentro con él es personal, cuerpo a cuerpo, co-
razén a corazédn. Es decir, resultan «necesarias las virtudes morales
de los sanitarios y de los familiares, ellas puede orientar la accién
hacia el cuidado, con respeto y compasién»®.

Hay que tener especialmente en cuenta que aquellos enfermos
que padecen una enfermedad grave, degenerativa, profunda...
aunque tengan danados algunos 6rganos, mantienen viva y sen-
sible la capacidad de su corazén. Esa parte no estd danada. Para
ellos el corazén es su tnica brajula licida en medio de un mar
tormentoso provocado por sus padecimientos. Ellos cuentan con
que el corazén humano también tiene memoria, tiene sus razones
como decfa Pascal, razones que la razén desconoce. El corazén de
un enfermo grave —discapacitado fisico, mental, intelectual— pue-
de que sea «lo tnico inteligente que tienen pero para reconocetlo
hace falta la inteligencia que otorga el amor»**. El corazén incluso
es més inteligente que la razén, es lo mds humano de los humanos
y no puede desatenderse. Dice Torellé que «el corazén es la per-
sona, su singularidad, su totalidad irrepetible»®. Esos enfermos
pueden alcanzar niveles altos de «no adaptarse», pero son inadap-
tados que se adaptan rdpida y maravillosamente al afecto, al amor,

41. Ayllén, J.R., La buena vida. Una propuesta ética, Martinez Roca, Bar-
celona, 2000, p. 93.

42. Cf. Rosas-Jiménez, C.A., Humanizacién de los profesionales de la sa-
lud: ;Léstima o compasidn?..., op. cit., pp. 128-142.

43. Bonete, E., De la Path-Etica a la Ténato-Etica: Padecientes humanos y
pacientes terminales..., op. cit., p. 252.

44. Toulat, ]., Esos ninios especiales. La respuesta del amor. .., op. cit., p. 162.

45. Torelld, ].B., El nos amé primero, Cristiandad, Madrid 2014, p. 163.
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porque son seres humanos con un corazén que siente, seres vivos
sedientos de amor compasivo. Lejeune decia sobre los enfermos
con sindrome de Down que, «cuando nos atrevemos a amar al
nifo herido, en su mirada leemos tesoros de amor. Porque detrds
de la enfermedad hay un nino capacitado para el amor y la ternura
y para cierta felicidad»*°.

Aunque su cuerpo esté en vias de deterioro fisico y cognitivo,
y por muy menguadas o suspendidas que estén sus facultades in-
telectivas, el corazén —el centro de su intimidad— se mantiene in-
tacto. Numerosos enfermos comatosos han manifestado al desper-
tarse haber escuchado cuanto se decia a su alrededor, han notado
la carga afectiva de palabras y gestos sobre ellos. El corazén sigue
trabajando durante el coma... siempre late mientras hay vida. La
pérdida en el plano fisiolégico y mental se compensa con una ga-
nancia en el plano afectivo y espiritual. Sucede algo similar como
cuando la pérdida de visién agudiza los otros sentidos. En estos
enfermos que no pueden expresar pensamientos coherentes de
modo oral, el corazén se convierte en el lugar de encuentro preferi-
do para comunicarse con las personas que uno quiere. Aunque no
puedan hablar y no reconozcan a nadie, ellos saben con el corazén
perfectamente quiénes son los suyos, los que le quieren, sus padres,
sus hijos. Se sienten queridos con poco: «palabras suaves, tacto y
contacto fisico de caricias, abrazos»?. Existen muchos secretos de
la realidad humana que requieren unos oculares especiales para ser
desvelados. Por este motivo el Zorro le dice al Principito que «no
se ve bien sino con el corazén. Lo esencial es invisible a los ojos»*.
A veces pensamos que la realidad se reduce a aquello que podemos

46. Lejeune-Gaymard, C., La dicha de vivir. Jerome Lejeune, mi padre. Un
cientifico en defensa de la vida. . ., op. cit., p. 97

