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Presentacion

Esta es segunda entrega de las publicaciones resultantes del seminario permanente
que bajo el nombre «Eticay valores del cuidado» organiza el Col-legi Oficial d’Inferme-
res i Infermers de Barcelona (COIB) con el propdésito de hacer posible un espacio de
reflexion y debate, de periodicidad anual, alrededor del cuidado desde la perspectiva
ética y politica para conocer algunas de las lineas mas avanzadas de investigacion y
reflexion a nivel nacional e internacional.

Ya se intuia en la primera entrega -publicada con el nombre «El futuro del cuidado:
Comprension de la ética del cuidado y practica enfermera»- donde se recoge el ma-
terial generado en la primera edicion de este seminario y que contiene los trabajos
compartidos con Joan Tronto, profesora de Ciencias Politicas en la Universidad de
Minnesota (USA).

A pesar del reto inmenso que supone, era evidente que este seminario permanente
habia venido para quedarse. Prueba de ello es la publicacion que ahora se presenta
bajo el nombre «Nuevas politicas del cuidar: Alianzas y redes en la ética del cuida-
do», en esta ocasion fruto de las aportaciones de Marian Barnes, profesora emérita
en la Universidad de Brighton, asi como de enfermeras y enfermeros que participaron
activamente con sus experiencias en el desarrollo del mismo. Se presenta bien acom-
panado por un solido capitulo introductorio y por un capitulo final que resume y con-
cluye su contenido y que dibuja interesantes propuestas de un futuro que ya esta en
construccion.

Durante la celebracion de la segunda edicion del seminario permanente que tuvo lu-
gar en el mes de octubre de 2017 bajo el lema: «Significacion del cuidado mas alla
de la enfermedad y de la hegemonia econdmica» compartimos con Marian Barnes el
interes por la investigacion social, por las nuevas formas de practica democratica y por
el marco ético del cuidado. Y de ahi, la nueva entrega que se presenta a continuacion.

Si algo guia al equipo de trabajo responsable de promover esta iniciativa y las publi-
caciones -ya en plural- que de él se generan, es el convencimiento de que las enfer-
meras debemos comprometernos a impulsar, desarrollar, liderar espacios de reflexion,
profundizacion y debate alrededor del cuidado entendiendo éste no solo como acti-
vidad enfermera si no como marco de referencia. Si algo nos une es que todas somos
enfermeras y compartimos la preocupacion por la ética en la vida cotidiana. Si algo
nos compromete es el convencimiento de que el cuidado es la mejor forma de tratar
las diferencias y que es algo tan grande que quizas no alcanzamos a ver su magnitud.

El reto pues, era y es avanzar en la consolidacion del cuidado como referente ético
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y es en el contexto de la ética del cuidado donde vimos la posibilidad de descubrir
argumentos a favor del cuidado, como identificarlos, como abordar su analisis y como
hacer aflorar su capacidad transformadora.

La busqueda de referentes tedricos que nos ayuden a la reflexion es fundamental. Asi
como compartimos con Joan Tronto que el cuidado es el mejor camino para reformu-
lar las politicas democraticas, las aportaciones de Marian Barnes en la publicacion que
ahora presentamos nos ayudan a concretar el cuidado en el ambito politico y social,
que ha de ser capaz de organizarse de forma que dé respuesta a las necesidades de
cuidado. Los trabajos que contiene esta publicacion se centran en aspectos esencia-
les de la aplicacion y la comprension ética del cuidado para que ello sea posible.

Este libro cuenta ademas con una interesantisima introduccion elaborada principal-
mente gracias a las aportaciones de Carmen Dominguez Alcon y de Montserrat Bus-
quets Surribas, ambas enfermeras y doctoras en Sociologia. Ofrecen un resumen
imprescindible del recorrido reflexivo transitado, desde las propuestas lanzadas por
Anne Davis en 2006 -para las organizadoras punto 0 de este camino- pasando por la
significativa huella que dejo Joan Tronto en el seminario citado de 2016 hasta la nece-
saria contextualizacion en base a las respuestas encontradas en las teorias enfermeras,
haciendo cierto aquello que las enfermeras son las que mas saben de cuidados, de su
universalidad, de su complejidad y de su impacto.

A esta solida introduccion, le siguen los escritos en que se basé Marian Barnes para
las dos conferencias que magistralmente impartié durante la edicion del seminario de
2017. En el capitulo 2 «Alianzas integrales para el cuidado» base de la conferencia
«Care full alliances: towards a new politics of care» (Alianzas basadas en el cuidado:
hacia una nueva politica del cuidar), donde la autora parte de la consideracion de que
el cuidado es un asunto politico, propone otra perspectiva sobre la politica del cui-
dado, pone en valor la ética del cuidado como algo mas que una perspectiva teorica
sobre la ética y el cuidado e incide en su capacidad transformadora.

El capitulo 3 «Trabajar en el interior de las redes de cuidados» base de su conferencia
«Working within care networks (Trabajar en redes de cuidadores), parte de la impor-
tancia de reflexionar sobre las diferentes definiciones del cuidado en tanto que limi-
tadoras o ampliadoras de nuestro pensamiento. Centra su aportacion en el analisis
desarrollado en «Beyond de Dyad» (Mas alla de la diada) en Ethics of Care (2015) re-
saltando la importancia ética y practica de entender las relaciones de cuidado mas alla
de las interacciones entre persona cuidadora y persona receptora del cuidado.

El libro sigue con la publicacion de experiencias de comprension ética del cuidado. Si
en el primer seminario se pretendia que un grupo de enfermeras y enfermeros profun-
dizara a partir de las aportaciones de Joan Tronto en aquellos aspectos que podian
interesar a las enfermeras, en el segundo nos atrevimos a proponer que fueran enfer-
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merasy enfermeros que, a través de la exposicion de sus proyectos y experiencias bus-
caran en las aportaciones de Marian Barnes y con su apoyo, cuestiones a ser debatidas
desde la perspectiva de la ética del cuidado. De acuerdo con la autora y con la ayuda
de Anna Ramio Jofre, enfermera y doctora en Sociologia, nos propusimos crear un es-
pacio en el que fuese posible, demostrando a la vez como la ética del cuidado puede
ayudar a crearlos.

Asi, como actividad vinculada al seminario, avanzando a la par y con la voluntad de
profundizar en la comprension ética del cuidado y dar visibilidad a actividades de la
practica enfermeray de relacion con el trabajo social, se debati¢ alrededor de algunas
experiencias que se estan desarrollando, directamente relacionadas con ese obijetivo.
En los capitulos 4, 5, 6 y 7 comparten sus experiencias, sus reflexiones y sus retos.

El libro finaliza con el capitulo «Retos en la compresion de la ética del cuidado» donde
se ofrece un amplio resumen/conclusion de su contenido y, en su apartado final se
compromete y concreta sobre la continuidad del mismo.

Pero no puede finalizarse esta presentacion sin un inmenso agradecimiento a la Fun-
dacion Victor Grifols Lucas que por segundo ano consecutivo ha colaborado en la or-
ganizacion de la primera de las conferencias de la Dra. Barnes y de la que recibimos
siempre toda disposicion y ayuda.

Cuesta encontrar las palabras adecuadas para agradecer al Col-legi d'Infermeres i In-
fermers de Barcelona su aportacion. Esta iniciativa se desarrolla en su contexto y bajo
su patrocinio. Es posible porqué su junta de gobierno apuesta por ello, porqué desde
su Comision Deontologica se impulsay se facilita y porqué su personal administrativo,
profesionales de la comunicacion realizan un trabajo excelente para que esta linea edi-
torial alrededor de la ética y valores del cuidado sea una realidad y pueda consolidarse.

Pero es posible, sobretodo, porqué las 40.000 enfermeras y enfermeros que lo com-
ponen adopten el cuidado como valor esencial del siglo XXI, no renuncian a mejorar
la capacidad de cuidar como no renuncian a modificar las reglas del juego dentro de
las organizaciones para que sus cuidados beneficien mas y mejor a personas familias
y comunidades.

Las enfermeras y los enfermeros queremos saber mas sobre el cuidado, como funcio-
na en toda su complejidad. Queremos cuidar del cuidado, con cuidados, confiando en
que nunca se detenga, siempre continue con impulso transformador.

Toda reflexion desde una perspectiva teorica ayuda a considerar cuestiones funda-
mentales en el desempeno de la practica profesional. Toda experiencia practica de
cuidados ayuda a avanzar en la aplicacion de la ética del cuidado, en la comprension
de la complejidad del cuidado y en la orientacion del cuidado en el futuro.
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Ambas, a modo cooperativo, abren perspectivas sugerentes en una sociedad demo-
cratica que necesita ser tan cuidada como cuidadora.

Nuria Cuxart Ainaud
En nombre del Col-legi Oficial d'Infermeres i Infermers de Barcelona
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Hacer visible el cuidado

Introduccion

La presente obra forma parte de un proyecto de iniciativa enfermera cuyo origen se re-
sume a continuacion. El objetivo final es hacer visible el cuidado en un sentido amplio,
mas alla de la practica enfermera. Ese es un deseo, una necesidad y un compromiso
que se expresa por parte de distintas instancias. A nivel colectivo e individual muchas
personas en distintos entornos se esfuerzan para que la propuesta de visibilidad, valo-
rizacion, reconocimiento del cuidado y profundizar en sus distintas dimensiones sea
una realidad que contribuya a su mejor conocimiento y al de las consecuencias so-
ciales, politicas y economicas que se derivan de su organizacion social y provision.
Los avances en esa linea se hacen patentes a través de actividades de distinto rango.
Entre ellas y desde la perspectiva enfermera, que asume el cuidado como esencia de la
disciplina profesional, destaca el proyecto que centra la atencion en la Etica y valores
del cuidado’ que se evidencia como una manera mas de precisar la contribucion al
cuidadoy a la salud desde la practica enfermera, tomando conciencia del saber de su
disciplina en base a la practica que realiza (Pepin et al,, 2010, p. 3).

La propuesta y objetivos del proyecto Etica y valores del cuidado dan lugar a la realiza-
cion de distintas actividades, promovidas por el Col:legi Oficial d'Infermeres i Infermers
de Barcelona (COIB) con el deseo y la voluntad de seguir profundizando en distintas
dimensiones del cuidado. Entre ellas, la organizacion anual de un Seminario perma-
nente de investigacion enfermera. El compromiso de difusion de los materiales elabo-
rados para las sesiones de los Seminarios contribuye a ello. El Proyecto se materializa,
en 2016, con la organizacion de las primeras sesiones, bajo el lema “El papel del cui-
dado como bien publicoy la ética del cuidado como referente politico y social”. Para la
ocasion el COIB invita como ponente a la Dra. Joan Tronto, politéloga de reconocido
prestigio en el panorama internacional actual de reflexion teodrica y politica sobre el
cuidado. La aportacion pionera de esa autora (1987, 1994), asi como el impulso e in-
fluencia de sus trabajos posteriores en el tema de la ética del cuidado y sus implicacio-
nes (1996, 1998, 2005, 2012, 2008, 2009, 2010), hasta sus aportaciones mas recientes
(2013, 2014, 20153, 2015b, 2016 apoyan la eleccion de esa investigadora como figura
indiscutible, para acompanar y estimular la reflexion que desde el COIB se pretende.

La aportacion de Joan Tronto en el Seminario de 2016 se recoge en la publicacion

' Etica y valores del cuidado es un proyecto de colaboracion del COIB, institutos de investigacion y centros
asistenciales que se inscribe en la linea de innovacion de la practica enfermeray la calidad del cuidado. Esa
iniciativa se materializa como Proyecto en 2015, pero los antecedentes son anteriores, se inician en 2006,
con la visita y conferencia de Anne Davis publicada como documento: “El cuidar y la ética del cuidar en el
siglo XXI: que sabemos y que debemos cuestionar” COIB Barcelona. Mas informacion en la introduccion de
la obra "“El futuro del cuidado”.
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El futuro del cuidado? (2017) que incluye las dos conferencias pronunciadas en aque-
lla ocasion, junto con los trabajos de cada uno de los tres equipos participantes en el
Seminario. En la primera conferencia “La democracia del cuidado como antidoto al
neoliberalismo” Tronto (2017, pp. 19-35) se pregunta y nos cuestiona acerca de como
deberia ser el cuidado en la sociedad democratica. Expone que existe una forma alter-
nativa de ver el mundo politico y social, que en su vision es priorizar el cuidado ante
cualquier analisis puramente economico. Afade, que esa afirmacion no resta impor-
tancia a los analisis economicos, pero insiste en la necesidad de modificar nuestras
formas de pensar respecto a la sociedad, a partir de ese marco alternativo para la teoria
politica y social. Explica las ventajas de usar el cuidado desglosando sus componentes
y aboga por su utilizacion como movimiento democratico y politico. En su aproxima-
cion defiende el enfoque centrado en el cuidado como realista, no utopico, ya que
tiene en cuenta las dinamicas de poder en las relaciones de cuidados. Estudiar ese
aspecto permite, entre otros temas, descubrir las injusticias presentes en la asignacion
de cuidados, identificar las formas de opresion, la interdependencia entre las perso-
nas, y hallar formas de abordar diferencias y redefinir el papel de la economia. Para la
autora el cuidado es la mejor forma de reformular las politicas democraticas.

En la segunda conferencia “¢Puede ser codificada la ética del cuidado?” incluida en
la publicacion El futuro del cuidado, Tronto y Kohlen (2017, pp. 37-51) analizan el pa-
pel de los codigos de ética enfermera desde la perspectiva de la ética del cuidado.
Reconocen que es complejo responder a la pregunta ¢la codificacion de la ética del
cuidado ayudara a mejorar los codigos de ética o la practica enfermera? Y al respecto
desarrollan tres argumentos: primero, consideran el compromiso y los problemas de
los codigos de ética; segundo, exploran como la ética feminista ofrece un enfoque di-
ferente que sirve de critica; y tercero, extraen de todo ello algunas implicaciones prac-
ticas. Se refieren a un aspecto de especial importancia al tratar de la ética del cuidado
como una ética de la responsabilidad y para ello tienen en cuenta tres caracteristicas
generales de la ética del cuidado que ponen énfasis en: la relacion; la responsabilidad;
y el poder. Terminan su argumentacion reconociendo que los codigos son una he-
rramienta valiosa en la busqueda de una accion ética, pero la respuesta a la pregunta
inicial es ambigua, y lo evidencian concluyendo con el analisis de cuatro problemas
profundos: (1) el conflicto potencial entre el comportamiento ético individual y el de la
organizacion; (2) el tiempo, espacio, dinero necesarios para la reflexion y deliberacion;
(3) las dificultades para asegurar que las preocupaciones, responsabilidad y poder
permanezcan en vanguardia; y (4) la necesidad de probar esas ideas en la practica.

Ademas de las conferencias de Joan Tronto, en la obra El futuro del cuidado se publica

2Carmen Dominguez Alcon; Helen Kohlen y Joan Tronto. Coordinado por Montserrat Busquets, Nuria Cu-
xart y Anna Ramio El futuro del cuidado Barcelona: Ediciones San Juan de Dios. Col-legi Oficial Infermeras i
Infermes de Barcelona 2107.
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la contribucion de enfermeras, que profundizan en: el lenguaje profesional, la invisibi-
lidad del cuidado, y la responsabilidad en el ejercicio profesional. Con ello se exploran
como las propuestas que se debaten a nivel internacional, se expresan y tienen lugar,
en la practica enfermera cotidiana, en distintos ambitos de desempeno profesional en
Barcelona, Cataluna y Espana. De manera que, a partir del debate teorico, sea posible
ir mas alla de un diagnaostico de situacion para constatar, en la realidad cotidiana local
y especifica, el poder transformador del cuidado. De esta manera se pretende posibi-
litar la reflexion sobre como seguir avanzando en la aplicacion de la ética del cuidado
y, hacer propuestas factibles en sintonia con la voluntad transformadora de realizar el
mejor cuidado posible en una sociedad democratica.

La obra El futuro del cuidado muestra también el firme compromiso de difundir mate-
riales que puedan contribuir a que distintos equipos sigan avanzando en la compren-
sion y aplicacion de la ética del cuidado. El convencimiento es que los matices de la
aplicacion en la practica enfermera son una contribucion esencial e imprescindible
que hace posible tomar conciencia del “saber” y “conocer” en base a la reflexion sobre
la practica, en tanto que “concepciones vivas” de elementos centrales de la practica
en toda su complejidad (Pepin et al., 2010, p. 4).

Dar continuidad al Proyecto Etica y valores del cuidado, junto con el deseo de seguir
avanzando y tratar de innovar en la practica enfermera conduce a la planificacion de
las segundas sesiones del Seminario permanente de investigacion enfermera, que se
celebran en 2017. El lema que se decide tratar en esta ocasion es la “Significacion del
cuidado mas alla de la enfermedad y de la hegemonia econémica”. El interés en el se-
gundo Seminario se centra en los aspectos esenciales de la aplicacion y comprension
ética del cuidado. Una de las investigadoras reconocidas a nivel internacional, que
ha profundizado y publicado en tales aspectos, es la Dra. Marian Barnes (1997, 2004,
2006, 2008, 2011, 2012, 20153, 2015b). La trayectoria de la Dra. Barnes evidencia su
interés mediante multiples aportaciones al tema que muestran la oportunidad de invi-
tarla como ponente en las sesiones de 2017, ya que sus investigaciones y trabajos es-
tan en linea con el objetivo del COIB para el Seminario: considerar la ética del cuidado
como una forma de abordar el analisis y la posibilidad transformadora del cuidado. Las
dos conferencias de la Dra. Barnes, que constituyen el capitulos 2 y 3 de la presente
obra, asi lo muestran y constatan también algunos de los rasgos principales en los que
se fija la atencion en 2017, asi como la orientacion hacia 2020 y mas alla. Los capitulos
4,5,6 y 7 presentan experiencias concretas de cuidados que se estan llevando a cabo
en la actualidad por grupos de enfermeras, trabajadoras y educadoras sociales, cuya
presentacion y discusion ha formado parte de la tercera actividad del seminario.

Temas esenciales y compromiso profesional

La reflexion respecto de los temas clave en el periodo transcurrido entre la realizacion
de los dos Seminarios, nos situa de nuevo ante la importancia de la recomendacion
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de Anne Davis en 2006 cuando en la conferencia pronunciada en la sede del COIB
indicaba (p.7):

“Algunas preguntas requieren atencion. ¢ Es posible una ética del cuidar si la enfermeria
no ha definido el concepto clave de cuidar coherentemente? La profesion enfermera,
cesta un poco mas cerca de una definicion y una teoria mas coherente de lo que es
cuidar de lo que estaba en la década de 1980, cuando la bibliografia sobre enfermeria
empezo a centrarse mas sobre estas ideas? Si la enfermeria como profesion sigue sin
aclarar lo que es cuidar, algo tan fundamental para la ética del cuidar ;como podremos
desarrollar esta ética? [...] Explorar y examinar lo mejor posible la nocion del cuidar y
saber qué base de conocimientos vamos a utilizar siguen siendo cuestiones fundamen-
tales ya que la respuesta que demos determinara la forma que tomara el cuidar y la ética
del cuidar. Distintos campos de conocimiento formulan definiciones, preguntas, res-
puestas y todo lo que resulta importante de un modo distintivo. Incluso dentro de un
mismo campo de conocimiento, surgen conceptos diferentes que crean fundamentos
tedricos diversos™?

De acuerdo con Anne Davis es preciso avanzar profundizando, desde distintas pers-
pectivas, en la comprension del concepto de cuidado, en la ética del cuidado y en las
particularidades en cuanto a su aplicacion practica en la realidad de la vida cotidiana.
El siglo XXI se caracteriza por un incremento de las situaciones de dependencia, inter-
dependencia y de multiculturalidad, por ello es preciso plantear nuevas maneras de
comprender las relaciones entre personas € instituciones, y las obligaciones de unos
hacia los otros. Siguiendo con la idea que Joan Tronto expreso en su conferencia “La
democracia del cuidado como antidoto frente al neoliberalismo” (Tronto 2017), el cui-
dado es un enfoque realista que nos permite: “identificar las diversas formas de inter-
dependencia de las personas y, en consecuencia, encontrar mejores formas de tratar
las diferencias”. Ademas, el cuidado es una: “forma alternativa de ver el mundo politico
y social si se prioriza el cuidado”. Cabe recordar la definicion de cuidado que Fishery
Tronto publican en 1990:

“Actividad genérica que comprende todo lo que hacemos para mantener, perpetuar,
reparar nuestro mundo de manera que podamos vivir en él lo mejor posible. Este mun-
do comprende nuestro cuerpo, Nnosotros mismos, nuestro entorno y los elementos que
buscamos enlazar en una red compleja de apoyo a la vida" (Fisher y Tronto, 1990, p.40;
Tronto, 1993, p.103)

Las enfermeras estan especialmente comprometidas en el cuidado, ya que, a pesar
de la amplia influencia de la medicina, focalizan la atencion en la ayuda para cubrir las

3Anne Davis (2006).”El cuidar y la ética del cuidar en el siglo XXI: qué sabemos y qué debemos cuestionar”
Barcelona: COIB, 2006, 28 pp.
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necesidades de salud que las personas no pueden satisfacer por si mismas, ya sea por
una enfermedad, una situacion vital o cualquier otra circunstancia. Son las enfermeras
quienes mayor caudal de conocimiento aportan al concepto del cuidado de las necesi-
dades de salud, tanto desde la 6ptica tedrica como empirica (Edwards, 2015). El traba-
jode Morse*, yaen 1990, es ilustrativo al respecto, al realizar un analisis de los concep-
tos de cuidadoy del cuidado como concepto, profundizando en su conceptualizacion,
adecuacion, aplicabilidad y brechas en la investigacion. La autora muestra la variedad
de componentes, interpretaciones y enfoques que derivan de las diferentes aproxima-
cionesy los estilos de interaccion posibles, a través del estudio de las perspectivas de
las diferentes definiciones del cuidado. Por ello, la evolucion del conocimiento en la
practica enfermera, hasta los desarrollos mas recientes (Pepin, Kérouac y Ducharme,
2010, pp. 24-25), ayudan a comprender el alcance y la dimensién de los elementos del
cuidado profesional y de la ética que subyace en ello. La reflexion sobre tales aspec-
tos es imprescindible para definir las “buenas” politicas publicas sociosanitarias y las
“buenas” actuaciones individuales. La preocupacion sigue siendo el “buen cuidado”,
que se constata mediante logros.

Visualizar la presencia y logros del cuidado y reconocer sus dimensiones, su comple-
jidad y su significado es imprescindible. Disponer de datos estandarizados del trabajo
de las enfermeras facilita la comparacion de resultados, permite identificar con clari-
dad las situaciones de cuidado, las practicas que se realizan y los resultados que de
ello se derivan para la persona sujeto de cuidado. Disponer de datos es la forma en que
las enfermeras pueden demostrar su valor, ilustrar el impacto del cuidado en el sistema
y dirigir los esfuerzos hacia los factores que permitan obtener los mejores resultados,
confirmando asi que el cuidado enfermero marca la diferencia (VanDeVelde, Doran, et
al, 2012; Plansas, Quinto, Icart et al., 2016; Jones, 2016; Aiken, 2011, 2017).

Desde la perspectiva ética, en el ambito social y de la salud, la discusion esta enmarca-
da por la ética de los principios -la bioética- y no por la ética del cuidado. La bioética,
desde mediados del siglo XX alumbra las discusiones éticas, las normas deontologicas
y las leyes que promueven y defienden los derechos humanos en el ejercicio de la
atencion socio sanitaria, cinéndose en la observancia de los principios bioéticos --be-
neficencia, autonomia, no maleficencia y justicia-- y formulando procesos de decision
que permiten escoger el prioritario en las situaciones de conflicto (Beauchamp y Chil-
dress, 2009; Gracia, 2007). Si bien la bioética ha sido fundamental, en el ambito de
las profesiones de la salud, para abandonar el paternalismo/ maternalismo y centrar
la accion desde el respeto por la voluntad y forma de vida de la persona, ha estado
excesivamente dirigida por la filosofia liberal que ha puesto énfasis en la individuali-
dady la dualidad. Las criticas a la bioética han sido senaladas por varios autores (Char-
lesworth, 1996; O’'Neil, 2002; Camps, 2005; Delgado, 2012; Barnes, 2012; Busquets,

4Janice Morse (1990) “Concepts of caring and caring as a concept” Advanced Nursing Science. 12 (1):1-14.
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2016). Entre ellas destaca la consideracion de la persona como un ser independiente
y autosuficiente, por lo que no se reconoce que la moralidad se construye en relacion
con el otroy por ello se obvia laimportancia de las relaciones interpersonales (Gilligan,
2013).

La observancia de los principios tiende a realizar un analisis dicotomico, en que el
principio se cumple o no, y ello implica una simplificacion alejada de la realidad. Por
ejemplo, en la observancia del principio de autonomia podemos estar mas atentos a
valorar el grado o nivel de competencia de la persona para tomar decisiones, que en
favorecer un contexto que permita el desarrollo de la maxima competencia. Es decir,
la bioética puede llevar a una preeminencia de la autonomia sobre la beneficencia y/o
la no maleficencia presuponiendo una capacidad para el autogobierno y autogestion,
de la que la persona por si sola no siempre dispone y, que en situaciones de depen-
dencia puede ser utopica, poco realista o incluso dejar a la persona sin ayuda (Scott,
2013). Por ultimo, las criticas a la bioética senalan que tiende solo a dar respuestas a
las situaciones de conflicto, problema o dilema, obviando la importancia de la ética en
la vida cotidiana y en las acciones del dia a dia. Por ejemplo, se preocupa de fomentar
la autonomia al final de la vida, con el consentimiento informado, la planificacion de
decisiones anticipadas y los documentos de voluntades anticipadas, pero no atiende
a como las necesidades sociales y el contexto influyen y condicionan las necesidades
de cuidados y la autonomia de decision al final de la vida.

Hay que avanzar reconociendo que, si bien la positivizacion de los derechos humanos
y de los principios de la bioética han sido claves para la ética, hoy es necesario consi-
derar un marco ético que permita alejarnos de los excesos del individualismo y de la
comprension descontextualizada que puede conllevar la ética principalista (Delgado,
2012). Este es el importante reto de las enfermeras: afianzar el cuidado como referente
ético, al tiempo que aportar a la ética del cuidado la experiencia, saber y conocimiento
del cuidado enfermero (Davis y Aroskar, 1983; Tschudin, 2003).

Retos en la aplicacion de la ética del cuidado

Desde esa perspectiva de evolucion parece sugerente reflexionar acerca de la apli-
cacion de la ética del cuidado, por ejemplo, desde hace un par de décadas, y explo-
rar los avances logrados, teniendo en cuenta que la ética del cuidado tampoco esta
exenta de criticas. La lectura del articulo de Crigger que ya, en 1997, planteaba ocho
argumentos en contra de la ética del cuidado, todavia hoy resulta sugerente. Cada
uno de sus argumentos presenta matices y puede ser objeto de puntualizaciones que
muestran la complejidad del tema, la dificultad de pronunciamiento, y también el inte-
résy necesidad de seguir investigando y aportando ideas y hechos al debate sobre el
concepto de cuidado y la aplicacion de la ética del cuidado a las situaciones de vida
que lo requieren.

Los ocho argumentos que presenta Nancy Crigger son los siguientes: (1) La concep-
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tualizacion actual® del cuidado es demasiado vaga para apoyar cualquier teoria. (2) El
cuidado lleva a la explotacion del cuidador. (3) Una ética del cuidado no resuelve los
conflictos éticos. (4) El cuidado como unica base para una decision moral conduce al
relativismo. (5) Una ética relacional del cuidado se basa en la parcialidad y favoritismo.
(6) Laintensidad del cuidado descrito por enfermeras y teorias feministas puede no ser
deseada por los pacientes ni por la practica enfermera. (7) El cuidado puede enfocarse
excesivamente en la enfermera y no suficientemente en la persona/paciente. (8) Si el
cuidado es una respuesta emocional puede obstaculizar la capacidad del profesional
de la salud para cuidar a la persona/ paciente.

La historia de la enfermeria aporta abundantes elementos para la comprension de que
en el cuidado y en el tratamiento hay que contar con la participacion de la persona
que los recibe, ya que sin ella el cuidado no tiene sentido y el tratamiento es una impo-
sicion (Donahue, 1988, Dominguez-Alcon, 1981, 1986, 1996, 2001, 2013, 2016). Para
la disciplina enfermera la persona es un agente responsable v libre, si bien con nece-
sidad de ayuda condicionada por la enfermedad, los propios recursos y las ayudas de
que disponga (Kérouac, 1999, Pepin, Kérouac y Ducharme, 2010). El cuidado apela
al bienestar y a la realizacion del potencial de cada persona; la salud y la enfermedad
son parte de la vida, de su proceso de cambio, desarrollo y evolucion. De esta manera,
de acuerdo con Tronto y Barnes, el cuidado se convierte en accion politica porque
trata de disminuir las desigualdades que condicionan la vida saludable. Tal y como
ya indicaban el Informe Lalonde (1974) y la propia OMS (1997) la salud no solo esta
influenciada por factores hereditarios, ambientales y sanitarios, sino también, por las
oportunidades de que dispondremos a lo largo de la vida para desarrollarnos y, eso
esta relacionado con la voluntad y libertad individuales (Henderson,1991). El cuidado
clarifica que trabajar para la salud significa ayudar a incrementar el grado de libertad
y las posibilidades de autodeterminacion de las personas, por lo que el cuidado es un
referente teorico ético imprescindible. A continuacion se contrasta el posicionamiento
que Crigger expresa en su articulo con la reflexion sobre el estado actual que, en 2018,
realizan las autoras del presente capitulo.

5 "actual”, se refiere a 1997 fecha de publicacion del articulo de referencia.
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Primera critica

Laconceptualizacion actual del cuidado es demasiado vaga para apoyar cualquier
teoria sustancial del cuidado o para fundamentar una ética del cuidado.

El cuidado, ha sido reconocido como uno de los fines claves de la medicina y de la
atencion a la salud® (Fundacion Victor y Grifols, 2005). En la presentacion de la traduc-
cion del documento del Hastings Center “The goals of the medicine”, Camps’ afirma
que:

“La novedad fundamental del texto que traducimos es haber podido formular unas nue-
vas prioridades en la practica de la medicina. Los fines de la medicina, a finales del siglo
XX, deben ser algo mas que la curacion de la enfermedad y el alargamiento de la vida.
Han de poner un énfasis especial en aspectos como la prevencion de las enfermedades,
la paliacion del dolor y el sufrimiento, han de situar al mismo nivel el curar y el cuidar, y
advertir contra la tentacion de prolongar la vida indebidamente”.

La afirmacion que coloca cuidary curar al mismo nivel es relevante e imprescindible en
el avance de la consideracion social en cuanto a los resultados que cuidar logra, ade-
mas del reconocimiento y trascendencia del valor del cuidadoy de la ética del cuidado
(Engster y Hamington, 2015, p. 3). Acerca del concepto de cuidado, ya Anne Davis en
20086, en su conferencia en el COIB “Cuidar y la ética del cuidado en el siglo XXI: ;qué
sabemos y qué nos debemos cuestionar?”, después de una amplia revision del con-
cepto, afirma que se requiere mas investigacion para poder plantear la ética del cuida-
do como el unico referente ético para el cuidado que llevan a cabo las enfermeras. Por
ello tampoco el cuidado puede proponerse como la alternativa unica a la ética de los
principios. Como cualquier teoria no esta exenta de criticas, ni de limites. Sin embargo,
reconocer la dificultad en teorizar sobre el cuidado no implica no estar de acuerdo en
su importancia y en su papel esencial en la sociedad actual (Engster y Hamington,
2015, 7; Tronto, 2015¢, 252; Robinson, 2015, p. 293).

La relevancia de la aportacion del feminismo, en tanto que teoria ética, es de gran ayu-
da para la conceptualizacion del cuidado profesional enfermero y, quiza, a la inver-
sa. Las teorias que explican el cuidado profesional enfermero se han desarrollado de
forma paralela a la propuesta de la ética del cuidado de las autoras feministas (Davis
2006). Veamos la idea clave: para las enfermeras, a pesar de que a veces el cuidado re-

6 La Fundacion Victor y Grifols traduce y publica el documento Fines de la medicina resultado del trabajo
de un grupo investigadores del Hastings Center. El director del proyecto Daniel Callahan resume en el el
Prologo” (pp 13-15) los rasgos esenciales en cuanto a paises participantes, formas de trabajo y presentacion
publica del libro en EUA en 1995.

7 Victoria Camps en la “Presentacion” Los fines de la medicina Barcelona: Fundacion Victor y Grifols 2005, 5y ss.).
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quiere una importante presencia de la disciplina y del conocimiento médico, el trabajo
de cuidado auna la colaboracion en el diagnostico y tratamiento médico con el trabajo
especifico hacia las necesidades de la persona o personas que viven una situacion
de necesidad/dependencia, ya sea derivada de una enfermedad o de su situacion de
vida. Por eso al inicio de este texto se evidencia la importancia y relevancia del com-
promiso de las enfermeras en el siglo XXI. El cuidado enfermero aporta a la atencion de
la salud, la preeminencia y centralidad de la persona, la relevancia y alcance del entor-
no y del contexto, de las relaciones interpersonales, de los procesos psicologicos de
afrontamiento y adaptacion a la vida, a la enfermedad y al fin de la vida, también hace
patente la trascendencia de los referentes culturales, asi como la comprension de los
condicionantes de la libertad individual (Busquets, 2014).

Aqui radica la dificultad para poder establecer una unica teoria. Cuidar es un amplio
concepto que abarca comportamientos de interés, comprension, preocupacion, solici-
tudy a la vez implica dar cuidados, es decir una accion de ayuda concreta. Entiende la
solicitud y la relacion de ayuda dentro de un complejo escenario que requiere compe-
tencia técnica --la pericia de la observacion, el conocimiento necesario para la puesta
en marcha de tratamientos y/o cuidados especificos -- y competencia emocional --la
pericia para el abordaje del duelo, la consideracion de la comunicacion como elemen-
to terapéutico, el autoconocimiento. Todo ello requiere una amplia competencia: co-
nocimientos, habilidades y actitudes.

