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Resumen: Partiendo de los trabajos de Denis Diderot y Hervé Guibert, se
pretende en este escrito poner de relieve ciertas lineas de aproximacion
a las relaciones entre racionalidad, emotividad y ética. Se plantea en él
una reflexiéon sobre diversos aspectos relacionados con la experiencia de
la discapacidad y se intenta mostrar que la toma en consideracién de las
vivencias emocionales a las que se enfrentan las personas que padecen
tales limitaciones posee una importancia crucial para que se pueda hacer
frente de la manera mas eficaz a los problemas que de ellas se derivan.
A pesar de tomar como punto de partida dos brillantes aproximaciones
literarias, todo ello viene a confluir en una perspectiva que, siguiendo a
Lisa Feldman, podemos denominar Realismo Afectivo.
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AssTrACT: Starting from the works of Denis Diderot and Hervé Guibert,
it is intended in this written to highlight certain lines of approach to the
relationships between rationality, emotivity and ethics. There is a reflec-
tion on various aspects related to the experience of disability and it is in-
tended to show that taking into consideration the emotional experienc-
es faced by people suffering from such limitations is crucially important
for dealing with in the most effective way to the problems that derive
from them. Despite taking as a starting point two brilliant literary ap-
proaches, all this comes to converge in a perspective that, following Lisa
Feldman, we can call Affective Realism.
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“Hay simples no-videntes y hay especialistas en no-ver”

1. Introduccién

ante ella.

“Reflexiones sobre las relaciones entre racionalidad, emotividad y ética”, en
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Vytautas Karalius, Aforismos.

Como ya he adelantado en el resumen inicial, en este breve ensayo pretendo hacer una
aproximacion a diversas cuestiones filoséficas relacionadas con el modo de vivir una
situacién vital marcada por una discapacidad y las diversas formas de actuar ante ella.
Para adentrarme en tales cuestiones recurriré a la ayuda que pueden proporcionarnos
dos textos literarios que, con toda justicia, merecen el calificativo de cldsicos. Los au-
tores de los mismos, Denis Diderot y Hervé Guibert, se adentraron en sus respectivas
obras en esclarecedoras consideraciones sobre la ceguera. Las diferencias de época,
pardmetros culturales motrices y valores éticos de partida, hacen de las dos obras en
las que me apoyaré para desarrollar ciertas reflexiones en este escrito dos excelentes
instrumentos para el acercamiento especulativo a las dificultades que se plantean al
pensar la limitacién fisica o psiquica de un ser humano, asi como a las formas de actuar
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Esta es una cuestién esencial en a historia de la medicinay resulta esclarecedor constatar cémo
también lo es en la historia de la filosofia. Asi, desde Platdén en adelante encontramos sugeren-
tes referencias a la necesidad de actuar “ayudando a la naturaleza” (Dagognet, 1997, 21), para
de ese modo compensary, en su caso, llegar a superar las consecuencias de la enfermedad.

2. La interpretacion de Hervé Guibert

La obra de Hervé Guibert titulada Des Aveugles, parte del intento de adentrarse en el mundo
de los invidentes, dejando al margen los tdpicos al uso y considerando todos los aspectos a
tener en cuenta ante una limitacién fisica como ésta, particularmente dificil de sobrellevar en
una cultura como la que desempenfa una funcién dominante en el momento actual, en la que el
sentido de la vista ocupa una posicién de incuestionable privilegio. En efecto, si siempre ha sido
en cierta manera asi, lo es ahora aln mas, debido a la proliferaciéon de recursos técnicos 'y en
particular electrénicos, cuya utilizacién es en muchos casos practicamente inviable si se carece
del sentido de la vista, y cuyo uso cotidiano se ha convertido en problematicamente eludible.

En un pasaje de su novela, dotado de particular elocuencia, recoge Guibert unas reflexiones
a proposito de la apreciacion del color, que resultan en buena medida esclarecedoras. Nos
dice asi que “el negro era para los ciegos un color tan desconocido como el blanco o el rosa.
Ningln ojo veia negro, de la misma forma como ninguna oreja de sordo podia transmitir un
silencio, sino una ausencia de silencio o de estridencia. Los ciegos no veian nada, simplemen-
te. No vivian en las tinieblas, porque el nervio que habria podido proporcionarles conciencia
de ello era amorfo” (Guibert, 1985, 33).

Lareferencia al cardcter “amorfo” del nervio 6ptico, mas alla de las objeciones que pueda suscitar
su cuestionable pertinencia desde una perspectiva cientifica, apunta en una direccién iluminado-
ra pues, en efecto, la percepcién requiere de un aprendizaje, que acaba influyendo de manera
decisiva sobre la operatividad concreta de las estructuras que la hacen posible. En consecuencia,
la carencia o disfuncionalidad de algunas de esas estructuras, hace imposible el desarrollo y con-
solidacién de las capacidades perceptivas potenciales de los sujetos. Segun lo expresa Guibert,
los invidentes a los que se refiere en su obra no veian ni siquiera de forma extremadamente dé-
bil o mortecina ese color, del que en principio se podria sospechar que podian tener una percep-
cién interna, ni ningln otro color luminoso, pero eso no significa que viviesen en la oscuridad,
tal como la conciben quienes detentan en plenitud la capacidad visual. De alguna manera, una
peculiar luminosidad les alumbraba desde su interior. Si su vida estaba envuelta en la oscuridad,
era porque ésta les rodeaba creando un entorno de opacidad que sélo los demds sentidos les
ayudaban a disipar. Partiendo de ello, Hervé Guibert describe con una sensibilidad fuera de lo
comdun la forma en que los invidentes aprenden desde su infancia a compensar con otros senti-
dos, en particular con el oidoy el tacto, la ausencia de capacidad perceptiva visual (Guibert, 1985,
20-22). Aunque suela ser habitual que se hable de ello, no deja de resultar interesante esta refe-
rencia, ante todo por la singularidad del enfoque que le da el autor de esta novela.