47. Moreno Villares, ]. M., Nitios diferentes. Diagndstico prenatal y eugene-
sia infantil..., op. cit., p. 109.

48. Saint-Exupery, A., El Principito, Alianza, Madrid 2003, p. 82.
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sentir fisicamente, y esto se convierte en lo decisivo para el cono-
cimiento. Pero eso es la corteza. En muchas ocasiones lo decisivo
en la vida de estos enfermos —y de otras personas— es lo invisible,
lo imperceptible, y no solo lo que vemos, oimos, sentimos. Cuidar
compasivamente consiste en desplegar pasarelas construidas gesto
a gesto que al final permiten entrar en contacto con su realidad
invisible en un castillo inimaginable. Este tipo de cuidado que
no puede serlo sin amor «saca a la luz la profunda dignidad que
alberga ese gran sefior enfermo»®. Cuando alguien cuida asi de
otro —en el seno de una mutua dependencia— no actiia de una
manera paternalista o falsamente protectora. «No le sustituye, sino
que le deja ser y potencia su actuar disminuido»’. Y aunque no
sea totalmente apreciable por los sentidos, a través de esos canales
se establece un maravilloso flujo entre los dos, entre el enfermo y
el cuidador. Los padres confirman que sus hijos enfermos disfru-
tan en la mayoria de los casos de la vida y del amor de quienes les
rodean’.

Hay que aprender a descubrir registros o recursos del ser hu-
mano que duermen en las profundidades de su ser, de su corazén,
y que es necesario conocer, despertarlos y darles juego. Muchas ve-
ces serd lo dltimo que se pueda hacer con ellos en esa etapa final en
donde se reclama un esfuerzo para respetar lo que puede resultar
mis dificil de comprender y hacer. En ese sentido, es emocionante
oir las conversaciones o las palabras que dirigen los padres a sus
hijos en coma —o viceversa— convencidos de que les estin escu-
chando. De modo imperceptible y en su inmovilidad externa esos
enfermos pueden estar manifestando que aman la vida y que quie-

49. Frankl, V., El hombre en busca de sentido. .., op. cit., p. 102.

50. Llano, A., Deseo y Amor..., op. cit., p. 105.

51. Cf. Moreno Villares, ].M., Nitios diferentes. Diagndstico prenatal y eu-
genesia infantil. .., op. cit., p. 15.
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ren vivir y no morir. Investigaciones actuales han demostrado un
cierto nivel de consciencia en pacientes que se encontraban en es-
tados vegetativos, pacientes con dano cerebral grave. «Son capaces
—aunque sea minimamente— de ser conscientes de si mismo y de
su entorno, de sentir dolor, malestar, angustia»”. Pero este descu-
brimiento subjetivo por parte de ellos ha necesitado ayuda y cui-
dado. Ellos no son conscientes del mismo modo que los sanos del
don de la vida que han recibido, pero se aferran a ella sin palabras
aunque con fuerza: quieren vivir y no debemos causarles dolor.

Decia el doctor Lejeune, después de anos atendiendo a nifios
con sindrome de Down, «que el corazén no es menos que la razén;
o mejor dicho: la razén no es nada sin el corazén»’. A las personas
afectadas por su inteligencia —atrofia neuroldgica— se les exagera
la necesidad de atencién y de carifio como compensacién a ese dé-
ficit: son especialmente dependientes pero dependientes de amor
mds que de cualquier otra cosa. Son mucho mds sensibles al des-
precio y al carifio, aunque sean en pequefios detalles’®. El reclamo
de ese carifo humano es universal, porque como dice Anrubia,
«el hombre estd hecho para ser acariciado por otro»’, y mds el
enfermo grave que aparentemente no responde a ningtin estimulo.

Los cuidadores han de saber que con esos actos de extrema
delicadeza pueden cerrar heridas profundas de enfermos que fue-
ron victimas de desprecios o abusos en su vida pasada por parte de
familiares o del entorno. Les proporciona un gran alivio reconocer
que «aun existe bondad en la humanidad y que ellos estdn siendo

52. Bonete, E., Neuroética prictica, Desclée De Brouwer, Bilbao 2010,

p. 119.