Las enfermeras que se han ocupado de elaborar teorias que expliquen el cuidado
enfermero, afirman que la profesion enfermera, se defina como se defina, siempre se
desarrolla alrededor de los conceptos nucleares: persona, salud, entorno, cuidado
y/o atencion enfermera. Con ello contribuyen especificamente a la comprension de
la situacion de cuidados: una situacion que busca fomentar, promover o recuperar la
salud, y cuando no sea posible ayudar a una buena muerte. Tiene como foco de la
atencion a la persona en tanto que sujeto autonomo o potencialmente autonomo, a
pesar de su necesidad de cuidado, entiende que la persona vive en contextos concre-
tos que también requieren atencion, y considera que el cuidado tiene un alto compo-
nente relacional, al que la enfermera y la persona, contribuyen con sus conocimientos.
El cuidado enfermero busca lo que es posible hacer en determinadas situaciones en
las que la persona ni por si misma, ni con sus propios recursos puede afrontar para
seguir llevando a cabo su vida. La accion enfermera aporta formas de solucionar la
situacion de cuidados o mejorar el bienestar y calidad de vida. La revision y analisis de
la participacion conceptual de las teorias enfermeras realizada (Kérouac, 1999; Pépin,
Kérouac y Ducharne, 2010, p. 26) muestra los avances en la comprension del concep-
to de cuidar, el significado de proporcionar cuidados, la importancia del contexto o
entorno, reconociendo a la persona como sujeto con potencial para autocuidarse y
para cuidar de los demas.

Quiza no se llegue a disponer de una teoria completa del cuidado ya que las teorias
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y modelos se suelen considerar como un todo. Se espera de la teoria una explicacion
global y pertinaz, y de no ser asi se considera no valida. Sin embargo, hay que reco-
nocer que captar el significado del cuidado y definir claramente su necesidad, es una
empresa enorme que no puede circunscribirse a una sola teoria, sino a la comple-
mentariedad entre varias. Una teoria siempre es una parte de la realidad que pretende
explicar. El planteamiento que impele a escoger una teoria sobre otra puede ser em-
pobrecedor cuando se trata de entender un fenomeno multidimensional y complejo,
como es el cuidado. Pretender definirlo y enmarcarlo desde una sola teoria resulta em-
pobrecedor, cuando no una empresa poco util. Hay que pormenorizar las situaciones
cuidados, las situaciones de pérdida de autonomia y/o dependencia, comprender su
diversidad cultural, atender al aspecto socioeconomico, y aceptar que el cuidado tiene
multiples aproximaciones y enfoques, todas ellas validas, que son complementarias y
enriquecedoras, lejos de ser incompatibles entre si.

En la parte final del argumento de la primera critica de Crigger, la autora se pregunta
si ¢hay alguna esperanza de desarrollar un lenguaje compartido y un paradigma de
cuidado para la enfermeria? Y aun reconociendo la dificultad confia, apoyandose en
otros autores, en que el esfuerzo sera fructifero (Crigger, 1997, p.218). Ese deseo y as-
piracion se abre camino a partir de la aplicacion de los principios de la ética del cuida-
do, y asi lo expresan Barnesy Brannelly (2008, p. 384) cuando desarrollan los aspectos
de: atencion, responsabilidad, competencia, capacidad de respuesta, y conflanza, que
se consideran los principios esenciales de la ética del cuidado. Muestran como la ética
del cuidado puede usarse como marco para analizar practicas sociales y de cuidado,
ya que proporcionan un lenguaje comuny los principios citados pueden servir de guia
en diferentes formas de practica. Conviene recordar aqui la afirmacion de Joan Tronto
a la que se hace referencia en los primeros parrafos del presente capitulo y en varias
de sus publicaciones recientes que defiende el enfoque centrado en el cuidado como
realista, y afirma que el cuidado es la mejor manera de reformular las politicas demo-
craticas (Tronto, 2010, 2012, 2013, 2015, 2015; Engster y Hamington, 2016)

Aceptar que el cuidado tiene multiples facetas, todas ellas validas, y que no son in-
compatibles entre si, al contrario, son complementarias, muestra que se ha avanzado
de forma notable. Aunque la identificacion y relacion de los diversos componentes
no implica todavia que se haya investigado y debatido suficientemente acerca de un
tema de importancia crucial en el bienestar, calidad de vida, igualdad y justicia. Lo que
es esperable y exigible incluso, en la sociedad democratica y cuidadora a finales de la
segunda década del siglo XX, en la que la implicacion y compromiso de enfermeras 'y
enfermeros en el cuidado es firme y decidida.
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Segunda critica
El cuidado lleva a la explotacion del cuidador

Existen variadas situaciones que generan necesidad de cuidados. En ellas, las perso-
nas que intervienen establecen relaciones entre si y también nuevas dinamicas, en
general positivas, aunque existe la posibilidad del abuso. Es decir que el esfuerzo que
realiza la persona cuidadora se convierta en perjuicio de su propio bienestar y necesi-
dades. En el cuidado, la relacion entre la persona que cuiday la que recibe el cuidado
es esencial. Como lo es el interés y la preocupacion de la primera por la segunda. Aun-
que es preciso expandir esa comprension “mas alla de la diada” (Barnes, 2015, p. 31).

Muchas de las relaciones interpersonales que mantenemos a diario no son simétricas;
es decir las personas que entran en relacion no estan en las mismas condiciones. Y
también es evidente que la relacion de igualdad todavia se compromete mas cuando
una persona precisa de la otra para cubrir una necesidad, que sin ella no podria satisfa-
cer. Es lo que Tronto apunta como el poder de la relacion (Tronto, 2016). Pero la critica
de Crigger va en sentido contrario, alerta del posible poder de quien es cuidado sobre
el cuidador. Es otra vertiente esencial a tener en cuenta. Crigger analiza el esfuerzo que
implica el cuidado para quien lo realiza argumentando que puede volverse una carga
excesiva. Se puede plantear el debate de esta critica desde dos vertientes facilmente
reconocibles: el abuso que puede derivarse de un exceso de implicacion emocional
en la relacion; y el abuso que se deriva del exceso de atencion que pueden requerir
algunas personas de quienes les cuidan y la falta de recursos institucionales y escasez
de politicas publicas para la cobertura sanitaria y social de las situaciones de depen-
dencia.

El cuidado comporta un riesgo, sobre todo en situaciones de dependencia de larga
duracion en las que se prolonga en el tiempo y el cuidador tiene posibilidades de iden-
tificarse en exceso con la situacion de la persona cuidada. Es el riesgo de la empatia.
Sucede que a su vez sabemos que sin empatia no hay acercamiento, los estudios de-
muestran que la empatia esta relacionada con la convergencia de sentimientos, emo-
ciones y experiencias. Por ejemplo se empatiza mas con quien esta mas proximoy es
mas semejante (Camps, 2012).

La calidad del cuidado va unida a la forma de encontrar el punto de equilibrio entre el
exceso de implicacion que pueda derivar en un posible abuso, y un alejamiento emo-
cional que conlleve un cuidado distante, que podriamos llamar defensivo y que, al no
ser sensible a la subjetividad, se quede en el plano de la cosificacion y pierda su cali-
dad humana. En las teorias enfermeras podemos encontrar una respuesta a ello. Ya en
los anos cincuenta del siglo XX Peplau trabajo los mecanismos para llegar a encontrar
el punto de aproximacion entre el cuidador y la persona a quien cuida, que pueda
garantizar una relacion terapéutica (Peplau, 1990, Cibanal, 2006, 2009). Sin duda el
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cuidador debe aprender como empatizar, al tiempo que trata de ver la situacion desde
fuera. Ahi radica también la importancia de la profesionalizacion del cuidado y de la
ayuda que precisan los cuidadores familiares para vivir la situacion de cuidados, serca-
paces de entender y responder a las necesidades de quien cuidan y al mismo tiempo
capaces de preservar su propia identidad, salud y bienestar, imprescindibles para se-
guir cuidando de otras personas, sin sentir que se abandonan a si mismas, 0 que para
preservarse deben abandonar a su ser querido.

Respecto al abuso que puede derivarse de la demanda de atencion, hay que consi-
derar que la necesidad de atencion sea real. Pensemos por ejemplo en la situacion de
una hija que cuida de su madre con una alta dependencia. Ademas del esfuerzo emo-
cional, el proporcionar el cuidado a la madre puede significar una pérdida de su propia
vida; ya sea por desgaste personal incluso fisico, por falta de tiempo para si misma
que implique renunciar a aspectos esenciales de su vida laboral o0 personal. También
ocurre en el caso del cuidado de un hijo con una alta incapacidad. La responsabilidad
y generosidad pueden tener limites, cuando hay que renunciar a parte de la vida per-
sonal, en aras del cuidado de algun familiar o persona proxima. Es por ello, que en una
sociedad avanzada y democratica, el cuidado es un tema de politica publica, las insti-
tuciones tienen la responsabilidad de la oferta de provision de servicios de cuidados
que pueda suplir y complementarse con el cuidado que proporciona el cuidador fa-
miliar o proximo. En este sentido es importante la aportacion de Barnes que da cuenta
del cuidado no solo como una relacion entre dos personas, sino que implica también
al ambito politico y social capaz de organizarse de forma que dé cobertura de cuidado
(Barnes, 2015).

La afirmacion que realiza Crigger respecto al posible abuso en las relaciones de cui-
dados quiza puede parecer inadecuada, pero la investigacion de la realidad en las
relaciones de cuidado con personas ancianas muestra, con excesiva frecuencia, que
la afirmacion es cierta, y ademas es una tendencia que se mantiene, al menos en las
ultimas décadas, dando lugar a un modelo de cuidados que no contribuye a erradicar
la situacion de explotacion que indica la autora. Aunque en la realidad espanola se
materializa de distintas formas, como muestra la investigacion y trabajos que profun-
dizan en ese tema. Para situar los datos en contexto, dos afnos antes de la publicacion
del articulo de Crigger, una investigacion sobre solidaridad familiar y vejez (Bazo y Do-
minguez-Alcon, 1995)8 constata que en Espana la mayor parte de personas enfermas
y discapacitadas reciben el cuidado requerido fuera del sistema sanitario, de forma no
institucional proporcionado por sus familias.

8 M. Teresa Bazo y Carmen Dominguez Alcon Cuidado informal en las personas ancianas: Familia, redes y
soporte social. Madrid: Fundacion Caja Madrid, 1995. Investigacion cuyos resultados se publican con el ti-
tulo “Los cuidados familiares de salud en las personas ancianas y las politicas sociales” Revista Espanola de
Investigaciones Sociologicas 1996 (73) 43-56.
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Los resultados de esa investigacion confirman el argumento de Crigger. Evidencian
a situacion de “explotacion” de las personas cuidadoras, que padecen: restriccion
individual y familiar de libertad; supeditacion a otras personas; alteracion de la vida
personal; y grave impacto en su salud. Ademas, las personas cuidadoras estan habi-
tualmente insertas en una red de relaciones reducida, minima, de pocos parientes o
personas cercanas disponibles a prestar ayuda, lo que conduce a un aislamiento pro-
gresivo, (Bazo y Dominguez-Alcon, 1996; p. 51). Por parte de las personas cuidadoras,
es constante la mencion al cansancio fisico, agotamiento, desanimo, trastornos del
descansoy del sueno. Se evidencian casos de afectacion severa de la salud, episodios
de depresion o manifestacion de trastornos de diferentes tipos e intensidad, derivados
y a causa de la dificultad intensa para asumir y gestionar la situacion de cuidado a la
que deben hacer frente. La intensa dedicacion de la persona cuidadora a “cuidar” de
la persona enferma o dependiente, que se lleva a cabo durante anos como trabajo no
remunerado, es invisible al sistema econdmico productivo, por tanto no genera ningun
derecho para la persona cuidadora a la posible recepcion de compensacion economi-
ca, pension o beneficio ya que no es reconocido como trabajo. Las autoras senalan, ya
en 1995-96, la paradoja inherente a las situaciones que describen,

“para conseguir la inclusion social de una parte de la poblacion—Ilas personas ancianas
dependientes—se produce la exclusion social de otra parte de la poblacion las perso-
nas cuidadoras” (Bazo y Dominguez-Alcon, 1996; p. 54).

Los datos analizados por diferentes autores que resume Dominguez-Alcon (2001; 81)
al tratar del altruismo impuesto, muestran los detalles de la organizacion familiar y de-
mandas de tiempo para cuidar, que vincula a las dificultades de conciliacion de la vida
personal, familiar y laboral®. De manera que transcurrido mas de un lustro, de la inves-
tigacion anterior (1995), la situacion a la que se refiere Crigger sigue existiendo en la
realidad espanola, aunque no se refieren a “explotacion” y ponen énfasis en la “exclu-
sion social”. Aunque de hecho si existe “explotacion” y se materializa en los resultados
negativos e injustos para las personas cuidadoras, con afectacion social, de su salud
y condiciones de vida, ademas de las repercusiones economicas. Las investigaciones
realizadas y los datos disponibles en los anos siguientes ilustran y confirman esa situa-
cion, evidencian algunos cambios, aunque sustancialmente persiste la situacion de
exclusion, sobrecarga, afectacion negativa para las personas cuidadoras en distintos

9Carmen Dominguez-Alcon en Construyendo el equilibrio. Mujeres trabajo y calidad de vida Madrid: Instituto
de la Mujer,2001, aporta abundantes datos que constatan la atencion y cuidado provisto mayoritariamente
por la familia en distintas situaciones: (p.135. Tabla 2.22), la estimacion de horas necesarias que utilizan
las personas cuidadoras en diferentes situaciones en que prestan cuidados a otras personas (p.138, Tabla
2.23). Se refiere también a la “exclusion social” de las personas cuidadoras precisamente a causa de la pro-
vision de cuidado que realizan ( p.140. Tabla 2.15).
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ambitos de su vida'.

El hecho de que existan iniciativas por parte de distintas instancias desde hace anos
para proporcionar apoyo Yy soporte a las personas cuidadoras, es de justicia social y
de genero. Desafortunadamente la situacion sigue todavia lejos de estar resuelta de
forma satisfactoria. Aunque no es aqui el lugar para ampliar las caracteristicas de las
distintas iniciativas'. Un hito a destacar es la entrada en vigor de la Ley 39/2006 de
promocion de la autonomia personal y atencion a las personas en situacion de depen-
dencia que establece el procedimiento para la gestion y reconocimiento de prestacio-
nes en la situacion de dependencia'?. A los diez anos de entrada en vigor de esa la ley,
el reciente informe del Ministerio de Sanidad Servicios Sociales e Igualdad y Ministe-
rio de Hacienda y Funcion Publica (febrero 2017) incluye amplia informacion sobre la
situacion, referencias a la normativa y documentacion realizadas desde la puesta en
vigencia de la mencionada ley.

Los datos que se incluyen a continuacion confirman la situacion de “explotacion” de
las personas cuidadoras. Los datos del Informe del Ministerio (2017) indican que en
2016 en Espana se realizaron un total de 1.622.203 de peticiones de prestacion de
ayuda para personas en situacion de dependencia. De ellas se resolvieron a favor y

19 Por ejemplo la Encuesta de Nuevas Demandas de 1990; Encuesta de Salud de Barcelona 1992-93. Varias
de las publicaciones de M. Angeles Duran 1986, 1987, 1988, 1992, 1994, 1995, 1998, 2000, 2004, 2009,
2012, 2014 profundizan en: el trabajo no remunerado y su aportacion a la economia, los costes invisibles de
la enfermedad, el uso del tiempo, la contribucion de los mayores a la economia, entre otros temas que estan
mas directa o indirectamente relacionados con el cuidado informal desde diferentes perspectivas. Con deta-
lles de la situacion precaria y no deseable de las personas cuidadoras.

Varias publicaciones del IMSERSO,del Portal Mayores, del Instituto de la Mujer, entre otras entidades y orga-
nizaciones, aportan multiples datos, informes y documentacion relacionados con las condiciones de vida
y situaciones negativas derivadas del cuidado informal, que afectan a las personas dependientes y a las
personas cuidadoras. Se abordan también iniciativas relacionadas con la necesidad de cuidar al cuidador.
Por ejemplo en 2007 Maria Crespo 'y Javier Lopez sobre el apoyo a los cuidadores de familiares. Otras lineas
de investigacion del IMSERSO en 2005 se centran en el Cuidado a la dependencia e inmigracion. También
conectando con el trabajo digno, o trabajo decente por parte de UGT en 2017 al abordar el trabajo domesti-
co en Espana, centrando la atencion en hogar y cuidados. Poniendo énfasis en la sobrecarga del cuidador,
Rodriguez; A. M et al, en 2107. Y desde una perspectiva general el Ministerio de Sanidad Servicios Sociales
e Igualdad, en 2017 realiza un Informe en que se analiza la situacion actual del sistema de dependencia.

" Varios trabajos ofrecen informacion sobre el tema del cuidado prestado en familia, y su evolucion. Entre
ellos conviene ver el de la Fundacion Pilares también de 2017. Los datos mas recientes, con detalle sobre la
situacion real de solicitudes de asistencia, prestaciones concedidas y pendientes, con referencia a la abun-
dante documentacion de informes, planes, libros blancos, evaluaciones, normativa vigente, y financiacion
pueden verse en el citado Informe del Ministerio de Sanidad Servicios Sociales e Igualdad y Ministerio de
Hacienda y Funcion Publica, febrero, 2017.

2Un analisis de la operacionalizacion de esa ley hasta el ano 2012 puede verse en Dominguez Alcon, Forest
y Sénac 2013, 173y ss.)
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con derecho a prestacion 1.213.873 solicitudes (Grados de dependencia I-1I-111). Del
total de personas con derecho, recibieron la prestacion un total de 865.564 personas’™.
Quedando sin prestacion, en lista de espera, 348.309 personas (p. 38 del Informe de
2107). Supone 28% de las personas que tienen reconocido el derecho de prestacion,
pero que no la reciben. El 34% de esas personas estan evaluadas en los grados de
dependencia Il y lll. Se trata de personas con necesidades graves, que quedan sin co-
bertura institucional, al amparo y cuidado de su familia, o entorno, hasta que el sistema
pueda ofrecerles la prestacion que les ha reconocido por derecho. De entre esas per-
sonas, que no reciben la ayuda, el Informe indica (p.40) 137.826 bajas por fallecimiento
de la persona solicitante de la prestacion. Supone el 39,5% de las personas en lista
de espera para recibir la prestacion. La situacion es injusta para ambas partes, para
la persona enferma que no recibe la prestacion y para la persona cuidadora que es
quien debe seguir haciendo frente a la realidad cotidiana de proveer cuidado hasta
que la situacion se resuelva institucionalmente. Es pues un modelo de cuidado cuya
provision fluctua entre la exclusion de las personas cuidadoras, la sobrecarga amplia-
mente documentada y las condiciones precarias que suscitan reivindicaciones de
trabajo digno. Tal situacion corresponde al significado de “explotacion” en el sentido
de “utilizacion de una persona en beneficio propio de forma abusiva, especialmente
haciéndola trabajar mucho y pagandole poco”. El detalle de los parrafos anteriores
ilustra ampliamente la complejidad de las situaciones de cuidado, a las que se refiere,
asi como las multiples dimensiones implicadas, y la diversidad de actores que concita.

Desde la perspectiva enfermera podemos coincidir con el comentario que realiza Cri-
gger al final de esta critica cuando indica que el desarrollo de una ética del cuidado
puede delinear relaciones sanas y saludables y limitar el cuidado a las relaciones sa-
nas. La intervencion enfermera puede contribuir de distintas formas, tanto a nivel indi-
vidual como colectivo e institucional, ofreciendo orientacion a las personas implicadas
en las situaciones de cuidado, promoviendo estrategias y acciones concretas a nivel
profesional y desde el entorno institucional y corporativo encaminadas a eliminar las
situaciones de injusticia y desigualdad originadas por desajustes normativos, presu-
puestarios, o de otra indole con impacto intenso en situaciones de cuidado como las
descritas. Se trata de formas de aplicacion de la ética del cuidado en las que enferme-
ras y enfermeros también estan y deben sentirse comprometidos.

' Que incluyen distintos tipos de prestacion previstos segun el grado/nivel de afectacion I-1I-111: Teleasisten-
cia; Atencion a domicilio; Centro de dia, Residencia; Prestacion economica vinculada al servicio; Cuidado
familiar; Asistente personal.
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Tercera critica
La ética del cuidado no resuelve conflictos éticos

Vale la pena puntualizar que el caracter subjetivo de la ética del cuidado no implica
que las resoluciones se tomen exclusivamente desde la respuesta emocional, sin con-
siderar los deberes, ni los derechos implicados. Crigger utiliza el caso de una mujer en
estado de coma que precisa nutricion artificial en la que sus dos hijos tienen posicio-
nes contrarias, uno desea que vivay por ello es favorable a la nutricion y el otro acepta
el fin de vida de su madre y considera que la nutricion seria prolongar su estado de
agonia. Ambos se expresan desde los sentimientos y ninguno parece tener argumen-
tos mejores que el otro. Pero hay que tomar una decision para actuar y deberia seruna
decision, la mejor posible para la madre, que a la vez fuera satisfactoria para ambos
hijos. Si el subjetivismo no resuelve el caso, tampoco la aplicacion de una norma ética
puede identificar claramente la respuesta a: {qué es lo mejor para la madre?, ;qué hu-
biera querido ella?, ;cual de los dos hijos defiende mejor sus intereses?, ;como ayudar
al hijo cuya posicion no se tendra en cuenta?

La ética del cuidado no resuelve el conflicto en el sentido de aportar una solucion de
antemano, pero si provee de un mecanismo que no es abstracto ni procedimental,
como son los principios bioéticos. Se trata del didlogo veraz entre los interesados, que
a través de su relacion, y dentro de un contexto determinado de cuidado, pueden lle-
gar a tomar la decision mas adecuada para ese momento y en esa situacion familiar.
Precisamente porque el cuidado esta centrado en las personas, sus experiencias y vi-
vencias, puede ayudarles a encontrar las motivaciones para actuar racionalmente. El
dialogo, en la ética del cuidado propone la reflexion sobre los sentimientos y dota de
emocion a las razones, de manera que sentimientos y razones no se contrapongan,
sino que formen parte conjunta de la respuesta. Lo esencial es encontrar una manera
para planificar este tipo de situaciones, dado que es posible que no todos los miem-
bros de la familia estén de acuerdo en aceptar o rechazar algun tratamiento. Ese es
el planteamiento democratico del cuidado en el que todas las personas implicadas
tienen voz y mediante el dialogo establecen las responsabilidades de cada cual, y se
determinan las mejores acciones (Tronto, 2017; pp. 29-32). Hay que reconocer que los
posibles conflictos éticos que pueden plantearse no son faciles de resolver, ya que tra-
tan de situaciones consustanciales con la viday la cultura de las personas. Por ello solo
desde una aproximacion respetuosa hacia todos los implicados se pueden encontrar
soluciones, que siempre seran parciales y revisables: ese es el valor del cuidado en la
resolucion de los conflictos éticos.

Sin embargo, Crigger en este tercer argumento traslada la afirmacion de algunos au-
tores acerca de que cualquier teoria ética del cuidado seria subjetivista, al tener en
cuenta en su decision respuestas emocionales, no principios, deberes o hechos. Una
consideracion ante ese argumento es que no es un terreno comodo para debatir, ya
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que, en el panorama de la practica enfermera, en Espana, el papel de la subjetividad
desde esa perspectiva no ha sido objeto de atencion o estudio especifico. Si bien es
cierto que debe existir abundante material de reflexion para profundizar en ello. Una
fuente de datos a tener en cuenta podria ser a partir del analisis de algunos de los pro-
blemas o dilemas éticos que se plantean en la practica enfermera cotidiana. Algunos
de ellos se presentan en las comisiones de ética asistencial de los centros, en busca
de orientacion para abordar propuestas de solucion. Centrar la atencion sobre ellos
puede ofrecer lineas de orientacion. Formas de acercamiento para tratar temas que
pueden beneficiarse de la reflexion y sensibilidad que la ética del cuidado aporta, a la
practica enfermeray al buen cuidado.

Cuarta critica
El cuidado como unica base de la decision moral conduce al relativismo

Al aceptar que las soluciones a los problemas de la vida no son iguales para todos
surge el relativismo y la incertidumbre. Por ello se plantea que el cuidado es una teo-
ria moral complementaria. Si la bioética y los principios bioéticos, como se ha argu-
mentado anteriormente, son demasiado abstractos y pueden parecer alejados de los
problemas reales de las personas, la ética del cuidado parece demasiado cercana a
la situacion y por ello demasiado relativa. No se dispone de una unica teoria capaz de
exponer, analizar y resolver los problemas éticos, que pueda, a la vez, resolver las situa-
ciones concretas, que viven personas determinadas en contextos especificos. Quiza al
definir las situaciones, desde el conflicto que generany buscar soluciones en el menor
tiempo posible, dificulta entender que el objetivo de la teoria ética no es dar solucio-
nes, sino fomentar éticamente maneras de pensar y hacer. Es decir, para la ética de los
principios el ideal es que la resolucion del problema respete los principios generales,
para la ética del cuidado es que genere bienestar a las personas involucradas y eso
siempre es relativo para cada persona y situacion (Delgado, 2012).

Sirva como ejemplo un analisis sobre la autonomia en la toma de decisiones, que
en el ambito de la salud y de acuerdo a la bioética se traduce en la peticion de con-
sentimiento previo a cualquier actuacion. Una critica frecuente, avalada por estudios
(Simoén 2008) es que el consentimiento informado no se realiza de forma adecuada.
Debido a que no suele proporcionar espacio ni tiempo a la persona, para que pueda
comprender el alcance de la peticion que se le formula. Es especialmente relevante la
vivencia negativa que se produce en relacion al consentimiento cuando este se soli-
cita de forma rutinaria. Es decir, sin tener en cuenta las particularidades de la persona,
ni el posible efecto que sobre ella produce la informacion que se le facilita. En lugar de
ser un procedimiento generador de autonomia, se convierte en una defensa del pro-
fesional frente a posibles denuncias, alejada de la intencion inicial del procedimiento.
Por ello al profundizar en cémo se comunica la informacién y cudles son los aspectos
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que favorecen la comprension, se constata la importancia de reorientar la mirada ética
hacia el componente relacional de la autonomia, ademas de atender al cumplimien-
to de la norma que impele disponer del consentimiento de la persona. Ser, sentirse
y actuar autonomamente es disponer de informacion objetiva y tener la oportunidad
de una eleccion no coactiva, y, ademas, tener la posibilidad de comprender lo que
sucede. La calidad y tipo de relacion que los profesionales de la salud establecen con
la persona, a la que se le solicita el consentimiento, es la base para que esa persona
pueda experimentar que importa, se sienta atendida tal y como ella haria si supiera o
pudiera. Tenga conciencia de que va obteniendo los recursos necesarios para tomar
las riendas de su vida. Eso es lo que expresan las personas cuando se les consulta
sobre su experiencia en el consentimiento informado (Busquets y Cais, 2016). En este
camino las razones objetivas son imprescindibles, pero para que puedan ser asumidas,
hay que considerar la intersubjetividad en la relacion entre paciente y profesional, asi
como el papel de las emociones y sentimientos de ambos. La capacidad para tomar
decisiones sobre la propia salud esta relacionada con la conducta de los profesionales
manifestada a lo largo de toda la relacion clinica (Busquets, 2017).

A pesar del relativismo que comporta, parece necesario pensar y repensar en el valor
de la intersubjetividad en la relacion clinica, ya que en ella se forjan los lazos nece-
sarios entre cuidadores y personas cuidadas, para compartir situaciones que pueden
condicionar toda la vida (Nunes; Regi y Nunes, 2016). Son situaciones de cuidado en
las que hay que tomar decisiones y en las que hay que afrontar cambios importantes,
incluso plantearse el fin de la vida (Maqueda y Martin 2012). Es decir, la enfermera
debe conocery aplicar las normas éticas que defiendan la autonomia, pero sobre todo
debe ser veraz en su relacion con la persona (Dos Santos, 2015). Ahi hay un compo-
nente de relativismo insoslayable, ya que siempre dependera de la situacion y de sus
protagonistas. La ética del cuidado es y sera una ética que tiende al relativismo por-
que parte de una situacion particular y de personas concretas. La ética del cuidado
enfermero insta a la enfermera a poner a disposicion de las personas atendidas sus
conocimientos, al tiempo que trabaja desde el conocimiento y saber de las personas.
Profundizar en el cuidado desde la perspectiva enfermera puede ayudar a entender
mejor la relacion entre el relativismo y el principalismo, tratando de superar ambos.
Trontoy Kohlen (2017, pp. 37-52) ofrecen una amplia reflexion sobre el tema al analizar
el papel de los codigos de ética enfermera desde la perspectiva de la ética del cuida-
do, destacando algunos problemas al profundizar en las implicaciones practicas.

En la respuesta a la critica de Crigger sobre el relativismo del cuidado cabe tener en
cuenta que la vision de normas y valores dependen de los sistemas en que nos ha-
llamos inmersos y no es posible ser neutral, aunque cada creencia sobre cualquier
tema puede ser tan buena como cualquier otra. Hacemos y creemos segun nuestras
experiencias de vida. Una buena forma de explorar el tema puede ser el trabajo con-
junto sobre la aplicacion del Codigo de ética en situaciones concretas. Ya que puede
mostrarnos las distintas miradas posibles, enraizadas en las trayectorias vitales de los
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distintos actores implicados en la situacion de cuidado especifica que se estudie o
analice. Puede posibilitar el consenso sobre algunos criterios sistematicos iniciales,
que faciliten ir avanzando.

Quinta critica
Una éticarelacional del cuidado se basa en la parcialidad y el favoritismo.

El hecho de que las acciones de cuidado sean fruto de la relacion entre las personas
que precisan ayuda y quienes la dispensan, implica estar alerta para no caer en una
posible parcializacion del cuidado y un trato desigual entre personas con necesida-
des similares, tal y como apunta Crigger en su quinta critica. Para responder podemos
realizar tres lecturas: la primera se relaciona con situaciones en las que el cuidador es
familiar o una persona muy proxima. Parece que, inicialmente, en estas situaciones el
favoritismo, querer lo mejor para la persona sin considerar las necesidades de otros, a
priori es casiimposible de obviar. En tanto que familiar o amigo el trato de favor es com-
prensible, por ejemplo, en una casa se cuidara mas de aquel que esta en situacion de
enfermedad, o se atendera mas a quien se vea mas necesitado o dependiente aunque
ello pueda comportar, a veces, disfunciones en el seno de las familias y/o los grupos.
Sin embargo, al entender que el cuidado es mas que la relacion entre dos personas
(Barnes 2015), el trato de favor puede re- equilibrarse y dar respuesta a las necesidades
de cuidados de todos los miembros, incluso las propias [de la persona cuidadoral.

Hay que tener en cuenta la impronta democratica de la ética del cuidado que conlleva
la consideracion de las necesidades de todas las personas involucradas y su participa-
cion activa, en las decisiones y acciones de cuidados. En el caso de la familia con un
miembro con mayor dependencia que el resto, esta idea supone identificar las necesi-
dades que esta situacion provoca en cada miembro familiar, las posibles acciones, el
gradoy forma de compromiso de cada miembro, entendiendo que todos dany reciben
cuidados. Y aqui entra, de nuevo, un aspecto esencial de la ética del cuidado, que de-
fiende Barnes en los capitulos 2 y 3 de esta obra, que apela a un tipo de organizacion
de instituciones sociosanitarias capaces de ayudar a grupos y familias en estas situa-
ciones.

En el planteamiento profesional del cuidado podemos realizar la segunda lectura so-
bre la posibilidad de favoritismo y parcialidad en el cuidado. El conocimiento teorico
y la practica empirica de las enfermeras aportan algunos elementos que pueden ayu-
dar a la ética del cuidado a paliar el posible sesgo de parcialidad y/o de favoritismo.
Veamoslo brevemente: el cuidado enfermero reconoce que frente a la enfermedad o
la dependencia todos somos iguales y a la vez diferentes, por ello el cuidado debe ser
semejante cuando las situaciones lo son, pero a la vez debe ser diferente en funcion de
cada personay grupo o comunidad. Muchas situaciones de cuidados estan pensadas
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previamente, protocolizadas mediante guias de actuacion para garantizar la seguridad
y los derechos de las personas. Puede parecer que la ética del cuidado lleva a obviar
estas guias, sin embargo, el cuidado enfermero aplica la norma, protocolo, guia, de
forma adaptada a la persona y a su situacion concreta. Al tiempo que las replantea
cuando los protocolos o guias de actuacion no resuelven, ni mejoran el bienestar de
las personas.

La dimension ética de la profesion enfermera surge porque las personas precisan
ayuda para afrontar su enfermedad, problema de salud o situacion de dependencia.
Ayuda a vivir durante el proceso de tratamiento o curacion cuando es posible, en la
cronicidad, o al final de la vida. Todo ello ayuda a comprender que el cuidado profe-
sional no puede ser parcial, ni se ejerce de favor. Ese es el aspecto nuclear del cuidado
enfermero, el profundo respeto por la voluntad de las personas y sus diversas maneras
de entender la vida. En la practica enfermera, el cuidado pone al servicio de la persona
los conocimientos necesarios para que pueda seguir avanzando en su vida, suple a la
persona cuando ella no puede cuidar de si misma o la ayuda cuando cuida de otros.
De esta manera la ética enfermera confluye con la ética del cuidado, ya que para am-
bas las relaciones y el medio son aspectos esenciales. Las formas de trabajo de las
enfermeras, los valores profesionales y los esfuerzos por influir en las organizaciones
sanitarias son buen ejemplo de como el cuidado vy la ética del cuidado son una forma
adecuada de responder a las necesidades de salud de las personas.