He podido consultar sus archivos, conservados en el IMEC (Institut Mémoires de ['édition con-
temporaine). En ellos se encuentran los borradores y otros textos que fue elaborando como
materiales de preparacién para la escritura de su novela. En concreto en el dossier denomi-
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nado “Les Aveugles” (Guibert, 1985b) se guardan sus anotaciones a partir de su experiencia
como “lecteur benevole” en el Institut National des Jeunes Aveugles. Esa experiencia fue cru-
cial para comprender la forma en que se enfrentan las personas invidentes a las situaciones
cotidianasy los sentimientos que tales experiencias van suscitando en ellos. Es curioso, a este
respecto, que Guibert anote en los documentos preparatorios de su obra que desea realizar
“un relato aterrador, puesto que ése es el género de lectura preferido por los ciegos” (Gui-
bert, 1985b, 2). Para aquilatar esta sorprendente afirmacién, se basa en su experiencia como
lector de textos, con el objetivo de educary entretener a los jévenes invidentes que estaban
internados en la mencionada institucién.

Por otra parte, es muy llamativo el modo en que Guibert afrontd su labor como lector en di-
cha institucién. A ese respecto, en sus notas afirma que ofrecié al consejo de administracion
de la misma una lista ficticia de los libros que proponia como base de su actividad lectora.
Ese listado no respondia a su intencidn real pero su contenido era comunmente aceptable.
Actud de esa forma porque lo que deseaba lograr era que se le concediera el visto bueno a su
propuesta. En efecto, él queria que su propuesta resultase aceptada, aunque fuera su verda-
dera intencién leer a las personas internadas en ese centro de acogida otras obras que con-
sideraba, dado su perfil fuertemente emotivo y cuestionador de la moral establecida, como
lecturas que no serian bien recibidas por los administradores de la institucion, pese a que él
estimaba que si serian apreciadas por los beneficiarios de su voluntaria labor. No debe enten-
derse esto como signo marcante de una actitud irresponsable. Por el contrario, si que lo es de
suimplicacion personal en esa labor desinteresada. En tal sentido, Guibert anota asimismo en
los documentos conservados en su archivo a los que me estoy refiriendo, que jamas faltaba
ni llegaba tarde a su trabajo en el Instituto (Guibert, 1985b, 3). Como ya he indicado, si habia
escogido otras lecturas era porque pensaba que, en el plano emocional, éstas podrian ayudar
a sus oyentes, aunque su contenido no se ajustase demasiado a las convenciones sociales.

Otras anotaciones interesantes son las que se refieren a las obras que leyé en privado, de
cara a abordar la escritura de su novela. Uno de los pasajes mas inquietantes de ésta es el
que se refiere a una accién cruel de la protagonista, que mas adelante describiré. En relacion
con dicha accién, es significativo que haga referencia en sus anotaciones a la obra de Nicolai
Leskow, Le Voyageur enchanté (Leskow, 2011). En concreto, a una secuencia narrativa de la
misma en la que se describe el extremadamente cruel maltrato infligido a un caballo, con el
criminal objetivo de dejarlo ciego. De igual forma, merece ser destacada la incorporacién a
sus notas de trabajo de esta archicitada frase de la obra de Sakespeare, King Lear : “Es propio
de la miseria de los tiempos que los ciegos sean conducidos por los locos”. Por lo demas,
resulta especialmente significativa, en relacién al objetivo perseguido por Guibert con la ela-
boracién de esta obra, la anotacidén siguiente: “La Unica cosa que me gustaria que se evitara
decir de esta historia es que el microcosmos es una imagen del macrocosmos, que la ceguera
es un simbolo, que este mundo cerrado del Instituto no es sino una variante, una imagen del
mundo aparentemente grande y abierto del exterior” (Guibert, 1985b, 36).

En efecto, él no queria que su obra fuese interpretada de ese modo. Deseaba escribir una
novela que impactara con fuerza en la conciencia de quienes la leyesen, ante todo por las
profundas verdades sobre los aspectos emocionales de la vida de las personas que sufren
una limitacion fisica importante que, a través de la ficcion, él consideraba que podria revelar
de la manera mds elocuente.
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3. Diderot o como afrontar la vida en la oscuridad en pleno “Siglo de las luces™"

En un elocuente pasaje de la obra de Denis Diderot, titulada Carta sobre (os ciegos, se recoge la
siguiente apreciacién, tan sugestiva como intelectualmente estimulante: “Senora, abrid La Didp-
trica de Descartes y veréis los fendmenos de la vista relacionados con los del tacto, y figuras de
optica llenas de figuras de hombres ocupados en ver con bastones. Descartes, y todos los que
vinieron después, no han podido darnos ideas mas claras sobre la visién” (Diderot, 2002, 13).

Diderot era consciente del reto cientifico y filoséfico que supone lograr una explicacién ri-
gurosa de los procesos que hacen posible a visién. Sabia que no bastaba alcanzar una expli-
cacion de la mecanica de la percepcion visual, pues la fundamentaciony la interpretacion de
esos fenémenos no se agotan en el contenido de la explicacién cientifica, aunque ésta sea
acertada, cosa que en su época habia muchos menos medios que hoy en dia para asegurar.