53. Lejeune-Gaymard, C., La dicha de vivir. Jerome Lejeune, mi padre...,
op. cit., p. 31.

54. Cf. Toulat, J., Esos ninos especiales. La respuesta del amor. .., op. cit.,
p. 82.

55. Anrubia, E., La carne enferma y su consuelo... op. cit., p. 196.
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testigos de ella»’’; les alegra comprobar que hay seres humanos
a los que les gusta hacer el bien sin humillar a nadie. «Resulta
muy reconfortante, por ejemplo para el enfermo en fase terminal,
—aunque algunos solo lo puedan sentir interiormente— que al final
de su vida hayan encontrado personas que tenfan tiempo para él,
para escucharle, para estar a su lado: esto es compartir seriamente
el dolor, auténtica compasién»”’. Por el contrario, también son ca-
paces de sentir «un cierto desinterés o desatencién cuando las visi-
tas médicas o de familiares se hacen con un contador de minutos
en la cabeza y un interrogatorio en la mano»*.

Los cuidadores de enfermos sin posibilidad de curarse —sin es-
peranza terapéutica— se constituyen en dispensadores de otro tipo
de esperanza, la tinica que les queda antes de la muerte: una espe-
ranza antropoldgica y otra trascendente. La antropoldgica basada
en no abandonar al enfermo —cuiddndole y amdndole— respetan-
do su dignidad hasta el final de la vida. El enfermo goza de esa
esperanza, se agarra a ese salvavidas de que no le van a rechazar a
pesar de su decrepitud fisica o mental. Y la trascendente o escato-
légica basada en la esperanza tltima, mds alld de la vida. Ambas
esperanzas sostienen al enfermo y al cuidador que las dispensa.
Ambas conforman el tnico y auténtico limite a la angustia que
genera esta situacion, porque van mds alld del sufrimiento, y no
contra el sufrimiento”. Ambas pueden conseguir que un enfermo
varfe su percepcion del futuro, tenga esperanza y muera en paz.

56. De Hennezel, M., La muerte intima..., op. cit., p. 145-147.

57. Garcfa-Sanchez, E., El rescate humano del enfermo que se muere...,
op. cit., pp. 135-149.

58. Du Boulay, S., Cicely Saunders.. ., op. cit., p. 201.

59. Cf. Russo, MT., Dignidad y ética en el cuidar en las enfermedades neu-
rodegenerativas. Cuadernos de bioética, n.c 88, vol. XXVI, 3.22015, pp. 385-395.
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5. EL EFECTO DE LA AFECTIVIDAD EN EL CUIDADO COMPASIVO
DEL ENFERMO

Esencialmente, «la afectividad con el enfermo se traduce en
llegar a tener una relacién personal compasiva con él por la que
pueda sentirse apreciado»®®. Hablarle como a una persona y tra-
tarlo como tal. Por este motivo algunos sostienen que primero
hay que atender y cuidar a la persona antes que a los sintomas.
Como decia la psicéloga Hennezel en su hospital de paliativos:
«aqui no curamos cuerpos sino que nos ocupamos de personas
que vienen con una historia, con un problema a sus espaldas»°'. El
encuentro diario con el enfermo ha de vivirse como un encuentro
personalisimo, de cardcter filial, fraternal, amistoso®. Por el he-
cho de enfermar no pierden su identidad personal, siguen siendo
alguien con afectos como todos, «alguien a quien atender, dialogar
y responder»®, tripode del cuidado.