Sin embargo, cabe reconocer que es posible que en algunas situaciones la enfermera
Nno pueda o no se sienta capaz de llevar a cabo el cuidado centrado en las necesidades
de la persona y actue de forma mas estandarizada. Esta es la tercera lectura de la criti-
ca de Crigger. {COmo cuidar a personas con las que no se establece buena relacion?,
incluso cuando puede existir una reaccion de rechazo ¢cuadl es la postura ética?, ;qué
significa seguir el codigo de ética, ser profesional y aplicar las competencias requeri-
das?, ¢si no es posible lograr un equilibrio lo ético es retirarse, tratar de ser sustituido
por otro miembro del equipo que no experimente rechazo? ;qué precedentes insti-
tucionales existen?, ;como se han resuelto estas situaciones anteriormente?, ;sirvio
la solucion aplicada?, ¢qué es lo justo e imparcial en estas situaciones? ;qué teorias
morales son aplicables?, ;a qué aspectos dan importancia los distintos actores implica-
dos? Parece que solamente con la reflexion sobre qué es una buena enfermera y cual
es el tipo de ayuda que ofrece a las familias y grupos a cuidar de si mismos, como les
cuida cuando no pueden hacerlo ellos mismos, como coopera en la aplicacion de la
medicina, y como establece algunos limites del cuidado, podemos obtener respuesta
a las multiples preguntas que se siguen planteando.

En la busqueda de respuesta a estas y otras cuestiones, en el caso concreto de Ca-
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talunya, se publica en el 2017" el nuevo Codi d’etica de les infermeres i infermers de
Catalunya, que es un trabajo de dos anos, consensuado por la poblacion profesional
de esta area'. Se realizo una revision en profundidad del codigo existente, para espe-
cificar el compromiso de ofrecer un servicio de cuidados de calidad a la ciudadania;
determinar la responsabilidad de los profesionales en el mantenimiento, promocion
y defensa de la salud de la poblacion; y promover la reflexion ética de las enfermeras
y enfermeros que les ayude a tomar decisiones en la practica profesional. Este codi-
go esta articulado a través de los valores de la profesion enfermera: responsabilidad;
autonomia de las personas atendidas; intimidad y confidencialidad; justicia social; y
compromiso profesional. Este compendio solo es de utilidad cuando las enfermeras lo
conocen y utilizan en la toma de decisiones. Para tal fin desde el Consell de Col-legis
d’Infermeres i Infermers de Catalunya se han impulsado varias estrategias. Por ejemplo:
publicar casos y su reflexion en base al codigo; audiovisuales sobre la practica profe-
sional que transmiten los valores profesionales y articulos del codigo; seminarios de
presentacion y debate del codigo profesional. Los articulos del codigo no dan solucio-
nes concretas a casos particulares, pero si ofrecen guia para ayudar a las enfermeras
y los equipos de salud a reflexionar y tomar decisiones fundamentadas en el trato a
cada persona, de forma individual y Unica. Y en consecuencia establecer una relacion
de confianza que aumente la calidad de la atencion garantizando la seguridad y el res-
peto. El codigo puede ser un buen instrumento utilizado como base para la reflexion y
busqueda de respuestas éticas.

Sexta critica

La intensidad del cuidado descrito por enfermeras y teorias feministas puede no
serdeseada por los pacientes ni por la practica enfermera.

Si se trata de tomar posicion entre los argumentos de Crigger, algunos seguramente
nos interpelan mas directamente que otros. Individualmente, en caso de estar hospi-
talizados por alguna razon ;tomariamos la postura de no desear una relacion intensa
con la enfermera en base a distintas consideraciones con las que nos identificamos?
Por ejemplo, en linea con algunos estudios, parece que las enfermeras se preocupan
mas del confort y de las relaciones de confianza, mientras que los pacientes conceden
importancia a conductas asociadas al cuidado fisico y procedimientos (Kuhse, 1997,
pp. 149-150). Los pacientes experimentan distintos grados de ansiedad, incertidum-

4 Consell de Collegis d’Infermeres i Infermers de Catalunya (2017) Codi d'ética. Barcelona: Consell de
Collegis d’Infermeres i Infermers de Catalunya.

'® Datos proporcionados por el Consell de Col.legis d'infermeres i infermers de Catalunya, el area con mas
poblacion enfermera de Catalunya, en febrero de 2018 las colegiadas y colegiados son 54.344, de los cuales
estan actualmente ejerciendo 45.116.
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bre, frustracion como resultado de su situacion y es apropiado que la enfermera sea
sensible a todo ello y trate de responder ampliamente a esas cuestiones, sin entrar en
el “espacio del paciente”, salvo si este da muestra de que lo desea. Hay que reconocer
que algunas personas, familias o grupos no deseen recibir un cuidado individualizado
ni quieren compartir sus preocupaciones y vivencias con la enfermera. También es
importante seguir el ritmo de la persona para identificar sus necesidades de cuidado
considerando su proceso de adaptacion o duelo a la situacion o problema de salud
que vive. El cuidado enfermero trata de responder a la unicidad de la persona como su-
jeto moral, intentando comprender como experimenta la enfermedad, discapacidad,
el dolor, y asi responder a su realidad, sin invadir su espacio. Es lo que Blum denomina
“comprension del cuidado particularizado” (Citado por Kuhse, 1997, p. 151).

Otro aspecto en el que profundizar es la capacidad real de las enfermeras clinicas para
establecer una relacion de cuidado. Ya que la investigacion existente evidencia que, a
menudo, en las organizaciones y establecimientos de hospitalizacion, las condiciones
son poco propicias para dedicar tiempo a las actividades de cuidado imprescindibles,
e incluso llegar a cumplimentar en toda su amplitud | proceso enfermero y dejar cons-
tancia escrita del cuidado llevado a cabo. Por tanto, esa relacion “intensa” apenas tiene
espacio para generarse. Un nuevo argumento para defender la inclusion del cuidado en
las politicas institucionales con la participacion directa de las enfermeras.

Séptima critica

El cuidado puede enfocarse excesivamente en la enfermera y no suficientemente
en lapersona/paciente.

El argumento es particularmente interesante y de total actualidad bajo la propuesta de
la “atencion centrada en el paciente”. Conviene primero detenerse en la preocupacion
que expresa Crigger sobre el temor a que las enfermeras se involucren excesivamente
en los aspectos teoricos y ello distraiga su concentracion en la practica. No parece
existir una critica amplia acerca de ese punto y la recomendacion es utilizar estudios
etnograficos para profundizar en la cuestion. El tema principal es disponer de informa-
cion acerca de la percepcion de la ciudadania sobre tales aspectos. Habitualmente los
datos generales que recogen los sistemas de salud suelen centrarse en la satisfaccion
del paciente y aportan datos sobre el sistema de salud, la calidad de los servicios, y el
modelo de atencion™. Como ejemplo de informacion a completar, pero susceptible de

6 Por ejemplo en Cataluna el documento La voz de la ciudadania. Como la percepcion de la ciu-
dadania se vincula a la mejora de los servicios sanitarios y el sistema de salud de Cataluna, Genera-
litat de Catalunya 2014, ofrece detalles sobre el proyecto PLAENSA® Plan de encuestas de satis-
faccion de Cataluna. Desde la puesta en marcha del ESCA, la primera encuesta de salud de 1994 y
primera edicion del PLAENSA 2003-2005, hasta los datos mas recientes de 2016, que pueden consultarse en
http://salutweb.gencat.cat/ca/el_departament/estadistiques_sanitaries/enquestes/
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ser utilizada, se dispone de los resultados globales del proyecto PLAENSA®. En este
proyecto se muestra un marco general con informacion relevante, correspondiente a
2015, para profundizar en el argumento que plantea Crigger. Por ejemplo, en Lavozde
la ciudadania se valoran aspectos tales como: si entienden [los pacientes] las explica-
ciones que se les ofrecen (96%)"; si consideran que la informacion es coherente (94%);
acerca del trato personal recibido por parte del “personal de enfermeria” (95%); si con-
sideran que la enfermera escucha y se hace cargo (93%), si pueden dar su opinion
(91%). Son avances relevantes que, junto con el movimiento impulsado de la atencion
centrada en el paciente presente en el sistema de salud desde los afnos ochenta, '8 ofre-
cen el marco para garantizar el protagonismo de la persona atendida. Sin embargo,
publicaciones recientes apuntan que todavia queda por hacer (El médico interactivo,
2016; Fundacion Pilares, 2011).

También la séptima critica de Crigger puede significar una alerta de una nueva forma
de paternalismo o maternalismo. La mayoria de las situaciones de cuidados implican
trabajar con situaciones de vida dificiles, con niveles de dependencia, fragilidad, com-
promiso vital, incluso de final de vida. La enfermera se ve comprometida como persona
y, por ello desarrolla cuidados centrados en el dolor que le comporta la situaciony en
lo que ella sabe para resolver, y no en las necesidades reales y vivencias de la persona
atendida. Es decir, puede confundir las necesidades de la persona cuidada con las
suyas, y tratar de aplicar sus conocimientos como si de ella misma se tratara, o solo
en base a experiencias anteriores. De esta manera volvemos al cuidado maternalista
0 paternalista, que habia criticado y tratado de resolver la bioética. Pero es importan-
te recordar que el paternalismo parte del supuesto que las personas no conocen sus
propios intereses, ignoran lo que en verdad les conviene, tienen capacidades muy limi-
tadas para razonar, pueden cometer errores importantes en sus decisionesy, por ello,
necesitan de alguien que las sustituya y decida por ellas (Faden y Beauchamp, 1986).
Aplicado a la salud supone actuar persiguiendo el bien del enfermo, pero sin contar
con él (Atienza 1888). Esto es precisamente lo que trata de evitar el cuidado porque en
él, el bien de la persona se resuelve contando con ella, en tanto que sujeto ético.

En el riesgo de que el cuidado se enfoque de forma excesiva en la enfermera y no su-
ficiente en la persona, se equilibra con el propio cuidado, que siempre debe definirse
desdeyjunto ala persona. Aun en las situaciones en las que la persona no pueda parti-
cipar, el cuidado ha de tratar de establecer las acciones que, posiblemente, la persona
querria 0 aceptaria.

7 Se refiere a la proporcion de quienes responden que estan de acuerdo con los temas que se pregunta.

'8 Con la Ley 14/1986 de Sanidad que incluye la carta de derechos y deberes de los pacientes y posterior-
mente con la Ley 41/ 2002 reguladora de la autonomia del paciente y derechos y obligaciones en materia
de informacion y documentacion clinica.
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Las enfermeras, y demas profesionales de la salud, han de disponer de competencias
emocionales que les permitan comprender la situacion de vida de la persona, desde su
dimension humana. Ello comporta un importante ejercicio de diferenciacion entre lo
que la enfermera ve y siente y lo que la persona ve y siente. De manera que la primera,
al proporcionar el cuidado sepa hacerlo desde la vision de la persona que cuida.

Octava critica

Si el cuidado es una respuesta emocional puede obstaculizar la capacidad del pro-
fesional de la salud para cuidar a la persona/ paciente

La competencia emocional es un requisito imprescindible en la practica enfermera, y
asi se constata en una revision reciente acerca de la investigacion realizada sobre el
tema (Sanchez-Rueda, 2013)°. Sin embargo, esa misma autora reconoce que, en la
formacion enfermera de pregrado, la competencia emocional no tiene un aprendizaje
relevante y que en general, la investigacion sobre ese tema es incipiente en Espana.
Aunque hay un interés creciente en el estudio de las emociones y su influencia en el
bienestar humano, al menos desde la década de los anos ochenta. La investigacion de
Sanchez Rueda (2013, p. 213) muestra que las enfermeras manifiestan la necesidad de
cuidar de las emociones, aunque las personas atendidas no perciben que ese aspec-
to sea una practica habitual. La percepcion de sentirse cuidados emocionalmente se
centra en la empatia, recibir trato amable y ser escuchados atentamente. Es ese tipo de
cuidado que proporciona sensacion de bienestar. Personas atendidas y enfermeras
consideran y valoran que estas ultimas deban estar en posesion de habilidades emo-
cionales, con énfasis en la escucha activa, empatia, y capacidad de gestion emocional.
Se refieren a evidencias de que ese cuidado emocional es clave en la recuperacion. Sin
embargo, sorprende que al identificar las capacidades mas relevantes de la practica
enfermera destacan las asociadas a la practica médica frente a las de tipo emocional.

En la investigacion de Sanchez Rueda la autora afirma, conectando con el argumento
de Crigger que: “usuarios y enfermeras, y especialmente estas ultimas, consideran que
la implicacion emocional es perjudicial para la propia enfermera y para su capacidad de
toma de decisiones”. Lo cierto es que todavia se ha profundizado poco en el tema, y la
tendencia ha sido prestar escasa atencion a la formacion, contenidos y metodologias
para favorecer las competencias en el cuidado emocional. Este hecho puede deberse
en gran parte a factores ligados a las organizaciones sanitarias que conceden mayor
importancia a los aspectos médicos y de tratamiento. Sobretodo, los servicios hospi-
talarios, a menudo con organizaciones jerarquicas centradas en la medicinay el trata-

'9 La tesis doctoral de esa autora Las emociones en la practica enfermera (Barcelona: UAB, 2013)
ofrece abundante informacion acerca del tema.
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miento de las enfermedades, pueden disminuir notablemente la capacidad de cuidar
de las enfermeras e invisibilizar su aportacion (Susilo, 2013; Cole, 2014; Busquets et
al, 2017).

Cuando la investigacion se dirige a explorar las vivencias de las personas atendidas
y se les pregunta sobre sus relaciones con los profesionales se evidencia que, para
ellos, la relacion interpersonal con los profesionales tiene un efecto directo con su
capacitacion y empoderamiento frente a sus problemas de salud. La investigacion
de Busquets (2017), sobre la vivencia de las personas respecto a la informacion que
reciben durante su proceso de atencion, proporciona datos sugerentes y de interés
sobre ello?. A traves de entrevistas individuales y grupos focales la autora investiga
sobre la vivencia de personas con una enfermedad grave respecto a la informacion
que reciben de los profesionales. Busquets senala dos conclusiones relevantes para
la respuesta a la octava critica de Crigger. En primer lugar, evidencia que, para las per-
sonas atendidas, la relacion con los profesionales es clave para poder ejercer de forma
autonoma la toma de decisiones. El relato de los informantes evidencia que la calidad
y el tipo de relacion, que los profesionales establecen con las personas enfermas, ge-
nera las condiciones para que se pueda afrontar la crisis que supone la enfermedad,
sin perder la autonomia y el control sobre la propia vida. Las situaciones que expre-
san los participantes, relacionadas con la obtencion de informacioén y la ayuda para
entenderla, reflejan la importancia de una comprension relacional de la autonomia y
son ejemplo claro de ello. La crudeza del pronostico, los efectos de los tratamientos
en la vida diaria, las malas noticias son mucho mejor aceptadas y entendidas cuando
la informacion tiene lugar en el seno de una relacion de proximidad, disponibilidad y
escucha. Y al contrario la no consideracion de la respuesta emocional es identificado
como una barrera en la comunicacion y por ello un factor que incrementa el sufrimien-
to (Busquets, 2017, pp. 152-170). De ahi la relevancia de la ética del cuidado en la
informacion y comunicacion, y en especial en relacion con las noticias negativas y/o
las que pueden resultar mas dificiles de aceptar.

Los participantes en la citada investigacion manifiestan abiertamente que --a pesar de
la alta dependencia de los demas, que las situaciones de enfermedad suponen-- la
calidad y el tipo de relacion potencia que la persona pueda experimentar que importa,
se sienta atendida, tal y como ella haria si supiera o pudiera y que, al mismo tiempo,
experimente que va obteniendo los recursos necesarios para volver a tomar las riendas
de su vida. Todo ello contribuye a proporcionarle seguridad, aspecto que es impres-
cindible para poder vivir un proceso de recuperacion de un problema de salud grave

20 | a investigacion es parte de una tesis doctoral que profundiza en las vivencias relacionadas con la in-
formacion que reciben personas con enfermedades de alto compromiso vital, durante todo su proceso de
atencion sanitaria. Evidencia los elementos que ayudan y los que dificultan en el proceso de obtencién y
comprension de la informacion. Entre ellos destacan los relativos a la relacion entre la persona y los profe-
sionales.
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(Busquets, 2017, pp. 171-185). Parece que el camino es ir comprendiendo la relacion
clinica como una relacion de cuidado, evidenciando y afianzando la aportacion del co-
nocimiento enfermero en la atencion a la salud de las personas. La opcion que parece
razonable es avanzar en la capacitacion de las enfermeras en competencias emocio-
nales y que, a través de propuestas innovadoras y de investigacion-accion, se contri-
buya a ampliar y sistematizar el conocimiento en ese ambito y compartirlo con al resto
de profesiones del ambito de salud y sociosanitario. Al igual que avanzar en otros que
afectan a la practica enfermera en los que conviene profundizar en la compleja rela-
cion existente entre teoria y practica (Pérez-Fullerat, Amezcua, 2017, pp. 245-247) y en
elimpacto de la cultura y organizacion institucionales (Millard; Hallet y Lucker 2006).

A modo de conclusion

La propuesta y objetivos del proyecto Etica y valores del cuidado se centran en la vo-
luntad de seguir profundizando en distintas dimensiones del cuidado a lo largo del
presente capitulo se ha tratado de avanzar en esa linea, desde la preocupacion de vi-
sualizar el cuidado. Para ello se presta atencion al compromiso profesional en algunos
temas esenciales a considerar en la practica profesional y en base a ellos, y a partir de
la argumentacion critica proporcionada por la literatura profesional, se profundiza en
los retos en la aplicacion de la ética del cuidado. Ese ejercicio ha llevado a identificar
la aportacion de distintos elementos que pueden ser utiles en la reflexion, ya que nos
ayudan a elegir en determinadas situaciones, tener en cuenta distintas preferencias
de acuerdo con diferentes creencias, valores, modos de vida de las personas. La apli-
cacion de la ética del cuidado hace que nos cuestionemos sobre diferentes temas. Y
nos muestra que, lejos de aplicar normas estrictas, se trata de reflexionar sobre cues-
tiones que son reversibles y temporales, considera la aplicacion en contextos variables
que se construyen y de-construyen en un ejercicio constante, continuo y dinamico. La
perspectiva enfermera puede y debe contribuir decididamente a clarificar situaciones
complejas e incluso de cierta confusion, aportando conocimiento y saber acumulado,
inteligencia y pericia, reforzando sin temor la construccion de relaciones de cuidado
saludables y positivas, donde se tenga en cuenta la contribucion de todos y cada uno
de los actores que intervienen. Entre ellas, y muy especialmente, el papel y accion de
las organizaciones e instituciones favoreciendo y facilitando las condiciones para ha-
cerlas posible. La reflexion que suscita Crigger con sus ocho argumentos resulta su-
gerente para iniciar un debate mas amplio sobre ellos y sobre otras cuestiones que
siguen siendo esenciales en la practica enfermera actual y en el cuidado de la salud
en el futuro.
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Introduccion

El cuidado es un asunto politico. Las decisiones sobre la manera y la forma de acep-
tar y compartir las responsabilidades del cuidado por parte del Estado y las personas;
la cantidad de recursos colectivos que se invierten en cuidados en comparacion con
otros servicios publicos como la educacion. Incluye también las responsabilidades del
Estado en la proteccion de los ciudadanos contra el crimen o los ataques externos,
ademas de las resoluciones sobre las compensaciones economicas y el valor de las
personas que trabajan en el sector de los cuidados. Todos son asuntos de debate y
de disputa politica. Un claro ejemplo se produjo durante las elecciones generales de
2017 en el Reino Unido. Un momento clave durante la campana electoral, que marco
el declive del respaldo publico de la primera ministra conservadora Theresa May, tuvo
que ver con las politicas de cuidados. Para entender esta situacion debemos conocer
dos elementos de contexto:

1). En el Reino Unido, la asistencia social es responsabilidad de los gobiernos
locales, a diferencia de la atencion sanitaria, que se proporciona a través de
un servicio nacional de salud, sujeto al control del gobierno central. Ello pro-
voca disputas sobre la provision del servicio, tanto si se trata de los servicios
disponibles para una sola persona o para varias. Ambos se consideran a la
vez atencion sanitaria y social, por lo que el organismo competente para su
provision ha sido un tema de recurrente para los servicios del Reino Unido
durante décadas. Varios mecanismos estructurales y de otro tipo han inten-
tado resolver esta problematica, pero ninguno ha conseguido un éxito ro-
tundo.

2). Desde la creacion del Servicio Nacional de Salud (NHS) en el Reino Unido,
el servicio, como es sabido, es gratuito en el lugar donde se ofrece. Por el
contrario, la asistencia social esta sujeta a la evaluacion economica. En el
sistema actual, quienes necesitan ayuda deben superar dos evaluaciones:
en primer lugar, hay que establecer si cumplen los criterios para recibir asis-
tencia social y, en segundo lugar, si disponen de recursos economicos de
mas de 23.250 £. Si es asi, deben pagar el coste completo o una parte de él.
A menudo, estos servicios son prestados por agencias privadas o sin animo
de lucro, en lugar de serlo de manera directa.

La propuesta que genero el escandalo, cuando aparecio en el manifiesto del Partido
Conservador, indicaba que la evaluacion econdmica debia incluir el valor de la vivien-
da de la persona y que la gente debia pagar por el cuidado, siempre que el valor de
su vivienda fuera inferior a 100.000 £. Por ejemplo, si alguien disponia de 10.000 £ en
ahorros y tenia una casa valorada en 200.000 £, hasta ese momento se encontraba por
debajo del umbral de pago, aunque con la nueva politica, estaria por encima. Hubo
oposicion y la politica sobre la asistencia social alcanzo una visibilidad nunca antes
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vista durante una campana a las elecciones generales. Sin embargo, la propuesta no
solo destacaba la posibilidad de que muchas mas personas tuvieran que pagar por sus
cuidados. La oposicion se refirio a ella como una «tasa de la demencia» y los comen-
taristas politicos empezaron a plantear en publico una pregunta que habian senalado
durante mucho tiempo las personas afectadas directamente. La demencia es una en-
fermedad diagnosticable, pero actualmente no se considera clinicamente curable. Por
lo tanto, es mas probable que los servicios que atienden a las personas con demencia
sean servicios de «asistencia social» y no servicios de «atencion sanitaria». Esto no
sucede, por ejemplo, si una persona tiene un diagnostico de cancer. La injusticia de
tener que pagar por el cuidado si tienes demencia, pero no si tienes cancer, salio a la
luz publica.

Se trata de un ejemplo particular, extraido de un momento concreto en una época tur-
bulenta de la politica del Reino Unido. Pero aparte de ayudarme a cumplir mi objetivo
general de ilustrar el hecho de que el cuidado es un asunto politico, plantea algunas
preguntas mas especificas que resultan importantes para lo que quiero transmitir en
esta conferencia, que no tratara de la economia politica del cuidado, sino que ofrecera
otra perspectiva sobre la politica del cuidado.

El primer punto es que a menudo se clasifica el «cuidado» cuando se usa en el contex-
to de las politicas publicas y la prestacion de servicios, y que dichas clasificaciones se
pueden refutary pueden llevar a «disputas por los limites». El cuidado se puede definir
como cuidado social, cuidado sanitario, cuidado asistencial o cuidado no profesional,
entre otros. Las discusiones sobre quién deberia prestar los diferentes tipos de cui-
dado preocupan tanto a los responsables de gestionar y prestar los servicios, como a
aquellas personas cuyo «estado» 0 «necesidad» son el sujeto de la discusion.

El segundo asunto que surge es que los diferentes tipos de cuidado se valoran de
manera diferente. El Estado ha aceptado la responsabilidad de pagar por el cuidado
sanitario, pero no por el cuidado social. ;{Cual es la razon? Se puede sugerir que esto
sucede porque el tratamiento clinico requiere conocimientos y habilidades que, a su
vez, requieren educacion y formacion profesional, mientras que el cuidado social pue-
de ser prestado por personas con poca o ninguna formacion, ya que se percibe como
algo que «surge de manera natural» o que es facil de aprender. Esta bien demostrado
que se trata de un analisis de género, por lo que las consecuencias para las mujeres,
tanto si reciben remuneracion o no, se ha investigado en profundidad. En relacion con
ello, existen varias preguntas sobre las consecuencias de la percepcion que las perso-
nas que reciben asistencia sanitaria y/o social tienen de si mismas y de la percepcion
que otras personas tienen de ellas. El uso de un servicio altamente valorado confiere
mas estatus al usuario que recibir un servicio considerado de bajo nivel.

Y el ultimo punto que destaca este ejemplo, y que para mi resulta clave para esta con-
ferencia, es la importancia del cuidado que proviene «de las sombras» y que se con-
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vierten en el foco del debate publico. Mientras que el NHS del Reino Unido ha sido un
asunto de elevado perfil politico, el cuidado social no ha recibido este tipo de aten-
cion hasta hace bien poco. La mayoria de las personas no sabria decir como se paga
y cOMo se presta este servicio. Solo cuando se encuentran en la situacion de intentar
negociar el apoyo para un nino con dificultades de aprendizaje o un progenitor cuya
fragilidad fisica y mental le impide valerse por si mismo, es cuando las personas em-
piezan a conocer las complejidades y las ambigUedades del sistema de salud y de
asistencia social.

Despueés de prestar atencion a la importancia en la forma de «clasificar» el cuidado ex-
ploramos el tema como un asunto politico ofreciendo una perspectiva sobre la politica
del cuidado, desde la perspectiva del cuidado de la ética feminista, en lugar de hacerlo
desde la perspectiva de la economia politica. Y esto me obliga a retroceder y a consi-
derar el cuidado en un sentido mucho mas amplio: la importancia del concepto de
cuidado en determinadas practicas, que sin ello serian percibidas de manera bastante
diferente. El trabajo de los teoricos de la ética del cuidado, han demostrado tanto su
universalidad como su importancia para la ontologia relacional de los seres humanos.
A continuacion, pretendo aplicar esta perspectiva a tres elementos que creo que son
centrales para una concepcion y una amplia practica de la politica del cuidado: el pri-
mero es su implicacion para las identidades de las personas inmersas en la relacion de
cuidados; el segundo es lo que implica para la accion colectiva y la mision de entre las
personas que tienen diferentes posiciones en relacion al cuidado, y el tercero es coémo
hacemos politica sobre el cuidado y a quién involucramos en ese proceso. Lo que aqui
me interesa es como hacemos politica y cuales son las consecuencias de la toma de
decisiones politicas

La universalidad del cuidado

Nadie podria sobrevivir sin cuidados. El cuidado es necesario para alimentar y criar
a los bebés, para que desarrollen la comprension necesaria para interactuar con el
mundo que les rodea, crezcan y desarrollen relaciones con otras personas. Aunque
nuestros cuerpos puedan recuperarse de pequenas lesiones y ataques de virus € in-
fecciones, las personas necesitamos el cuidado de otros al caer enfermos o si sufrimos
lesiones graves. Pocos creemos que vivir alejados de la preocupacion de los demas
nos permite conseguir el bienestar y, por lo tanto, buscamos a otras personas a quie-
nes podamos cuidar y de quienes podamos recibir cuidados en nuestro dia a dia, para
aportar sentido y calidad a nuestras vidas. Al envejecer, es posible que cada vez nos
cueste mas llevar a cabo el cuidado personal, nuestra movilidad se reduzca y aumen-
ten nuestros problemas de salud. Para algunas personas es preciso que les cuiden
para poder llevar a cabo sus proyectos vitales, mientras que otros requieren el cuidado
para poder comunicar sus deseos y recibir el reconocimiento de su humanidad. Estas
no son circunstancias anomalas, sino que resultan fundamentales para la condicion
humana.
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Por tanto, parece perverso empezar, ya sea filosofica o ideologicamente, desde una
posicion que afirme que los humanos son «centros independientes de actividad»
(Gauther 1986) vy, por consiguiente, que los cuidados solo resultan importantes para
aquellas personas con «necesidades especiales». Es precisamente esta postura la que
asumen las teorias liberales de la justicia y las politicas economicas y sociales neolibe-
rales. En su critica a este enfoque de la justicia, Eva Kittay (2017; 55) ha escrito:

«Su pilar fundamental es incoherente. Puede que sea [0gicamente posible que existan
dichos seres (centros independientes de actividad), pero estas «personas» no pueden
ser seres humanos que han heredado las capacidades y las necesidades sociales que
hacen posible la vida humana, y que la convierten, en toda su variedad, en lo que es».

Aunque el diseno y la estructura concretos de las instituciones de cualquier Estado
estén abiertos a critica, el reconocimiento de nuestra dependencia respecto a otras
personas resulta fundamental para las instituciones sociales, educativas, de salud y de
otros tipos, que se han desarrollado para apoyar nuestra capacidad de vivir en comu-
nidad y disfrutar de cierto grado de bienestar. El cuidado no es un anadido, no es un
elemento opcional, sino que, tal como indica Kittay (2017), es un elemento de «primer
orden» sobre el que se fundamentan necesariamente los acuerdos sociales. Y si es asi,
el cuidado deberia ser un foco importante de solidaridad.

La ubicuidad del cuidado es lo que Joan Tronto y Berenice Fisher intentaban recoger
en su conocida y amplia definicion:

“Al nivel mas general, sugerimos entender el cuidado como una actividad de especie
que incluye todo aquello que hacemos para mantener, continuar y reparar nuestro
«mundo» para poder vivir en él lo mejor posible. Ese mundo incluye a nuestro cuerpo, a
nosotros mismos y a nuestro entorno, e intentamos mezclarlo todo en una red compleja
que sostenga la vida”. (citado en Tronto, 1993; 103)

La definicion de Tronto y Fisher nos indica que el cuidado es mucho mas que atender
a las personas necesitadas. Y si es asi, el cuidado es importante para la forma de tomar
decisiones colectivas e individuales sobre las politicas, que van mucho mas alla de
las que se definen para algun tipo de cuidado. Por ejemplo, el cuidado es relevante
para la forma de disenar los entornos urbanos: ;dichos entornos son una prueba de
que a los responsables de ellos les importan las personas que viven en ellos?. Tras el
terrible incendio de la torre Grenfell en Londres hubo un gran numero de personas
que perdieron sus familias y todo lo que poseian, y para los que esta fue la peor prue-
ba imaginable de la falta de cuidado para ellos y/o sus familias. Sin embargo, no hace
falta una prueba tan extrema de la ausencia de cuidado, también puede observarse en
entornos que no prestan ninguna atencion a la forma en que viven las personas. En tér-
minos de la vida diaria, ;/qué indica el estado de mantenimiento fisico y ambiental o su
carencia para quienes viven en la ciudad? ;Qué provoca el hecho de que los edificios
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publicos no sean accesibles para las personas con discapacidades fisicas o para las
que, simplemente, los edificios estan demasiado lejos y no existe transporte publico?
¢Qué mensaje transmite a las personas mayores el cierre de aseos publicos sobre la
importancia que tiene para las autoridades locales su disfrute de un viaje a la ciudad
para hacer compras? ¢Las politicas urbanisticas de vivienda y de transporte apoyan a
las personas a cuidar unos de otros, o dificultan esta tarea?

El cuidado también es importante para las practicas laborales de todas las organiza-
ciones, incluyendo aquellas que contratan a personas para ofrecer cuidados. Pero
cuando las personas trabajadoras no tan solo no reciben ningun apoyo para explicar
experiencias dificiles a las que se enfrentan durante su trabajo de cuidado, sino que
tampoco detectan que a sus jefes les importe su esfuerzo en tomar buenas decisiones
en circunstancias dificiles, ¢(podemos describir a estas organizaciones como cuidado-
ras?

El cuidado no solo es necesario para todo el mundo, sino que resulta importante para
todos los aspectos de nuestras vidas. En este texto no hay espacio suficiente para ex-
plorar todos aquellos contextos en los que se ha aplicado la ética del cuidado, inclu-
yendo en las relaciones internacionales (Robinson, 1999). Pero tal como afirmo Joan
Tronto en este Seminario el ano pasado, si partimos de la comprension de las personas
en términos de homines carens en lugar de homo economicus, se abre un camino muy
diferente al del neoliberalismo, una ideologia que, en sus propios términos, ha fallado
estrepitosamente. Por tanto, lo que quiero desarrollar aqui es la forma en que el cui-
dado tiene el potencial de actuar como foco de encuentros politicos entre personas
cuyas circunstancias e identidades son en primera instancia muy diferentes, y asi ge-
nerar un tipo de politica diferente con el potencial para conseguir resultados politicos
distintos.

La ontologia relacional subyacente a la ética del cuidado nos anima a centrarnos en
las conexiones y en como interactuamos con otras personas, en lugar de centrarnos
en personas aisladas, centros independientes de actividad. De aqui deriva que pensar
unicamente en términos de necesidades individuales, o incluso de derechos indivi-
duales, no puede formar la base para crear una sociedad justa, o capaz de construir
las estructuras necesarias para sostener nuestras vidas en todas sus formas y fases. Tal
como han reconocido la mayoria de eticistas del cuidado, aunque resulta importante
distinguir entre una ética de la justicia y una ética del cuidado, eso no significa que una
sea importante y la otra no, sino que el cuidado es necesario para la justicia, debido a
la naturaleza interdependiente de lo que significa ser humano.

El cuidadoy las identidades relacionales

Empezar por reconocer la centralidad del cuidado en nuestras vidas tiene implicacio-
nes para la forma de pensar en quienes somos, tanto personalmente como en términos
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de nuestra relacion con otras personas. Ofrece una perspectiva util sobre la identidad.
Hace anos llevé a cabo entrevistas con personas que se habian identificado como
«cuidadoras», personas que cuidaban, sin ninguna remuneracion, a un familiar (Bar-
nes 2006). Conocia a la mayoria de estas personas, antes de empezar, porque habia
trabajado con ellas en la evaluacion de un proyecto de cuidado comunitario. Contac-
té con ellas porqué sabia que cuidaban de un conyuge, de un niho enfermo, de una
persona fragil o enferma, y porque se habian identificado a si mismas en publico como
cuidadoras. Cuando me explicaron sus historias sobre cuidados, me di cuenta de que
la relacion especifica del cuidado, que habia supuesto la razon de mi contacto inicial,
era a menudo solo uno de los muchos tipos diferentes de relaciones de cuidado que
habian sido importantes en sus vidas.