La mirada, cuando se dirige al otro, tiene como finalidad primaria reconocerlo en tanto que
sujeto independiente y permitir nuestro posicionamiento mental ante él. Por ello afirma Di-
derot que “sélo estudiamos los rostros para reconocer a las personas; y no retenemos el
nuestro porque nunca correremos el peligro de tomarnos por otro, ni a otro por nosotros”
(Diderot, 2002, 15).

Este curioso fendmeno caracterizado por el olvido, el descuido o la ignorancia del sujeto frente
al propio rostro tiene, sin embargo, otros fundamentos y derivaciones que Diderot no tomd en
consideracion. Puede suceder, en contra de lo que él afirma, que nos tomemos por otro. Esto,
que podia resultar relativamente poco probable en la época de Diderot, donde los espejos en
los que la gente se miraba eran los que desde siglos atras habian existido, puede suceder en
la nuestra de manera mucho mads facil, pues nos miramos sobre todo en espejos tecnoldgicos.

La prosa de Diderot estd dotada de unas admirables cualidades. Nos permite introducirnos
en situaciones en las que el debate intelectual se entrevera con las situaciones vitales coti-
dianas. De esa forma, nos muestra cémo es posible hacer una filosofia desde la viday para la
vida. Asi sucede, por ejemplo, cuando nos dice que ninguna experiencia le ha resultado mas
(lamativa que el modo en que una persona invidente reacciona cuando quienes no padecen
esa limitacién se sorprenden de sus capacidades para afrontar las situaciones mas comunes
en la existencia humana. En ese sentido, relata que, ante una situacién semejante, un inviden-
te dijo a sus interlocutores: “;por qué no os asombra también que hable?”

Diderot senala al respecto, que esa respuesta revela una profunda verdad. Dice que “es sin
duda sorprendente la facilidad con la que aprendemos a hablar. Sélo conseguimos vincular
una idea con cantidad de términos que no pueden ser representados por objetos sensibles
y que, por asi decirlo, no tienen ningdn cuerpo, gracias a una serie de combinaciones finasy
profundas de las analogias que observamos entre tales objetos no sensibles y las ideas que
ellos despiertan” (Diderot, 2002, 17-18). Por ello concluye que hemos de “admitir, por con-
siguiente, que un ciego de nacimiento debe de aprender a hablar con mas dificultad que los
demads; como el nimero de objetos no sensibles es mucho mayor para él, tiene menos campo
para comparary combinar” (Diderot, 2002, 17-18).

En efecto, sin el apoyo que el sentido de la vista puede prestar desde la primera infancia, se re-
quiere un esfuerzo mayor para el aprendizaje de la lengua, ya que es mucho mas dificil utilizar
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la Funcién denotativa de los términos para adquirir un vocabulario y posicionarse en el mundo.
Puesto que estructurar su diccionario personal es, para un ser humano, situarse en el mundo.
La posicidn materialista que caracteriza la actividad intelectual de este gran pensador, que tam-
bién podemos calificar de deconstructiva en el sentido que Jacques Derrida da a este término,
nos ofrece unos resultados dotados de una gran potencialidad tedricay practica. Es elocuente,
partiendo de tal presupuesto, que afirme que nunca ha puesto en duda “que el estado de los
6rganos y de los sentidos tiene mucha influencia sobre nuestra metafisica y nuestra moral, y
que nuestras ideas mas puramente intelectuales, si puedo expresarme asi, estdn muy relacio-
nadas con la conformacion de nuestro cuerpo” (Diderot, 2002, 18-19). Partiendo de tales presu-
puestos, nos dice que preguntd al invidente acerca de cuestiones morales y por sus respuestas
se dio cuenta “de que sentia una prodigiosa aversién hacia el robo”, exponiendo acto seguido
que dicha aversién “nacia en él de dos causas: de la facilidad de que le roben sin que se dé cuen-
tay, tal vez mds, de la que se tiene para verlo si él lo hace” (Diderot, 2002, 18-19).

El trasfondo materialista del pensamiento de Diderot se hace patente aqui, pero también la
vocacién pragmatica de su filosofia, que busca siempre servir de base para un posicionamien-
to eficiente en el mundo y que, para lograrlo, llega a veces a aproximarse al cinismo. Pero no
se trata de un cinismo que nace del desprecio a la viday costumbres de los humanos, sino de
un cinismo que proviene de un profundo conocimiento de ello y que busca la forma de sacar
el maximo partido a la existencia, evitando en la mayor proporcién posible los contratiempos
que inevitablemente la acompanan.

La proyeccién moral de estos planteamientos queda patente en toda su radicalidad cuando
Diderot afirma:

“iHasta tal punto dependen nuestras virtudes de nuestra manera de sentiry del grado en que nos afectan
las cosas externas! Por eso no tengo la menor duda de que, sin el temor al castigo, a muchas personas les
costaria menos matar a un hombre a una distancia en la que le vieran del tamafo de una golondrina que
degollar un buey con sus propias manos” (Diderot, 2002, 19).