Como hemos reflejado anteriormente, a través del oido, de la
mirada y del tacto, al enfermo se le va confirmando en su vitali-
dad y dignidad humanas. Tocando e impactando su afectividad
por medio de sus sentidos, hemos de poder decirle al enfermo con
palabras de Saunders, «que vales t por ser td, por ser quien eres,
por ser como eres y por eso te vamos a aliviar, por eso estamos
aqui a tu lado y no te vamos a abandonar»®*. A través de la piel,
del oido y los ojos, tiene que notar fisicamente, oir y ver que pase

60. DPérez-Soba, J]., El bien de la vida y el bien de la salud: el deber de
preservatlos. .., op. cit., pp. 92-115.

61. De Hennezel, M., La muerte intima..., op. cit., pp. 62, 73.

62. Cf. Lain Entralgo, P, La relacién médico-enfermo, Revista de Occiden-
te, Madrid, 1964, p. 491.

63. Domingo Moratalla, A., El arte de cuidar. Atender, dialogar y respon-
der..., op. cit.

64. Cf. Saunders, C., Some Challenges that Face us, Palliat Med. 1993, 7,
pp. 77-83.
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lo que pase y esté como esté «yo estaré ahi para ayudarte»®. Hay
que hacerle saber que a pesar de su limitada conciencia ain me
tienes junto a ti, y que «estamos juntos en esto»®. Proponerse el
decirle todas estas cosas a un enfermo que sufre, anadiendo al
final que solo pensamos en él cuando estamos con ¢él, conforma
un combinado emocional cuya descarga le genera una satisfaccién
incalculable. El enfermo se ve rescatado de una situacion vital que
empezaba a ver dominada por dos convulsiones muy fisicas: «el
orinal y la bomba de morfina»®”. En momentos criticos sienten
que estdn atravesando el tinel de la inutilidad, de la vulgaridad
mdxima, y creen haber perdido la dignidad porque ademds se re-
conocen como una carga para los demds que los fastidia. Los actos
compasivos permiten que duren muy poco esas inevitables crisis.
El efecto de todas y cada una de las manifestaciones afectivas
de compasién o de ternura no puede medirse cuantitativamente
en un protocolo empirico, porque van més alld de lo estrictamente
cientifico. Pero en cambio si que son registradas por el enfermo en
su interior o se las echa de menos si no le dan. Llama la atencién la
sensibilidad afectiva que presenta este tipo de enfermos. Por ejem-
plo, les «resulta molesto estar oyendo comentarios a su alrededor
sobre sus ultimas orinas y sus curvas de temperatura y presién»®.
Por su estado animico y fisico estdn a flor de piel y perciben en-
seguida el desdén, el desprecio, la falta de tacto y de carifo... de
compasién. Para mal o para bien, les afectan la entonacién de la
voz, las caricias y hasta el olor corporal de los cuidadores. «Si cada
vez que me cambian los vendajes hubiera alguien que me mimara

65. Maclntyre, A., Animales racionales y dependientes. ;Por qué los seres hu-
manos necesitamos las virtudes? ..., op. cit., pp. 108-109.

66. Feito, L., Etica y enfermerfa. .., op. cit., p. 156.

67. Hadjadj, E, Ténga usted éxito en su muerte. Anti-método para vivir. ..,
op. cit., p. 180.

68. Ibid., p. 191.
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de este modo, seria el paraiso. Eres tan dulce y hueles tan bien que
me olvido de todo». Palabras dirigidas a una enfermera proceden-
tes de un enfermo de sida en sus tltimas semanas, afectado de sar-
coma de Kaposi, con las piernas llenas de pustulas que requieren
cuidado diario. Manifestaba que no sentia apenas dolor durante
las curas que eran especial e inevitablemente dolorosas®.

La afectividad también la notan los enfermos mentales mds
profundos. Llegan a comprender esos detalles humanos aunque
quizd sea solo eso lo inico que comprendan. Los actos de este afi-
nado cuidado afectuoso van construyendo un puente como tinico
camino para comunicarse con los enfermos que la enfermedad ha
aislado.

A través de sus sentidos —de su afectividad— el enfermo ha de
poder reconocer que estamos alegres y a gusto no solo por hacer
algo por él, por darle cosas, sino por el solo hecho de estar a su lado
y darle nuestro tiempo. El cuidador se convierte asi para el enfer-
mo en una presencia humana fuera del tiempo, que le estimula
con su sola presencia fisica, que irradia ternura.

