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Justicia y dependencia

la sociedad le cuesta mucho
reconocer el vinculo entre
justiciay dependencia. Paradoji-
camente, no sucede lo mismo con
las familias que se han hecho car-
go de la atencidn a las personas
dependientes desde el origen mis-
mo de la institucién familiar,
mayoritariamente a través de las
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mujeres. Esto ha supuesto, hist6-
ricamente, una doble injusticia y
una doble dependencia: la injusti-
ciadeabandonar socialmentealas
personas dependientes (ancianos,
discapacitados, enfermos créni-
cos, nifios, marginados,...) a su
suerte familiar, y la injusticia de
depositar en las mujeres todo el
peso de esa carga, privandolas, de
ese modo, del acceso a las ventajas
del mundo laboral y politico. No
es necesario decir que el cuidado
delosfamiliares dependientes, ain
siendo una carga que la mayoria
deloshombres nohaquerido asu-
mir, resulta imprescindible para
el buen funcionamiento de la so-
ciedad. La atencién alas personas
dependientes nunca se ha consi-
derado digna de remuneracién
econdémica, lo que ha condenado
a las mujeres cuidadoras, y ain
sigue haciéndolo, a una depen-
dencia econémica cronica.
Recientemente, en Espafia se ha
aprobado la Ley de Dependencia
y en Catalunya estd a punto de
hacerlo la Llei de Serveis Socials,
ambas con el objetivo de garanti-
zar ayuda social a los individuos
que estan en una situacion de de-
pendencia, es decir, “en un estado
en el que se encuentran las perso-
nas que por razones relacionadas
con la falta o pérdida de autono-

mia fisica, psiquica o intelectual
tienen necesidad de asistencia y/o
ayudas importantes para poder
realizar los actos normales de la
vida cotidiana” (1). Ambas leyes
suponen un reconocimiento de
que la dependencia estd vinculada
a la justicia y de que cuidar a los
dependientes esunaobligaciénde
la que todos somos responsables
y no sé6lo los més allegados. Espe-
remos que esas leyes, ambiciosas
en sus propositos, no sufran del
mal de muchas otras leyes carga-
das de buenas intenciones: la falta
de financiacién.
-

Ambas leyes suponen un
reconocimiento de que la
dependencia estd vinculada a
la justicia y de que cuidar a
los dependientes es una
obligacion de la que todos
somos responsables y no
solo los mds allegados
|
Dicho esto, me propongo expo-
ner seguidamente y con brevedad
las razones filosoficas y éticas de
la habitual desconexién entre jus-
ticia y dependencia, una desco-
nexién que, s110 SOMOS conscien-
tes de ella, puede entorpecer esos
prometedores primeros pasos que
ambas leyes han iniciado en el
campo del reconocimiento legal y
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El derecho a decidir

D urante muchas semanas el caso de Inmaculada Echevarria ha llenado pé-
ginas de periédicos y minutos de servicios informativos de radio y
televisién. La paciente, con un diagndstico de distrofia muscular progresiva,
ingresada en el Hospital San Juan de Dios de Granada desde hacia 10 afios,
pedia simplemente que fuese respetado su derecho a rechazar el tratamiento
-un respirador artificial- que se le impuso en su dia, cuando su deterioro afect6
a su capacidad pulmonar. Sin él Inmaculada no podia sobrevivir, pero en
ningun caso por el hecho de que laretirada del respirador la matase siné porque
su enfermedad no le permitia respirar por si misma. Ella ya no queria seguir
adelante y de forma libre y voluntaria pedia que no se mantuviese por més
tiempo, contra su voluntad, esa medida de soporte vital.

Se han dado opiniones para todos los gustos, muchas de ellas desinformadas
e incluso sesgadas intencionadamente, confundiendo a la opinién publica y
mezclando conceptos que nada tienen que ver con el caso. Se ha hablado de
eutanasia pasiva, de suicidio e incluso de participacién al homicidio... Es
impresionante hastadénde puedellegar la manipulacién desde algunos medios
de comunicacién, poco rigurosos y totalmente vendidos a intereses politicos
e ideoldgicos.