Elgran filésofo ilustrado alude aquia algo que en nuestra época se constata con dolorosay pal-
maria frecuencia. En ese sentido, podriamos hacer referencia al uso de las tecnologias bélicas
que hacen posible causar danos desmesurados sin que quien recurre a ellas perciba el sufri-
miento que ha causado en un determinado grupo de seres humanos con el poderoso arma-
mento que se ha empleado para atacar la posicién que ocupaban. Pensemos, por ejemplo, en
un misil que se lanza desde un caza bombardero a mas de sesenta kildmetros de distancia con
respecto a su objetivo. En efecto, salvo en casos extremadamente patoldgicos, es mas dificil
para un ser humano inmerso en una guerra hacer dafo a otra persona mientras mira su rostro,
que lanzar un atague contra sus enemigos sin tener la posibilidad de percibir las expresiones
de terrory dolor que de cerca podrian observarse en esos seres humanos, victimas del referido
ataque bélico. Sobre ello ha realizado Lévinas algunas reflexiones que tienen una fuerza expre-
siva extraordinaria, pues considera que detenerse a mirar el rostro de otra persona conlleva
habitualmente adquirir sin advertirlo el compromiso de no hacerle dafo (Lévinas, 2006, 293-4).

Por otra parte, cuando Diderot aborda la cuestion de los fundamentos sensoriales del de-
sarrollo intelectual, hace una referencia curiosa a Descartes, aludiendo a su concepcién de
los autématas. Nos dice que, “si alguna vez un filésofo ciego y sordo de nacimiento hiciera
un hombre a imitacién del de Descartes, os puedo asegurar, sefiora, que situaria el alma en
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la punta de los dedos; porque es ahi de donde le vienen sus principales sensaciones y todos
sus conocimientos” (Diderot, 2002, 23). De alguna manera, estas consideraciones pueden
interpretarse como una critica al intelectualismo, en la medida en que éste quiera desligar la
produccién del conocimiento de las capacidades perceptivas.

Por lo demds, como es facil apreciar, su posicién guarda ciertas similitudes con las de otros
pensadores ilustrados, en particular con la defendida por Condillac. Sin embargo, al analizar
cémo las personas invidentes llegan a desarrollar mecanismos perceptivos de cardcter com-
pensatorio, Diderot apela al sentido del tacto como fundamental en el desarrollo intelectual,
no sélo de quienes padecen las limitaciones que conlleva la ceguera.

Un paralelismo con gran valor expositivo y asimismo jugosamente clarificador es el que plan-
tea en relacion al lenguaje, refiriéndose en particular a cémo aquellas personas que tienen
un [éxico muy limitado sacan el maximo partido de los escasos recursos expresivos de que
disponen. Con ello pueden encontrar salidas comunicativas acertadas, que podran ser de
gran utilidad a aquellos otros seres humanos que no padecen esas limitaciones lexicales. “He
observado -nos dice Diderot- que la carencia de palabras produce el mismo efecto sobre los
extranjeros que todavia no estdn familiarizados con la lengua y tienen que decir todo con
muy pocos términos, lo que les fuerza a colocar algunos con gran acierto. Pero como, en ge-
neral, toda lengua es pobre en palabras apropiadas incluso para los escritores de imaginacién
encendida, los ciegos estan en el mismo caso que los extranjeros ingeniosos. Las situaciones
que inventan, los matices delicados que perciben en los caracteres, la ingenuidad de las pin-
turas que tienen que hacer, les apartan en todo momento de las maneras de hablar ordinarias
y les hacen adoptar giros admirables” (Diderot, 2002, 36).

En la novela de Hervé Guibert en cuyo comentario me adentraré ahora, podemos encontrar
notables paralelismos con lo expuesto por Diderot, aun siendo una obra de caracter fuerte-
mente literario y muy innovadora en el uso de los recursos estilisticos que con gran pasion
creativa vuelca en ella su autor.

4. Confluencias

En la obra de Hervé Guibert, Josette, una de las protagonistas, aunque es invidente estd
obsesionada con el color. Tal vez por ello, y por chocante que parezca, desea adquirir como
animales de compania unos ratones que sean completamente blancos. Podriamos pensar
que, ademas de su sensibilidad hacia el color, tal vez su intimo deseo era poseer unos seres
vivientes que dependieran de sus cuidados para subsistir. En todo caso, el vendedor al que
se dirige para adquirirlos le dice que no existen ratones que sean totalmente blancos, pero
ella insiste en que quiere que los suyos lo sean. De esta manera revela que, paraddjicamente,
su ceqguera la inclina a buscar una pureza en el color que no existe en la vida real tal como
ésta puede ser visualmente percibida y que, a pesar de lo que se le diga con el fin de hacerla
dudar de sus presuposiciones, para ella la pureza del color es un signo clave de la pureza de
las cosas (Guibert 1985, 13-14). Robert, su pareja, que también es invidente, muestra una
gran atraccion por la ropa, prestando igualmente mucha atencién al colory a la forma de la
misma, aungue no tenga ninguna relacién la ropa que le atrae con el tipo de actividades que
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él puede realizar, dada su importante limitacién fisica. Pese a ello, si que la tiene con sus mas
intimos deseos.

Asi, cuando cobra una ayuda por su deficiencia fisica, adquiere de inmediato un traje de mo-
torista, fabricado en cuero de color negro (Guibert 1985, 15). Para él es algo muy ilusionante
poseer una prenda asi, que le hard sentirse como alguien que puede pilotar una moto, aun-
que bien sabe que, debido a su limitacion sensorial, no podria hacerlo en realidad. También
considera esencial que tal prenda tenga el color que desea, pese a que él no pueda verlo. En
diversos pasajes de la obra, Guibert hace referencia a la atencidn de los invidentes al color de
la ropa que quieren llevar, en particular a la anhelada viveza de los colores de ésta, tal como
ellos laimaginan (Guibert 1985, 26). Esto constituye una productiva proyeccién de la informa-
cion que fue recogiendo en los borradores previos a la elaboracién de esta novela, asi como
de sus anotaciones a propésito de dicha informacion (Guibert, 1985b, 8).