En los casos de enfermos en fase terminal conscientes, la expe-
riencia de muchos médicos avala que el trato afectivo neutraliza el
deseo de morir, las peticiones firmes de eutanasia’. Para Saunders,
la impulsora de los paliativos, «la empatia con los pacientes en esa
situacién era su arma terapéutica mds poderosa»’’. En esa extrema
situacién un reproche afectivo o una demanda no satisfecha pue-
den resultar fatales en una fase final de la vida.

Contrariamente al trato afectivo dispensado, existen profesio-
nales partidarios del distanciamiento terapéutico, es decir, aquellos

69. De Hennezel, M., La muerte intima... op. cit., p. 66.

70. Cf. De Hennezel, M., Nous ne nous sommes pas dit au Revoir, Pocket,
Paris 2002, p. 22.

71. Du Boulay, S., Cicely Saunders. .., op. cit., p. 91.
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que prefieren fijar barreras protectoras que eviten relaciones afecti-
vas demasiado intensas y cercanas entre el médico, la enfermera y
el paciente. Todavia en algunos ambientes sanitarios estd mal visto
la confraternizacién del personal con los pacientes. Pero como ha
comprobado la psicéloga Hennezel, ante el cuidado de enfermos
graves se agotan —se queman-— antes los cuidadores ausentes o con
intensidad baja del impulso afectivo. En cambio aquellos que de
modo compasivo se entregan por entero recuperan las fuerzas con
mayor facilidad, «fuerzas que extraen de la misma experiencia de
esa donacién afectivar’?.

Sin duda en ocasiones las tareas especificas de cuidar y asear a
un enfermo en fase de decadencia fisica pueden llegar a ser no solo
molestas sino «desagradables». La afectividad puede entrar en cri-
sis y hay que dar paso a la fuerza que la compasién da. De hecho,
muchos cuidadores se sobreponen a esa cierta «repugnancia, al ser
conscientes de que estdn restituyendo la dignidad de alguien, que
se ha podido ver eclipsada por la suciedad generada. Y este reto éti-
co les proporciona un inmenso sentimiento de satisfaccién’, que
muchas veces viene acompanado del agradecimiento expreso del
enfermo que observa que no se encuentra abandonado a su propia
vergiienza como si fuera un desecho maloliente.

El interés por la atencién al enfermo aunque apoyada parcial-
mente en la afectividad va mds alld de una simple amabilidad y
respeto hacia ellos. Muchos de los cuidadores se hacen capaces por
la virtud de penetrar en el corazén de esas personas atravesando
la corteza de «anormalidad», y admirando lo que hay de tnico en
ellas, sacando a la luz todas las posibilidades que emanan de su

dignidad.

72. De Hennezel, M., La muerte intima..., op. cit., p. 162.
73. Cf.Ibid., p. 144.






Capitulo 9
Lo que los enfermos
regalan a sus cuidadores compasivos

1. ENFERMOS Y CUIDADORES: WIN-WIN

El caricter de ser alguien y no algo convierte al enfermo no
en un simple receptor de ayuda sino también en un donador que
activa en los otros —en los que le cuidan— la capacidad de amar
manifestada en ese cuidado'. El dolor de un familiar en forma de
enfermedad se convierte muchas veces en una clara oportunidad
para descubrir el sentido de la vida y en un medio para lograr ser
feliz en medio del sufrimiento, aunque no aportara ningin bene-
ficio inmediato.

Las personas enfermas a las que se les cuida con compasién
y bondad sienten, a pesar de su debilidad, la necesidad de que-
rer ser ellos también buenos con los demds. Porque es una expe-
riencia universal que resulta mds fécil ser bondadoso cuando uno
es amado que cuando es maltratado. Los enfermos cuidados con
ternura reaccionan tratando tiernamente a sus cuidadores, fami-
liares®. Muchas veces, esos movimientos de agradecimiento vienen

1. Cf. Spaemann, R., Personas. Acerca de la distincion entre algo y alguien. ..,
op. cit., 227.
2. Cf. De Hennezel, M., La muerte intima. .., op. cit., p. 101.
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expresados de modo sutil e intenso apretando la mano de quien
le cuida, esbozando una timida sonrisa, abriendo minimamente
los ojos, soltando una ldgrima que cae por la mejilla... Asegura el
pediatra Moreno Villares que «las sonrisas y risas mds francas que
ha recogido en su consulta las ha recibido de nifios con parélisis
cerebral»’.