Quisiéramos aprovechar este breve espacio para hacer una reflexién simple,
clara y contundente. El derecho a rechazar un tratamiento, como manifesta-
cién del principio ético de respeto a la autonomia de las personas, en ningtin
caso puede identificarse con la eutanasia ni con el suicidio, aunque como
consecuencia de ese rechazo sobrevenga la muerte del paciente, a causa de la
enfermedad. Como tal derecho, legitimado desde la ética, se encuentra plena-
mente reconocido en la legislacion vigente sobre derechos de los pacientes, sin
que ni el criterio médico o el de otros que se arrogan la potestad para
determinar qué es licito y qué no lo es, puedan decidir contrala voluntad de la
persona, siempre que ésta se dé en plena competencia del paciente. El hecho de
que este tratamiento concreto sea considerado de “soporte vital”, no puede ser
el criterio que determine los limites a su rechazo. Si nos consideramos una
sociedad que ha avanzado en esta cuestién, y que ha sido capaz de elaborar
leyes que reconocen derechos de las personas en el dmbito sanitario, no
podemos restringirlos por una cuestién que calificariamos de “estética”.
Sanitarios y no sanitarios estarian de acuerdo en aceptar la decisién de un
paciente, diagnosticado de cincer, que decide no aceptar un tratamiento de
quimioterapia, a pesar de tener un mal prondstico. Probablemente su muerte
acaecerdamedio plazoacausade suenfermedad y anadie sele ocurriria obligar
al paciente a tratarse. De la misma forma deberiamos interpretar el caso de
Inmaculada, que decide libre y voluntariamente interrumpir el tratamiento,
aunque su muerte se produzca en un plazo mucho mis breve.

Tampoco se trata de un caso de limitacién terapéutica, como se ha argumen-
tado, dado que este concepto s6lo es aplicable cuando hablamos de decision de
limitar, retirando o no iniciando tratamientos que son futiles y despropor-
cionados, considerando la situacién del paciente y la eficacia del tratamiento
en cuestién. En este caso, el criterio no se cumple ya que el respirador, en la
situacién de Inmaculada, era un tratamiento adecuado y proporcionado... sino
hubiese sido porque ella no lo queria. El respeto a su decision, deberia ser
suficiente desde la ética y desde el derecho, sin mds cuestionamientos dogma-
ticos, filoséficos ni teoldgicos.

Inmaculada Echevarria ya descansa en paz y finalmente, a pesar de todo, ha
sido respetada su voluntad... listima que su tiltimo momento haya tenido que
vivirlo en otro entorno y contexto distinto del que la ha acogido durante todos
estos anos.
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politico de la dependencia.

Si uno repasa las teorfas de la
justicia que justifican los actuales
modelos normativos de sociedad,
incluido el modelo del estado del
bienestar, no deberiamos extra-
flarnos de la poca atencién que se
dedica a la ayuda a las personas
dependientes, o de que ésta sea
marginal o, en el mejor de los
casos, testimonial. La primera, es
lateoria delafilosofia del merca-
do, basada en la defensa de la li-
bertad econdmica, la proteccién
de la propiedad privada y la
mercantilizacién de las necesida-
des sociales con el objetivo de
optimizar la relacion entre costes
y beneficios econémicos en las
relaciones humanas. La segunda
es la teoria del contrato social,
que propone un gran acuerdo en-
tre los miembros de la sociedad
que compartenunaigualdad apro-
ximada de capacidad y poder (al
menos en el estado de naturaleza
prepolitico) y que buscan el bene-
ficio mutuo como finalidad de la
cooperacién social. La tercera es
el utilitarismo, la doctrina moral
y econdmica que tiene como ob-
jetivo optimizar la mayor felici-
dad parael mayor niimero de per-
sonas. Peseasu enormerelevancia
social y politica, ninguna de estas
teorias puede prestar la suficiente
atencién a la justicia que requie-
ren las personas dependientes.

El mercado ignora a todos los
individuos que no pueden ofrecer
el precio que el mercado pone a
los servicios, incluidos, por su-
puesto, los servicios sociales. De
este modo, sélo las personas de-
pendientes que pueden pagarlo
son adecuadamente atendidas.
Naturalmente, esto excluye a la
inmensa mayoria de las personas

dependientes, puesto que la de-
pendencia, como no puede ser de
otro modo, se concentra entre
quienes tienen pocos recursos eco-
némicos. No importa si la depen-
denciaeslacausadelaprecariedad
econémica de quienes la padecen
o ésta es la causa de aquélla. Lo
verdaderamente relevante es que
ambas estdn estrechamente rela-
cionadas. Segtn datos del Banco
Mundial, mis de 600 millones de
personas —uno de cada diez seres
humanos- vive con alguna forma
de discapacidad importante, y de
ellas mds de 400 millones viven en
paises pobres.