Enrelacién con ello, merece destacarse que Robert, a pesar de su ceguera, albergd en su infan-
cia el sueno de llegar a ser pintor. Un profundo deseo que dice mucho de su personalidad y en
particular de su voluntad de superacién, pero que acabd marginando en un rincén secreto de
suvida mental ante la reaccién adversa del que era entonces su profesor (Guibert 1985, 30). De
esa forma manifiesta el autor de esta obra que los deseos humanos responden a lo que anhe-
lamos sery no tienen por qué estar en estricta armonia con las posibilidades y limitaciones de
cada cual; es decir, con lo que en realidad hemos llegado a ser en un momento determinado de
nuestra vida. Mds bien suele suceder lo contrarioy los deseos empiezan por intentarimponerse
a la realidad, para acabar en muchas ocasiones alterdndola de manera significativa.

Otra cuestién que debe ser destacada es la forma en que los invidentes se relacionan, tanto
intima cuanto socialmente, con su ceguera. Quienes la padecen, la asumen e intentan que la
acepten los demds de la mejor forma posible. Asi Josette, que perdio la vista a los tres anos,
miente sobre esa circunstancia, afirmando que ella es ciega de nacimiento (Guibert 1985,
16-17). A través de esa reiterada mentira, comprendemos que el deseo de ser aceptada en
su entorno prevalece en ella sobre otras posibles consideraciones. Josette piensa que los
demads invidentes la aceptardn mejor si les dice que nunca ha tenido la capacidad de ver. Asi
no podrdn considerar que en algdn momento formé parte del grupo de personas con capa-
cidad visual normal que, para ellos, es en buena medida un colectivo con el que mantienen
una insalvable rivalidad, por heterogénea que ésta sea en cada caso, y que les inspira un per-
manente recelo.

Guibert menciona la atencién prestada a la educacién en las practicas de higiene, en la ins-
titucién que describe en su novela. Considera que la higiene de los invidentes que recibian
educacién en ese internado era considerada por los familiares de los internos, al igual que por
los benefactores que visitaban de cuando en cuando la institucién, como un aspecto esencial
y digno de ser admirado cuando los invidentes le otorgaban la atencién requerida (Guibert
1985, 27). Esto es asi, podriamos pensar, porque la atencion a las practicas de higiene es un
factor importante para la integracién social y constituye, al mismo tiempo, un signo efectivo
del compromiso particular de los individuos en el logro de tal integracion.

Una referencia que nos ofrece una elocuente ilustracién de la forma en que las personas in-
videntes pueden relacionarse con productos culturales que son importantes para quienes no
estan sujetos a tales limitaciones, es la que se refiere al interés que manifiestan por las artes
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visuales. En base a su experiencia personal, Guibert la describe elocuentemente, al hablar del
sorprendente gusto de los personajes principales de su novela por las peliculas de terror (Gui-
bert 1985, 2). Otro tanto sucede con ciertos juegos, como el Mikado, con el que de antemano
no parece posible que puedan disfrutar las personas invidentes, pues en ese juego es esencial
la coordinacién entre la vista y el movimiento manual, y que, sin embargo, como describe Gui-
bert y sucede frecuentemente en la realidad, ponen en evidencia la capacidad de adaptacién
de los seres humanos y revelan as estrategias que son capaces de inventar para remontar las
dificultades que conllevan las limitaciones fisicas que tantas veces se padecen, o al menos hacer
frente a las duras experiencias emocionales que vivir con esas limitaciones provoca (Guibert
1985, 41-42). También desde esta perspectiva, la obra de Hervé Guibert en cuyo comentario
ahora me estoy deteniendo, resulta de un valor excepcional, a la hora de ayudarnos a compren-
der cdmo se enfrentan, en muchos otros sentidos, los seres humanos a dichas limitaciones.

Guibert no escatima la atencién a ningln aspecto, por desagradable que la descripcién de
éste pueda ser, relacionado con la forma en que las personas pueden reaccionar emocional-
mente ante una limitacién fisica como la ceguera. Asi relata la sorprendente y cruel acciéon de
Josette, que coge a su ratén favorito, que es en realidad de sexo masculino aunque ella cree
que es de sexo femenino, y lo deja ciego porque, segln dice, quiere que sea como ella. Asi,
tras clavarle una aguja en cada uno de los ojos, le dice al pobre animal que ahora serd igual que
ellay, en consecuencia, llevara a partir de entonces su mismo nombre (Guibert 1985, 52- 53).
Ese gesto excepcionalmente cruel expresa, sin embargo, una necesidad subyacente de esta-
blecer lazos afectivos profundos con otros seres. En efecto, ese terrible gesto nos dice que
ella cree que sélo puede amar a un ser que sienta proximo y semejante a si misma, motivo por
el cual realiza esa accién tan cruel y reprobable.

Por otra parte, hay que hacer alusién a la desconfianza que las personas que padecen una limi-
tacion fisica tan importante como es la ceguera, pueden sentir hacia quienes no tienen una li-
mitacidén semejante. Guibert menciona en diversos pasajes de su novela los enganos de que son
victimas, aprovechdndose de su limitacién (Guibert 1985, 69). Tal vez por ello estas personas
desconfian mas de los otros seres humanos que no sufren la discapacidad que ellos padecen
e intentan sobre todo establecer relaciones con personas invidentes. En cualquier caso, este
aspecto de la historia narrada nos ayuda a pensar en las inseguridades que generan las limita-
ciones fisicas en quienes las sufren. En ese sentido, nos permite reflexionar acerca de la impor-
tancia de una atencién psicoldgica especifica, que ayude a estas personas a afrontar de forma
positiva los retos que conlleva su limitaciéon y que contribuya a ayudarles a superar el muro que
ésta pone frente a ellas en cada momento de sus vidas. Frente a tales dificultades, encontrar la
Forma de reafirmarse en su existir merece en este caso ser objeto de una profunda admiracion.
Desde tal perspectiva adquiere pleno sentido la alusién a ello que hace Maria Zambrano al ha-
blar de “una presencia entera, pura, como la de un ciego” (Zambrano, 1994, 137).