Hay numerosos testimonios de madres, padres y hermanos
—también del personal sanitario— que han sabido descubrir el
encanto particular que emana de la profundidad de su hijo, por
ejemplo un enfermo neurodegenerativo pasivo, un encanto que la
psicosis ha dejado intacta en el corazén humano de ese ser frigil
que es una persona, que es «un gran sefon*.

Muchas historias reales que constituyen verdaderos relatos épi-
cos tienen por protagonista a un disminuido fisico y/o intelectual
y a quienes cuidan de él. Se trata de epopeyas de la fuerza de
voluntad, cantos a las virtudes musculares que han permitido a
los héroes o heroinas heridos por la enfermedad triunfar sobre su
propia debilidad, a pesar de ella y contra ella. Son narraciones que
cuentan cédmo viven y salen adelante con sus limitaciones y con
ayuda hombres y mujeres que con muchas ganas de vivir y buen
humor han hecho frente a las dificultades de su existencia defi-
ciente’. La fragilidad extrema de un discapacitado ha despertado
el coraje y la fortaleza de muchas personas; sin duda alguna, esa
debilidad se ha convertido en una maestra para ellos.

Lo que nosotros les damos a los enfermos al cuidarlos ellos
muchas veces no pueden recordarlo a causa de su incapacidad. En
cambio, lo que ellos nos aportan es siempre superior, intangible,

3. Moreno Villares, JM., Nisios diferentes. Diagndstico prenatal y eugenesia
infantil..., op. cit., p. 109.

4. Frankl, V., EL hombre en busca de sentido. .., op. cit., p. 102.

5. Cf. Herranz, G., El respeto a la debilidad. .., op. cit., pp. 294-307.
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mds sublime. Su aportacién social al resto no se mide en beneficios
econémicos, en productividad. Ellos no «producen» beneficios.
Pero esas personas con una deficiencia provocan el respeto hacia
lo débil, el deseo de compartir y de compadecerse seriamente. Lo
que ellos nos dan si que lo podemos recordar con todas nuestras
fuerzas toda nuestra vida®. Ellos conmocionan la existencia con el
dolor, nos conmueve su pena y «nos abren los ojos a lo esencialy’.
Ellos, con su dependencia e incapacidad hacen salir al hombre
de si mismo, le indican un bien capaz de captar su atencién y de
conquistarlo®. Muchas veces, mds que acompanarlos nosotros a
ellos, son ellos los que nos acompanan a nosotros recorddindonos el
valor exacto de la vida. Como resalta Jean Vanier, fundador de El
Arca, asociacién que agrupa y acoge a miles de personas con dis-
capacidad intelectual en el mundo: «Viviendo con estos hombres
y mujeres disminuidos mds o menos desfigurados, yo queria ofre-
cetles la posibilidad de tener una existencia humana. Sin embargo
poco a poco descubri que eran ellos los que me proporcionaban a
mi un rostro humano. Ellos me hicieron descubrir mi condicién
de hombre»’. En otro caso una voluntaria cuidadora de enfermos
moribundos testimonia al poco de estar con ellos que: «No sabia
que aqui iba a descubrir mi propia humanidad y que iba a sumer-
girme en el corazén del ser humano»".

Se da un intercambio de bienes que resulta un modo preciso
de definir el amor entre las personas. El enfermo comparte lo que
tiene con el que le cuida, la riqueza de su dolor. Los dos comparten
dones, intercambian sus riquezas: fe enriquezco y me enrigueces.