-

Segtin datos del Banco
Mundial, mas de 600
millones de personas - uno
de cada diez seres humanos -
vive con alguna forma de
discapacidad importante, y
de ellas mads de 400 millones
viven en paises pobres
|
Ademis, enlos paises ricos como
el nuestro, los individuos con de-
pendencia crénica son frecuente-
mente los méds pobres, lo que pa-
raddjicamente contrasta con la
mayor necesidad econémica que
tienen para compensar sus des-
ventajas. La dificultad para obte-
ner ingresos debido a la depen-
dencia se afiade —en realidad se
multiplica— a las dificultades pro-
pias de la dependencia. La situa-
cién es moralmente dramética
cuando descubrimos que las peo-
res consecuencias de ladependen-
cia pueden ser superadas en la
mayoriadelos casos conunaayu-
dasocial mayor, y comprobamos,
sin embargo, que el mercado no
hace nada para incentivar ese tipo

de ayuda.
Ensuconocidaobra“Lariqueza

de lasnaciones”, Adam Smith,uno
de los mayores defensores de la
filosofiadel mercado, exponfauno
de los ejemplos que mds se citan
enlateoriaeconémicaliberal para
justificar la bondad del mercado.
Segun el filésofo y economista
escocés del siglo XVIIL: “no espe-
ramos que la cena llegue por la
benevolencia del carnicero, el cer-
vecero o el panadero, sino porque
en ello estd su interés”. El bienes-
tar general derivado de la econo-
mia, segin Smith, es el fruto del
interés egoista de los productores
y los consumidores, no de algtin
tipo de generosidad altruista. Tal
vez Smith tenga razén con su tesis
de que el egoismo es suficiente
motivacidén para explicar cémo
funcionael comercio, perono cabe
duda de que la moralidad y las
relaciones humanas no pueden
reducirse a las relaciones comer-
ciales. Alasdair MacIntyre replica
al ejemplo de Smith, con no poca
ironia, advirtiendo que siun clien-
te habitual entrara en la carnice-
ria, se diera cuentade que el carni-
cero esta sufriendo un ataque al
corazén y sélo dijera: “Huy!, se-
giin veo, hoy no estd en condicio-
nes de venderme carne” y se diri-
gieraacontinuaciénalacarniceria
de enfrente, no hay duda de que
eso perjudicarialarelacién huma-
na entre ambos, incluida la rela-
cién econdémica, pese a que nadie
haya violado las reglas del merca-
do (2).

El egoismo del mercado sélo se
puede mantener dentro de una
red de relaciones humanas mis
amplia presidida por una recipro-
cidad que no obedece ni se reduce
al mero interés personal. El com-
promiso moral y social con los
demds debe basarse en la recipro-
cidad, pero no en la reciprocidad
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de las relaciones de mercado en
que los cooperadores buscan la
maximizacién de su propio bene-
ficio, sino en una reciprocidad
basada en el servicio mutuo, en el
deseo de servir a los demds como
parte de lo que es una vida buena
parami,y el deseo al mismo tiem-
podeserservido porlos demis (si
esqueaelloslesesrazonablemen-
te posible). El deseo de serviralos
demais no debe ser la codicia, sino
la generosidad. La ayuda a la de-
pendencia no se puede derivar,
por tanto, nide laracionalidad del
mercado ni de la motivacién mo-
ral que la sustenta.