Hablaron de los diferentes contextos en los que eran o habian sido personas cuidado-
ras, el cuidado que habian (o no habian) recibido de otras personas, y como la persona
a la que habian cuidado habia cuidado de ellas o de otras personas. En algunos casos,
las historias resultaban bastante impactantes y me costo saber como responder. Por
ejemplo, el caso de una mujer a la que entrevisté porqué habia cuidado de su marido
con demencia, que habia fallecido recientemente. Durante su narracion, me hablo de
su hijo, que habia sido diagnosticado esquizofrenia y que habia desaparecido de sus
vidas muchos anos atras. La mujer no sabia donde estaba su hijo, ni si estaba vivo. En
otros casos, la narracion no era tan impactante como una revelacion de la importancia
de las relaciones de cuidado a lo largo de la vida. Una mujer con discapacidad, a la que
entrevisté porque cuidaba de su hijo con discapacidad, me conto su experiencia de
recibir el cuidado de su madre, cuando era nina, como la de identificarse como cuida-
dora de otros ninos con discapacidad en la escuela a la que asistia. Me sorprendio no
solo lo ingenua que yo habia sido al pensar que una invitacion para hablar sobre los
cuidados se limitaria a una relacion, sino también la ubicuidad de dichas relaciones en
la vida de la gente. Me di cuenta de que no resultaba util clasificar a la gente como cui-
dadores o receptores de cuidados; son ambas cosas al mismo tiempo y en diferentes
momentos. Y ofrecer cuidado y recibir cuidado se cruza con otros tipos de relacion y
otras identidades. En su momento escribi:

«... ofrecer cuidados era aceptado como parte de la vida normal de estas personas
cuidadoras, y [que] sus historias revelan que no es solo cuando la persona participa
en el tipo de relaciones reconocidas por los legisladores y proveedores de servicio
como “de cuidados”, sino que las relaciones de cuidado pasan a formar una parte
importante de su relacion con otras personas.» (Barnes, 2006, p. 122)

Durante nuestra vida, ocupamos posiciones cambiantes en relacion con el cuidado,
y algunos de nosotros ocuparemos diferentes posiciones al mismo tiempo. Varios au-
tores han confirmado este hecho y han resaltado su importancia. Mi companera Nicki
Ward, que trabajaba en servicios para personas con discapacidades de aprendizaje,
y que se especializo en el tema durante su trabajo académico como profesora € in-
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vestigadora de trabajo social, escribié sobre una conversacion entre su madre, que se
habia puesto enferma, y una vecina que tenia una hija con problemas de aprendizaje
(Ward, 2011). Cuando la senora Ward comenté lo mucho que dependia de la ayuda de
Nicki en esa época, su vecina le respondié que ella tampoco sabia como sobreviviria
sin el cuidado de su hija. Nicki ha seguido trabajando con personas con problemas de
aprendizaje que también son cuidadoras, y ha escrito sobre la importancia que tiene
para las personas que son receptoras de cuidados que, a su vez, también ellas cuiden
de otros. Sus experiencias resaltan la interdependencia de las vidas humanas vy, tal
como escribe Nicki:

«Elhecho de que personas con problemas de aprendizaje sean cuidadoras ofrece una
oportunidad de demostrar reciprocidad vy, a través de ello, adoptar un papel valorado
que a menudo se les niega.» (Ward, 2015, pp. 167-8)

Pero reconocer que podemos ser tanto cuidadores como receptores de cuidado se
aplica no solo a aquellas personas que proporcionan cuidados en actividades no re-
muneradas porque son familia o0 amigos de la persona a la que cuidan. Sin embargo,
las personas en puestos de poder, a menudo, no reconocen su necesidad de cuidado,
algo que Joan Tronto (2013) ha explorado en su analisis del efecto perjudicial de lo
que ella llama ‘irresponsabilidad privilegiada’, aquellas personas que pagan por cuidar
también necesitan y reciben cuidados. Tedora Manea (2015) ha explorado las expe-
riencias de médicos que habian emigrado de Rumania al Reino Unido. Manea afirma
que cuando se embarco en este estudio esperaba escuchar historias de médicos asu-
miendo trabajos de gran prestigio con sueldos que les permitirian mejorar sus vidas.
Lo que no esperaba eran las historias que escucho sobre las vulnerabilidades y la ne-
cesidad de cuidado por parte de personas que habian sido ‘expulsadas’ (p. 207) de la
red de cuidados en la que habian vivido antes de emigrar. La migracion habia arrojado
luz sobre las redes de cuidado en las que habian vivido, que ademas habian genera-
do una vulnerabilidad adicional como resultado de tratar de ejercer como médicos
en un entorno desconocido. Manea concluyo que estos médicos inmigrantes son un
recurso social que precisan ser “atendidos” y “cuidados” en lugar de ser considerados
unicamente como mano de obra importada para paliar las carencias en el sector del
cuidado.

Podriamos anadir mas ejemplos para destacar que el cuidado no solo es una necesi-
dad para todos nosotros, sino también para mostrar que definir las identidades de las
personas en términos de ser un prestador o receptor de cuidados, y al hacerlo emitirun
juicio moral sobre la valia, es ignorar las multiples y cambiantes posiciones que ocupa-
mos en relacion al cuidado, en diferentes épocas de nuestra vida. Esta afirmacion no
solo tiene consecuencias personales, sino también politicas.

Es facil identificarse con las estrategias adoptadas por personas con discapacidad y
otros problemas para hacer campana para conseguir no solo mejores servicios, sino
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para alcanzar la justicia social en todos los aspectos de su vida. Empezaré por el relato
de unincidente concreto que sucedio al inicio de mi investigacion sobre laimplicacion
y los movimientos de usuarios. Estaba evaluando un proyecto llamado el Proyecto de
Accion Especial para Cuidados de la Comunidad de Birmingham (CCSAP, por sus si-
glas en inglés) (Barnes, 1997). Al final de este proyecto, se cred un grupo llamado el
“Equipo de Busqueda”. Se trataba de un grupo de usuarios del servicio (personas con
discapacidad, con problemas mentales, y personas mayores) y de cuidadores (no re-
munerados), que se reunieron para garantizar la continuacion del trabajo que se habia
iniciado. Este grupo era inusual al incluir a diferentes colectivos de usuarios, personas
cuidadorasy organizaciones de voluntariado, que hacian campafna en nombre de esos
grupos. El unico requisito era no trabajar para el ayuntamiento, que en esa época era
el mayor proveedor de servicios sociales. Sin embargo, durante un debate, a algunos
miembros del grupo se les ocurrio que algunas personas cuidadoras --como por ejem-
plo padres de ninos con discapacidad o hijos adultos de padres mayores-- trabajaban
para el ayuntamiento. Este descubrimiento desemboco en una acalorada discusion
sobre si estas personas podian ser miembros del Equipo de Busqueda. Los miembros
del grupo concluyeron que el «personal de primera linea», incluidas las personas que
trabajan en el hogar (cuidadores domeésticos), los trabajadores de la limpieza y los fun-
cionarios de la vivienda que también eran cuidadores podrian unirse, pero no los altos
directivos. El grupo, que se creo para contribuir al «xempoderamiento» de los usuarios
del servicio y de los cuidadores, trazé una distincion basada en suposiciones de poder
dentro de las funciones profesionales o burocraticas, para definir los limites sobre a
quienes estaban preparados para aceptar en el grupo.

Desde una perspectiva de identidad, este hecho refuerza la necesidad de reflexionar
sobre la forma en que interactuan diferentes dimensiones de la identidad. Sin nom-
brar este fendmeno como ‘interseccionalidad’ (Crawshaw), los miembros del Equipo
de Busqueda reconocieron que tanto las identidades subordinadas como las valiosas
pueden existir al mismo tiempo, y que el hecho de trabajar para una organizacion pro-
veedora de servicios y usar esos servicios eran fenomenos que podian coexistir. Soy
mujer y me estoy haciendo mayor, pero también soy blanca y mantengo mi identidad
profesional. Lo que quiero decir es que el posicionamiento en relacion al cuidado es
una manera importante de reconocer nuestras identidades interseccionales. Sin em-
bargo, en los inicios del movimiento de las personas con discapacidad se entendia
como una buena estrategia afirmar la discapacidad o enfermedad mental como la
unica identidad de la persona. El movimiento de las personas con discapacidad, al
menos una parte de él era reacio a tener en cuenta la edad, el género, la sexualidad,
diferentes deficiencias u otros aspectos de la identidad de las personas, en su lugar re-
calcaba la experiencia compartida de la discapacidad como opresion. En relacion con
esto, existia al mismo tiempo una oposicion al movimiento de personas cuidadoras y
una oposicion al «cuidado» como forma de definir sus necesidades. Hablar en nom-
bre propio, sin necesidad de portavoces, y exigir «derechos, no cuidados» como un
medio para identificar las injusticias y las opresiones asociadas con la discapacidad,
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eran estrategias poderosas y efectivas. Pero esa base de identidad monolitica para la
accion no puede sostenerse, ya que reconocemos la naturaleza entremezclada de las
identidades en constante dinamismo.

En los primeros anos de los movimientos de personas con discapacidad y supervivien-
tes se enfatizo la importancia de reclamar no solo identidades independientes, sino
también valorizadas, para las personas que habian experimentado tanto la subordi-
nacion como, a veces, la opresion. La motivacion de muchas personas para participar
provino del desarrollo de una «conciencia de oposicion», que mediante la accion co-
lectiva incluia demostrar el valor del conocimiento experiencial y usarlo para poner en
entredicho las suposiciones de experiencia y dominio profesional (Barnes, 2015). Esa
fue una parte importante de una estrategia politica, que ha tenido un efecto considera-
ble en cuanto a la manera en que se perciben no solo las personas con discapacidad y
los usuarios de servicios de salud mental, sino también la forma en que se consideran
la discapacidad y la enfermedad mental. Estoy sugiriendo que ya no deberiamos sen-
tirnos comodos con una estrategia que afirma «derechos, NO cuidados», y que enfren-
ta a personas cuidadoras con personas que reciben cuidados. En su lugar, deberiamos
buscar alianzas entre personas que posiblemente tengan (temporalmente) posiciones
diferentes en relacion con el cuidado, pero que reconocen que el cuidado puede ser
una fuente de solidaridad y que defenderlo es beneficioso para todos.

Elrechazo al «cuidado» no se limita a los activistas con discapacidad. A nivel personal,
existe una importante incertidumbre sobre el cuidado, y muchas personas mayores
muestran reticencia a «convertirse en una carga» para otros debido a su necesidad de
cuidados. Sentirse descuidado no aporta mucho al bienestar de nadie y laimportancia
de un cuidado de buena calidad es un factor esencial para las personas mayores y
contribuye a su bienestar (Barnes, et al.,, 2013). Sin embargo, el «mito de la autonomia»
(Fineman, 2004) es poderoso y el discurso de la «independencia» se ha convertido
en dominante, en los sistemas de bienestar social de la mayoria de los estados occi-
dentales. La independencia esta relacionada tanto con no depender del estado para
obtener apoyo economico, como con gestionar la vida sin depender de otras personas
para satisfacer nuestras necesidades diarias. La independencia no solo parece reducir
la demanda de recursos del Estado, sino que también es un indicador de mérito mo-
ral. Contribuye a que muchas personas sean reacias a aceptar ayuda. Sin embargo,
no todos los activistas con discapacidad se han sentido comodos con el llamamiento
a la independencia porque han reconocido, por ejemplo, que para una persona con
discapacidad es necesaria la ayuda para vivir (Shakespeare, 2000). Desde diferentes
perspectivas, la dicotomia entre autonomia/independencia y dependencia se percibe
como algo vulgar e inutil (Fine y Glendinning, 2005; McKenzie y Stoljar, 2000). La idea
de que el cuidado se puede «eliminar» (Kelly, 2014) o «abandonar» (Barnes, 2011b)
de las relaciones entre personas con discapacidad y las que les brindan apoyo, no es
precisa ni util. Pero el hecho de que la independencia sea valorada y la dependencia
se asocie con un valor moral menor ha sido interiorizado por muchas personas y ge-
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nera un gran rechazo, tanto para reconocer la necesidad, como para aceptar la ayuda.
Peter Beresford afirmaba que:

“el cuidado, una incorporacion relativamente reciente a la politica publica, ha superado
su fecha de caducidad. Se ve minado por su asociacion con la desigualdad y la discrimi-
nacion.” (Beresford, 2008, p. 1).

Joan Tronto ofrece una explicacion bastante diferente de la devaluacion del cuidado:

“El desdén hacia los «otros» que cuidan (mujeres, esclavos, sirvientes) ha sido virulento
en nuestra cultura. Este rechazo esta inextricablemente ligado al intento de negar laim-
portancia del cuidado. Las personas mas poderosas no quieren admitir su dependencia
de las personas que las cuidan. Tratar el cuidado como algo descuidado y sin importan-
cia ayuda a mantener las posiciones de los poderosos respecto a quienes les cuidan”
(Tronto, 1993, p. 174).

El cuidado se ha usado de diferentes maneras tanto para distinguir a diferentes perso-
nas como para asignar diferentes valores. Creo que la denominacion de Tronto (2013)
delrechazo de laimportancia del cuidado como «irresponsabilidad privilegiada» tiene
mas poder de transformacion que el rechazo de Beresford. El analisis de Tronto situa
la devaluacion del cuidado en la existencia de desigualdades, que permiten a la gente
poderosa negar el reconocimiento de que solo pueden ocupar sus posiciones gracias
al cuidado invisible de otras personas. El reto politico es darle la vuelta a esta situa-
cion y usar la universalidad de nuestra necesidad de cuidados para generar la solida-
ridad que implica la quinta dimension de cuidado de Tronto: «cuidar con». Conseguir
justicia para las personas con discapacidad y que han sobrevivido a una enfermedad
mental, personas que han sido definidas como necesitadas de cuidados, no se puede
alcanzar sin considerar la justicia para los cuidadores no remunerados o los remune-
rados. Un grupo no puede lograr la justicia social a expensas de otro. Si defendemos
a aquellas personas que reciben cuidados en detrimento de aquellas que los prestan,
estamos obviando que las mismas personas pueden ocupar ambas posiciones.

Elargumento de Eva Kittay (1999;14) es que la incapacidad de aceptar la dependencia,
como elemento fundamental para la condicion humana, tiene como resultado no solo
la ocultacion de las necesidades de aquellas personas que son dependientes, sino
también las necesidades y derechos de los «trabajadores de la dependencia» para
recibir reconocimiento por derecho propio. El movimiento de las personas cuidadoras
en el Reino Unido y en otras partes (Anttonen y Haikio, 2011; Barnes, 2011a) visibilizo
las exigencias fisicas, emocionales y personales de ser una persona cuidadora. Buscar
«cuidados para las personas cuidadoras», o reconocer lo que Eva Kittay ha llamado
las «dependencias anidadas» del cuidado, llama la atencion sobre el arduo trabajo del
cuidado no remunerado. Se ha hecho publico un trabajo que habia sido invisible hasta
ahora porque era considerado una parte natural de la vida familiar. Una designacion
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formal como «persona cuidadora» tiene implicaciones para los derechos en términos
de servicios de apoyo, mientras que el reconocimiento oficial acarrea expectativas
sobre comportamientos y responsabilidades, pero también incluye el peligro de fijar
identidades dicotomicas en lugar de reconocer la fluidez entre ellas.

Por tanto, mi argumento es que la estrategia de oposicion debe ser repensada, aun-
que haya realizado contribuciones importantes a los derechos y a la visibilidad de las
personas con discapacidad y de las personas cuidadoras. No solo debemos reconocer
las identidades interseccionales y cambiantes, sino que también debemos reconocer
la posicion precaria de muchas de esas personas cuidadoras remuneradas. Esta situa-
cion ha empeorado como resultado de la austeridad y el creciente movimiento global
de las personas cuidadoras. En su debate sobre el movimiento de las y los trabajadores
domeésticos, Kim England (2017) senala que la mercantilizacion del trabajo domeéstico
significa que este se conceptualiza tanto como un trabajo remunerado o no. Lo que
resulta clave para reconocer la posicion de dichos trabajadores. En la localizacion de
su trabajo en el ambito privado, doméstico, resulta dificil garantizar los derechos de
los trabajadores. Sin embargo, la ontologia relacional de la ética del cuidado centra la
atencion en como mejorar la relacion de cuidados, ademas de satisfacer las necesida-
desy derechos individuales de las personas cuidadoras y de aquellas que reciben cui-
dados. Por tanto, necesitamos una politica de alianzas alrededor de la centralidad del
cuidado en nuestras vidas. England (2017; 374) argumenta que esto es precisamente
lo que la Alianza Nacional de Trabajadores Domeésticos de Estados Unidos pretende
hacer:

«Su activismo y el de otras organizaciones de trabajadores domésticos moviliza la
ética del cuidado como una practica, una politica y un discurso, en su apremio por
conseguir cambios legislativos y politicos relativos a los derechos de los trabajadores
domeésticos...»

Este activismo emana de la impotencia relativa de los trabajadores domésticos como
empleados y adopta la forma de activismo de movimiento social. Su objetivo de crear
una coalicion, de amplia base, que incluya a los grupos que trabajan por la justiciay a
las empresas, proviene del reconocimiento de la devaluacion del «trabajo de las mu-
jeres», el legado de la esclavitud y la falta de una red de seguridad social en Estados
Unidos. Sigue resultando dificil establecer relaciones colectivas entre los usuarios y
los proveedores de los servicios en el contexto de una politica participativa, en la cual
el poder desigual dentro de las organizaciones oficiales de salud y bienestar significa
que los usuarios se ven obligados a jugar segun las reglas oficiales. Eso significa que
aunque la accion colectiva fuera de los sistemas organizativos formales sigue siendo
importante, también debemos crear espacios en los que se puedan modificar las re-
glas del juego dentro de las organizaciones. Espacios que tengan el potencial de ge-
nerar una comprension y relaciones transformadoras. Mi experiencia indica que los
investigadores pueden ayudar a crearlos y, en la parte final de esta conferencia, se
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aportan sugerencias teoricas y practicas sobre lo que podrian sery sobre como la ética
del cuidado puede ayudar a crearlos.

Reflexionar con cuidado

La tercera parte de mi argumento tiene que ver con los espacios en los que se practica
la politica del cuidado y como debemos reflexionar y poner en practica las relaciones
que tienen lugar en dichos espacios. He empezado por algunos de los «grandes» te-
mas politicos que han logrado una mayor notoriedad, en lo que se denomina el «kambi-
to publico» de la politica, en los ultimos tiempos. Otros autores y yo hemos agradecido
el hecho de que el cuidado esté consiguiendo mayor notoriedad en dichos espacios,
pero gran parte de la politica del cuidado tiene lugar en espacios mas intimos, en las
interacciones diarias entre las personas que ofrecen cuidados y las que los reciben.
Entre aquellas personas cuyo trabajo es planificar, gestionar y proporcionar cuidados,
y quienes dependen del apoyo de otros para vivir su vida como quieren. Se trata de
espacios de politica participativa. También incluyo en los espacios politicos aquellos
espacios en los que se investigan los asuntos relacionados con el cuidado y en los que
se educa a las personas que participan en la tarea de cuidar. Se trata de espacios en los
que la forma de pensar sobre la atencion y sobre el lugar que ocupa cada uno en ella,
afecta a las decisiones clave sobre la vida.

Y en este punto quiero debatir la importancia de lo que he denominado «reflexionar
con cuidado». La evolucion hacia una politica mas participativa, que se ha hecho evi-
dente durante los ultimos 30 anos, ha derivado desde el trabajo teorico sobre la demo-
cracia deliberativa a un corpus de trabajo que enfatiza laimportancia del dialogo pubili-
co sobre cuestiones de politica publica, en lugar de basarse unicamente en el conjunto
de preferencias, como es el caso de las votaciones. Las practicas deliberativas prestan
atencion a las suposiciones que hacemos sobre quién tiene los conocimientos legiti-
mos para contribuir a la politica, cual es la fuente de dichos conocimientos y cuales son
las formas legitimas de contribuir a un proceso de dialogo. Los enfoques tradicionales
han resaltado dicho didlogo como un argumento racional, pero los criticos como Iris
Marion Young (2000) también han argumentado la inclusion de diferentes modos de
comunicacion si no queremos que los procesos de deliberacion excluyan a aquellas
personas que se sienten comodas con diferentes maneras de comunicarse. Esta auto-
ra estudio el valor de la narrativa y de la emocion, asi como la racionalidad y los proce-
sos de argumentacion (Barnes, 2004).

He usado la critica de Young vy le he anadido una perspectiva de la ética del cuidado
para proponer aquello que puede ayudarnos a generar espacios en los que se pueda
reflexionar con calma sobre el cuidado (Barnes, 2008, 2012). Las personas que hacen
politicas defienden un caso politico o disefan investigaciones para explorar cues-
tiones importantes para el cuidado. Necesitan saber y comprender y también deben
demostrar la importancia que tiene para ellas, al menos en la medida de «cuidar de»
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aquellas personas cuyas vidas se veran afectadas por sus acciones y decisiones. Tron-
to se refiere a ello como «darse cuenta de la existencia de una necesidad y valorar
que esta necesidad debe ser satisfecha (Tronto, 1993, p. 106). Harvey (2007) llega a
una conclusion similar cuando habla sobre la diferencia entre «informacion auténtica
y comprension empatica» como base sobre la que generar solidaridad entre personas
privilegiadas y oprimidas.

Eva Kittay (2010) demuestra la importancia de introducir esta forma de pensamiento
en los contextos acadéemicos. Kittay tiene una hija con graves deficiencias cognitivas.
Sus colegas, filosofos morales en una conferencia academica, cuestionaron conside-
rar que algunos animales tienen una posicion moral superior a la de los seres humanos
con deficiencias cognitivas graves. Kittay respondio emocionalmente a dicha reflexion
y eso le causo una lucha interna, porque su formacion como filosofa le habia ensenado
a debatir racionalmente. Intentd contrarrestar dichos argumentos, que le parecieron
ofensivos y angustiantes, con una logica alternativa, pero reconocio que eso contribu-
yo al problema que estaba experimentando respecto a la base sobre la que sus cole-
gas habian formulado su argumento. Al final, su conclusion fue la siguiente:

“... al dejar al descubierto la intensidad de mi relacion con una hija que tiene discapaci-
dades intelectuales tan profundas, y la profundidad de mi repugnancia ante los argu-
mentos planteados por Singer y McMahan, estoy demostrando lo que es imposible de
argumentar. Que Sesha es tan hija como cualquier otra amada hija para una madre. Que,
al demostrarlo, estoy cumpliendo mi papel como su cuidadora principal, porque estoy
intentando ganar para mi hija el respecto y la consideracion que otras madres intentan
conseguir para sus hijos”. (Kittay, 2010, p. 410)

Kittay argumento que esa parte del proceso de cuidado incluye participar en una ac-
cion publica que pueda garantizar el reconocimiento que merecen su hija y otras per-
sonas que no puedan hablar por si mismas. Las virtudes privadas del cuidado deben
incluirse en el ambito publico de la politica para desarrollar practicas que representen
y hagan posible el cuidado. Como madre y cuidadora, Kittay estaba demostrando soli-
daridad con su hija, una persona receptora de cuidados, pero también estaba creando
conexiones personales, politicas y profesionales para remarcar que nuestra forma de
discutir los temas no puede separarse de lo que decimos o concluimos.

He argumentado que podemos aplicar la dimension del cuidado de Tronto al proceso
de reflexion para desarrollar un marco normativo sobre la manera de deliberar entre
personas que, en un momento determinado pueden ocupar una posicion diferente en
relacion con el cuidado, pero que participan en decisiones sobre lo bueno que éste po-
dria ser, lo cual redunda en ventajas para todos (Barnes, 2008). Reflexionar con calma
requiere preocuparse de -prestar atencion—asumir la responsabilidad, proporcionar
cuidados -competencia-- y recepcion de cuidados --capacidad de reaccion--. Si pode-
mos alcanzar la «integridad del cuidado» podremos avanzar hacia la solidaridad que
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Tronto incorporé como quinta dimension de los cuidados: «cuidar con».

Me gustaria poner un ejemplo de una manera de llevar este concepto a la practica. Se
trata de un proyecto formalmente descrito como un «intercambio de conocimientos»
que reunio a personas mayores, con quienes mis colegas y yo habiamos estado inves-
tigando el bienestar en la vejez, y proveedores de servicios que trabajaban en servicios
obligatorios y voluntarios para personas mayores (Ward y Barnes, 2015). Nuestra tarea
era aplicar los resultados de la investigacion al desarrollo de recursos de aprendizaje,
que se usarian en la formacion y el desarrollo del personal para trabajar en asuntos so-
ciales de primera linea. El proyecto implico presentar los resultados de la investigacion
a personas que no habian participado en la misma, explorar con ellas su relevancia en
diferentes contextos de practicay, a continuacion, crear vinetas basadas en los resulta-
dos que luego se tradujeron a dialogo para ser representado y grabado.

Durante este proceso, nuestra intencion era mantener la integridad de un analisis basa-
do en la ética del cuidado, pero sin dejar de reconocer el discurso profesional, bastante
diferente, que predomina en la practica de la atencion social obligatoria. Estabamos
estudiando la importancia del cuidado en la percepcion que las personas mayores tie-
nen de lo que significa el bienestar y en como se genera. Al mismo tiempo que oiamos
a profesionales decir que la palabra «cuidado» ya no se usaba en su discurso profesio-
nal. Facilitabamos intercambios en los que los profesionales y gerentes se centraban
en los retos asociados con la «organizacion» del cuidado, aunque las personas mayo-
res que habian llevado a cabo la investigacion querian que se centrara en ‘lo que se
siente’ cuando se necesitan cuidados. Percibimos ciertos avances cuando una de las
profesionales dejo de lado su funcion profesional y hablé dandose cuenta de lo que
debia suponer para su padre mayor, cuando ella empezaba sus visitas diciendo «no
puedo quedarme mucho tiempo».

Con el objetivo de crear un espacio en el que fuera posible producir los resultados
esperados al poner en marcha este proyecto, y garantizar que los participantes expe-
rimentaran el proceso de manera positiva, tuvimos que prestar atencion tanto a ele-
mentos practicos (localizacion, hospitalidad, desplazamientos, etc.) que generaran el
entorno en el que tendrian lugar dichas conversaciones, como a la dinamica de rela-
ciones, que fuera capaz de generar tanto los procesos como los resultados. Tuvimos
que asumir la responsabilidad de prestar especial atencion y aprovechar nuestros co-
nocimientos, tanto del tema como del proceso para actuar de manera competente.
Teniamos que ser conscientes de como las personas que contribuyeron al estudio res-
pondian a la participacion y usar a su vez ese conocimiento, para identificar formas de
ajustar nuestra manera de trabajar juntos. Sentiamos que nuestro éxito venia marcado
no solo por el producto fisico y pedagogico, sino también por las pruebas de solidari-
dad entre las personas participantes.

Si es posible reconocer la importancia de la versatilidad del cuidado en el contexto de
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nuestras identidades variables y entremezcladas a lo largo de nuestra vida, entonces
tambien debe ser posible generar nuevas configuraciones del conocimiento sobre las
practicas interpersonales capaces de mejorar el bienestar, y sobre el contexto politico
y legal necesario para hacer posibles dichas practicas. Esa tarea requiere un ejercicio
de reflexion por parte de aquellas personas que ocupan diferentes posiciones, pero
que reconocen que dichas posiciones son fluidas y pueden reinterpretarse.

Conclusion

Para terminar, quisiera presentar tres reflexiones. La primera tiene que ver con el valor
de la ética del cuidado como forma de abordar la transformacion, y no solo el analisis.
Trontoy Fisher incluyen el término «reparacion» en su definicion, para reparar nuestro
mundo, y Selma Sevenhuijsen desarrollo un andlisis de politicas que incluia una «reno-
vacion» a través de una ética del cuidado. Mi ultimo ejemplo es uno de muchos casos
en los que el uso practico de la ética del cuidado demuestra que se trata de mucho
mas que de una perspectiva teodrica interesante sobre la éticay el cuidado. Es capaz de
contribuir a conseguir efectos transformadores.

En segundo lugar vuelvo a la «gran politica» con la que he empezado. Aunque ciertas
personas argumentan que el neoliberalismo ya ha tenido su momento, este no puede
sobrevivir (Mason 2015). En el contexto politico actual, las rupturas y las divisiones
entre personas se perciben de manera mas intensa y multidimensional que anterior-
mente. Un punto clave de ruptura, sin duda en el Reino Unido, es el de la edad, y esto
tiene especial importancia en relacion con el cuidado: se esta alentando el conflicto
intergeneracional. Nos enfrentamos a la incertidumbre y a los efectos ciertamente da-
ninos del Brexit, uno de los cuales sea probablemente el efecto sobre la migracion de
trabajadores del cuidado. En este contexto, cobra mayor importancia la capacidad de
ofrecer una alternativa bien desarrollada como la de la ética del cuidado.

En tercer lugar, volvemos de nuevo a la ontologia relacional de la ética del cuidado,
que resalta la alianza, la conexion y la interseccionalidad de la identidad en relacion
con el cuidado. Tal como ya he argumentado, este fenomeno no es solo un elemento
tedrico, sino que resulta vital para crear una politica centrada en el cuidado que se
lleve a cabo con cuidado.
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En esta conferencia quiero reflexionar sobre el hecho de que diferentes definiciones
del cuidado nos llevan a considerar las relaciones de cuidados de manera diferente.
Y que, a su vez, eso afecta a la forma de poner en practica el cuidado, nuestra forma
de «trabajar el cuidado», tal como ya he sugerido anteriormente (Barnes 2012). Doy
por supuesta la necesidad de reflexionar sobre el cuidado en términos de «relacio-
nes», desde un planteamiento de trabajo basado en la ética del cuidado, que parte de
la nocion de que los seres humanos somos hecesariamente seres relacionales. Ahora
no voy a volver a comentar este aspecto, pero si que quiero sugerir que existen dife-
rentes formas de entender lo que esta comprension de «relacionalidad» significa en
la practica y cuales son las implicaciones éticas de dicha perspectiva. Empezaré con
un argumento general y luego lo aplicaré a situaciones que me resultan familiares,
que espero que os resulten familiares en vuestro trabajo diario como enfermeras de
personas mayores, con problemas mentales y en otras situaciones.

Como punto de partida utilizaré la definicion de cuidados propuesta por Nel Noddings.
No se trata de una critica al trabajo de Noddings per se, sino que creo que es sencillay,
a nivel de sentido comun, muchos estaran de acuerdo con ella. El uso para ejemplificar
como nuestro pensamiento puede verse limitado o ampliado por las definiciones de
las que partimos. Noddings afirmo que los cuidados son «un tipo especifico de rela-
cion entre dos personas» (Noddings, 199643, p. 160). Y adopté el binomio madre/hijo
como arquetipo de dicha relacion. Amplié los conocimientos y la investigacion sobre el
cuidado, al enfatizar laimportancia de tener en cuenta a la persona que recibe el cuida-
dovy ala persona que lo realiza, y argumento que tanto recibir cuidados y como cuidar
conllevan responsabilidades éticas (Noddingsm 1990), por ello no limito su atencion
a la prestacion del cuidado. Sin embargo, su lenguaje y los ejemplos que usé asumen
el cuidado como una relacion diadica: padre-madre/hijo, médico/paciente, profesor/
alumno, en la que la persona que provee el cuidado y la que recibe son diferentes.

¢Qué implica ese punto de partida? Supone que las relaciones de cuidados incluyen
a dos personas, ninguna mas, por lo que de alguna manera ocupan un espacio en el
que no hay nadie mas. El resto de personas no resultan importantes para esa relacion
y sus acciones (o inacciones) no les afectan. El espacio no tiene contexto, solo se re-
duce a la relacion entre estas dos personas para considerarla como una relacion de
cuidados. Y aunque el concepto de «relacion» implica una dimension temporal -una
relacion es mucho mas que un encuentro unico-, la definicion no anima a pensar en
el tiempo como un factor del cuidado. Al incorporar el ejemplo de madre-hijo, inciden
otras implicaciones importantes en la vision diadica de una relacion de cuidados. La
persona receptora de los cuidados es, en funcion de la edad del menor, casi comple-
tamente dependiente de la otra persona, la cuidadora, que desde su punto de vista es
todopoderosa. El menor dependiente es vulnerable, al principio casi pasivo ante los
cuidados que recibe. Si bien esta situacion cambia, una relacion madre/hijo cambia
con el tiempo. El punto de partida es un momento de completa dependencia en el
que la madre es omnipotente y, esto es lo que configura la forma en que se desarrolla
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la relacion. La separacion, comprender que se es una persona diferente, es un reto
clave para el desarrollo del nifno o nina. El desarrollo moral y social incluye el desarrollo
de una «capacidad de cuidar» (Hollway, 2006). Este desarrollo surge de una relacion
inicial asimétrica que requiere del desarrollo de la conciencia del yo y de la compren-
sion de la otra persona, como alguien separado del yo. Comprender una relacion de
cuidado, como algo entre dos personas, nos anima a pensar que solo la madre es la
que proporciona y debe proporcionar el cuidado, nos anima a ver a la madre como la
cuidadora, y al menor como el receptor; ofrece una perspectiva intima y exclusiva de
lo que son los cuidados.