5. Aspectos bioéticos basicos de la atencion sanitaria
a las personas con discapacidad

Al comenzar este apartado, habria que recordar que cada vez que se ha realizado un estudio,
a partir de la recepcidn de los enfermos en un centro hospitalario y los dilemas éticos que el
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enfoque del tratamiento médico a aplicarles conlleva, los resultados han venido a apunta-
lar la hipdtesis de la existencia de un gran nimero de problemas éticos relacionados con el
enfoque adecuado de la atencién sanitaria (Wulff, Pedersen, Rosenberg 2006, 225). En ese
sentido, se ha afirmado con acierto que “los c6digos o sistemas morales estdn formados por
muchos factores y su validez moral depende de su grado de coherencia interna, es decir, de
hasta qué punto los factores son mutuamente compatibles. Es necesario, por ejemplo, que
nuestras actitudes morales reales sean compatibles con nuestras suposiciones metaéticas;
por tanto, el especialista en ética médica ha de ocuparse tanto de la ética normativa como de
la metaética” (Wulff, Pedersen, Rosenberg 2006, 230).

Ello implica una toma de posicién en favor de la reflexién ética como presupuesto esencial
de la accién en los diferentes dmbitos del cuidado sanitario. Esto es asi porque no basta con
el conocimiento vy aplicacién de un cédigo deontoldgico para que la accidon abordada resulte
irreprochable desde un punto de vista moral. Las dificultades de la atencién sanitaria duran-
te la pandemia del COVID-19 han venido a reforzar la base de estas apreciaciones. Asi pues,
hoy sabemos mds que nunca que “una serie aceptable de principios morales ha de tener en
cuenta los hechos empiricos. Un cédigo de ética médica, por ejemplo, ha de reflejar, entre
otras cosas, la organizacion del servicio de salud y el grado de educacién de la poblacién, sin
olvidar el estado del conocimiento médico y de la tecnologia” (Wulff, Pedersen, Rosenberg
2006, 230). Sin embargo, ha de tenerse en cuenta que al hacer afirmaciones de este tipo no
estamos renunciando a la posibilidad de enunciar principios morales de caracter universal. En
ese sentido, un buen ejemplo nos lo ofrecen algunos pensadores, como aquellos cuyas ideas
evocan los autores de la obra a la que ahora estoy haciendo referencia. Desde esa estimacion,
para ellos, “tanto Kant como Rawls pueden ser considerados partidarios de la deontologia de
regla porque creen que es posible formular principios morales generales” (Wulff, Pedersen,
Rosenberg 2006, 237).

Sin embargo, la referencia a Jean Paul Sartre les sirve para ilustrar una posicién muy diferen-
te, pues desde la perspectiva que caracteriza el pensamiento de este autor, “la Unica ayuda
que podemos ofrecer a alguien que debe tomar una decisién dificil es la de aclararle las cir-
cunstancias reales que constituyen las premisas de la eleccién. La persona misma ha de hacer
la eleccién y soportar las consecuencias” (Wulff, Pedersen, Rosenberg 2006, 238). Sin duda,
esto deberia ser asi si la situacién del paciente lo permite, pero bien sabemos que no siempre
suceden las cosas de esta manera.

Los autores que han colaborado en la redaccién de la obra a la que estoy haciendo referen-
Cia en este apartado de mi trabajo, consideran que “un conjunto de creencias morales ha
de ser congruente, que nuestras propias decisiones dependen de los principios morales que
aceptamos y que esos principios reflejan nuestros supuestos metaéticos. Asi pues, no es po-
sible hacer una clara distincién entre la ética normativa y la metaética. Los especialistas en
ética médica, a diferencia de los cientificos del dmbito de la medicina, no esperan demostrar
la verdad, sino que buscan lo que Norman Daniels ha llamado un amplio equilibrio reflexivo”
(Wulff, Pedersen, Rosenberg 2006, 238-239). Para lograrlo han de ponerse en relacién las
reflexiones e intuiciones de cardcter ético, los principios y normas deontolégicasy las teorias
filoséFficas (Wulff, Pedersen, Rosenberg 2006, 238-239).

Por lo demds, he de mostrar mi acuerdo con la perspectiva en que confluyen esos plantea-
mientos en la obra citada, ya que a través de ella se busca una relacién congruente entre los
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aspectos personales e institucionales, en lo referido a la atencidén sanitaria, y se considera que
los objetivos perseguidos a través de ella han de justificarse mediante “un didlogo racional”
(Wulff, Pedersen, Rosenberg 2006, 240).

En cualquier caso, ante el dilema de elegir el mejor tratamiento para una determinada en-
fermedad, hay que tener en cuenta que la “evaluacién de las probabilidades pertenece clara-
mente al campo de las ciencias naturales, mientras que la evaluacién de la utilidad implica un
juicio de valor ético, cuando menos, en parte” (Wulff, Pedersen, Rosenberg 2006, 245).