Las teorfas del contrato social
tienen la ventaja, respecto al mer-
cado, de que parten del compro-
miso moral con una cierta igual-
dad entre los individuos. Su
premisa basica (pese a las diferen-
cias entre los diversos defensores
del contrato social: Hobbes,
Locke, Roussean, Kant,en susver-
siones cldsicas; y Nozick, Gauthier
0 Rawls en la actualidad) es que
individuos “libres, iguales e inde-
pendientes” se reinen para acor-
dar las reglas basicas de la socie-
dad. El resultado es mucho mis
prometedor que el mercado, y el
ciudadano pasa a ser el centro de
la reflexién social y politica en
detrimento del consumidor. Las
politicas basadas en los Droits de
PHomme et des Citoyens, poste-
riormente los Derechos Humanos,
les deben mucho a las teorias del
contrato social. Sin embargo, del
contractualismo tampoco se deriva
un tratamiento adecuado de la de-
pendencia. No hay que olvidar que
los contratantes son individuos
que comparten una aproximada
igualdad de poder y capacidad
como basedelaigualdad moral,lo
que resulta muy ttil para defen-

der unasociedad libre de la domi-
nacién y las injusticias de clase,
etnia y género, pero no se ajusta a
la descripcidn de las personas de-
pendientes que, por definicién,
poseen unas capacidades y un
poder inferiores —en ocasiones
muy inferior- al de la mayoria de
los individuos. En un libro re-
ciente, Martha Nussbaum lo ex-
plica con mucha claridad: “/a in-
capacidad de dar una respuesta
adecuada a las necesidades de los
ciudadanos con deficiencias y
discapacidades es un grave defecto
en las teorias modernas que deri-
van los principios politicos bdsicos
de un contrato para el beneficio
mutuo” (3).
-

El sinico modo de
justificar una asistencia
social generosa hacia las
personas dependientes es

sustituir el enfoque del
mutuo beneficio por otro
basado en la generosidad
no calculada
|

¢ Qué pueden ofrecer las perso-
nas dependientes a cambio de la
ayuda —a veces, una ayuda real-
mente grande- que necesitan de
los demids? Si la reciprocidad se
basa en el interés mutuo, resulta
harto dificil justificar una asisten-
cia costosa a las personas depen-
dientes. Podemos pensar que to-
dos somos susceptibles de ser
dependientes en algtin momento
de nuestra vida, sobre todo si te-
nemos la suerte de llegar a viejos,
lo que insertaria la ayuda a la de-
pendencia en el contrato basado
en el beneficio mutuo. Pero ese
argumento no es suficiente. Pri-
mero, porque se nos puede repli-
car que un sistema privado de se-
guros (el mercado) puede hacerse

cargo eficientemente de ese riesgo
calculado, con el consabido pro-
blema de que el mercado acabari
excluyendo a los mds pobres, que
son precisamente los que mds po-
sibilidades tienen de convertirse
en personas dependientes duran-
te méds tiempo. Y segundo, por-
que algunas personas dependien-
teslo son desde que nacen o desde
muy jévenes, mucho antes de que
puedan compensar productiva-
mente alasociedad lamayor parte
delaasistencia que van a necesitar
durante toda su vida. El mercado
los excluye por definicién, y las
teorfas del contrato social hacen
oidos sordos a sus reclamaciones
porque las personas dependientes
tienen muy poco que ofrecer a sus
conciudadanos, en los términos
clasicos del beneficio mutuo de la
cooperacién social.

El tnico modo de justificar una
asistencia social generosa hacialas
personas dependientes es susti-
tuir el enfoque del mutuo benefi-
cio por otro basado en la genero-
sidad no calculada, en el aprecio
porlaayudaalas personas necesi-
tadas independientemente del re-
torno objetivo de esa ayuda, con
el convencimiento de que la co-
operaciénsocial esunvalor que se
justifica por si mismo, cuya bon-
dad reside en si mismo, y no sélo
en los beneficios que produce a
quien coopera.

El utilitarismo tampoco sale
mejor parado a la hora de defen-
der la asistencia para las personas
con dependencia. A pesar de que
setratadelateoria que, juntoalos
movimientos socialistas del siglo
XIX y principios del siglo XX,
mas ha hecho por el estado del
bienestar, la férmula de Jeremy
Bentham de <la mayor felicidad o
el mayor bienestar para el mayor
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nimero de personas» no resulta
adecuada para promover la justi-
cia hacia las personas dependien-
tes. La razén es que la métrica de
la justicia que el utilitarismo pro-
pone -el bienestar- paraddjica-
mente acaba perjudicando a las
personas dependientes. En un
principio, podriamos pensar que
las dependencias van asociadas a
un déficit de bienestar que se aca-
bariareduciendo conla asistencia
especial que los afectados necesi-
tan, de modo que sin esas ayudas
el nivel de bienestar permaneceria
bajo y, en cambio, con tales ayu-
das aumentaria considerable-
mente, probablemente en un ni-
vel proporcional ala magnitud de
la dependencia. Sin embargo, las
cosas no son tan sencillas.
-