Creo que esa perspectiva resulta problematica como forma de entender el cuidado
en el contexto de la relacion entre menores y adultos y, que también se comprende
facilmente que genere dificultades concretas en la conceptualizacion de las relacio-
nes, cuando se aplica en otros contextos de cuidado. La necesidad de que el menor
se separe de la madre puede dificultar el reconocimiento de nosotros mismos como
receptores de cuidados, a medida que nos hacemos mayores. Este hecho contribuye
a una conocida reticencia de vernos a nosotros mismos como receptores de cuidados.
Por ello, la aceptacion de la relacion madre-hijo como el arquetipo del cuidado conlle-
va problemas politicos y psicologicos. Eva Kittay (1999) adopto el término doulia para
expresar su argumento sobre la necesidad de cuidar a las personas cuidadoras. La
autora adapto el término de doula que es alguien que cuida de una madre para que
esta pueda cuidar de su bebé. La consigna «cuidado para las personas cuidadoras»
fue adoptada al inicio del movimiento de personas cuidadoras en el Reino Unido. En
su fase inicial reflejaba la necesidad de reconocer las necesidades de cuidados de la
personas cuidadoras. La proclama distinguia entre las necesidades de las «personas
cuidadoras» y las de las «personas cuidadas». Dio lugar a un grupo social diferente
con derechos propios, que se convirtio en el foco de los servicios de cuidados (Barnes,
2011).

Esta situacion resultaba problematica en téerminos de los conflictos entre las personas
con discapacidad y aquellas que se identificaban como «personas cuidadoras». El re-
conocimiento que tuvieron las personas con discapacidad, para poder hablar por de-
recho propio y de las injusticias que habian experimentado se tradujo en que, algunas
de ellas, rechazaran la idea de quienes las cuidaban, sin remuneracion, tuvieran un
reconocimiento similar o equivalente. Hablar por uno mismo, conseguir justicia, pare-
cia incompatible con reconocer que las personas cuidadoras, segun se afirmaba en
ciertas ocasiones, hablaran en nombre de las que cuidaban tan bien como ellas mis-
mas. De nuevo, en ciertas circunstancias, se entendia que limitaban la independencia
de las personas con discapacidad, en especial de las personas con discapacidades de
aprendizaje. «Yo soy la persona mas importante», exclamo una mujer con problemas
de aprendizaje durante una conferencia que organice, rechazando asi la idea de que
las personas cuidadoras debian tener voz propia.
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Entender los cuidados como una relacion entre dos personas, en la que una es pode-
rosay la otra es dependiente, contribuye a descontextualizar y despolitizar el cuidado,
y confronta los intereses de la persona cuidadora y de la persona cuidada. Me gustaria
sugerir que, tanto a nivel politico como ético, debemos ampliar nuestra concepcion de
la relacion de cuidado mas alla de la perspectiva diadica.

Una imagen: cuando empeceé a trabajar la participacion de los usuarios del cuidado en
el desarrollo de servicios y politicas, estudié las propuestas de las personas cuidado-
ras, no remuneradas, sobre los cambios en los criterios para acceder a los servicios. La
propuesta pasaba por determinar los diferentes niveles de necesidad, y por qué aque-
llas personas cuyo nivel de necesidad fuera bajo, dejaran de recibir el servicio. Actual-
mente los criterios de acceso son mucho mas estrictos de lo que eran en 1990. El gru-
po de personas cuidadoras que debatia este tema abordo la cuestion de si resultaba
«justo» determinar el acceso de esta forma. En cierta manera creian que si lo era: si los
recursos son limitados, deben recibir la ayuda las personas con el mayor nivel de nece-
sidad. Pero también se expreso una perspectiva diferente en los siguientes términos:
en un arco construido con ladrillos o piedra, cada parte del arco resulta comparativa-
mente pequena. Pero si suprimes una parte, especialmente si quitas la piedra situada
en la parte superior-central del arco, el resto se desmoronarg; cada parte depende del
resto para sostener su forma y objetivo. La mujer que propuso este ejemplo sugirio que
el cuidado funcionaba de igual manera. Un solo elemento puede parecer relativamen-
te insignificante, pero si lo suprimes, el resto de los elementos se desmoronan. Esta
perspectiva genera controversias tanto empiricas como éticas. Si queremos entender
como funciona el cuidado debemos ir mas alla de las relaciones presenciales entre
aquellas personas identificadas como cuidadora y cuidada. A nivel ético esto significa
que basar politicas, o llevar a cabo practicas de ayuda, que impliquen que la atencion
se pueda limitar a esta relacion entre dos, es no reconocer ni apoyar responsabilidades
mas amplias en el cuidado.

Por tanto, ahora ya tenemos tres modificaciones que hacer a la idea de que el cuidado
es una relacion entre dos personas. Una es lo que Kittay llamo «dependencias ani-
dadas» y lo que los activistas han venido a llamar «cuidado para las personas cuida-
doras». Las personas cuidadoras deben recibir cuidados para poder proporcionarlos.
Desde que escribi el capitulo, he reflexionado mas sobre este asunto y su relacion con
el resto de las formas de entender el cuidado que he descrito en el presente texto. Mas
adelante trataré el tema de la unidireccionalidad del cuidado en mayor profundidad.
La segunda modificacion es reconocer lo que podemos llamar «cuidados dispersos».
Diferentes personas cuidadoras proporcionan cuidados a la persona receptora, pero si
esas mismas personas cuidadoras no tienen alguna conexion, todo el sistema se des-
morona y los diferentes elementos pueden fallar. Por tanto, necesitamos un tercer me-
todo para entender la situacion, “los cuidados en red”: diferentes proveedores se han
centrado en la persona receptora del cuidado, y esta vez las conexiones entre ellas son
evidentes y activas.
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También habia sugerido que existe un cuarto modelo: “los cuidados colectivos”. Esta
opcion refleja la situacion en la que varias «personas receptoras de cuidados» estan
juntas en algun tipo de grupo y el cuidado se ofrece y se recibe entre los diferentes
miembros del grupo. En este caso, la direccion del cuidado funciona de multiples ma-
neras entre los miembros de la red, por lo que la distincion entre persona cuidadora 'y
persona cuidada ya no se sostiene.

Estas maneras diferentes de conceptualizar las relaciones de cuidados se pueden usar
para llevar a cabo un analisis empirico de diferentes situaciones. Pero también me gus-
taria sugerir que tienen diferentes contenidos normativos y, por tanto, son éticamente
diferentes. Basandome en la filosofia feminista de Margaret Urban Walker (2007) y en
la teoria social de Andrew Sayer (2011), defiendo que necesitamos un enfoque del
analisis que incluya la ciencia social empirica y la ética, para comprender como fun-
ciona el cuidado, asi como para reflexionar sobre sus implicaciones para la practica en
diferentes contextos. Me gustaria sugerir que la perspectiva contextual y politica del
cuidado, que la ética feminista del cuidado nos anima a adoptar, significa que los dife-
rentes tipos de relaciones de cuidados no se pueden entender, empirica ni éticamente,
sin ponerlas en un contexto cultural, social y politico, y que esta maniobra también
requiere cierta conciencia temporal.

Dependencias anidadas

El argumento de Kittay se basa en su experiencia como madre de una hija con disca-
pacidad grave (Kittay, 1999). Para poder cuidar de su hija necesita sentirse cuidada.
En especial, necesita ayuda para cuidar de Sesha si quiere seguir con su carrera profe-
sional. No puede hacerlo sola. Eso danaria su salud y su bienestar y los cuidados que
recibiria Sesha no serian tan buenos. Cuidar ella sola a su hija indicaria que a nadie mas
le importa Sesha, ni nadie mas se hace responsable de su cuidado. Si esto se entien-
de por «correcto», significa que ofrecer cuidados es una responsabilidad individual,
principalmente de las mujeres, y que no tiene sentido compartirlo. Pero esta situacion
tiene lugar en Estados Unidos y Eva es una muijer relativamente acomodada. Paga a
otras personas para que la ayuden a cuidar de Sesha, reconociendo que recibe ayuda
y apoyo de otras personas. En concreto, lo describe como «maternidad compartida»,
lo cual refleja la complejidad de su propia relacion con Peggy, la mujer «que vino para
quedarse» y cuidar de Sesha. Sin recursos economicos personales, muchas personas
cuidadoras no reciben ningun apoyo, y eso tiene efectos adversos para ellas como
personas, para su propia salud y para su capacidad de ganarse la vida, su capacidad
de mantener y desarrollar otras relaciones y, una gran repercusion en su capacidad
para cuidar.

No estoy segura de que lo que Kittay describe se adapte a mi manera de entender las

dependencias anidadas. No fue hasta que empece a trabajar esta idea que entendi
lo que me hacia sentir incomoda de este concepto. Ello esta relacionado con lo que
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desarrolla Tronto, que ya he explicado anteriormente, de que la recepcion del cuidado
forma parte del proceso, en la misma medida que lo hace el ofrecer cuidados. Ya he
argumentado que esta concepcion resalta el hecho de que las personas receptoras 'y
las cuidadoras pueden y deben contribuir al proceso de los cuidados, mas adelante
desarrollare esta idea. Pero también sugiere que el proceso de los cuidados es unidi-
reccional, es decir, que no existe reciprocidad. Tronto y otros eticistas del cuidado ar-
gumentan que el cuidado no deberia depender de las expectativas de reciprocidad; el
cuidado deberia proporcionarse en respuesta a una necesidad reconocida. Pero empi-
ricamente suele suceder que aquellas personas que reciben cuidados también los pro-
porcionan (Barnes 2006; véase también Ward, 2015). Taly como pone de manifiesto el
ejemplo de Ward en relacion con las discapacidades de aprendizaje, ser capaz de ver
la correspondencia puede ofrecernos maneras muy importantes de valorar a aquellas
personas que a menudo son menospreciadas. Una concepcion relacional del cuidado
también requiere que reconozcamos las complejas negociaciones que tienen lugar en
él, lo que significa que un modelo lineal resulta inadecuado si queremos entender el
cuidado como un elemento ético, ademas de practico:

“Las negociaciones personales, interpersonales y éticas que se generan por el hecho de
vivir con una persona amada, que tiene o ha llegado a tener una discapacidad, que tiene
una enfermedad mental o una condicion fisica fragil, no resultan faciles ni sencillas, y a
menudo suelen ser de todo, menos explicitas. Tienen lugar en contextos personales,
sociales y culturales especificos, y son la prueba de decisiones dificiles sobre lo que es
«correcto» 0 «mejor» se entremezclan con historias personales y con subjetividades in-
dividuales.” (Barnes, 2012, p. 39)

Estas negociaciones pueden significar una complejidad mayor que la sencilla idea de
ofrecer apoyo a las personas cuidadoras para que puedan cuidar de otros. Mis com-
paneros y yo realizamos la evaluacion de un proyecto cuyo objetivo era ayudar a las
personas cuidadoras de personas con demencia a «cuidar mejor» de sus familiares
(Barnes y Henwood, 2015; Barnes et al, 2014). Para mejorar su capacidad de cuidar se
cred un proyecto cuyo obijetivo era reunir a personas cuidadoras y ayudarles a apren-
der sobre la demencia y sus efectos, para que pudieran comprender lo que le estaba
pasando a la persona que estaban cuidando, porqué actuaba como lo haciay, en con-
secuencia, para que usaran este mayor conocimiento para cuidar «mejor». El proyecto
se llamaba CrISP; el Programa de Informacion y Apoyo a Personas Cuidadoras. En mu-
chos aspectos, el proyecto fue todo un éxito, aunque aparecieron problemas. Y en el
contexto de lo que estoy comentando hoy, resulta util estudiarlos.

1. En primer lugar, el foco de atencion se centraba solo en las personas cuida-
doras. Aunqgue el objetivo era mejorar las relaciones del cuidado, el proyecto
no incluia a personas receptoras de cuidados. En la mayoria de los casos, este
factor no parecio resultar inmediatamente problematico, pero en un caso es-
pecifico si lo fue, y posiblemente empeoro lo que ya era una relacion dificil y
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compleja entre la persona cuidadoray la persona cuidada. Puede que sea sig-
nificativo que ambas, la persona cuidadora y la persona cuidada, tenian una
discapacidad fisica y estaban influenciadas por el movimiento por los dere-
chos de las personas con discapacidad, aunque también habia otros factores
en juego. La cuidadora relato que a su marido le resulto dificil saber que su
esposa estaba acudiendo a un grupo donde descubria cosas sobre su «enfer-
medad» y, que él no formara parte de ese proceso.

2. Enrelacion con esta situacion, la suposicion de la persona cuidadora podria
cuidar mejor si se mejoraban sus conocimientos, contribuye a la forma de pen-
sar sobre el cuidado como una relacion unidireccional: no se presto atencion
al conocimiento experiencial de la persona con demencia, ni como la adquisi-
cion de conocimientos podria ayudar al proceso de ofrecer y recibir cuidados.

3. Lamayoriade las personas cuidadoras afirmaron haber adquirido conocimien-
tos que les permitian desarrollar estrategias en las que no habian pensado an-
tes; a menudo se trataba de conocimientos transmitidos por otras personas
cuidadoras y no por los organizadores del programa. Pero el conocimiento no
es puramente cognitivo, por lo que las respuestas emocionales de las perso-
nas cuidadoras a las nuevas ideas que recibieron, y sus implicaciones para su
relacion con la persona a la que cuidaban, tambien fueron un factor importan-
te que afecto a su capacidad para cuidar.

4. El «apoyo» ofrecido por el programa parecia casi tan importante como la in-
formacion, pero se trataba de un programa limitado en el tiempo. Se animo a
las personas cuidadoras a reflexionar sobre su red de apoyos y a como podian
usarla para ayudarles a cuidar, pero para algunas personas dicha red simple-
mente no existia. El hecho de que el apoyo experimentado durante el progra-
ma no continuara tras finalizar el proyecto resulto ser un problema.

Por lo tanto, de alguna forma este programa alejo a las personas cuidadoras tanto de
su relacion de cuidados, como del contexto mas amplio del apoyo y de los servicios.
Puede que este fendmeno resulte inevitable y, aunque la experiencia supuso ventajas
para la mayoria de las participantes, podemos empezar a identificar como la perspec-
tiva de la etica del cuidado podria haber sugerido algunas diferencias en la manera
de enfocar el proyecto. Mi colega Flis Henwood y yo sugerimos que debiamos plan-
tearnos informar «con cuidado», en lugar de informar «sobre el cuidado» (Barnes y
Henwood, 2015).

Existen muchos ejemplos en el campo de la investigacion, sobre la prestacion de cui-
dados no remunerados, que demuestran las dificultades que experimentan las perso-
nas cuando sienten que ha sido «abandonadas» para cuidar. También resulta que el
reconocimiento de la identidad de la «persona cuidadora» ha sido muy importante a
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la hora de conseguir politicas de apoyo para ellas, por derecho propio. Pero también
queda claro que el objetivo de dichas politicas y practicas debe ser el de permitirles se-
guir cuidandoy, por tanto, reducir la carga de servicios asistenciales al Estado (Barnes,
2011). Entonces, ;debemos entender este hecho como conveniencia politica o como
respuesta ética a la necesidad de cuidado que tienen las personas cuidadoras?

¢Yquésucedeconlaspersonascuidadorasremuneradas? ;Quéhaydelreconocimiento
de su necesidad de ser cuidadas para poder proporcionar cuidados? En el capitulo
anterior hice referencia a la accion colectiva de los trabajadores domésticos, cuyo ob-
jetivo era garantizar los derechos laborales de las personas que trabajan en espacios
domeésticos invisibles. Pero no es solo en estos espacios donde las y los trabajadores
asistenciales remunerados, que se sienten descuidados, pueden luchar para «cuidar
bien» (Barnes, 2012; cap. 4). Tronto ha escrito sobre la necesidad de que las institucio-
nes cuiden de estas personas, mientras que Ash (2010) ha identificado la forma en que
la presion por estar «ocupado» puede contribuir a la pérdida de conciencia ética entre
los trabajadores de las residencias para personas mayores, es decir, que las culturas
institucionales pueden acallar el contenido ético del trabajo realizado. Bowden (2000)
ha sugerido que la desigualdad de las relaciones de poder entre medicos y enfermeras
pueden suponer que ellas se apropien de la experiencia de cuidar de otros que son
mas vulnerables. Asi pues, una aproximacion ética del cuidado requiere reconocer y
responder a las necesidades de cuidado tanto de los cuidadores remunerados como
de los que no lo son.

Cuidados dispersos

La complejidad de las situaciones en las que los mayores, las personas con problemas
mentales u otras intentan vivir su vida y negociar el apoyo que necesitan, a menudo
indica que las fuentes de apoyo son diversas. Las personas cuidadoras principiantes
son muy conscientes de este hecho, tal como indica laimagen del arco de ladrillos que
he comentado antes. Los siguientes ejemplos, basados en expresiones adaptadas de
situaciones de la vida real, pueden resultar familiares:

1. Unjoven con problemas de salud mental que recibe visitas de una enfermera
psiquiatrica comunitaria que le ayuda a mantenerse al dia con los medicamen-
tos; de un psiquiatra que tiene la responsabilidad general de evaluar sus nece-
sidades clinicas, y de un trabajador social que le ayuda a resolver cuestiones
de vivienda y econdmicas. Su madre esta tratando de entender por qué su
comportamiento ha cambiado, quiere saber la opinion de los profesionales y
lo qué estan haciendo al respecto. Pero estos, debido a la confidencialidad,
no dan ninguna informacion al respecto. El joven forma parte de un grupo de
apoyo con companeros/amigos que cuidan de él.

2. Una mujer mayor que recibio el alta del hospital después de sufrir una apople-
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jia'y que esta intentando adaptarse al hecho de que ya no puede hacer todo
aquello que antes daba por sentado. Cuenta con la ayuda de un terapeuta
profesional y de un voluntario con el que pasea para aumentar su confianza.
Vuelve a una clinica para realizar terapia del habla. Esta enfadada porque su
hijo parece muy impacientey le da laimpresion de que esta demasiado ocupa-
do para hacer algo mas que no sea ayudarla un poco con cuestiones practicas.
Este ejemplo indica que identificar a todas las personas que participan en la
red de cuidados puede ayudarnos a detectar puntos problematicos. Una de
las preguntas que surgen es cual es la responsabilidad del resto de personas
implicadas, y si es diferente en funcion de si el «problema» reside en las perso-
nas cuidadoras principiantes o en las profesionales.

3. Pareja de unos 70 anos, él tiene problemas de salud mental desde hace anos
y ahora tiene movilidad reducida, y ella tiene una lesion cerebral como resul-
tado de una caida. La relacion entre ellos es muy dificil. Cada uno tiene unos
cuidados contratados en dos agencias diferentes. El recibe asesoramiento de
la enfermera de salud mental comunitaria, pero ella se niega a ser evaluada por
un especialista en lesiones cerebrales. Tienen una hija que trabaja en jornada
completa, que esta separada que tiene tres hijos en edad escolar.

Eldesarrollo del uso de las tecnologias en el cuidado introduce la siguiente dimension.
Moser y Thygesen (2015) estudian la importancia del auge en el uso de tecnologias
que pueden llegar a sustituir o, como minimo, reducir, la necesidad de cuidados. Pre-
sentan una perspectiva de la ética del cuidado con un enfoque basado en la necesi-
dad de comprender lo que es el buen cuidado estudiando el contexto y la practica
reales del cuidado que se lleva a cabo a un hombre con demencia. Los autores ex-
ploran como afecta la tecnologia a los diferentes actores en lo que llaman el «cuidado
colectivo». En lugar de reemplazar el cuidado, la tecnologia amplia no solo la gama de
responsabilidades de los miembros existentes del colectivo de cuidado, sino que tam-
bién introduce a nuevos actores con responsabilidades en el cuidado. Las empresas
tecnologicas deben reconocer que los fallos de la tecnologia pueden tener efectos
adversos, por lo que sus procedimientos deben incluir las necesidades de aquellas
personas que pueden ser tanto vulnerables como no estar familiarizadas ante dichas
tecnologias.

En situaciones en las que hay multiples actores involucrados en la prestacion del cui-
dado, podemos detectar varios ejes diferentes junto con la ayuda y los cuidados que
experimenta, o no, la persona que es el centro de atencion. Podriamos entenderlas
como diferentes relaciones de cuidados, cada una con su propio conjunto de retos
practicos y éticos. Pero si funcionan por separado, sugiero que no consiguen su co-
metido en el sentido de lo que la ética de los cuidados nos intenta hacer entender
como relaciones de cuidados. Por tanto, ¢quién tiene la responsabilidad de garantizar
la coordinacion y la consistencia en términos de los valores que impulsan las diferen-
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tes practicas? Se trata de una cuestion dirigida al diseno y la practica de los sistemas
de saludy atencion social, asi como a los trabajadores individuales del sistema.

Tula Brannelly (2011) ha estudiado las consecuencias de la imposibilidad de acuerdo
dentro del equipo de cuidados, basandose en una perspectiva diferente de la necesi-
dad de incluir la atencion a las necesidades de todas aquellas personas que participan
en el cuidado. Esta autora describe la situacion de una mujer paquistani, Parveen, de
38 anos diagnosticada de demencia. Su familia queria que volviera a casa para cuidar-
la cuando se acercara el momento de la muerte, y su madre vino desde Paquistan para
gestionarlo todo. La trabajadora social, que habia trabajado con la familia, los hijos de
Parveen y la propia Parveen, expuso al equipo de profesionales las necesidades de la
familia para asumir este papel durante los ultimos meses de su vida. Otros miembros
del equipo no creyeron que tal traslado fuera deseable ni necesario, y no actuaron con
suficiente rapidez para evitar que muriera en una residencia. Esta situacion es un claro
ejemplo de error a la hora de reconocer la necesidad de cuidar y prestar atencion a la
importancia de las relaciones familiares.

La historia de Parveen ilustra como en momentos concretos la colaboracion efectiva,
basada en compartir los valores del cuidado, es altamente significativa. Por ejemplo
resulta vital, cuando alguien sale del hospital, vuelve a casa, pero sigue necesitando
cuidados y apoyo. Esos momentos de transicion pueden suponer oportunidades o
amenazas, y constituyeron el foco de accion de grupos de personas mayores en el
proyecto Fife User Panels. Esa experiencia surgio en respuesta a las malas practicas
que trataron de cambiar al crear el «Plan de Alta Hospitalaria Adecuada» (Barnes y
Bennet, 1998). Este proyecto era una respuesta a lo que experimentaron como falta
de atencion en algunas practicas. En concreto las que afectaron tanto a personas ma-
yores como a los vecinos y familia, de quienes se esperaba que pudieran ofrecer ayuda
sin preparacion previa. El personal del hospital no mostro sentido de la responsabili-
dad sobre lo que le sucede al paciente al salir del hospital, ni tan siquiera después de
haber decidido el alta.

Un aspecto de los problemas experimentados fue el de los retrasos causados por la
coordinacion insuficiente con el servicio de ambulancia para trasladar a las personas
a su casa. El personal del hospital que vio cumplida su responsabilidad cuando la per-
sona mayor ya estaba lo suficientemente bien como para el alta del hospital, pero no
sintio la responsabilidad de garantizarle la atencion necesaria (incluso de necesidades
tan basicas como calor y comida) cuando llegara a casa. De manera que ofrecié unos
cuidados de mala calidad. La importancia de esta transicion también fue reconocida
por un grupo de trabajadores de la salud y del trabajo social de otra zona del Reino
Unido, que se unieron para estudiar como mejorar sus practicas. La primera decision
que adoptaron fue que deberian dejar de hablar de «alta hospitalaria» y, en su lugar,
considerarlo como una «transferencia de cuidados». Un reconocimiento de que es-
taban transmitiendo sus responsabilidades a otras personas. Esta postura no solo re-
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fleja atencion a la posicion de la persona mayor que sale del hospital, sino también
identifica a las personas en quienes recaen las responsabilidades. Indica una practica
competente y tomar conciencia sobre como respondera la persona que recibe el alta,
sus vecinos, parientes y amigos, que también cuidan de ella, al volver a casa. Lo que he
denominado «cuidados dispersos» se produce cuando no se reconocen las responsa-
bilidades éticas de otros trabajadores, ni de las personas cuidadoras no remuneradas
que participan en el cuidado de una persona concreta. La integridad del cuidado re-
quiere que todas las personas involucradas presten atencion a todas las personas que
participan en las relaciones de cuidado y adoptar practicas de dialogo que permitan
una cooperacion efectiva para conseguir un buen cuidado.

Cuidados enred

Debemos incorporar las conexiones entre los diferentes proveedores de cuidados
para lograr lo que yo llamo cuidados en red. El estudio de Tula Brannelly (2006) sobre
las enfermeras de salud mental comunitaria y los trabajadores sociales que atienden a
personas diagnosticadas de demencia y sus familias indicaba que la ética del cuidado
ofrece una forma de negociar las practicas sociales relacionadas con el mismo para
garantizar la calidad del proceso de cuidado. Y esta accion empieza por incluir a las
personas receptoras como actores en el proceso del cuidado. En concreto, Brannelly
argumenta que una «version negociada y colaborativa del cuidado reparte el poder
y consolida la accion para generar resultados de cuidados aceptables. Este proceso
desarrolla oportunidades para que las personas con demencia gestionen sus futuros
cuidados y también alienta a los profesionales a explicar sus estrategias para evitar
resultados mas restrictivos.» (p. 209)

Por tanto, el enfoque dialdgico que implica la ética del cuidado no solo impulsa la co-
laboracion entre diferentes proveedores de cuidados, sino también entre personas re-
ceptoras de los mismos. Tal como he indicado anteriormente (Barnes, 2006, 2012), el
hecho de incluir la «recepcion de cuidados» en el proceso de cuidado nos anima a
reconocer que el conocimiento experiencial de las personas receptoras de cuidados
resulta necesario para conseguir un buen cuidado. La capacidad de respuesta de las
personas receptoras de cuidados se puede expresar verbalmente o no, por eso el cui-
dado integral requiere estar alerta.

La utilidad de la ética del cuidado en este contexto deriva del hecho de que no se trata
de un codigo ético profesional. Es decir, no esta enmarcado por referencia a tipos par-
ticulares de practicas asistenciales, sino que se basa en aquello que es necesario para
comprender y responder a las necesidades en contextos especificos. Por tanto, permi-
te reflexionar no solo sobre la manera como las personas cuidadoras inexpertas con-
tribuyen al proceso de cuidado, hay que considerar también a las personas receptoras
del cuidado como actores en este proceso. En su debate sobre si la ética del cuidado
podria codificarse, en el Seminario del ano pasado Joan Tronto sugirié que uno de los
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problemas de los codigos éticos es que no explican como interactuar con otras profe-
siones y con otros marcos éticos. Mi experiencia al trabajar con la ética del cuidado es
que facilita el dialogo entre los profesionales y las personas usuarias de los servicios.
Ademas permite un analisis util de los retos y dilemas diarios a los que se enfrentan
tanto las personas cuidadoras remuneradas como las no remuneradas (Barnes, 2006).
Refleja lo que Sarah Banks (2016) denomina «trabajo ético», que incluye el trabajo de
las emociones, la identidad, las funcionesy la responsabilidad. Lo que abarca la practi-
cadel cuidado profesional, y que también forma parte del trabajo de cuidado que tiene
lugar en el marco de relacion del cuidado no profesional. La introduccion de la ética
del cuidado en la atencion a las personas mayores fue muy bien acogida de forma
inmediata y tuvo una respuesta positiva; tiene mucho que ver con la ética cotidiana.
El trabajo de Fiona Williams (2004) sobre los valores del cuidado en el contexto de la
negociacion sobre lo «correcto» entre las familias, reflejo este tipo de negociaciones
no profesionales. De manera similar mi trabajo con las personas cuidadores familiares,
identifico la utilidad de comprender, como en las situaciones donde personas cuidan
de ninos con discapacidad o conyuges enfermos, los padres negociaron el cuidado de
los demas y también trataban de garantizar el cuidado para si mismos.

He argumentado que la fase de «respuesta» del cuidado, que incluye la recepcion
de cuidados en el marco del proceso del mismo, impulsa la inclusion de las personas
receptoras de cuidados que contribuyen con su propio conocimiento y experiencia
al proceso. Por tanto, la «red» opera en diferentes direcciones. El «receptor» también
contribuye. Pero este proceso requiere la oportunidad, incluyendo el tiempo, de esta-
blecer relaciones tanto durante el cuidado presencial como durante la fase de planifi-
cacion, coordinacion y apoyo. Entre los ejemplos de enfoques de la practica del traba-
jo social basados en ideas similares de atencion en red se incluyen las conferencias de
grupos familiares (vg., Marsh y Crow 1998) y el trabajo social relacional (Folgheraiter,
2007). Estos trabajos luchan por sobrevivir en un contexto profesional dominado por
la individualizacion y socavado por la austeridad.

Cuidados colectivos

Mi cuarta forma de entender los cuidados mas alla de las relaciones diadicas resulta
bastante diferente y plantea diferentes cuestiones éticas. Esta relacionada con diferen-
tes circunstancias en las que grupos de personas que pueden considerarse principal-
mente como receptoras de cuidados, cuidan unas de otras. Este puede ser uno de los
aspectos de las interacciones en diferentes contextos, que incluyen:

1. Cuidado proporcionado por gente joven a otra gente joven en residencias
(Emond, 2003).

2. Cuidado y amistad que se desarrollan entre personas con demencia en resi-
dencias (Surr, 2006).
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3. Cuidado proporcionado por iguales a personas con problemas de salud men-
tal, en un centro de acogida gestionado por los usuarios como el de McMur-
phy, el cual investigué hace anos en Sheffield.

4. Cuidado y apoyo que surgen entre activistas que son usuarios del servicio de
salud mental y que participan en organizaciones de defensa, impulsadas por
los propios usuarios (Barnes, 2007).

5. Personas con problemas de aprendizaje que colaboran en proyectos en los
que reflexionan sobre diferentes ideas del cuidado (Fudge-Schormans, 2015).

Tambien identifiqué rasgos de esta tendencia en el programa de apoyo e informacion
para personas cuidadoras de personas con demencia que he comentado anteriormen-
te.

Se trata de circunstancias en las que resulta dificil, si no imposible, definir a una per-
sona como dependiente o vulnerable en comparacion con otra. El cuidado que se
ofrece proviene de experiencias compartidas, y de como estas se comprenden. Las
personas estan alerta, por ejemplo, a la forma en que las enfermedades mentales pue-
den afectar al grado de vulnerabilidad que experimentan dia a dia, o a la forma en que
los jovenes que reciben cuidados pueden verse afectados por una llamada telefénica
dificil de un progenitor. Lo reconocen porque han compartido experiencias similares.
Por tanto, ofrecer y recibir cuidados suele ser un proceso reciproco. Parte del recono-
cimiento, y la comprension implica que a veces, las personas se sienten mas fuertes,
mientras que en otras ocasiones necesitan ayuda emocional y practica. En este con-
texto, hay mayor igualdad entre la persona cuidadora y la persona receptora; no se
trata de una relacion profesional/cliente. Son ejemplos inmediatos del potencial de la
quinta fase del cuidado que apunta Tronto: «cuidar con». La generacion de solidari-
dad entre usuarios del servicio emerge no solo de la lucha por la justicia, sino también
de la creacion de la relacion de cuidado.

Este contexto, en el que se ofrecen y reciben cuidados, puede plantear preguntas
relacionadas con la responsabilidad. Teniendo en cuenta que la ética del cuidado
distingue entre responsabilidad y deber u obligacion, es necesario reflexionar sobre
si nuestras expectativas sobre la responsabilidad son las mismas al referirnos al apo-
YO reciproco entre personas consideradas como vulnerables, que cuando pensamos
en las responsabilidades de los poderosos profesionales ¢Hasta qué punto debemos
esperar este apoyo entre iguales y como deben promoverlo los profesionales? El de-
sarrollo del apoyo entre iguales lleva anos formando parte de la provision de los servi-
cios de salud mentaly de otros contextos en el Reino Unido (Barnesy Cotterell, 2012).
Si bien no todos los contextos estan explicitamente disenados para ofrecer apoyo
entre pares. El cuidado mutuo a menudo es evidente en ellos: la defensa colectiva
es posible gracias a la atencion colectiva (Barnes y Gell, 2012). Pero las presiones, a
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menudo asociadas con la participacion en los procesos “oficiales”, son tales que los
activistas pueden tener dificultades para cuidar de si mismos y de otros miembros del
grupo. Estas presiones surgen tanto de la cantidad de trabajo que se espera de ellos,
como de la necesidad de que sigan unas reglas de un juego que no han consensua-
do y son la prueba de que no han sido escuchados (Brannelly 2015; McKiney and
Yiannoullou 2012; Rosa et al., 2016). Por lo tanto, para las enfermeras, trabajadores
sociales u otros proveedores de servicios, que trabajan en entornos que fomentan
el apoyo entre pares, y la participacion del usuario del servicio en la toma de decisio-
nes o ambos, el problema es desarrollar diferentes tipos de relacion con las personas.
Considerandolas clientes o0 pacientes, pero teniendo en cuenta que en otros contex-
tos podrian ser reconocidos como colegas.

Conclusion

Mi curriculum no es la enfermeria y la mayoria de mi experiencia (no toda) reside en la
atencion social, no en contextos clinicos. Por lo tanto, en lugar de extraer conclusio-
nes especificas, pienso que las enfermeras y enfermeros que trabajan en diferentes
contextos pueden encontrar util reflexionar sobre las cuestiones planteadas en este
capitulo abordando las siguientes preguntas generales:

o Enla practica enfermera en el hospital o la clinica, ;qué oportunidad se tiene
para aprender sobre redes de cuidados mas alla del hospital?

o ¢De qué manera la experiencia de las relaciones de poder con los diferentes
profesionales clinicos afecta la forma en que las enfermeras piensan acerca de
sus responsabilidades con otros colegas, asi como con sus pacientes?

o ¢CoOmo se enmarca el concepto de “responsabilidad” dentro de la practica
enfermera y como se relaciona esto con el pensamiento ético del cuidado y mi
discusion sobre las redes de cuidado?

Y mas especificamente:

1. ¢Quién participa /deberia participar en las relaciones de cuidados con las que
estais mas familiarizadas?