6. Cf. Geiger, A., Il vecchio re nel suo esilio, Bompiani, Mildn 2011.
7. Toulat, J.; Esos nisios especiales. La respuesta del amor. .., op. cit., p. 125.
8. Cf. Cordes, PJ., El eclipse del pade. .., op. cit., p. 75.
9. Franco, L., Bioética y Solidaridad..., op. cit., p. 147.
10. De Hennezel, M., La muerte intima. .., op. cit., p. 21.
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Como dice Frankl, ellos permiten a la humanidad en su conjunto
y a cada hombre en particular que se acerquen y descubran la
verdad comun a todos: «la estructura trigica de la existencia»''. El
hombre, en el fondo y en definitiva, es pasién, es un ser doliente,
Homo patiens, pero el reconocimiento de esta verdad, cuando la
asume, le libera. Y muchas veces la asume en el dolor del otro.

Mds aun, el sufrimiento fomenta el pensamiento creativo al
tratar de preguntar y de buscar el significado y el sentido de la
vida, de descubrir modos de eliminar la causa de ese sufrimiento
para hacerlo desaparecer. Y a veces hemos tenido que esperar a que
nos tocara la enfermedad de lleno en nuestra propia vida o en la
familia para descubrir esta gran verdad del sentido. Las situacio-
nes limite —una enfermedad irreversible de un hijo, un cdncer en
plena juventud...— son las que paraddjicamente mds nos ayudan
a la comprensién de nuestra estructura existencial. Un conocido
enfermo francés con sindrome de cautiverio, (Jean-Dominique
Bauby), que se comunicaba solamente con el parpadeo de un ojo,
confesaba el cambio vital que le produjo su enfermedad cerebral:
«Ahora tengo la impresién de que mi vida ha sido una serie de pe-
quenos fracasos, las mujeres que no supe amar, las oportunidades
que no supe atrapar, los instantes de felicidad que dejé pasar. Sabia
el resultado de la carrera, pero era incapaz de apostar por el gana-
dor... Estaba ciego y sordo y fue necesaria la luz de la desgracia
para ensefiarme mi verdadera naturaleza»'>. Muchos enfermos y
muchos sanos han visto reflejada su historia en estas palabras que
han tenido la fuerza de cambiar la percepcién de su enfermedad
y de su vida.

11. Frankl, V., El hombre doliente. .., op. cit., p. 257.

12. Bauby, ].D., La escafandra y la mariposa, Plaza y Janes, Barcelona
1998, p. 120. (Este libro escrito dictado por medio del parpadeo del ojo dere-
cho del autor vendié mds de un millén de ejemplares en Francia).
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Son incontables las historias de familias que aseguran que sus
hijos enfermos graves —fisicos o mentales— «les han cambiado la
vida»'?, que ellos son la alegria de la casa y que los han llenado de
felicidad. «El nos colmaba con su sonrisa. Hemos cambiado nues-
tros sentimientos y amamos profundamente al pequeno. El ha al-
terado nuestra escala de valores y nos ha ensefiado a vivir de un
modo diferente»*. Resulta impensable que un animal doméstico
pueda operar un cambio en el sistema de valores de una familia,
por mucho que se le adore y juegue con sus miembros. Un cam-
bio vital tan radical solo es posible a través de una circunstancia
humana que ha sido propiciada por otro ser humano, en este caso
una persona enferma.

Otro padre de un nino discapacitado testimonia que su hijo
«ha sido una gracia para la familia, a pesar de las dificultades o
precisamente por ellas: nada en su vida habia cohesionado més a
su familia y habia dado mds sentido a su vida que la dedicacién
que desde el dia en que nacié tuvo hacia aquel hijo suyo con tales
carencias»”. En otro caso, una madre con un hijo con pardlisis
cerebral afirmaba sin pudor: «Acepté a mi hijo tal cual es: aprendi
a conocerlo, a amarlo, y decidi que me la jugaba por él. Su reha-
bilitacién se convirtié en la prioridad de mi vida. Puedo recitar
de memoria, porque lo hacia cada vez que visitaba a los médicos,
todo lo que Martin no hace, pero prefiero enumerar todos aque-
llos logros que nos hinchan el pecho de orgullo: sonrie apenas le
doy su beso de buenos dias, mastica muy bien la comida, usa sus
manos para tirarnos la pelota con la que le hacemos sus ejercicios
de ABR', nos busca con la mirada cada vez que lo llamamos, emi-