Para vincular la justicia y

la dependencia debemos

partir de una concepcion

moral del ser humano que

no le dé la espalda a su

animalidad, a su corporeidad,

a la vulnerabilidad de

su cuerpo y de su “psique”
L

En primer lugar, el utilitarismo
tiene como finalidad sopesar el
bienestar de todos los individuos
hasta lograr el mdximo bienestar
sumado, y nada nos asegura que
el bienestar ganado por las perso-
nas dependientes al recibirlaayu-
da que requieren serd mayor que
el bienestar perdido por el resto
de personas que tienen que hacer-
se cargo de esa ayuda. Recorde-
mos que el utilitarismo mide el
bienestar logrado por los indivi-
duos, pero no evalia moralmente
la fuente del bienestar. Por ejem-
plo, si una sociedad egoista cediese
parte de sus impuestos a rega-
fladientes -o unicamente obliga-

dos por la ley- para financiar la
asistencia de las personas depen-
dientes, podria ocurrir que la in-
felicidad sumada de millones de
personas que ven recortados sus
ingresos por culpa de la presién
fiscal superase la felicidad de la
minoria de personas dependien-
tesal recibir laasistencia financia-
da con esos impuestos.

En segundo lugar, al concen-
trarse enlamaximizaciéndel bien-
estaragregado, el utilitarismo rea-
liza comparaciones de bienestar
sin tener en cuenta su distribu-
ci6n. Asi pues, el precario bienes-
tar de una persona condependen-
cia podria verse compensado por
el extraordinario bienestar de una
persona que no padece ningin
tipo de limitacién, porque lo im-
portante es la suma global y no su
distribucién. Lo que cuenta es la
suma global del bienestar en la
sociedad, conindependenciadela
magnitud de su posible desigual-
dad. Finalmente, no estd claro que
el bienestar de las personas de-
pendientes tenga que aumentar
mucho con las ayudas que necesi-
tan. La explicacién es que el bien-
estar es un concepto mental, que
no tiene suficientemente en cuen-
ta las minusvalias objetivas. Ima-
ginemos a una persona con de-
pendenciaque, conel tiempoy no
poco esfuerzo, halogrado ajustar
sus deseos a sus circunstancias y
ha aprendido a adaptarse a la ad-
versidad. Esole permite llevar una
vida con cierta felicidad a base de
satisfacer pequefios placeres. En
el cdmputo del bienestar, esa per-
sona no tiene por qué estar en
gran desventaja respecto a las de-
mds, apesar de que sus minusvalias
puedan seguir siendo importan-
tes. La necesidad objetiva de asis-
tenciapuede seralta, pero subien-

estar no necesariamente tiene que
ser bajo. En ese caso, el utilitaris-
mo no sabria como ayudar a una
persona con gran dependencia
pero medianamente feliz dadas sus
circunstancias, o al menos no sa-
bria darle toda la ayuda que su
dependencia requiere.
-

Las personas son también
seres vulnerables y
dependientes de muchos
y diversos modos. Padecen
enfermedades, dependen de
los demds para su superviven-
cia, nacen completamente
desprotegidos y envejecen con
una progresiva decadencia