2. ¢Quéposicionocupdisenestasrelacionesinterconectadasy comointerpretais
vuestras responsabilidades hacia las otras personas que prestan cuidadosy a
las personas receptoras de los mismos?

3. ¢De qué manera podeis apoyar el cuidado no profesional con vuestras
practicas?

4. ¢Que presuposiciones haceéis sobre quién prestay quién recibe los cuidados?
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5. ¢De donde obtenéis el apoyo que os permite sentiros cuidados?

6. ¢Qué significa una concepcion amplia de la relacion de cuidados en términos
de practica ética, en el contexto en el que trabajais?

La ética del cuidado fomenta un enfoque dialogico para pensar acerca de la ética. Es-
pero que estas preguntas puedan estimular conversaciones que permitan una mayor
confianza en una practica cuidadosa.
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Pensar en como y de qué manera es posible, que mediante el cuidado se puede influir
tanto en la mejoria del estado del paciente como en su entorno, no es tarea facil. El
objetivo del presente capitulo se orienta a la manera de obtener ese proposito, si se
mejoran las competencias en la practica enfermera. Aspectos que planteamos, defi-
niendo el entorno o tipo de hospital donde se realiza nuestra actividad y comentando a
continuacion las distintas iniciativas formativas que hemos propuesto desde un punto
de vista grupal e individual. Se relatan brevemente algunas experiencias personales en
las trayectorias de formacion enfermera, metodologia de trabajo y resultados obteni-
dos desde una vision de conjunto. Finalmente se resumen y comentan aportaciones y
reflexiones referentes al tema que nos ocupa, la ética del cuidado que creemos puede
ser utiles ante la aplicacion de esa perspectiva en cada ambito de actuacion enfermera
(Barnes y Brannelly, 2008, p. 384). No se trata de plantear esencialmente una mejora
profesional de manera individualizada, el objetivo se dirige hacia la mejoria del Equipo
a nivel global, ya que a lo largo de este periodo de tiempo han realizado la experiencia
formativa, alrededor de 40 profesionales y los resultados muestran los avances obteni-
dos en conjunto.

Introduccion

Los cuidados enfermeros en base a un modelo ético en un hospital de tercer nivel de la
ciudad de Barcelona, con unas tasas de absentismo laboral no previsto de ultima hora
muy elevado, obliga a disponer de un equipo de enfermeras, que pueda dar respuesta
profesional a la mayoria de las unidades y servicios del hospital. El Equipo de Comple-
mento (EC) del Hospital Clinic de Barcelona esta formado por unos 50 profesionales
enfermeros que reunen las capacidades y las competencias necesarias, dentro del
modelo de practica ética enfermera, para desarrollar el cuidado como enfermera res-
ponsable del paciente, en la totalidad de unidades y servicios del hospital. Ademas
de tener los conocimientos, pericia, actitud y capacidad personal, para cuidar a pa-
cientes diferentes cada dia, que presentan patologias y estados de gravedad diversos.
El modelo de seleccion y formacion de los profesionales del EC, esta basado en los
principios esenciales de la ética del cuidado: atencion, responsabilidad, competencia,
capacidad de respuesta y confianza (Barnes y Brannely, 2008, p. 384); en el modelo
propio de cada centro. En este caso se trata del modelo CLINIC, basado en el empo-
deramiento del paciente, como aspecto basico del cuidado y en la orientacion tanto
hacia la responsabilidad individual como a la colectiva, dirigida hacia el cuidado de
las personas, siguiendo la propuesta inicial de Joan Tronto. En ella todo profesional
debera asumir a nivel individual, su parte de responsabilidad profesional, desde la pre-
misa de que cada uno es responsable de asumir su propia experiencia, comprensiony
desarrollo de su profesion.

De aqui nace la necesidad de dotar a los equipos y en nuestro caso, al Equipo de

Complemento (EC) del mas alto grado de competencia siguiendo el planteamiento de
Tronto, (1987, pp. 644-663) entendiendo el desarrollo propio como un objetivo indis-
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pensable e ineludible que ayuda a crecer profesionalmente. Se trata de mejorar la res-
puesta del profesional ante las situaciones que se le planteen posibilitando el aspecto
reflexivo que le ayude a modificar as respuestas, mejorando la fiabilidad. Dado que la
accion de cuidar requiere una constante negociacion entre quien provee el cuidado
y quien lo recibe (Barnes y Brannelly, 2008, p. 386) también se centra la atencién en
aspectos como acompanar, orientar, facilitar, tomar decisiones con el fin de mejorar la
calidad de vida y el cuidado.

La seleccion de un equipo de profesionales enfermeros de esas caracteristicas tiene
como base principal, proveer buen cuidado ético y profesional, segun la perspectiva
de Gastmans, (2012) es decir, respetar a la persona, obtener su consentimiento (en
la medida de lo posible), proteger la confidencialidad, cooperar con los demas pro-
fesionales, mantener la competencia profesional en los diferentes ambitos y situacio-
nes, minimizar los riesgos y saber adaptarse a las circunstancias. Nuestro modelo de
formacion e introduccion de nuevos profesionales al equipo esta basado en Mayero-
ff (1971,8) que considera que el cuidado es una forma de ayudar al otro a crecer y
a actualizarse (cuidar al cuidador principiante). Esta idea sirve como base para que
los profesionales de nueva incorporacion al equipo se desarrollen profesionalmente
y afiancen y/o adquieran las competencias, en un marco de confianza y seguridad,
siempre apoyados y guiados por los profesionales enfermeros veteranos con compe-
tencias profesionales consolidadas. Todo profesional principiante dispone de un tutor
de referencia que le orienta, aconseja o le sirve de guia para resolver las situaciones y
problemas que puedan surgir en el desempeno de su actividad profesional. Los coor-
dinadores enfermeros se encargan de guiar al profesional principiante en la adquisi-
cion de competencias mas complejas, de una forma gradual basada en la seguridad
del profesional y del paciente al que debe cuidar.

Iniciativa enfermera

Existe una gran rotacion de profesionales (40, en el periodo 2012-2017) y la necesidad
de formacion es constante. La experiencia de formacion se inicio en el Equipo de Com-
plemento del turno de tarde, hace alrededor de 5 anos mediante sesiones grupales,
que posteriormente se modifican, dada la necesidad de obtener un progreso mas dina-
mico, orientandolo hacia un apoyo individualizado. El objetivo final de nuestra idea for-
mativa, en una vision global, esta orientada a dotar del mas alto nivel de competencia
a los equipos de soporte (EC, entre 15 - 17 profesionales) mediante apoyo individuali-
zado a cada profesional enfermero del Equipo de Complemento. Poniendo énfasis en
mejorar el cuidado mediante el logro de la calidad en la cobertura y utilizacion del EC
en caso de necesidad. Esa forma de intervencion favorece la promocion profesional y
gestionar de manera positiva el estrés que supone la diversidad de posiciones a cubrir
que suelen surgir en el transcurso de la jornada laboral. Ante esta constante necesidad
de formacion se ha optado por una protocolizacion en la acogida y tutela de nuevos
profesionales, con el convencimiento de que se impone la necesidad de elaborar una
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metodologia de trabajo para concretar el plan formativo. El objetivo especifico esta
encaminado a favorecer la formacion continuada estableciendo circuitos formativos
de excelencia (el personal formado, a su vez se convierte en formador), la orientacion
individual permite cerrar el circuito valorando el grado de satisfaccion del propio pro-
fesional una vez finalizado el proceso.

Experiencias de trayectorias de formacion enfermera: de principiante a experta

A modo de ejemplo, se detalla a continuacion, la opinion de algunos profesionales que
han participado en la experiencia. El parrafo elegido pone énfasis en algunos de los
rasgos que consideran destacables.

Dar soporte, apoyo y seguridad a nuevos companeros gue empiezan en la QI’OfGSiOﬂ:

“Nadie dijo que fuera facil salir de la carrera y empezar a trabajar como enfermera, pero
tener un buen equipo que te respalde es de gran ayuda. El soporte de tus companeros, y
una formacion continuada compensa la falta de experiencia cuando no la tienes. Duran-
te mi formacion en el hospital estuve en las diferentes unidades de cuidados intensivos
aprendiendo, y los primeros dias de trabajo iba tutelada por otra companiera de mi mis-
mo equipo. Desde el dia cero aprendi a preguntar cuando me sentia insegura y a pedir
ayuda en cada situacion desconocida para mi.

Tras ocho anos veo que la experiencia te da seguridad y he conseguido adquirir compe-
tencias y habilidades que me han permitido desarrollar mi nivel de formacion y por tanto
mejorar mi practica profesional. Ademas, ahora doy soporte a mis nuevos companeros
que empiezan en esta profesion, e intento transmitirles tranquilidad, apoyo y seguridad.
Como reflexion final, destacar la importancia de ofrecer unos cuidados enfermeros ba-
sados en el modelo enfermero clinico de mi hospital*. Disponer de una excelente orga-
nizacion y gestion del tiempo es de gran ayuda cuando cada dia trabajas en una unidad
diferente, ya que mejora la calidad del cuidado.” (E-MA)

La ayuda de los companeros es fundamental en nuestra profesion, trabajar en equipo

“Mi llegada al equipo de complemento, fue algo inesperado, yo no sabia ni como fun-
cionaba, ni cuél era la funcion que tenian, yo pensaba que era un sitio que tenian a pro-
fesionales que no sabian donde ponerlas por diferentes motivos, yo venia del bloque
quirargico, donde el equipo es un grupo pequeno, cerrado y todos nos conocemos.
Despueés de 7 anos pedi salir para hacer algo diferente.

Me enviaron a urologia y nefrologia. Un dia llego un coordinador a la sala donde estaba
trabajando yo en dias discontinuos y me dijo: ¢te gustaria venir a trabajar al equipo de
complemento con un contrato largo? Yo no dude y dije que si'y aqui empezo la aven-
tura.
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El primer ano fue muy duro, pase de un ambiente que tenia controlado, con mis pinzas,
bengoleas, disectores... A cada dia una cosa nueva y diferente. Cuando empecé a con-
trolar nefrologia y urologia, me cambiaron de especialidad y a si continuamente. Al prin-
cipio siempre con un companero y el personal fijo de la unidad.

Despueés de hospitalizacion pasé a urgencias y empece a reciclarme para hacer dialisis a
pacientes criticos ingresados en UCI, aqui empecé a ver que no habia tenido el reciclaje
mas largo en nefrologia y urologia por casualidad. Todos mis pasos los tenian pensados
y en funcion de mi evolucion iba hacia un lado u otro. En mi experiencia personal yo tuve
suerte, mis coordinadores respetaron mis tiempos de formacion y me motivaron contin-
uamente para sequir hacia delante, algo que pienso que es fundamental. Después pase
a UCI. Donde me di cuenta lo importante que era la formacion, por esto hice el master de
enfermo critico, en los demas servicios podia sobreviviry hacer mitrabajo bien. Siempre
con la ayuda de los companeros, algo que es fundamental en nuestra profesion, trabajar
en equipo y preguntar lo que no se sabe, por el bien del paciente.

Por ultimo, llego el “Busca de Paros” y ahora la “Hospitalizacion domiciliaria”. Realmente
nuestra profesion tiene muchos campos para trabajar y muy diferentes, no solo dentro
de un hospital, también fuera, como la docencia, en lacomunidad, entre otros y la inves-
tigacion que es imprescindible. Pero dentro del ambito hospitalario, lo que el paciente
espera de nosotros es recibir una buena asistencia y cuidado de calidad, que le ayudem-
os en lo que no puede hacer por si mismo y le enseriemos para mantener su autonomia,
en esto tenemos que enfocar nuestro esfuerzo, en relacion con el cuidado.

Ahora dicen que estoy en una etapa de experta, yo no me veo asi, simplemente intento
hacerlo lo mejor que puedo, pregunto lo que no sé y ayudo a mis comparieros, porque
todos hemos tenido un primer dia.” (E-JVP)

Creo que todos los enfermeros al comenzar necesitan un Quia

“Desde que empeceé en el equipo cada dia para mi ha sido un reto personal ademas de
profesional, tienes que tener una gran capacidad de adaptacion para poder cubrir servi-
cios tan diferentes dia tras dia.

Cada vez que espero destino siento miedo e inseguridad, por no saber afrontar la situa-
cion, o no tener los conocimientos necesarios para desempenar el trabajo. Al ser princi-
piante, en algunos servicios como cuidados criticos tengo el soporte de un enfermero/a
veterano que me ensenay me ayuda, ahi ese miedo que sentia anteriormente disminu-
ye, al no sentirte sola ante tanto peligro, al saber que tienes a un companero que hace
un tiempo fue como tu y también necesito ese soporte que él o ella te esta dando ahora.
Ademas de miedo, me siento orgullosa y realizada al ver que voy adquiriendo nuevas
competencias y conocimientos, al ver que puedo afrontar las situaciones que al comen-
zar las veia imposibles.

92



Nuevas politicas del cuidar

Alianzas y redes en la ética del cuidado

Capitulo 4

Etica del cuidado y mejora de competencias en la practica enfermera

Creo que todos los enfermeros al comenzar necesitan un guia, un companero en quien
apoyarse y confiar cuando estas algo perdido. Esto te ayuda a evolucionar con mas se-
guridad y asi los pacientes puedan recibir un cuidado de calidad.”(E-AM)

Metodologia de trabajo

Laidea inicial fue crear habito en el Equipo (EC) en la formacion continuada, mediante
sesiones de trabajo conjuntas con las distintas unidades del hospital. Estp nos permitia
reforzar la relacion con éstas, conocer sus protocolos normalizados de trabajo (PNT) e
intentar atender las necesidades formativas del Equipo (EC), que previamente consul-
tabamos. Posteriormente, tras observar que, transcurrido un periodo de tiempo de un
ano, se mantenia el nivel de interés y ante la necesidad de un progreso mas dinamico,
convenimos y optamos hacia una formacion complementaria tutelada a nivel indivi-
dual.

En la formacion se han tenido presentes las necesidades propias de cada profesional,
consultadas en una entrevista, donde analizabamos los puntos de interés formativo,
los registrabamos y proponiamos el plan formativo. Estos eran reevaluados trimestral-
mente anotando en el archivo personal, el progreso realizado siguiendo el orden de;
areas de hospitalizacion, urgencias y areas especializadas de acuerdo con el proyecto
incial de Coordinacion General del Turno:

“Debemos favorecer la Formacion continuada, ya que esta influira positivamente en los
profesionales enfermeros, por una parte en la gestion del aspectos de atencion del cui-
dado y por otra al profesional en el aspecto individual tanto en el apartado curricular
como en el de capacitacion. Colectivamente seran de utilidad las Sesiones de forma-
cion o Sesiones Clinicas propias del Equipo, peridodicas, compartidas y en ocasiones
extensivas con el personal de las distintas unidades de hospitalizacion que deseen par-
ticipar”.

Resultados

En el aspecto grupal, en el periodo comprendido entre los anos 2012 al 2017 se han
realizado 30 sesiones formativas, que han recibido un total de 556 profesionales con
el 83.7% de asistencia que se mantiene sin apenas cambios entre 2013y 2017. La ele-
vada asistencia permite concluir que éste personal da una gran importancia a su for-
macion, apoyando con ello la afirmacion de Tronto (1987, pp. 644-663) acerca de la
responsabilidad profesional en el aspecto individual, que en consecuencia favorecera
las acciones responsables y posterior analisis de los resultados obtenidos.

En este sentido el Grafico 1 siguiendo a Benner (1987) expone la evolucion de los pro-

fesionales del Equipo, y demuestra que se ha desarrollado una mejoria competencial,
tomando como inicio el ano 2012 en comparacion con el ano 2017.
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A destacar, en el Grafico 1, una vision global evolutiva, basada en la capacidad de co-
bertura de la atencion enfermera en las distintas unidades. Que a continuacion se de-
fine:

Competencia 1 (Principiante). Capacidad para dar cobertura o soporte en cualquier
unidad de hospitalizacion.

Competencia 2 (Principiante avanzada). Capacidad para dar cobertura tanto en areas
de hospitalizacion y urgencias.

Competencia 3 (Competente). Capacidad para dar cobertura tanto en areas de hospi-
talizacion, urgencias y unidades de cuidados especiales.

Competencia 4 (Eficiente). Capacidad para dar cobertura tanto en areas de compe-
tencia 3, estar ademas capacitado para realizar maniobras reanimacion cardiopulmo-
nar (RCP) y/o de dialisis periféricas.

Competencia 5 (Experto). Capacidad para dar cobertura tanto en areas de competen-
cia 4, conocer al menos 1 de: Atencion domiciliaria, Coordinacion de trasplantes y/o
Unidad de donacion de organos.

Grafico 1. Comparativa de la evolucion equipo a nivel competencial anos 2012/2017.

14

12

10

0 _
Comp.1 (principiante) Comp.2 (pte Avanzada) Comp.3 (Competente)

Fuente: elaboracion propia.

Comparando el ano de inicio 2012 con el ano 2017 (Grafico 1), podemos observar una
evolucion positiva referente a la competencia 3, superando la duplicidad en cuanto
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al numero de profesionales en este apartado y disminuyendo las competencias 1y 2.
Es un aspecto fundamental en la mejoria del Equipo, favoreciendo de forma conside-
rable, la polivalencia en la cobertura y soporte en las distintas unidades, por lo que el
equipo estara mas compensado.

Gréfico 2. Valores complementarios de los profesionales del Equipo 20122,

ANO 2012

m PRINCIPIANTE - COMPETENTE  (44%)

= BUSCA PAROS/ EFICIENTE (31%)

¥ BUSCA PAROSH DIALISISIEFICIENTE (19%)

DIALISIS/EFICIENTE (G%)

DONOR TRANSPLANT/ATENCION.
INTEGRADAEXFERTO (sin informacion este
ano)

Fuente: Datos de evaluacion continuada de supervision en base a los criterios consensuados en las compe-
tencias

21 El % en las categorias consideradas (ver leyenda) se refiere al total de profesionales participantes en

el proyecto (N=16). El total es reducido al corresponder la experiencia a una sola unidad. En 2018 la apli-
cacion a otras unidades ya esta en curso. Resultado que se obtiene de la suma porcentual de los valores
complementarios El resultado en 2012 (EXPERTO +EFICIENTE 19%+31%+6% =56%) muestra el avance en
relaciona (PRINCIPIANTE+ COMPETENTE 44%) y facilita observar la mejora entre 2012y 2017.
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Gréfico 3. Valores complementarios de los profesionales del Equipo 2017?.

ANO 2017

0 27% 3

B PRINCIPIANTE - COMPETENTE (20%)

® BUSCA PAROS/ EFICIENTE (40%)

m BUSCA PAROS+ DIALISIS/EFICIENTE (13%)

DIALISIS/EFICIENTE (sin casos exte afio)

DONOR TRANSPLANTI/AT. INTEGRADA
JEXPERTO (27%)

Fuente: Datos de evaluacion continuada de supervision en base a los criterios consensuados en las compe-
tencias

A destacar en este apartado donde se analiza la pericia de los profesionales del Equipo
(EC), tomando como referencia valores complementarios que hemos descrito anterior-
mente. Se observa que enelano 2012 cuando seinicio esta propuesta de mejora el EQui-
poteniaunvaloranadido de un 56% en un nivel de competencia 4 (Eficiente) (Grafico 2).
Mientras que en el ano 2017, este valor ha aumentado hasta el 80%, alcanzando el
27%2 el nivel maximo de pericia (experto) (Grafico 3).

Aportacion de la ética del cuidado en la practica

Los beneficios para el profesional son la mejora de: (1) La competencia profesional que
acompana a todo aprendizaje progresivo; (2) La seguridad personal; (3) La cohesion
del Equipoy el ambiente laboral; (4) La confianza de la persona sujeto del cuidadoy de
los profesionales que realizan y comparten la actividad.

22 El % en las categorias consideradas (ver leyenda) se refiere al total de profesionales participantes en el proyec-
to ese ano (N=15). El total es reducido al corresponder la experiencia a una sola unidad. En 2018 la aplicacion

a otras unidades ya esta en curso. El resultado se obtiene de la suma porcentual de los valores (EXPERTO +EFI-
CIENTE 27 %+40%+13% = 80%) en comparacion a (PRINCIPIANTE+ COMPETENTE 20 %). Facilita constatar la
mejora en 2017 y el avance respecto a 2012.

23 Resultado referente al maximo nivel conseguido, EXPERTO 27%

96



Nuevas politicas del cuidar

Alianzas y redes en la ética del cuidado

Capitulo 4

Etica del cuidado y mejora de competencias en la practica enfermera

Los beneficios para la persona sujeto del cuidado son la mejora de: (1) calidad de los
cuidados; (2) de la seguridad; (3) de la continuidad asistencial.

Los beneficios para el equipo son la mejora de: (1) la relacion y confianza entre los
miembros del grupo.

También surgen aspectos negativos como resultado del peculiar sistema de apoyo
y cobertura del centro hospitalario, resultante del absentismo profesional de ultima
hora. Son aspectos a modificar con la finalidad de suplir estas carencias, consecuencia
de la diversidad de destinos a cubrir por parte del EC y que incluso en algunos casos
podria comprometer la capacidad para atender correctamente a las personas receptor
del cuidado. Son casos, en que el Equipo debera proponer acciones adicionales que
ayuden a corregir las carencias descritas.

El desconocimiento de la situacion de los pacientes ingresados en distintas unidades,
areas asistenciales posiblemente pueden generar dudas, desconfianza e inseguridad.
En estos casos como acciones adicionales a nivel personal se trata de complementar
mediante actitudes, valores, creatividad, generosidad, proyecto y empatia por parte de
los miembros del EC a fin de favorecer el dominio y resolucion de la situacion.

Ante el desconocimiento de la dinamica de la actividad en las unidades, que genera al
profesional inseguridad por falta del dominio de la situacion, se plantean propuestas
de acciones encaminadas a que los componentes del Equipo de complemento (EC)
mejoren el conocimiento de las distintas unidades de hospitalizacion y de Urgencias.
Con la finalidad de mejorar la experiencia profesional, generando pericia que influira
de manera indirecta en la actitud, ademas de complementar con eficiencia el trabajo
en equipo. Ante las posibles inseguridades, consecuencia de poca frecuentacion en
las distintas unidades hospitalarias, se aporta conocimiento, espiritu de superacion,
experiencia y dominio de la situacion. Por lo que si mejoramos esta experiencia ade-
mas de la actitud creemos que supondra un notable avance.

Concluyendo que mediante la formacion especifica y avanzada es posible favorecer
el desarrollo profesional de los distintos miembros que componen el Equipo de Com-
plemento, convirtiendo a los nuevos profesionales/principiantes “formados” a su vez
en “formadores” de nuevas enfermeras, que la persona (receptora de los cuidados)
percibira positivamente y se beneficiara de estas acciones.

Reflexiones finales relacionadas con los principios de la ética del cuidado.
Creemos que para llegar al maximo nivel e incorporar a nuestra actividad asistencial
los principios de la ética del cuidado se impone la necesidad de reflexion, con el fin de

adecuar nuestra actividad asistencial en un marco teorico que nos sera util en nuestra
actividad diaria, tomando como referencia las propuestas de Barnes y Brannelly (2008,
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384):

Atencion. Que se basa en la escucha activa, ademas de comprender el grado de im-
plicacion y “preocuparse de...”. A la persona (como receptora de nuestros cuidados)
le debemos dar importancia en el aspecto de sentirse cuidado, atendido. Mediante
acciones que implican estar pendiente de sus necesidades, analizandolas, valorando-
las tanto en el aspecto de su propio proceso de enfermedad como en lo que puede
afectar a su entorno, apoyando posteriormente su toma de decisiones.

Responsabilidad. Donde asumimos las necesidades de las personas (usuarias, y cuida-
doras no profesionales) y que implicaran por parte del cuidador el compromiso ante
las situaciones que puedan surgir. Proponemos en este apartado, que nuestra actitud
se oriente hacia el “velar por...”, facilitarle informacion y como consecuencia apoyar su
toma de decisiones. En este apartado cabe priorizar el aspecto de la relacion interper-
sonal (al nivel de entendimiento que requiera), facilitando que la informacién sea com-
prensible y consecuentemente que ayude a poder decidir sobre el propio proceso.

Comprension. Entender la situacion a la que se hace frente como aspecto relevante en
la practica enfermera, lo que implicara tener una buena capacidad de respuesta, que
esta intimamente ligada a la practica competencial en la accion de cuidar. Implica un
alto grado de comunicacion interprofesional y dirigida a la persona cuidada, ademas
de priorizar la propia formacion, que ayudara a poder asumir y analizar propia expe-
riencia como parte del compromiso con la profesion.

Capacidad de respuesta. Como elemento fundamental y bidireccional, de quien cuida
0 bien quien recibe los cuidados. En este caso la propuesta es tener presente el analisis
de los resultados obtenidos, plantear nuevos objetivos (generar nuevas situaciones) e
ir consolidando aspectos anteriores.

Confianza. Entender la relacion de quien provee el cuidado y quien lo recibe, que im-
plicara la comprension como proceso interactivo. Tener presente el “hecho con que
cuidamos” por una parte y “donde cuidamos”. En este apartado el convencimiento
de mejora implica aportar una actitud mas participativa ante estas situaciones a fin de
mejorar en lo posible todo el proceso.

Aspectos utiles e ineludibles, que todo profesional deberia plantearse en su actividad
diaria y que a su vez explorando estos, ayudaran a la obtencion de propuestas de me-
jora en beneficio tanto a quien dirigimos y son sujeto de cuidado como a su entorno.
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Introduccion

En las ultimas décadas, las Unidades de Cuidados Intensivos (UCI) han presentado un
gran desarrollo tecnologico que ha revertido en un aumento de la supervivencia de las
personas ingresadas en estas unidades (Abella et al,, 2013). En este contexto, la tecno-
logia y la complejidad de la situacion de salud de las personas ingresadas han influido
en el desarrollo de habilidades técnicas y en la manera de cuidar, configurandose una
cultura de cuidados con significativos aspectos biomédicos que, en ocasiones, han
relegado el aspecto humano a un segundo plano (Zaforteza et al., 2004).

El cuidado centrado unicamente en aspectos fisico-técnicos, obviando la parte huma-
na del mismo, es un cuidado incompleto no exento de consecuencias en la salud de
las personas ingresadas, sus familiares e, incluso, de los profesionales sanitarios (Heras
& Zaforteza, 2014). En este escenario nace, en febrero de 2014, el Proyecto HUCI (con
H de humano), cuyo objetivo principal es recuperar la vision holistica sobre la persona
y su entorno, aspecto imprescindible para dispensar cuidados de calidad.

HUCI es un proyecto multidisciplinar e internacional en el que participan enfermeras,
medicos, psicologas, interioristas y pacientes, entre otros. Desde una vision general,
sus objetivos son:

1. Humanizar los cuidados intensivos.

2. Servir de foroy punto de encuentro entre pacientes, familiares y profesionales.
3. Difundir los cuidados intensivos y acercarlos a la poblacion general.

4. Fomentar la formacion en habilidades de humanizacion.

Para dar respuesta a estas metas, fomentando el cambio de la cultura de cuidados
en la UCI, Proyecto HUCI se hace valer de actividades dirigidas a la sensibilizacion de
profesionalesy la poblacion general; la formacion; la generacion de evidencia sobre el
tema a traves de la investigacion; la difusion de la evidencia y las buenas practicas y;
por ultimo, la aplicacion en la practica clinica de las recomendaciones ya sea a traves
de la accion directa de miembros del Proyecto o mediante la guia y asesoramiento a
aquellos profesionales que lo soliciten.

En este sentido, en la actualidad se desarrollan 9 lineas de investigacion/actuacion.

1. UCI de puertas abiertas: engloba todas las medias destinadas a la flexibiliza-
cion de los horarios de visita y adecuacion de los mismos a las necesidades
individuales de pacientes y familiares.

2. Comunicacion: basada en aspectos de mejora de la comunicacion con pa-
cientes, familias y entre los profesionales.
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3. Bienestar y satisfaccion del paciente: dirigida a mejorar y garantizar el confort
del paciente, tanto en el aspecto fisico como en el psicologico, espiritual y am-
biental. También incluye la evaluacion de la satisfaccion de la persona ingre-
sada.

4. Participacion de la familia: incluye todas aquellas medidas referentes a la par-
ticipacion o implicacion de la familia en los cuidados, la presencia de los fami-
liares en los procedimientos y la intervencion familiar en la toma de decisiones.
Incluye, por otro lado, la evaluacion de la satisfaccion de la familia.

5. Cuidados del profesional: abarca la prevencion y el manejo del sindrome de
desgaste profesional (burn-out).

6. Prevencion y manejo del sindrome post-UCI: en referencia a las secuelas fisi-
cas, psicologicas y sociales en pacientes y familiares.

7. Mejora de las infraestructuras: dirigida a optimizar los aspectos arquitectoni-
cosy estructurales en UCI para facilitar el trato humanizado.

8. Formacion en habilidades: destinada al aprendizaje y actualizacion en resilien-
cia, trabajo en equipo, relacion de ayuda (couselling), empatia y escucha acti-
va, entre otras humantools.

9. Manejo de situaciones de final de vida: destinada a la adecuacion de los cuida-
dos al final de la biografia, la limitacion del soporte vital, los cuidados paliativos
en cuidados intensivos y las voluntades anticipadas.

El Proyecto HUCI desde la perspectiva de la ética del cuidado

Segun Fishery Tronto (1990) el cuidado es la “actividad genérica que comprende todo
lo que hacemos para mantener, perpetuar, reparar nuestro mundo de manera que po-
damos vivir en él lo mejor posible. Este mundo comprende nuestro cuerpo, nosotros
mismos, nuestro entorno, y los elementos que buscamos enlazar en una red compleja
de apoyo a la vida”.

En este sentido, Proyecto HUCI busca, a traves de diferentes actividades, reparar la
cultura de cuidado de las UCI con el objetivo de que las personas ingresadas, sus fa-
miliares y los propios profesionales sanitarios mejoren la experiencia de la situacion
vivida en esta unidad. De esta manera se contribuye a mejorar la situacion de salud de
cada uno de estos actores. Mediante actividades dirigidas a intervenir holisticamente,
y con una vision de 3600, el paciente, su familia, los profesionales y el entorno fisico se
conjugan y relacionan formando una auténtica red de apoyo a la vida.

Teniendo en cuenta las caracteristicas (Dominguez-Alcon et al., 2017) que se derivan
de esta definicion: Las actividades realizadas por Proyecto HUCI no se limitan a la ac-
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cion directa sobre las personas, sino que también incluye la modificacion de politicas
(tanto a nivel macro como micro), y del entorno fisico que engloba una UCI.

Por otro lado, desde Proyecto HUCI se huye de la concepcion de cuidado como una
actividad concreta y técnica, desprovista de todo aquello que emana de las relacio-
nes humanas. Es decir, no se trata tan solo de una relacion dual entre el proveedor de
cuidados y la persona ingresada, sino que el cuidado, para ser completo y excelente,
debe tener en cuenta la calidad de las relaciones entre todos los actores implicados
(profesionales, pacientes y familiares) como una red de apoyo. Asi, el cuidado, ademas
de comprender actividades singulares o procesos en la practica, se torna una posicion
filosofica centrada en las personas.

Asimismo, en el cuidado es decisivo tener en cuenta las necesidades del otro para
guiar la accion (Dominguez-Alcoén et al, 2017). De acuerdo a este criterio, Proyecto
HUCI basa sus intervenciones en las experiencias y necesidades de los diferentes ac-
tores expresadas por ellos mismos. Como pilar fundamental es preciso la participacion
de todas las personas implicadas, tanto en la demanda de lo que necesitan como en
la evaluacion de los cuidados dispensados. A través de investigaciones y la difusion/
comunicacion de vivencias se asegura este aspecto. En este sentido, la vision holistica
de las situaciones vividas en la UCI concuerda con la definicion de la ética del cuidado
ya que promueve un acercamiento a la vida personal, social, moral y politica que parte
de la realidad de que todos los seres humanos necesitan y reciben cuidado y prestan
cuidado a los demas (Tronto, 2013).

Fases y valores del cuidado en la practica con Hde humano

A continuacion, y para contextualizar el andlisis del proyecto bajo el paraguas de la
ética del cuidado, se describen brevemente algunas de las actividades practicas que
ha realizado o realiza Proyecto HUCI y su relacion con las fases del cuidado definidas
por Tronto y los principios esenciales de la ética del cuidado segun Barnes (Domin-
guez-Alcon et al,, 2017).

Actividades destinadas a la sensibilizacion sobre el tema de la humanizacion:

Con el objetivo de sensibilizar a los profesionales sanitarios y la poblacion general
sobre la necesidad de aplicar medidas que incrementen la humanizacion en la UCl y
promocionar el conocimiento sobre el tema, Proyecto HUCI ha realizado centenares
de charlas y comunicaciones en diversos paises. Una muestra de las mismas es la con-
ferencia realizada en TEDx Valladolid que lleva por nombre “El Cuidado de lo invisible”
y que ha sido visualizada mas de 60.000 veces en YouTube

Asimismo, se organizan Jornadas cientificas dirigidas a crear debate en relacion a la
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evidencia, las barreras y factores facilitadores de la humanizacion en la practica clinica.
Estos forums, realizados una vez al ano desde 2015, también estan destinados a com-
partir experiencias entre todos los agentes que participan en el cuidado: profesionales,
pacientes y familiares.

Actividades destinadas a la investigacion:

Los miembros de Proyecto HUCI han realizado diversos estudios sobre la politica de
visitas en las UCI espanolas, las demandas informativas de la familia, la satisfaccion
de pacientes y familiares, los cuidados a la familia del paciente critico, entre otros. Asi-
mismo, se han publicado mas de 40 articulos en revistas nacionales e internacionales
ademas de libros sobre la humanizacion en general y las ultimas voluntades en UCI.

