OPINION ™

Cuando la vulnerabilidad
queda en visto

Historias como la de Carlos Ardanaz poseen una fuerza moral significativa.
Nos obligan a preguntarnos cémo funciona realmente nuestra comunidad

Jorge Martin Montoya

A historia de Car-

los Ardanaz, el

“Puma” de Olite,

publicada recien-

temente en Dia-

rio de Navarra, es
una de esas noticias que dejan
una impresién dificil de apartar.
No solo por la dureza de la enfer-
medad que padecia —esclerosis
lateral amiotréfica (ELA)—, sino
por lo que su situacion revela so-
bre nuestras prioridades como
sociedad.

Carlos Ardanazhafallecidoes-
te martes 10 de marzo en su do-
micilio, tras mas de dos aiios de
lucha contra la enfermedad y
después del deterioro progresivo
de su estado en los ultimos me-
ses. Su historia habia generado
recientemente un intenso debate
publico en Navarra, después de
que denunciara la falta de aplica-
cién efectivadelas ayudas previs-
tas paralos enfermos de ELA.

Diagnosticado en 2023 y de-
pendiente de respiracion asisti-
da, Ardanaz habiainiciado el pro-
cedimiento legal de ayuda médi-
ca para morir tras denunciar la
falta de aplicacion efectiva de las
ayudas previstas en la Ley ELA
aprobada en 2024. Segun relata-
balainformacién publicada, la
enfermedad habia reducido casi
por completo su autonomia y ha-
bia transformado su hogar en
una unidad de cuidados perma-
nentes sostenida principalmente
por el esfuerzo de su esposa, Ma-
ria, cuidadora principal desde el
diagnéstico.

El punto especialmente dolo-
roso del caso es que esas ayudas,
anunciadas en el marco de la ley,
no habian llegado todavia. El pro-
pio Ardanaz denuncié ante el
Parlamento de Navarra que mu-
chas de las medidas previstas se-
guian sin ejecutarse, mientras la
enfermedad avanzaba con rapi-

dez y el peso del cuidado recaia
casi por completo sobre su fami-
lia.

Es dificil leer esta historia sin
sentir cierta inquietud moral.
Cuando la distancia entre lo pro-
metido y lo que realmente llega a
quienes sufren se hace tan gran-
de,lavulnerabilidad corre el ries-
go de quedar exactamente asi: en
visto. Reconocida en el discurso
publico, invocada en los debates
politicos, pero todavia insuficien-
temente atendida en larealidad.

Ante situaciones asi, el debate
publico suele concentrarse en el
momento final: en la decisién de
solicitar onolaeutanasia,enel al-
cance de lalibertad personal o en
elmarco legal que regula estas
decisiones. Son cuestiones de
enorme gravedad moral, sobre
las que existen debates muy se-
rios y que aqui no pretendo abor-
dar directamente. El caso de Car-
los Ardanaz obligaba, mas bien, a
mirar también todo lo que ocu-
rria antes.

Antes de ese momento final
existia una realidad mucho mas
larga y silenciosa: la experiencia
concreta de la enfermedad, el pe-
so cotidiano del cuidado, el des-
gaste delas familiasy el papel —a
veces insuficiente— de las insti-
tuciones publicas.

En el fondo aparece una cues-
tién mas profunda: qué lugar ocu-
palavulnerabilidad humana en
nuestrareflexiéon como sociedad.

La cultura contemporanea
tiende aimaginar al individuo co-
mo un sujeto plenamente auté-
nomo, capaz de sostener su vida
por si mismo. Sin embargo, la ex-
periencia humana muestra que
esa imagen es incompleta. A lo
largo de la vida todos atravesa-
mos etapas de dependencia: lain-
fancia, la enfermedad, la discapa-
cidad o la vejez. En esos momen-
tos nuestra vida depende del
cuidado de otros.

El fil6sofo escocés Alasdair
Maclntyre lo expresé con una
férmula precisa: los seres huma-
nos somos “animales racionales
dependientes”. Nuestra raciona-
lidad y nuestra libertad no elimi-
nan la vulnerabilidad; conviven
conella.

Desde esta perspectiva, la jus-
ticia de una sociedad no se mide
solo por la solidez de sus institu-

ciones en condiciones normales.
Se revela, sobre todo, en la forma
en que responde cuando apare-
cen la fragilidad y la dependen-
cia.

Historias como la de Carlos
Ardanaz poseen por eso unafuer-
zamoral significativa. No solo ha-
blan de una enfermedad indivi-
dual: nos obligan a preguntarnos
como funciona realmente nues-
tra comunidad cuando la vida se
vuelve fragil.

Ensuintervencién ante el Par-
lamento de Navarra y en el men-
saje publico que quiso dirigir ala
sociedad, Ardanazinsistié en que
su situacién estaba estrecha-
mente vinculada al agotamiento
de su familia y ala falta de apoyos
suficientes para afrontar los cui-
dados que la enfermedad exigia.

Mas alla de las responsabilida-
des concretas que correspondan
alas administraciones, su histo-
ria plantea una cuestién que no
deberia pasar desapercibida: cé-
mo queremos organizar el cuida-
do de la vulnerabilidad en nues-
tra sociedad.

Las enfermedades neurodege-
nerativas, el envejecimiento de la
poblacién y las situaciones de de-
pendencia forman cada vez mas
parte de la experiencia ordinaria
de nuestras comunidades, y todo
indica que su presencia serd ma-
yor en los préximos afios.

Por eso resulta especialmente
relevante la intuicién de Ma-
cIntyre: una sociedad verdadera-
mente justa es aquella que sitiia
enel centrode sureflexion a quie-
nes viven en condiciones de ma-
yor vulnerabilidad.

Porque una sociedad no se de-
fine solo por lo que promete en
sus leyes. Se define también —y
quiza sobre todo— por lo que su-
cede cuando las personas mas
fragiles necesitan ayuda.

La historia de Carlos Ardanaz
nos deja ante ese espejo. Y quiza
la pregunta més incémoda que
plantea no sea solo qué decisién
tomo él, sino si estamos dispues-
tos — como comunidad— a evi-
tar que la vulnerabilidad de per-
sonas como él vuelva a quedar,
unavez mas, en visto.
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