fisica y psiquica
|

En sintesis, ni el mercado ni el
contrato social ni el utilitarismo
puedendarrazéndelajusticiaque
necesitan las personas dependien-
tes. Para vincular la justicia y la
dependencia debemos partir de
una concepcién moral del ser hu-
mano que no le dé la espalda a su
animalidad, a su corporeidad, a la
vulnerabilidad de su cuerpo y de
su “psique”. La tradicidn ética de
los derechos ha puesto un peso
excesivo en la racionalidad pricti-
ca o moral del ser humano como
base de su dignidad. Desde Socra-
tes,los estoicos y Kant,aquello que
nos vuelve seres particularmente
dignos es nuestra libertad y auto-
nomiamoral, laindependenciadel
individuo contra los intentos so-
ciales por dominarlo e imponerle
unmodo de pensamientoy devida
determinado. Es cierto que el ser
humano es todo eso, y estd bien
que la politica parta de esa convic-
cién con el objetivo de evitar que
unos individuos opriman a otros.
Pero las personas son también se-
res vulnerables y dependientes de
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muchos y diversos modos. Pade-
cen enfermedades, dependen de
los demds para su supervivencia,
sufren deficiencias psiquicas,
discapacidad y accidentes corpo-
rales, son victimas de agresiones y
maltratos, nacen completamente
desprotegidosy envejecen—cuan-
dotienenlasuerte de hacerlo- con
una progresivadecadenciafisicay
psiquica. Las aflicciones del ser
humano, que son compartidas con
el resto de los animales, no lo
hacen menos humano sino todo
lo contrario: lo convierten en un
ser demasiado humano e inevita-
blemente vinculado a la realidad
natural de este planeta y no a un
mundo idealizado de espiritus
morales abstractos. Los seres hu-
manos tenemos necesidades na-
turales y esas necesidades durante
buena parte de la vida sélo se pue-
den satisfacer en dependencia con
los demas.
-
El reconocimiento de
la dependencia como parte
de la dignidad del ser humano
es imprescindible para
relacionar la justicia social
con las necesidades de las
personas dependientes
|
El reconocimiento de la depen-
dencia como parte de la dignidad
del ser humano es imprescindible
para relacionar la justicia social
con las necesidades de las perso-
nas dependientes. S6lo de ese
modo podemos darnos cuenta de
que la asistencia a la dependencia
no es una carga sino, sobre todo,
un modo de convertir nuestro
mundo de adversidades y aflic-
ciones en un mundo moralmente
mds humano.
La justicia para las personas con
dependencia exige solidaridad de

lasociedad: exige fraternidad, ade-
mads de libertad e igualdad. La fra-
ternidad implica un compromiso
deayudaydecooperaciénconlos
demds, una cooperacién que debe
ser valiosa por ella misma y no
por los beneficios econémicos o
politicos que reporta. Se trata de
una idea importante para enten-
der lafraternidad, porque el obje-
tivo de ésta no es el beneficio
mutuo, sino satisfacer el valor in-
trinseco de ayudar a quien més lo
necesita. La fraternidad consiste
en ayudar a los demds porque lo
necesitan, y presupone que nos
importa su suerte (en las relacio-
nes mercantiles y en las contrac-
tuales, s6lo nos importa cémo los
demds pueden incrementar nues-
tro beneficio, pero no hay una
preocupacién franca por el bien-
estar ajeno). En una sociedad
fraterna, nos preocupamos los
unos por los otros; es una socie-
dad basada enla provisién mutua,
una sociedad que acepta la fragili-
dad del ser humano como algo
que es colectivamente remedia-
ble, que acepta que somos vulne-
rables (a la enfermedad y a la
discapacidad, a las catdstrofes, a
los problemas delavejez, al aban-
dono y alos abusos de la infancia,
a la exclusién social, a las fuerzas
econdémicas externas, al desem-
pleo involuntario, al egoismo de
nuestros vecinos, a los prejuicios
sociales, raciales, sexistas, religio-
sos, a la misma necesidad de cui-
dar a los demds); una sociedad
fraterna es, en definitiva, una so-
ciedad mds justa e igualitaria (4).
Y puesto que no es esperable que en
la sociedad actual, presidida por las
relaciones mercantiles y contrac-
tuales en casi todos sus ambitos, los
individuos prioricen la fraternidad
a una cooperacion estrictamente

egoista, la fraternidad institucional
deberia ocupar el vacio o la escasez
de las virtudes individuales. El Es-
tado, las leyes, las organizaciones
gubernamentales (y no sélo las no
gubernamentales) deberfan garan-
tizar la fraternidad como parte de
lo que las legitima como institu-
ciones justas.

Larga vida, pues, a la Ley de
Dependenciay ala Llei de Serveis
Socials de Catalunya,y que seanla
punta de lanza de una sociedad
cada vez més justa con las perso-
nas dependientes, que somos to-
dosy cadauno de nosotros en un
momento u otro de nuestras vi-

das.
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