Estas acciones de sensibilizacion y difusion de la investigacion se relacionan con las
fases de la ética del cuidado preocuparse de (“caring about”) y asumir la responsabi-
lidad (“caring for”), ya que se centran, respectivamente, en los principios esenciales
de atencion y responsabilidad. Proyecto HUCI nace de la preocupacion de diversos
profesionales y, a su vez, interpela para que otros agentes se preocupen por el tema
de la humanizacion. A partir de las necesidades de todas las personas implicadas en
el cuidado en la UCI se promociona la asuncion de la responsabilidad en el cuidado.

Actividades destinadas a la formacion:

Actualmente Proyecto HUCI organiza cursos de formacion para proveer a los profesio-
nales de humantools. Estos cursos, en formato presencial o virtual, incluyen formacion
sobre el sentido del humor como herramienta de humanizacion, el cuidado al profe-
sional, el control del estrés y fomento del autocuidado mediante mindfulness y yoga,
el entrenamiento en comunicacion efectiva, la comunicacion en situaciones dificiles,
resiliencia, el acompanamiento en el proceso de morir, la resolucion de conflictos, tra-
bajo en equipo, etc. Esta formacion, proporciona competencia a los profesionales sani-
tarios para llevar a cabo el cuidado, lo que corresponde a la fase de realizar el cuidado
(“care giving”) ya que, en los procesos de formacion, se considera al profesional como
sujeto de cuidados y Proyecto HUCI como proveedor del mismo.

Algunas actividades practicas:

Las siguientes acciones se relacionan con la tercera y cuarta fase del cuidado (“care
giving y care receiving”). El primer término se refiere a la realizacion de la actividad bajo
la premisa de una practica competente; mientras que, el “care receiving” se materializa
en la respuesta de la persona al cuidado recibido. Esta es captada sensiblemente por
los profesionales, para, posteriormente, ofrecer una respuesta individualizada, accesi-
ble, adaptada y aceptable (Dominguez-Alcon, 1997). Las acciones que contempla el
proyecto son:
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1. Modificacion de politicas: Proyecto HUCI realizo el Plan de Humanizacion de
los Cuidados Intensivos de la Comunidad Autonoma de Madrid para la implan-
tacion de estrategias en el contexto clinico (Heras, Alonso & Gomez, 2017).
Este documento esta disponible en castellano e inglés siendo una importante
herramienta para cualquier unidad que quiera llevar a cabo el cambio de la
cultura de cuidados

2. Modificacion del entorno: Algunas de las modificaciones que se promueven
son la decoracion de las paredes de las habitaciones de los pacientes con vi-
nilos, o la transformacion de la tipica e impersonal sala de espera de los fa-
miliares en una sala de estar que ofrezca a la familia intimidad, privacidad y
comodidad. También se asesora a los gestores hospitalarios en la creacion de
nuevas UCI humanizadas y en temas relativos al ruido, la luz, el control de la
temperatura y el mobiliario ergonomico.

3. Informacion a la familia: A partir de un estudio desde la perspectiva enfermera
se sustituyo la tipica hoja informativa dada a los familiares cuando el paciente
es ingresado en la UCI por una nueva guia. Este documento incluye informa-
cion sobre la normativa, el entorno, los procedimientos habituales, el dia a dia
de la persona ingresada en UCI y consejos de autocuidado para la familia. El
contenido de la guia se acompana, ademas, de ilustraciones amables para re-
forzar la informacion dada. (de la Cueva-Ariza, 2017)

4. Practica integradora: Proyecto HUCI también da soporte a la introduccion de
la musica y las mascotas en la UCI, asi como el uso de medidas no farmacolo-
gicas para el manejo de la ansiedad. También se incluyen actividades dirigidas
a cuidar a los profesionales a través del yoga y el mindfulness. Otra de las acti-
vidades destacables son los “paseos que curan” cuyo objetivo es movilizar al
paciente y sacarlo fuera de la UCI ya sea caminando, en silla de ruedas o en
la cama para que disfrute del sol, el aire libre y espacios verdes. Estos paseos
promueven la movilizacion precoz y mejoran el estado emocional del paciente
y su bienestar.

Dimensiones del cuidado

Taly como se ha mencionado con anterioridad, la filosofia de Proyecto HUCI centrada
en las personas huye de las relaciones binarias profesional- paciente: No se contempla
una perspectiva centrada en sujetos individuales desconectados de las redes perso-
nales y sociales (Barnes, 2015). Asi el cuidado es concebido desde todos los elemen-
tos participantes como una red de apoyo en la que se dispensan cuidados y se cuida
al cuidador.

Proyecto HUCI cree que no es posible abordar la humanizacion de los Cuidados Inten-
sivos sin tener en cuenta a los profesionales sanitarios que intervienen. La alta impli-
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cacion emocional, las condiciones de trabajo y las situaciones vividas en un contexto
critico pueden conducir a un desgaste emocional importante que, incide a su vez, en
un déficit de autocuidado de los diferentes profesionales sanitarios de UCI, aparecien-
do el llamado sindrome de desgaste profesional (Dominguez-Alcon et al,, 2017).

Cuidar al cuidador, no so6lo implica a los companeros y la red personal de apoyo, sino
que también incluye a las organizaciones donde se desarrollan los cuidados. Se consi-
dera un deber ético y moral que las instituciones sanitarias se ocupen de proporcionar
recursos, apoyo y herramientas a los profesionales (Barnes, 2015). En este sentido, des-
de el proyecto se realiza informacion, investigacion y difusion para aumentar la respon-
sabilidad politica y el compromiso de estas organizaciones. Por otro lado, los profesio-
nales dispensamos cuidados a la persona ingresada pero también a su familia, que a
su vez también tiene un rol cuidador que se promocionay se valora desde el Proyecto.
Segun Lynch y Mauren (2009) la necesidad de recibir cuidados y la importancia de
ofrecerlos debe ser compartida, aceptando que el hecho de ser capaz de cuidar a otras
personas es tanto un derecho como una fuente de satisfaccion, ya sea para pacientes
y familiares, como para los profesionales que ven reconocida su atencion aumentando
la motivacion para el cambio de la cultura de cuidados. De esta manera, se configura
un cuidado colectivo en el que todas las personas que participan en él pueden, o no,
estar presentes en la UCI en un momento determinado. Este aspecto se plasma en la
necesidad percibida por el Proyecto, en relacion a un principio de justicia, de implicar
no solo a los actores directos mencionados sino también a gestores y politicos (Tronto,
2013) siendo conscientes de que es necesario crear espacios de reflexion y dialogo
entre todos.

Finalmente, aunque Proyecto HUCI investiga y difunde sobre buenas practicas en hu-
manizacion, promueve siempre la individualizacion del cuidado, no solo en cuanto a
la intimidad del mismo sino también en cuanto a su temporalidad. Cada cuidado tiene
su propia trayectoria que incluye el presente pero también la experiencia de vida com-
partida y los sentimientos que se generan frente al futuro. Asumiendo una responsa-
bilidad respecto al futuro de pacientes y familiares, se promueve en primer término la
aplicacion de cuidados que no solo afectan a la situacion presente sino que influyen
en la vida futura de las personas. De esta manera se trabaja en torno al Sindrome Post-
UCI contemplando la atencion en la propia UCI, pero también su seguimiento posterior
(Delgado-Hito, Romero-Garcia & Heras, 2017).

La co-responsabilidad de las organizaciones en la humanizacion del cuidado

Taly como se ha apuntado anteriormente, la humanizacion de los cuidados intensivos
va mas alla de los profesionales a pie de cama y requiere de la implicacion de las per-
sonas responsables de crear politicas asistenciales. De acuerdo con Barnes (2015), las
instituciones sanitarias tienen la responsabilidad de generar y favorecer las condicio-
nes necesarias para que se puedan llevar a cabo relaciones de cuidado. Sin embargo,
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en la actualidad, su grado de compromiso y responsabilidad no es equiparable al de
los profesionales, ya que el cuidado vy las relaciones de cuidados “per se” no son una
prioridad politica en un contexto tan biomedico y tecnificado como es la UCI.

Desde la ética del cuidado aplicada a la politica, este compromiso desigual se explica
a partir de las relaciones que se establecen entre los diferentes agentes (profesionales,
organizaciones y la persona atendida); la vulnerabilidad y el poder. Las relaciones son
un pilar basico en la ética del cuidado. La relacion entre el profesional sanitario y la
persona se fundamenta en la capacidad de percibir sus necesidades y de comprender-
las. Barnes (2015), argumenta que los cuidados requieren contacto fisico y corporal,
asi como la atencion a las necesidades que lo propician y las respuestas que evocan.
En este sentido, las enfermeras en la UCI tienen una relacion presencial centrada en
las necesidades de la persona y en las respuestas inmediatas que de esta relacion de
cuidado se generan. Sin embargo, las personas a cargo de las administraciones sani-
tarias mantienen una relacion a distancia, sin contacto fisico, y en el que las respuestas
generadas por la practica del cuidado, en muchos casos les son ajenas. Las institu-
ciones equiparan su responsabilidad en el cuidado al cumplimiento de unos codigos
éticos sin pararse a reflexionar en cuestiones practicas individuales. Con frecuencia,
se menosprecia el valor afectivo de las relaciones éticas y las experiencias generadas
en la relacion “cara a cara” dotandolas de connotaciones de discurso emocional y dé-
bil. Joan Tronto (2013, 2017) afirma que los poderosos han negado los cuidados para
mantener sus posiciones de poder respecto a aquellos que cuidan de ellos.

Desde la bioética clasica, se ha otorgado un papel prioritario al valor de la autonomia
moral como garante de las relaciones de cuidado. En este sentido, la nocion de au-
tonomia se asocia a la existencia de un sujeto capaz de elegir libremente, dotado de
razén y dotado de lenguaje. Sin embargo, de acuerdo a Ricoeur (2008), existe una pa-
radoja entre la nocion de autonomia y la vulnerabilidad del ser humano. La autonomia
es un objetivo que debemos alcanzar precisamente porque somos vulnerables.

“La autonomia es la de un ser fragil, vulnerable. Y la fragilidad no seria mas que una pa-
tologia, si no fuera la fragilidad de un ser llamado a llegar a ser autonomo, porque lo es
desde siempre de una cierta manera.” (Ricoeur (2008), citado en Feito L., 2007)

Es necesario contemplar la autonomia en términos de capacidad de la persona y no
s6lo como un permiso para un tratamiento. La autonomia va ligada a la integridad, la
dignidady la vulnerabilidad, como principios de proteccion en un marco de una actua-
cion justa (Rendtorff, 2002).

El concepto de vulnerabilidad es esencial para la comprension de lo humano. Corine
Pelluchon manifiesta que la dignidad humana tiene mas que ver con su vulnerabili-
dad y su apertura al otro que con su racionalidad (Moreno-Lax, 2013). En la relacion
presencial, el compromiso vy la responsabilidad con el cuidado surge al exponernos
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a la experiencia de vulnerabilidad del otro. La vulnerabilidad antropologica tiene que
ver con la posibilidad de sufrir, con el dolor, con la fragilidad, con la incertidumbre, la
finitud y la muerte (Feito, 2007). Y este valor se acentua mucho mas ante la existencia
de espacios de vulnerabilidad, entendidos como contextos o situaciones que generan
mayor potencial de dano tanto fisico como psicolégico y emocional (Feito, 2007).

Las UCI son espacios en lo que las personas son y se sienten altamente vulnerables.
Promover la humanizacion de estos espacios implica el reconocimiento de la fragili-
dad humana como un elemento esencial. Con la humanizacion, y en concreto con el
proyecto HUCI, la experiencia privada de la situacion critica se hace publica. Se reivin-
dica una revolucion de la emocion y el compromiso de las instituciones por responsa-
bilizarse publicamente de esta vulnerabilidad. Porque la vulnerabilidad tiene que ver
con los sentimientos.

Y aunque las administraciones reconocen la importancia de la humanizacion, siguen
considerandola desde una perspectiva racional y racionalista, afirmando que su im-
plementacion es a coste cero. Siguen aplicando una ética minimalista fruto de la tra-
dicion procedimental y alejada de la experiencia de las relaciones humanas. Pero la
humanizacion requiere recursos; de estructuras fisicas amigables y confortables, de la
adecuacion de profesionales a las necesidades de las personas y de tiempo. Barnes
(2015) describe que las relaciones vienen determinadas por las caracteristicas de pre-
sencia/distancia, intimidad y tiempo. En este sentido, las organizaciones mantienen
una relacion distante, atemporal y fria; mientras que los profesionales a pie de cama
estan presentes, acompanan y aportan calor.

Hoy en dia, son muy pocas las enfermeras que participan activamente en los foros po-
liticos y que puedan trasladar a las instituciones sanitarias la importancia de los valo-
res personales del cuidado mas alla de la hegemonia del cuidado estrictamente fisico.
Desafortunadamente, en la actualidad, al exponer los resultados de las acciones en las
UC], el lenguaje utilizado en los foros politicos es primordialmente racional y objetivo,
centrado en resultados cuantitativos con significacion estadistica, datos de supervi-
vencia, mortalidad, o estudios de coste-efectividad, hecho que dificulta transmitir el
impacto de las acciones de humanizacion. Es cierto que no disponemos de ensayos
aleatorizados con resultados cuantitativos sobre el impacto de las estrategias de hu-
manizacion en las UCI (por ejemplo, la presencia familiar) sobre los resultados clini-
cos de los pacientes; pero, sin embargo, la evaluacion de estas estrategias desde el
paradigma cualitativo, tras ahondar en los sentimientos, percepciones, experiencias y
opiniones de pacientes, familiares y profesionales, han demostrado tener una elevada
influencia en términos de satisfaccion en los cuidados recibidos, atencion, compromi-
so, reconocimiento de lo humano, acompanamiento y confort (Romero-Garcia et al.,
2013).

Es por ello por lo que el impacto de la humanizacion no debe medirse so6lo en términos
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de impacto cientifico, sino también en términos de impacto social. Las personas que
han superado una enfermedad critica manifiestan haber perdido su identidad y salirde
la UCI con heridas emocionales internas. La humanizacion requiere de una ética poli-
tica del cuidado que sea capaz de comprender esta necesidad y de comprometerse
con ella, pese a no mantener una relacion cara a cara con la persona cuidada (Barnes,
2015). Es fundamental una reformulacién de la politica que traslade el cuidado de las
relaciones privadas a la vida politica publica, para que sus representantes consideren,
mas alla de la significacion estadistica y el resultado del tamano del efecto, el impacto
de una significacion relacional y el valor humano del efecto.

Porque, alfinal, como afirma Peluchon, todos compartimos un mismo destino ontologi-
coy todos somos vulnerables. Es nuestra comun vulnerabilidad la que nos liga al resto
de las personas (Pelluchon, 2009).
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El proyecto

El avance de la profesion enfermera va unido esencialmente a los valores de respon-
sabilidad enfermera, autonomia de la persona, intimidad, confidencialidad, justicia so-
cial y compromiso profesional referenciados en el apartado de valores enfermeros y
compromiso ético del Codigo de ética de las enfermeras y enfermeros de Cataluna.
(Consell de Col:legis d'Infermeres i Infermers de Catalunya. [ CCIC 2013). En la préactica
asistencial se siente la necesidad de incorporar iniciativas innovadoras que mejoren
los cuidados de las personas atendidas planteando asi nuevos métodos de cuidados
que faciliten la recuperacion bio -psico- social y espiritual de las personas sujeto del
cuidado.

En definitiva, iniciativas que incluyan nuevas metodologias, nuevas estrategias y tec-
nologias para fomentar la autonomia de las personas en situaciones de cuidado. La
enfermera tiene la responsabilidad de proporcionar cuidados seguros, competentes
y conformes a la ética profesional que le permita establecer relaciones de confianza,
utilizando una comunicacion efectiva que permita captar y dar respuestas a las nece-
sidades de sus pacientes, (CCIC, 2013). Este proyecto se dirige a adolescentes que
presentan unas caracteristicas propias y especificas, en las que se ha de mantener res-
peto a la autonomia y en concreto a sus decisiones, velar y garantizar sus derechos, al
tratarse de menores maduros con capacidad de opinion. Este cuidado, comporta un
compromiso con la proteccion y la mejora de la dignidad humana. En el que se fomen-
te y explore el pensamiento subjetivo y no los principios objetivos” (Watson, 1985). Se
daimportancia a la relacion, al afecto, a la franqueza y a la atencion de las necesidades
de la persona a la que se cuida, con sentimiento de empatia facilitando buen cuidado,
desde una practica enfermera eficaz (Davis, 2011).

Considerando las anteriores reflexiones el objetivo del presente capitulo es realizar un
analisis en la perspectiva de la ética del cuidado en la practica asistencial, debatiendo
aspectos sanitarios, sociales en un contexto global. Asi pues, desde esa perspectiva se
presenta un proyecto de practica enfermera innovadora en los cuidados que incluye
experiencias y respuestas de como “ser cuidado/a” (Noddings, 19964, p. 35). Los cui-
dados que realizan las enfermeras se caracterizan por seguir y cumplir los principios
esenciales de la ética del cuidado, siendo estos: atencion, responsabilidad, competen-
cia, capacidad de respuesta, y confianza (Barnes y Brannelly, 2008, p. 384).

En un hospital de tercer nivel en una consulta enfermera del servicio de Cirugia Orto-
pédica y Traumatologia (COT) acuden pacientes, adolescentes, post operadas de “es-
coliosis Idiopatica” para control, seguimiento y valoracion de su proceso quirurgico.
Siguiendo el protocolo de cuidado establecido, se exploran los sentimientos y viven-
cias del proceso, se identifican mediante comunicacion no verbal: miedo y ansiedad;
emociones que permiten, facilitan y fomentan la comunicacion terapéutica, ara ayudar
a la epxresion de los sentimientos referentes al proceso vivido, tanto anterior, actual y
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futuro. Las pacientes, adolescentes expresan y/o verbalizan lo que precisan, siendo
habitual que deseen mas informacion, aclaraciones, dudas y respuestas a preguntas
relacionadas con sus actividades de la vida diaria.

Ante esta situacion la enfermera, mantiene un rol importante en su relacion terapéuti-
ca. Presta la maxima atencion, escucha, muestra comprension con los pacientes, ado-
lescentes, que demandan informacion, educacion y mas ayuda. En este aspecto su
responsabilidad es proporcionar cuidado de calidad -excelencia-, confianza y com-
prension para que los dolescentes expresen sus emociones, verbalicen que necesida-
des experimentan relacionadas con su proceso. En definitiva, se trata de dejar expresar
a las pacientes sus dudas para facilitar respuestas adecuadas y adaptadas a la situa-
cion.

Los estudios empiricos también han remarcado la importancia de la cultura de la reci-
procidad y su potencial funcion a la hora de facilitar la recepcion de cuidados cuando
la persona es reticente a admitir su necesidad (Ward, L. et al, 2012). A fin de poder
facilitar e identificar cuales son las demandas, necesidades, emociones y sentimientos
reales del paciente ante su situacion, un equipo de dos enfermeras especialistas en pe-
diatria, una enfermera del hospital sin dolor en pequefnos procedimientos, y la enfer-
mera de la consulta de cirugia ortopédica y traumatologica, reflexionan sobre la situa-
ciony se disponen a buscar las mejores opciones de cuidado, pensando que para ello
se debe incluir a las pacientes en todo el proceso de su intervencion. Es por ello por lo
que se invita a los adolescentes a patrticipar en un tallery realizar un trabajo grupal para
conocer las necesidades reales. Al inicio de un modo ndividual y posteriormente a fin
de obtener una perspectiva grupal .

Se inicia el proyecto para explorar y conocer tanto la etapa previa a la intervencion qui-
rurgica como la situacion post quirurgica, incorporando una metodologia innovadora
acorde a la edad de las pacientes, --adolescencia--, basada en mecanicas y dinami-
cas de juego denominada Gamificacion, LEGO® SERIUS PLAY® conjuntamente con
una metodologia para crear entre todos los mejores prototipos de cuidados utilizan-
do para ello el “Design Thinking”, y asi permitir al grupo de adolescentes, interactuar,
compartir experiencias y resolver situaciones dando respuesta a sus necesidades
reales. Permitiendo que no solo estén estrechamente interconectadas entre si, sino
que también lograr sus metas a nivel personal y social (Miller et al., 2016).

Con esta metodologia se fomenta el buen cuidado en la perspectiva que defiende
(Gastmans 2012) que supone: (a) respetar a la persona; (b) obtener su consentimiento;
(c) proteger la informacion confidencial; (d) cooperar con los demas profesionales; (e)
mantener la competencia profesional, y (f) minimizar los riesgos. En la perspectiva de
otras autoras el buen cuidado requiere de una continua negociacion entre quienes
proveen el cuidado y quienes lo reciben (Barnes y Brannelly 2008, 386). En el presente
caso se cree que es importante y necesario tener conocimiento de experiencias del
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proceso no solo de un modo individual sino también colectivo, en grupo.

Se tratan temas de una manera unica, individualizada para posteriormente generar
conocimiento y explorar las necesidades en grupo, ya que tienen las mismas caracte-
risticas, son muestras homogéneas que siguen un mismo proceso y que cada opinion
siendo unica es respetada y cada comentario de las participantes aporta valor al proce-
so de una manera individual, y suma riqueza de contenido cuando al haber expresado
cada una, se obtienen resultados tan similares y que denotan reflexion en el grupo. Se
identifican situaciones en las que pasan de ser pacientes pasivas -objeto receptor-- a
activas, interactuando. Pasan de explicar sus experiencias a dar respuestas a las situa-
ciones vividas, de forma que la mirada tiende a un cambio y percepcion de como son
cuidadas, a como les gustaria ser cuidadas, y como las experiencias de las demas per-
sonas en el grupo les ayuda a poder aportar nuevas opciones para mejorar el proceso,
desarrollar y favorecer, la interaccion aportando asi calidad en los cuidados.

El cuidado implica una forma de relacion activa (Dominguez-Alcoén et al., 2013, p. 91
y p. 157) En él existen relaciones fluidas y dinamicas entre la persona cuidadora y la
persona cuidada. En este apartado es donde toma especial relevancia la enfermera.
Su rol o papel es crear una situacion, la mejor situacion, el mejor entorno posible, para
potenciar que se generen nuevas opciones de cuidado creados con la colaboracion
de las propias protagonistas, las pacientes que con sus vivencias tanto positivas como
negativas promueven las mejores opciones de cuidados en cada fase. Este proceso
experiencial entiende que todas las personas pueden generar un cambio. Y a su vez
varias personas involucradas en el proceso son siempre las mas eficientes para encon-
trar la solucion a un problema.

Para explorar las vivencias y experiencias que las participantes atraviesan, se siguen 5
etapas que se llevan a cabo para su desarrollo. La primera fase es:

1. Empatizar

Esta fase se caracteriza por observar, ponerse en el lugar de los adolescentes con todos
los miembros proximos al proceso, para ello se debe escuchar y observar de cerca.
En esta etapa es donde la enfermera, en la consulta de COT, conoce la problematica
existente y sensibiliza con la tematica. Ella tiene una posicion de privilegio, con una
conducta que ha de ser de conexion total con el adolescente y la familia, abierta a
mantener y resituar continuamente el entorno en el que se tiene lugar la accion. La
enfermera tiene una gran capacidad con un potencial extraordinario, reconoce
intuitivamente situaciones faciles, dificiles, que son potencialmente reconducibles,
asimilables y que puede modificar sin esfuerzo. Pero dedicandole tiempo, siendo
necesario para proporcionar calidad en los cuidados y hacer presente la humanizacion
del cuidado, permitiendo favorecer el proceso que viven tanto los menores,
acompanantes y profesionales de una manera optima y beneficiosa para todos los
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implicados.

Se anima a la familia a la participacion activa en los cuidados. Asi la enfermera tiene
especial preocupacion y voluntad de transformar las practicas de cuidado, para apren-
der de ellas y también poder ensenarlas, con un denominador comun, los valores de
la profesion. Asi pues, de este modo la ética del cuidado se desarrolla y se aplica de
diferentes formas. Resumiéndose en las siguientes caracteristicas que Victoria Camps
identifica: (a) anade un enfoque particularizado al enfoque abstracto y general de la
ética de la justicia; (b) se encuentra en la implicacion y el compromiso directo y casi
personal con los otros. El amor, el cuidado, la empatia, la compasion conectan con
situaciones que piden ayuda; El amor, el cuidado, la empatia, la compasion conec-
tan con situaciones que piden ayuda; (c) nos dice que la racionalidad debe mezclarse
con la emotividad; (d) no se limita a cumplir la ley, sino que se interesa por su apli-
cacion situacional; (e) es una ética relacional, mas que el deber lo que importa es la
relacion con las personas. Los principios estan presentes, pero al servicio de las per-
sonas (Camps, 1998, p. 76). Tras la primera etapa finalizada se desarrolla la etapa de:

2. Definir

Esta etapa se caracteriza por la definicion del reto o problema que se quiere estudiar/o
sobre el que se quiere intervenir. Para determinar dicho reto se han de conocer las
necesidadesy percepciones que tiene cada usuario recogidas en la fase prévia de em-
patia. Se trata de aplicar con inteligencia el conocimiento profesional, para facilitar el
bienestar en el transcurso de su proceso, acompanando en todo momento y respetan-
do la dignidad y autonomia de los adolescentes.

En el apartado de valores y compromiso ético del codigo de ética el valor de la autono-
mia y en concreto en el punto que desarrolla la informacion y consentimiento informa-
do se remarca --apartado 32-- que la enfermera participa en el proceso de informacion
a partir de un conocimiento adecuado de la situacion, vela porque la persona atendi-
da esté las mejores condiciones para comprender su situacion y ofrecer propuestas
de cuidados y/o tratamientos. Respetando en todo momento el grado de informacion
que quiere compartir y con quien quiere compartir esa informacion (CCIC 2013). Para
plicar esta norma se realiza la pregunta que se quiere tratar y se define el reto que se
trabajara en el taller:

¢Como podemos innovar y disenar una nueva herramienta como un programa
educativo terapéutico impartido en el pre, durante y post-intervencion, para responder
las necesidades de los adolescentes?

Esta pregunta se trata y trabaja no solo para conocer los resultados en la muestra del
presente caso sino para extrapolar a toda la poblacion, para que las enfermeras se
comprometan con las personas teniendo presente la igualdad, garantizando el acceso
equitativo al cuidado. Teniendo presente la globalidad de la sociedad y favoreciendo
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el bien comun (CCIC, 2013).
Idear

Despueés de definir la pregunta o reto se pasa a la siguiente fase, idear. Previa a esta eta-
pa se solicita la informacion necesaria para conocer el impacto del proceso que quere-
mos estudiar, asi se realiza una peticion de los datos de los 3 ultimos anos en cuanto a
las intervenciones de escoliosis idiopaticas realizadas a adolescentes. Posteriormente
se reunen los sujetos participantes del proyecto y se trabaja mediante un grupo focal
con 8 adolescentes post-operadas de escoliosis mayores de 12 anos, con un minimo
de 3 meses de evolucion?. Para ello se reune e invita a las participantes, se realizan
llamadas telefoénicas y se informa del proyecto que se va a llevar a cabo, se ofrece con-
tacto con las investigadoras y se aporta toda la informacion previa que necesitan?.

Se informa previamente de la localizacion y organizacion del taller. El dia de realizacion
del taller, los tutores y adolescentes, conocen la ubicacion donde se realiza el taller.
Previamente al inicio, los candidatos, adolescentes y familias que aceptaron, obtuvie-
ron la hoja informativa escrita en la que se explicaba en qué consistia el estudioy se les
ofrecio el consentimiento informado que aceptaron primero de modo verbal y poste-
riormente por escrito firmado el dia de la realizacion del taller. En este apartado la enfer-
mera asegura que todos los datos registrados de la persona atendida queden protegi-
dos vy vela para que en el uso de los registros y de las comunicaciones no se vulnere la
confidencialidad (principios éticos). En el presente caso las familias se mantuvieron al
margen de participacion y se realizo el taller unicamente con los adolescentes.

La direccion del taller fue llevada a cabo y dinamizada por una enfermera del COT,
Enfermera de proyecto hospital sin dolor y con la colaboracion de un experto de De-
sign Thinking Lego ®Serious Play®. El taller se distribuyo de la siguiente manera: 15
minutos de presentacion, se realizo una presentacion de cada una de las participantes,
mediante un juego para proporcionar calidez al ambiente. Posteriormente se prosiguio
durante 120 minutos mas para la ideacion, dedicando 15 minutos para la clausura.
En el taller se plantearon unas preguntas, se desarrollaron ejercicios a través de la
construccion de metaforas, utilizando las piezas de Lego para explicar sus vivencias e
identificar sus necesidades, emociones, deseos y expectativas de una manera ludica
que permitia una mejor expresion y favorecia la comunicacion al movilizar las manos
y pensar al mismo tiempo. Estar pendientes de como crear su idea con una figura les
facilita mantener comunicaciones mas eficaces, que aportan mas sentido y que ayuda

24 Siendo el periodo de estudio de septiembre 2015 a septiembre 2016.

25 Se mantuvo una primera conexion para informar y una segunda para obtener la aceptacion de participa-
cion. Durante la llamada telefonica se mantuvo contacto con la adolescente y con su tutor/a.
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a expresar/desprender las emociones que a veces on muy dificiles de transmitir.

Igualmente, se les hace crear sus ideas en base a personajes ficticios, con los que ellos
empatizan y expresan sus sentimientos en relacion a otras personas que les son ajenas.
Esta técnica funciona muy bien puesto que les ayuda a transmitir mejor sus necesida-
des, pensando en otros adolescentes que hayan pasado por situaciones semejantes.
El desarrollo de la capacidad de cuidar requiere el desarrollo de la imaginacion, que
puede llegar a personas desconocidas, tanto a través del espacio como del tiempo. De
acuerdo con Tronto (2017) “Este didlogo debe incluir las diferentes voces de aquellas
personas para quienes el cuidado es un imperativo reconocido en su vida diaria, y cuyas
experiencias actuales se ven afectadas por historias de colonizacion, opresion y discri-
minacion”. Siempre tratando de “ofrecer una respuesta accesible, adaptada, a la nece-
sidad y aceptable para la persona sujeto del cuidado” (Dominguez Alcon 1996, 1997).

3. Prototipar

En esta fase la enfermera mantiene y defiende una distribucion equitativa de los recur-
S0S sanitarios para conseguir una gestion eficiente de los servicios de salud, para ello
cree necesario proporcionar programas de educacion para la ciudadania con el fin de
conseguir unos resultados optimos para beneficio individual de la persona, del grupo
y de la sociedad preservando y fomentando al maximo los principios éticos de la pro-
fesion enfermera. Se caracteriza por generar elementos informativos que acerquen a
la solucion final. No necesariamente debe ser un objeto sino cualquier cosa con que
se pueda interactuar. Una actividad o incluso un storyboard (guion). Idealmente debe
ser algo con que el usuario pueda trabajar y experimentar. Esta etapa gira alrededor de
acompanar, orientar, ensenar, facilitar, tomar decisiones, aplicar con competencia e in-
teligencia los complejos conocimientos propios de la discipling, y utilizar la tecnologia
para mejorar la calidad de vida y del cuidado.

Se obtuvieron un grupo de ideas y se elaboro el prototipo, con nuevas formas de prac-
ticas de cuidados en el marco del proceso de toma de decisiones, asi como en la pres-
tacion y recepcion directa de cuidados.

Las mas importantes para las participantes fueron:

o Disponer de una enfermera, un meédico o un psicologo de facil acceso, que
aporte toda la informacion necesaria antes durante y después de la interven-
cion.

o Contar con una persona que me hubiera explicado bien el proceso de la ciru-
giay a la vez en la unidad de hospitalizacion. Y poder mantener el contacto
con ella, una vez en casa, para preguntarle ¢es normal lo que me pasa?
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o Existencia de una web, un grupo donde puedas expresar tus dudas y expe-
riencias, y personas que hayan vivido la misma situacion y te respondan a to-
das tus dudas.

o Mejorar la disponibilidad de Internet (Wifi) que funcione en todas las habita-
ciones para acceder con facilidad a la informacion o establecer contacto con
familia.

4. Testear

En esta fase se entrego a los adolescentes y expertos, el prototipo que habian desa-
rrollado en el taller, obteniendo feed-back, retroalimentacion para perfilar soluciones,
cambiarlas 0 mejorar para generar un prototipo mejor. Asi pues, se destaca el aspecto
de referirse a la naturaleza de la relacion entre quien provee el cuidado y quien es su-
jeto del mismo, reconociéndose un proceso interactivo segun expone Tronto. (1993,
p. 136).

Enfermera y paciente incorporan nuevas ideas para mejorar la atencion y educacion
sanitaria, destacando asi multiples dimensiones del cuidado y generando relaciones
en las que se implican, no solo el paciente y la enfermera, sino todos los agentes del
proceso de hospitalizacion y personas proximas a su vida diaria. (Barnes 2015) Pres-
cribir tecnologia: Realidad Virtual, Tablets, ordenadores con wifi, u otros es una opcion
importante/necesaria ya que en la actualidad las pacientes quieren otros arquetipos
de relacion de cuidados. El adolescente ademas de mantener la relacion presencial
con la persona que ofrece los cuidados, también esta emocionalmente presente y cen-
trada en la relacion a través de modalidades virtuales. Por tanto, la presencia fisica no
siempre resulta necesaria. El cuidado requiere demostrar ante todo responsabilidad y
respecto, ademas de actividades variadas:

o Programar visitas de terapia animal y voluntarios.

o Proporcionar estrategias de relajacion: Higiene postural. Respiraciones, Yoga,
Imaginacion guiada, musicoterapia, aromaterapia, risoterapia, entre otras.

o Realizar programas individuales y grupales, incorporar la experiencia de las
personas usuarias/ paciente.

o Poner a disposicion folletos, videos, conferencias sobre el tema. Vision profe-
sional de todas las unidades y vision de los pacientes que son atendidos en
esas unidades.

Generar un documento con preguntas frecuentes y respuestas.
o Crear una aplicacion para reforzar educacion sanitaria.

Crear una consulta enfermera para facilitar el contacto en consultas, unidades
UCly hogar.
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Se genera la siguiente encuesta de Evaluacion para testear por los adolescentes.