En cierta manera, una aplicacion coherente de los principios deontoldgicos basicos debe con-
ducirnos a un cuestionamiento permanente de las actitudes paternalistas, en particular en
el dmbito de la atencién sanitaria. En efecto, por diversas razones, las diferentes formas de
conducta paternalista suelen estar presentes en la atencién a los pacientes con discapacidad.
Partiendo de este presupuesto, es importante evocar la perspectiva kantiana, que se opone
a los planteamientos utilitaristas y subraya siempre el valor de la autonomia individual. Sin
embargo, a veces es necesario actuar en favor de los intereses de un paciente, sin que éste
pueda ofrecer su opinién y consentimiento al respecto. Por ello la propuesta de los autores
de la obra cuyo contenido estoy comentando es prestar la debida atencién a la presencia de
actitudes paternalistas por parte del personal sanitario y, ante todo, “distinguir entre tres
tipos de paternalismo: paternalismo genuino, paternalismo solicitado y paternalismo no solicita-
do” (Wulff, Pedersen, Rosenberg 2006, 250).

Es bien cierto que hay circunstancias en las que las actitudes paternalistas resultan inelu-
dibles. Las personas que tienen que afrontar el recrudecimiento de las dificultades vitales
que conlleva la presencia de una discapacidad pueden ofrecernos, partiendo de su experien-
cia, una informacién extremadamente valiosa al respecto. En todo caso, no hay que olvidar
que, tal como Michel Foucault ha sabido demostrar a través de sus investigaciones, a partir
del siglo XVIII se inician una serie de transformaciones de a atencidn sanitaria que acabaran
convirtiéndola en un asunto con importantes proyecciones econémicas, sociales y politicas
(Foucault, 1994, 13-14).

En lineas generales, el ejemplo mas obvio es el que nos ofrece lo que puede denominarse
paternalismo genuino, que puede ejemplificarse a través de la conducta protectora de los
padres hacia sus hijos, durante la infancia de éstos. A ese respecto, no hay que olvidar que
el personal sanitario ha de atender a veces a pacientes “que estan inconscientes, a los que
deliran debido a la fiebre elevada o a otros con problemas mentales importantesy, en todos
los casos en que la autonomia esté disminuida de forma considerable, no cabe duda de que
la conducta paternalista es necesaria” (Wulff, Pedersen, Rosenberg 2006, 250).

Es posible que la persona que se encuentra en una situacion de absoluta dependencia, como
consecuencia de su precario estado de salud, renuncie por completo a tomar decisiones y
deje éstas en su plenitud en manos de los profesionales sanitarios que lo atienden. También
es muy frecuente que ni siquiera pueda plantearse la disyuntiva de participar o no en las de-
cisiones que le afectan. En estos casos se suele adoptar una actitud paternalista, que no es
moralmente reprobable. En efecto, “es moralmente aceptable el paternalismo solicitado por-
que implica que la persona involucrada ha dado su consentimiento, ya sea en forma explicita
o implicita” (Wulff, Pedersen, Rosenberg, 2006, 251).
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Las actitudes paternalistas dejan a un lado la subjetividad del paciente, sin comprometer real-
mente las subjetividades del personal sanitario que o tiene a su cargo, pues se considera que
cualquier intervenciéon programada desde esos presupuestos, la mayor parte de las veces de
caracter implicito, es de sentido comUn y no necesita justificaciéon bioética. Sin embargo, un
andlisis detenido de esas situaciones suele poner de relieve diversos aspectos éticamente
cuestionablesy que, cominmente, son pasados por alto en muchas de las concreciones de |a
praxis atencional.

No obstante, teniendo en cuenta los aspectos mas censurables de las actitudes paternalis-
tas y las diversas justificaciones que se suelen dar a las mismas, en esta obra se senala que
“el Unico tipo de paternalismo que crea importantes problemas éticos es el paternalismo no
solicitado. Desde el punto de vista kantiano, siempre resulta moralmente inadecuado des-
cuidar la autonomia de un paciente; sin embargo, no es permisible atajar esta discusién con
una afirmacién de este tipo, que no compromete nada” (Wulff, Pedersen, Rosenberg, 2006,
251). En efecto, una mera declaraciéon de intenciones es insuficiente. En la atencién sanitaria
se requieren compromisos determinantes, que conduzcan a acciones bien fundamentadas
moralmente y eficientes en sus resultados. Esto es vélido en todos los casos, aunque posee
unas connotaciones singulares cuando se trata de la atencién sanitaria a personas que estan
afectadas por una discapacidad.

6. Conclusiones

Para exponer las conclusiones de este trabajo, recurriré a una aproximacién a la neurociencia
de la mano de Lisa Feldman. Quiero plantear asi estas lineas conclusivas porque conside-
ro que la toma en consideracién de sus planteamientos puede ser muy relevante, desde la
perspectiva de los objetivos perseguidos en esta aproximacién ética a la experiencia y trata-
miento de la discapacidad, pues esta investigadora ha prestado una particular atencién a los
aspectos emocionales del comportamiento que tanta relevancia tienen siempre y en especial
en estos casos. Asi, al explicar su peculiar enfoque de la investigacion, afirma esta neurocien-
tifica que, en los inicios de sus investigaciones, se sintié muy sorprendida al comprender que
“un suceso mental como el miedo no estd generado por un solo conjunto de neuronas, y com-
binaciones de neuronas diferentes pueden dar lugar a casos de miedo” (Feldman, 2018, 39).