13. Toulat, J., Esos nirios especiales. . ., op. cit., 1991.

14. Ibid., p. 38.

15. Lépez Quintas, A., Las sinrazones del aborto. .., op. cit., p. 34.

16. Ejercicios ABR: ejercicios para ejercitar los musculos de las extremidades.



176 Despertar la compasién

te sonidos para comunicarse con nosotros, protesta cuando estd
cansado, mueve las piernas pedaleando sin cesar, y todos los dias
nos sorprende con algtin nuevo gesto, algiin pequefio logro que en
¢l toma dimensiones asombrosas porque sabemos que le cuesta el
triple de esfuerzo alcanzarlo, si no mds. Martin es nuestro polo a
tierra, nos cambid la vida, y eso es algo que se lo agradezco cada
manana sin falta: por él somos lo que somos ahora y por él vivimos
como lo hacemos. Seguramente la vida sin Martin serfa mds facil
pero no serfa més feliz. Lo sé porque vivi veintisiete anos sin él»"”.

Por ultimo, cuentan unos padres que fueron las sencillas son-
risas que les echaba su hija sorda lo que tuvo el poder de sacarles
de su abatimiento y su desesperacién: «sus sonrisas son las que nos
han sacado adelante».

Los relatos son interminables y cada uno es mds emocionante.
Muchos de ellos tienen en comiin el expreso agradecimiento a sus
hijos enfermos por haberlos aceptado como padres. Las familias
no ocultan ni mienten cuando confiesan que esos hijos no eran
los deseados ni los sofiados. Pero al tenerlos y cuidarlos tampoco
mienten al asegurar que esos hijos eran realmente los que necesita-
ban para aprender a ser mejores seres humanos'®.

La vida humana vivida en el sufrimiento ofrece espacios de
crecimiento y autorrealizacién personal, y permite descubrir nue-
vos valores desconocidos. También hay enfermos muy ejemplares
por su fuerza —cuidados hasta el final- que dan lecciones maravi-
llosas de cémo ser capaz de conservar las ganas de vivir en medio
del dolor.

Sostiene Maclntyre que existe el prejuicio social de pensar que
no pueden aportar nada a la sociedad todas esas personas invéli-
das e incapaces, pero el encuentro con ellas nos permite descubrir

17. Familias en red. Revista Nuestro Tiempo, n.° 689, julio-agosto 2011.
18. Cf. Ibid.
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fuentes de errores en nuestro razonamiento practico que descono-
cfamos hasta ese momento. Por ejemplo, ayudan a distanciarse de
los sentimientos de desagrado que puede provocar una apariencia
deforme y nada atractiva, y se aprende a valorar a las personas
no por sus apariencias externas, y a no subestimarles”. La ano-
malfa que padecen, que altera su unidad psicofisica, se convierte
paradéjicamente en un elemento restaurador de unidad familiar.
Refiriéndose a un hijo con sindrome de Down unos padres decian
que: «su anomalia nos ha ensefiado a ser mds tolerantes, mds gene-
rosos con respecto a los demds»*.

Si no hubiera imperfecciones humanas, si no existieran per-
sonas enfermas, desapareceria la capacidad humana y social para
comprometerse y para conmoverse. El sufrimiento ajeno nos obli-
ga en cierta manera a considerar detalladamente las grandes cues-
tiones de la vida.

19. Cf. Maclntyre, A., Animales racionales y dependientes. ;Por qué los seres
humanos necesitamos las virtudes?. .., op. cit., p. 161.
20. Toulat, J., Esos nirios especiales. .. op. cit., p. 37.
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