Esta referencia que acabo de hacer estd dotada de unas implicaciones y un trasfondo filosé-
ficos en los que no se suele reparar. En efecto, el positivismo y el pragmatismo han servido
de orientacién a este tipo de investigaciones, conduciendo muchas veces a conclusiones de
una morbosa parcialidad. Por ejemplo, se ha buscado sin cesar la regién del cerebro en la que
ubicar las emociones. Sin embargo, Feldman considera que ese enfoque es erréneo ya que ha
quedado demostrado que “ninguna regién cerebral contenia la huella dactilar de una emo-
cién dada. Tampoco se encuentran esas huellas dactilares si consideramos multiples regiones
conectadas al mismo tiempo (una red cerebral), ni si estimulamos eléctricamente neuronas
individuales” (Feldman, 2018, 43). En base a ello y tras cotejar empiricamente diferentes hi-
potesis, Feldman, y otros muchos investigadores, han llegado a concluir que “las emociones
surgen de la activacién de neuronas, pero no hay neuronas dedicadas exclusivamente a las
emociones” (Feldman, 2018, 43).
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Por otra parte, desde la linea interpretativa que ha ido forjando, considera que el enfoque
mds habitual del estudio de las emociones ha tomado como presupuesto estimar que algunas
de ellas son de naturaleza innata y compartidas por todos los humanos. Frente a esta comun
apreciacion, “segln la teoria de la emocién construida, las emociones no son innatas, y si son
universales es a causa de unos conceptos compartidos. Lo que es universal es la capacidad de
formar conceptos que den significado a nuestras sensaciones fisicas” (Feldman, 2018, 62-3).

Por consiguiente, la extensién social de una emocion seria consecuencia de factores expe-
rienciales y culturales, en lugar de apoyarse solamente en soportes bioldgicos de caracter
innato. Sin duda éstos existen, pero no determinan el contenido de las emociones que los
sujetos experimentan en sus vidas. En ese sentido, Feldman concluye que “ninguna innova-
cioén cientifica revelard milagrosamente una huella dactilar biolégica de ninguna emocién. La
razén es que nuestras emociones no son algo intrinseco que espera ser revelado. Las emocio-
nes estdn construidas. Por nosotros. No reconocemos emociones ni identificamos emociones,
sino que construimos nuestras experiencias emocionales y las percepciones ajenas en el acto,
seguln se necesite, mediante una compleja interaccién de sistemas” (Feldman, 2018, 65).

Por otra parte, suele considerarse que los procesos perceptivos son fruto de determinados
automatismos. En efecto, es cierto que en base a la experiencia se construyen en el cerebro
humano estructuras neuronales que automatizan hasta cierto punto la recepciény el uso de
la informacién. Sin embargo, aunque “a la gente le gusta decir que hay que ver para creer,
(...) el realismo afectivo demuestra que hay que creer para ver. El mundo suele mantenerse al
margen de nuestras predicciones” (Feldman, 2018, 107).

En base a este presupuesto, Lisa Feldman concluye elocuentemente que “sentimos lo que
el cerebro cree” (Feldman, 2018, 108). Este enfoque pone de relieve el peso de las emocio-
nes y las creencias en los procesos cognitivos. En definitiva, a su juicio, “el cerebro humano
estd estructurado anatémicamente para que ninguna decisién o accién pueda estar libre de
interocepcién y de afecto, sea cual sea la ficcién que nos contemos sobre lo racionales que
somos” (Feldman, 2018, 113). Por tanto, para bien o para mal, las emociones contaminan to-
dos los procesos cerebrales.

Ademas de ello, no podemos olvidar que los aspectos conceptuales desempenan un cometi-
do esencial en los procesos perceptivos. Al respecto, Feldman ofrece el ejemplo de la impo-
sibilidad de reconocer rostros que se da en los bebés poco después de nacer. Normalmente
ellos pueden ver, pero resulta paradéjico constatar que “son ciegos experiencialmente”. No
obstante, dejan de serlo cuando construyen la estructura perceptivo-conceptual correspon-
diente, “a partir de las reqularidades perceptuales” (Feldman, 2018, 135). Asi pues, tales es-
tructuras mentales orientan de forma decisiva los procesos perceptivos.

Tan grande es su peso en la conducta que, como considera Feldman, “las emociones no son
reacciones al mundo; son nuestras construcciones del mundo” (Feldman, 2018, 141). En el
estudio de lo que conlleva una limitacién fisica importante, como es el caso de la ceguera
al que aqui he apelado para construir la linea expositiva bdsica de este trabajo, la atencién a
los aspectos emocionales a los que se enfrentan las personas que padecen tal limitacién, asi
como quienes pueden ayudarles a llevar una vida digna, tiene una importancia crucial. Por
ello he considerado ineludible concluir estas consideraciones haciendo alusién a los mismos
y a la importancia que la reflexién filoséfica tiene para llegar a comprenderlos. Abundando
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en ello, quiero poner una vez mas de relieve la importancia de aproximarnos a la estrategia
de reflexiony a la eficiente aplicacién de los principios que Michel Foucault consideré como
esenciales:

“1. Rechazo a aceptar como evidente lo que se nos propone; 2. Necesidad de analizar y saber, puesto
que nada de lo que tenemos que hacer puede ser hecho sin reflexién, sin conocimiento, sin curiosidad; 3.
Principio de innovacién: buscar en nuestra reflexién lo que nunca ha sido pensado o imaginado. Por tanto:
rechazo, curiosidad, innovacién” (Foucault, 1980, 2).
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Notas al final

1. Diderot fue encarcelado por haber escrito la obra Carta a los ciegos para uso de los videntes, a pesar de
haberla publicado de forma anénima.
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