ESCALA ORDINAL DEL 1 AL 5 (de peor a mejor)

Prescribir tecnologia (Realidad virtual)

Incorporar dispositivos electronicos: tablet, ordenadores

Mantener una conexion estable de wifi

Programar visitas de terapia animal y voluntarios

Programar visitas de voluntarios

Proporcionar estrategias de relajacion

higiene postural

Proporcionar estrategias de relajacion:

respiraciones

Proporcionar estrategias de relajacion:

yoga

Proporcionar estrategias de relajacion:

imaginacion guiada

Proporcionar estrategias de relajacion:

musicoterapia

Proporcionar estrategias de relajacion:

aromaterapia

Proporcionar estrategias de relajacion: risoterapia

Realizar programas de educacién individuales 1l 2 3| 4| 5
Realizar programas de educacion grupales 1l 2 3| 4| 5
Incorporar la experiencia paciente 11 2 3| 4| 5

Generar y velar por mantener una red y asociacion entre pacientes, familias y
profesionales

Incorporar folletos informativos/Educativos 1] 2 3| 4| 5
Incorporar videos 1l 2 3| 4| 5
Incorporar conferencias sobre el tema 11 2 3| 4| 5

Incorporar opiniones, comentarios y vision de los profesionales de todas las
unidades implicadas: planta hospitalizacion, UCI y consultas externas para 1l 2 3| 4| 5
ayudar a las pacientes

Incorporar opiniones, comentarios y vision de los pacientes 1] 2 3| 4| 5
Generar un documento con preguntas frecuentes y respuestas 1l 2 3| 4| 5
Crear una aplicacion para reforzar educacién sanitaria 11 2 3| 4| 5

Crear conjuntamente con las pacientes juegos para motivar y estimular en los
cuidados del diario

Observaciones, sugerencias, innovaciones:

Fuente: elaboracion propia.
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Discusion

Los resultados obtenidos coinciden con otros estudios en cuanto a las preocupa-
ciones de los adolescentes que son sometidos al proceso quirurgico de escoliosis
idiopatica. También se observa, un mayor nivel de ansiedad y miedo en las chicas.
Al igual que en otros estudios se sugiere la importancia de tratar la preparacion de
los cuidados necesarios del proceso, como de la preparacion psicolégica del menor o
adolescente para hacer frente a sus preocupaciones. Los resultados del estudio ade-
mas muestran la necesidad de implantar un programa de Educacion terapéutica en
la escoliosis idiopatica. Este concepto esta fundamentado en la reflexion propuesta
por la Dra. Barnes, en la que delibera como proporcionar cuidados adecuados a las
necesidades especificas que den respuesta a los contextos tanto individuales como
sociales. (Barnes, 2015). Asi pues, es imprescindible evaluar los programas educativos
para conocer si son efectivos y/o satisfactorios para pacientes, familia, profesionales y
sistema sanitario, buscando el mayor beneficio para todos.

Conclusion

El presente proyecto esta en consonancia con lo que se refiere (Barnes, 2015) en Mas
alla de la diada: una exploracion de la multidimensionalidad del cuidado. La autora, al
igual que Joan Tronto pone énfasis en la importancia de incluir y considerar la recep-
cion del cuidado entre los elementos del proceso, asi como las preferencias de quien
recibe el cuidado. Siguiendo las fases de la propuesta de Tronto, la primera fase, la
de preocuparse de (“caring about”) implica el reconocimiento de las necesidades y la
evaluacion de la posibilidad de aportar una respuesta. En la segunda fase es asumir
la responsabilidad (“caring for”) se asume en relacion con la necesidad identificada,
para determinar la naturaleza de la respuesta a aportar. Esa responsabilidad supone ir
mas alla de las necesidades, abordando las necesidades no satisfechas. La tercera fase
realizar el cuidado (“care giving”) es el trabajo material, tomando contacto directo con
el objeto /sujeto de cuidado. La cuarta fase que senala como recibir el cuidado/ servi-
cio /actividad (“care receiving”) supone que el objeto/sujeto de solicitud responde al
cuidado que recibe.

Siguiendo todas las fases de la propuesta “caring about”, “caring for”, “care giving” y
“care receiving” se obtienen las siguientes conclusiones:

o La metodologia Design Thinking nos ha permitido definir las necesidades de
paciente, asi como su solucion y posible prototipo.

o Todas coinciden en la incorporacion de un proceso formativo (programa edu-
cativo estructurado) antes, durante y posterior a la intervencion.

o Las necesidades emocionales pueden satisfacerse a través de web, de una
persona que haya vivido su proceso o terapia de animales, entre otros.
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o Laimportancia de que el acceso a un profesional sea facil para resolucion de
situaciones y conflictos.

o Esnecesario incorporar en este proceso la experiencia del paciente.

o Lared entre las participantes y familias que se cred aumento la comunicacion
de una manera informal.

Propuestas de mejora seguin la argumentacion de Barnes sobre la ética del cuida-
do.

El proyecto desarrollado surge en la practica asistencial, desde la inquietud de las en-
fermeras que consideran necesaria la evolucion del cuidados, incorporando nuevas
metodologias en el trabajo diario que mejoren los protocolos, procedimientos, y pla-
nes de cuidado. Cada vez son mas las instituciones que ofrecen oportunidades a las
enfermeras asistenciales para que incorporen proyectos que fomenten la implicacion
y participacion activa de las pacientes en sus cuidados, para conseguir el fin ultimo
que es el empoderamiento y bienestar de la personay proveer buen cuidado. Aunque
en la actualidad la participacion de la persona sujeto del cuidado no esta suficiente-
mente extendida en la practica diaria, y no siempre es posible llevarta a cabo.

Es importante reconocer que las enfermeras que trabajan en el dia a dia con el pacien-
te son las figuras de referencia, y quienes evaluan y valoran los cuidados que realizan
para mejorar la calidad de los mismos y en conjunto el servicio profesional que se ofre-
ce a los pacientes. En muchas instituciones la experiencia de paciente se desarrolla
desde areas que son externas a las unidades, pero se pone de manifiesto que se obtie-
nen mejores resultados cuando la experiencia del paciente se trabaja conjuntamente
con los profesionales asistenciales que viven diariamente los procesos o procedimien-
tos. Asi pues, se destaca que el buen cuidado requiere de una continua negociacion
entre quienes proveen el cuidado y quienes lo reciben. (Barnes y Brannelly, 2008, p.
386). En los ultimos anos las instituciones se implican cada vez mas y fomentan la par-
ticipacion activa de los menores y sus familias.

Para continuar con esta filosofia, el proyecto que se ha descrito deberia aprovechary
ofrecer la oportunidad de anadir otros participantes en el proceso, los cuidadores de
los pacientes atendidos, que forman parte importante en la realizacion de los cuidados
e Incluso deberia incluirse a “pacientes expertos”, que por su experiencia especifica
pueden ayudar, y facilitar los conocimientos a sus semejantes. Estda demostrado que
cuando la informacion se proporciona de igual a igual se produce mejor aceptacion y
adaptacion. Se afirma que la informacion que se proporciona de igual a igual, de ado-
lescente a adolescente genera mas complicidad y mejores resultados.

En este aspecto cabe diferenciar los “cuidados en red”: cuidados que se prestany se
reciben en el marco de redes que pueden incluir tanto a personas cuidadoras remu-
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neradas como a no remuneradas (miembros de la familia, amistades y trabajadores
sociales, entre otros), que pueden vivir juntas o separadas, o incluso encontrarse re-
gularmente; y el “cuidado colectivo”, cuidados que a menudo son reciprocos, que sur-
gen a través de interacciones frecuentes dentro de grupos de personas que suelen
compartir caracteristicas o circunstancias similares. Como es el caso de las residencias
0 de grupos de usuarios involucrados en acciones colectivas para conseguir cambios
transformadores, (Barnes, 2007).

En el presente proyecto, se posibilita la ideacion, implicacion y participacion de los
pacientes para obtener resultados con nuevas propuestas, prototipos que mejoren
los cuidados recibidos. Una de las propuestas que las adolescentes reconocen como
mas interesante es vincular al proceso a una enfermera que proporcione cuidados en
una consulta, aplicando los cuidados especificos del proceso, para dar respuesta a
las necesidades e inquietudes individuales. Esta nueva opcion, que es una propuesta
y sugerida por las adolescentes, implica que se realice la ideacion y desarrollo de un
segundo proyecto, con la finalidad de conocer el rol y/o funciones que deberia cum-
plir la enfermera de esta consulta. Se lleva a cabo una prueba piloto en la que se utili-
zan instrumentos validados para obtener conocimientos de efectividad y eficiencia al
incorporar una consulta enfermera. Para profundizar en el tema se plantea un nuevo
proyecto que tiene; en cuenta, los argumentos de los principios esenciales de la ética
del cuidado, atencion, responsabilidad, competencia, capacidad de respuesta, y con-
fianza (Barnesy Brannelly, 2008, p. 384).

La atencion proporcionada en los cuidados requiere de escucha, comprension de las
situaciones, circunstancias, ayuda y compromiso, incluye asumir la responsabilidad
de la accion en base a la atencion y particularidades de las necesidades de las perso-
nas usuarias y de las personas cuidadoras, dedicando tiempo a construir confianza y
comprension y a su vez mediante feedback continuo con los pacientes que ayude a
reformular las situaciones y los propios procesos. Estos aspectos son relevantes para
la practica competente y por ello la enfermera que lidera el proyecto, ha de presentar
o adquirir unas habilidades y conocimientos rofundizando en las competencias para
constituir la base de la excelencia profesional. Ha de ser referente en la materia. La
pericia y los conocimientos practicos de las enfermeras clinicas con categoria de ex-
pertas constituyen un valioso patrimonio de conocimiento y sabiduria profesional que
es patente desde Benner (1987, 39).

En la actualidad, las instituciones deberian incluir y tener mas presentes las fases que
Benner considera importantes en el proceso de la practica progresiva enfermera: (1)
principiante; (2) principiante avanzada; (3) competente; (4) eficiente; y (5) experta, se-
nalando que, durante todo el proceso y fases, se adquieren habilidades que mejoran
la practica profesional. Para finalizar cabe destacar a importancia de la difusion de los
resultados obtenidos del proyecto al resto de profesionales y a la comunidad cien-
tifica. Solo puede aumentar y expandirse el conocimiento en toda su plenitud si las
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profesionales registran sistematicamente sus experiencias y el saber adquirido en el
ejercicio diario de la profesion. Asi se pues, siguiendo la recomendacion de Benner se
ha de trabajar mucho mas, ya que se observa como la competencia clinica, en el marco
de la practica enfermera, no se ha destacado ni compensado adecuadamente.

Por otra parte, la aportacion de Benner es significativa en el aprendizaje de la conducta
apropiada para resolver los variados conflictos éticos del cuidado y asistencia sanitaria
actual. En relacion a la proteccion de la intimidad; la informacion de malas noticias;
respeto por la autonomia y toma de decisiones de la persona, asi como en las relacio-
nes inter e intra profesionales, entre otras (Dos Santos, 2015). Lo anteriormente citado
debe considerarse esencial para avanzar en la aplicacion de la ética del cuidado, y en
la comprension de la complejidad del cuidado. La reflexion sobre ellos desde una pers-
pectiva tedrica ayuda a tener en cuenta algunos de los temas que por el momento se
consideran fundamentales en el desempeno de la practica profesional, cuyo objetivo
es dar respuesta a las huevas direcciones de las necesidades y riesgos que el cuidado
plantea en la actual sociedad democratica, que precisa ser “cuidadora” (CCIC, 2013).
Estamos ante un desafio continuo y permanente del cuidado, basado en el compromi-
so de desarrollar una ética que reconozca nuevas perspectivas y promueva una evolu-
cion de los cuidados en la practica enfermera.

Referencias

Barnes, M.,Brannelly, | T.(2008). “Achieving Care and Social Justice for People with
Dementia” Nursing Ethics”, 15 (3): 384-395.

Barnes,Maria., Brannelly, L, Ward,i L, Ward N.(2015)"Beyond the dyad: Exploring the multidimensionality of
care: Ethics of care”pp 31-44. Bristol: Policy press.

Camps, V. (1998). El siglo de las mujeres. Madrid: Catedra.

Camps, V (2010).”Aportaciones al debate” pp. 90-91 en La gestion del cuidado . Barcelona: Cuadernos de
la Fundacio Grifols num. 12, (3a ed.).

Codi d’Etica de les infermeres i infermers de Catalunya. (2013). (1a ed.). Barcelona: Consell de Col-legis
d’Infermeres i Infermers de Catalunya.

Davis, A. J. (2011). El cuidar y la ética del cuidar en el siglo XXI: qué sabemos y qué debemos cuestionar.
Col-legi Oficial d'Infermeria de Barcelona. Recuperado de:

https://pbcoib.blob.core.windows.net/coib-publish/invar/6b0331eb-a87d-4fa3-acc7-be341a1e709c.

Dominguez Alcon, C. (1997). “Familia, cuidados informales y politicas de vejez” pp. 464-479 en A. S. Staaby
L.C. Hodges Enfermeria gerontolégica. México: McGraw Hill.

Dominguez Alcon, C et al. (2013). Qué politicas para qué igualdad . Valencia: Tirant lo Blanc.

Dos Santos, C. (2015).No Ethics wihout Methaethics-For more Benner ans less Beauchamp Nursing Ethics,
22(2), 261-263.

Gastmans, C. (2012). Dignity-Enhancing Care for Persons with Dementia and its Application to Advance
Euthanasia Directives. en: Y. Denier, C. Gastmans, A. Vandevelde (Eds.) Justice, Luck & Responsibility.
Philosophical Background and Ethical Implications for End-ofLife Care. Dordrecht: Springer.

Miller, AS ., Cafazzo, J A, Seto, E. (2016). Agame plan: Gamification design principles in mHealth applications
for chronic disease management. Health Informatics Journal, 22, 184-93.

126



Nuevas politicas del cuidar

Alianzas y redes en la ética del cuidado

Capitulo 6

Nuevas etodologias y autonomia de pacientes adolescentes

Noddings, N. (1996). Stories and affect in teacher education. Cambridge:Journal of Education, 26, 3, pp. 35.
Tronto,J.C. (1993). Moral Boundaries: A political argument for an ethic of care. London: Routledge.

Ward L., Barnes M., Gahagan B. (2012) ‘Well-being in old age: Findings from participatory research’,
University of Brighton and Age UK Brighton & Hove, available online at www.brighton.ac.uk/sass/older-
people-wellbeing-and-participation/ (accessed on 31 March 2015).

Ward L., Barnes M., Gahagan B. (2012) Older People and Wellbeing. A report of a participatory research
project, Brighton: University of Brighton, Age UK Brighton and Hove.

Watson, J. (1985). Nursing: The Philosophy and Science of Caring. Denver: University Colorado Press.

127



Nuevas politicas del cuidar

Alianzas y redes en la ética del cuidado

Capitulo 6

Nuevas etodologias y autonomia de pacientes adolescentes

128



Capitulo 7

Buentrato
y envejecimiento

Pilar Rodriguezy
Paula Rubio

Nuevas politicas del cuidar
Alianzasy redes en la ética del cuidado
Capitulo 7

Buen trato y envejecimiento

129




Nuevas politicas del cuidar
Alianzas y redes en la ética del cuidado
Capitulo 7

Buen trato y envejecimiento

130



Nuevas politicas del cuidar
Alianzas y redes en la ética del cuidado
Capitulo 7

Buen trato y envejecimiento

Introduccion

Elenvejecimiento de la poblacion se esta convirtiendo en un tema de actualidad. Cada
vez son mas las entidades y servicios de atencion a personas mayores que trabajan
para conseguir un envejecimiento activo y saludable, pero se ha investigado poco so-
bre como vivir esta etapa de la mejor manera posible desde una vision integral que
responsabilice a toda la sociedad. El ser humano es un ser social influenciado por su
relacion con el entorno, es por eso por lo que las relaciones con los otros y nuestra au-
toimagen son tan importantes. El aislamiento, la soledad y no ejercitar las capacidades
y la autonomia, genera mas incapacidad y envejecimiento. Por ello, hay que buscar
nuevas maneras de integrar la vejez como una etapa vital mas de nuestras vidas y ha-
cerlo de la forma mas digna posible. La falta de seguridad y los modelos de convi-
vencia actuales no favorecen este nuevo acercamient. Por lo tanto, consideramos que
para cambiar la concepcion del envejecimiento es necesario establecer una cultura
del buen trato que genere relaciones de ayuda muta y aprecio al otro, con sus debili-
dades vy fortalezas. Es fundamental tener en cuenta las potencialidades de las perso-
nas cuando envejecen para no condicionar sus vidas ni deteriorar sus derechos como
ciudadanas.

Nuestra propuesta se centra en desarrollar acciones que favorezcan el buen tratoy pro-
muevan un cambio cultural de la sociedad en el que el reconocimiento y el aprecio a
las personas independientemente de la edad vuelva a ser un valor significativo. Todas
estas acciones se realizan desde la entidad ABD (Asociacion Bienestar y Desarrollo),
que es una ONG constituida en los anos 80 y declarada de interés publico. Desarro-
llamos proyectos y trabajamos en servicios y programas que intentan dar respuesta a
situaciones de vulnerabilidad que pueden conducir a la exclusion social de la persona.
Todos los servicios estan vinculados a diferentes etapas de vida de la persona: desde
la ninez, la edad adulta y hasta que la persona envejece. (www.abd.ong). La finalidad
del presente capitulo es reflexionar sobre algunas de las acciones que promovemos en
diferentes servicios de nuestra entidad, en el ambito de las personas mayores en base
a las teorias de la Dra. Barnes.

Hacer frente a los cambios sociales y culturales

ABD, como observatorio de situaciones de vulnerabilidad, nos ha llevado a buscar
herramientas y/o acciones que generen cambios culturales en la manera de enten-
der el envejecimiento, para prevenir situaciones de soledad no consentida, maltrato,
aislamiento, entre otras. Al implementar nuestras intervenciones sociales, enfocamos
nuestros esfuerzos en cada persona: se convierte asi en una intervencion global con la
capacidad de transformar a todos los agentes involucrados. Para fortalecer la autono-
mia personal, se necesita integrar al entorno social, familiar, comunitario. Un proceso
de inclusion y superacion personal no solo depende de cada persona 'y su capacidad
para superar una situacion dificil, sino también de las oportunidades que le ofrece su
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comunidad. Es por eso por lo que empoderamos a las personas involucrandolas en
sus intereses y relaciones.

Las personas mayores configuran un grupo heterogéneo con necesidades y preferen-
cias diferentes, que se encuentra en situaciones y condiciones que son dinamicas y
cambiantes. En esta etapa, no siempre se presentan problemas o situaciones diferen-
tes de las que se pueden vivir en cualquier otra etapa de la vida, pero si que podemos
sefNalar que se producen unas circunstancias particulares como son: el aislamiento;
la pérdida; la soledad; la enfermedad fisica o psiquica; la necesidad de ser cuidado;
la dificultad en la competencia entendida como la capacidad de toma decisiones, y
aspectos relacionados con la dignidad y la calidad de vida. Tal y como plantea Roman
(2017), estos atributos son rechazados por una sociedad que niega y desnaturaliza
el sufrimiento, el duelo y la interdependencia como dimensiones humanas. Esto, en
algunas ocasiones, genera que las mismas personas mayores sean las que niegan su
condicion porque se averguenzan de su situacion. Algunas de las personas mayores
usuarias de nuestros servicios, experimentan el miedo: a ser ignoradas; a perder capa-
cidades; a la dependencia; a seringresadas en un centro; a la soledad no consentida; a
la vivencia de pérdidas fisicas, psiquicas, materiales, emocionales, etc.

Estamos comprometidos para conseguir una sociedad mejor: promovemos y coordi-
namos estrategias colectivas para hacer frente a los cambios sociales en la actualidad.
Este compromiso nos ha llevado a involucrarnos en la revolucion demografica que
esta experimentando el mundo en relacion al envejecimiento de la poblacion. Segun
el INE (2016), en los proximos anos, las tendencias del envejecimiento de la poblacion
seran cada vez mas altas. Se calcula que en 2031 la poblacion mayor de 65 anos en el
Estado espanol representara un 25,6% de la poblacion (1 de cada 3 personas tendra
65 anos) y el 2066 un 34,6%. El ano 2065, de mantenerse la tendencia actual, la espe-
ranza de vida de los hombres sera de 88,5 anos y la de las mujeres de 91,6 anos. A prin-
cipios delano 2015, los menores de 15 anos duplicaban en numero los mayores de 60
anos. No obstante, un informe de la ONU (2015) prevé que en el 2050, la proporcién de
jovenes y de adultos mayores sera la misma.

A pesar de estos datos, el envejecimiento no esta muy asumido e integrado en las co-
munidades. En las sociedades antiguas, llegar a una edad avanzada era un privilegio,
puesto que representaba la sabiduria y la experiencia, un conocimiento que solo era
transmisible de forma oral y, por lo tanto, situaba a las personas mayores en el centro
de la vida y la comunidad. En las sociedades occidentales, estos valores se han perdi-
doy, muchos de los protocolos, programas y politicas publicas que se desarrollan, no
cuentan con la opinidn de las personas mayores, ni con su participacion. Vivimos en
un mundo que idolatra la inmediatez, el consumo, ser joveny la estética, estas caracte-
risticas, son un factor de riesgo con impacto en la devaluacion social de la jubilacion y
la marginacion de las personas (Casado, Rodriguez y Villano, 2016). La discriminacion
por razéon de edad (edadismo) es un tema con fuerte presencia, no siempre explicita y
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aunque los protocolos de actuacion trabajan situaciones muy concretas, no abordan
el edadismo en profundidad. En consecuencia, el imaginario social mas extendido re-
presenta a las personas de mas edad como personas fragiles, enfermas y con incapa-
cidad para razonatr.

Las sociedades democraticas valoran a las personas como titulares de derechos y de-
beres. El trato digno y respetuoso tiene que prevalecer en cualquier momento de la
vida de una persona, la dignidad no tiene edad. La exclusion social actual de las per-
sonas mayores ird en aumento, no debido a la edad o al hecho biologico, sino como
consecuencia de una organizacion social y econdmica basada en la capacidad per-
sonal de produccion y en el paradigma de la autosuficiencia que diferencia la esfera
publica de la privada, y que no valora los cuidados como deberes entre las personas.
Son factores que provocan un aumento de varias formas de maltrato a las personas
mayores. El maltrato, a menudo no es explicito, pero acaba generando situaciones de
auto exclusion. Datos sobre maltrato a las personas mayores (Mémora 2016), mani-
fiestan que un 73,8%, considera que la sociedad las discrimina; un 35,4% cree que se
vulneran sus derechos, y un 40% considera que son maltratadas mas a menudo que
los ninos. Tabuena y Munoz (2012) afirman que el maltrato a las personas mayores,
en forma de abuso fisico, sexual, psicologico o emocional, asi como el abandono, la
negligencia o el abuso material o financiero, son una de las formas de violencia mas
ocultas en nuestra sociedad.

Casado, Rodriguez y Villano (2016) plantean que no se nos ensena como apoyar
sin sustituir, porque el actual sistema economico, social y politico esta basado en la
presuncion que somos seres plenamente autbnomos y olvida que hay personas que
necesitan ser cuidadas. Para conseguir un cambio de paradigma, la sociedad tendria
que adaptarse a la nueva realidad demografica, tomando medidas preventivas que
refuercen la autonomia, asi como medidas de proteccion y acompanamiento de las
personas mayores. Precisamente, en el ultimo estudio que la Dra. Barnes realizo desde
la Universidad de Brighton, en respuesta a la pregunta de “qué necesitan las personas
mayores de la sociedad”, las personas mayores pusieron el foco en la necesidad de ser
reconocidas e incluidas, a través de las relaciones personales mas alla de la familia. Un
dato relevante teniendo en cuenta las politicas de personas mayores de los Estados
del hemisferio norte que ponen énfasis en potenciar la independencia y el envejeci-
miento activo.

¢Hacemos un trato? Talleres sobre buen trato y envejecimiento

Nuestro proyecto ¢Hacemos un trato? Buen trato y envejecimiento en centros educa-
tivos y viviendas con servicios de atencion a personas mayores radica en fomentar el
buen trato a las personas cuando envejecen, como medida de desarrollo y promocion
social de las personasy colectivos sociales excluidos o en riesgo de exclusion social. El
proyecto se materializa en tres ejes: la realizacion de talleres para ninos/as y jovenes de
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entre 7 y 18 anos en centros educativos de primaria, secundaria, bachillerato y forma-
cion profesional de toda Cataluna; la promocion de actividades intergeneracionales,
¢y la divulgacion del manual ¢Hacemos un trato? Buen trato y Envejecimiento en los
centros educativos.

Objetivos generales del proyecto

El proyecto tiene como finalidad visibilizar, prevenir y minimizar la existencia de mal-
trato hacia las personas mayores a partir de la promocion de la cultura del buen trato
entre los mas jovenes y de un fortalecimiento de la solidaridad intergeneracional. He-
mos escogido sensibilizar a los ninos/as y jovenes porque creemos que la educacion
en valores, en las primeras etapas de la vida, es clave para favorecer entornos que po-
sibiliten disfrutar de los derechos fundamentales sociales y democraticos de las perso-
nas. ¢Hacemos un trato? busca comprometer a toda la comunidad en la igualdad de
oportunidades y respeto al otro. Todos los participantes del proyecto hacen un trato
sinceroy consciente: respetar a las personas cuando envejecen y valorar todas las eta-
pas vitales y las diferentes formas de vivirlas.

Los objetivos especificos del proyecto van encaminados a combatir los factores de
exclusion y a fomentar la inclusion personal, social y relacional de sus participantes.
Se intenta fomentar una estructura de motivaciones y actitudes positivas que permite
valorar las cualidades, capacidades e iniciativas individuales y grupales. Se pone es-
pecial atencion al generar una red de apoyo entre generaciones que sea capaz de dar
respuesta a la carencia de redes familiares, tanto para las personas mayores como para
ninos/as y jovenes. Muchos alumnos se entristecen al pensar que no tienen vinculos
con sus abuelos y abuelas y se les anima a tejer relaciones con personas que no son
de su familia y que quizas les aportaran aquello que buscan (consejo, aprecio, apoyo,
etc.). Al hablar de soledad (no consentida), incentivamos que piensen en los encuen-
tros con sus vecinos/as y, con personas cercanas ademas de sus familiares. Todo ello,
genera un impacto positivo en la comunidad.

El proyecto persigue la igualdad, la equidad, la justicia social, el bienestar y la calidad
de vida de las personas. En todas las fases del proyecto la idea de generar un mundo
mas inclusivo esta muy presente. La realizacion de los talleres y las actividades inter-
generacionales permite generar espacios de dialogo donde las personas mayores y el
envejecimiento son el centro de las conversaciones entre el alumnado; las personas
usuarias de los servicios para personas mayores gestionados por ABD; el profesora-
do, y la persona dinamizadora. A través de varias actividades guiadas y de entrevistas
entre las persones participantes, se da voz a las opiniones y experiencias de las per-
sonas mayores y del alumnado, y se les orienta hacia un cambio de concepcion del
envejecimiento como medida de prevencion mas efectiva contra las diversas formas
de discriminacion. Las sesiones impulsan la cultura del respeto y el reconocimiento a
las personas mayores y facilitan la posterior creacion de espacios intergeneracionales.
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Estos espacios de relacion entre jovenes y mayores favorecen también procesos de
empoderamiento y de autovaloracion por parte de ambos colectivos.

Se han desarrollado acciones en todas las provincias de Cataluna, durante los dos cur-
sos escolares 2016-2017 y 2017-2018. En estos dos anos han participado 20 escuelas,
mas de 2000 ninos y jovenes y unos 200 adultos, incluidas personas mayores usuarias
de los servicios gestionados por ABD y el profesorado de los centros educativos, que
se involucran en los talleres y dan continuidad a los contenidos tratados durante las
sesiones.

Para abordar de forma ordenada y coherente los temas durante los talleres y las activi-
dades intergeneracionales, los aspectos que se trabajan son los siguientes:

-Transformacion del imaginario de los menores ninos/as y jovenes en relacion a las
personas mayores:

-ldentificar los estereotipos y mitos relacionados con las personas mayores donde
son ellas mismas quienes proponen una nueva mirada. El imaginario se transforma
desde el conocimiento de donde y como viven las personas mayores, hasta el co-
nocimiento qué piensan y como se expresan cuando se les ofrece espacio para ello.
También a través de videos en los que se describen relatos de personas mayores en
los que se observa diversidad de estilos de vida y creencias que se experimentan en
la edad adulta.

-Reflexionar sobre ‘qué significa envejecer 'y las diferentes etapas vitales de una per-
sona. Reflexionar sobre como todos, dia a dia vamos cambiando vy, a partir del au-
toconocimiento, empatizar con la vivencia del proceso de envejecimiento. Intentar
preguntarse a uno mismo ‘como creo que me sentiré yo cuando...”

-Hacer visible la necesidad de apoyo entre diferentes generaciones. Desde la vision
de la ética del cuidado, hablar de la crisis de cuidados en Europa y de como cui-
damos y devolvemos a las personas de nuestro entorno los cuidados que nos han
ofrecido durante toda nuestra vida. Generar una cosmovision de las relaciones co-
munitarias de agradecimiento a nuestros antepasados.

*Recuperacion de la cultura del buen trato:

-Tomar conciencia del trato hacia las personas mayores mediante el analisis de situa-
ciones cotidianasy concretas. Preguntary buscar ejemplos de situaciones en las que
se discrimina a las personas mayores partiendo de experiencias vivas en el grupo. La
mayoria del alumnado es capaz de reconocer situaciones de trato injusto e infantili-
zador en las relaciones personales con las personas mayores de su entorno.

-Poner en valor el cuidado y el reconocimiento hacia las personas mayores. Trabajar
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valores como la empatia, el respeto, la comprension, la escucha activa, la solidari-
dad, el derecho a la autonomia y la dignidad. De forma transversal, se alienta hacia
el cambio que se desea conseguir. Pensar en que si no se cambian los patrones re-
lacionales, sufriremos colectivamente las consecuencias de una sociedad que no es
capaz de cuidar.

Todo el proceso se concreta a través de la metodologia utilizada y su aplicacion. Se
trabaja desde un enfoque conocido como socioafectivo: sentir, reflexionar y actuar.
Se trata de una metodologia coherente con los valores que queremos transmitiry que
hace hincapié no solo en los contenidos, sino también en las actitudes y valores. Una
metodologia ludica, participativa, cooperativa, que fomenta la reflexion y el espiritu
critico. Acompanamos en el sentir y el reflexionar durante el taller a los participantes
e incentivamos un cambio en sus acciones. Otro aspecto clave es que todas las per-
sonas involucradas estan situadas en el proceso para poder aportar su palabra y su
propio analisis de la realidad. En nuestro caso, y a través de las diferentes preguntas en
los talleres, se investigdo que piensan ninos, jovenes, profesionales y adultos mayores
sobre ‘el trato a las personas mayores’. Mediante su participacion en las reuniones, los
talleres y las actividades, y a partir de este dialogo, se incentivo una mirada critica que
desperto en los participantes propuestas de cambio de aquellas situaciones que les
parecen injustas. En resumen, para fomentar el aprendizaje significativo, creativo, dia-
logico y horizontal, el taller se construyo inspirandose en diferentes técnicas participa-
tivas y creativas como el video-foro, juegos de rol o juegos de cooperacion y cohesion
grupal para integrar a jovenes y mayores y fomentar las relaciones.

Aprender a cuidar mediante el buen trato

Situar el envejecimiento en el centro implica también poner en el centro las relaciones
sociales que se dan entre las diferentes generaciones en el ambito publico y tambien
en el domeéstico. Por tanto, los talleres son una ventana abierta a las situaciones vividas
en los hogares de los participantes, que no siempre son satisfactorias. El proyecto es
una propuesta para tratar en el ambito publico una serie de vivencias que, general-
mente, se abordan en el ambito privado y familiar. Asi pues, se politizan las relaciones
entre generaciones y se pone en el centro el compromiso de las personas para cuidar
y hacer frente a los conflictos familiares o en el espacio publico que generan malestar.
La multidimensionalidad de los cuidados se explicita al hablar del envejecimiento, ya
que se evidencian los diferentes roles en relacion al cuidado que una persona pueda
experimentar a lo largo de su vida. Esto nos permite generar conciencia entre los jove-
nes de que si formamos parte de una humanidad comun y vulnerable, de una cadena
generacional que nos une al destino de las futuras generaciones (Pulcini, 2009, p. 251).

El proyecto, invita a ninos, ninas y jovenes a establecer el didlogo vy la reflexion sobre

los nuevos conceptos y los interpela a los cuidados que han recibido desde la infancia
en todos los ambitos de su vida (familiar, educativa, de salud, ocio, etc.) y les cuestiona
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acerca de cuales son los cuidados que ellos estan ofreciendo en su entorno. Se plantea
el cuidado como un derecho de las personas, pero también como un deber, ya que so-
mos seres sociales que formamos parte de diferentes comunidades. Cuando se abor-
da el tema de los cuidados que pueden necesitar las personas mayores, preguntamos
quien se esta encargando de estos cuidados. En la mayoria de los casos, el alumnado
es capaz de reconocer quienes lo realizan, mujeres inmigrantes y/o una sola persona
de la familia (en la mayoria de los casos, mujeres). Las charlas de sensibilizacion nos
ayudan a promover una red sostenible de cuidados y a repensar nuestras relaciones.

La capacidad de cuidar se puede desarrollar, tal y como plantea Barnes (2015), y es por
eso por lo que creemos que abordar la tematica desde la educacion puede generar un
cambio de concepcion del envejecimiento basado en el cuidado como una relacion
de interdependencia entre dos 0 mas personas, donde se pretende generar un vinculo
afectivo estable y que se respete la dignidad y los derechos. El edadismo es una forma
de discriminacion que muchas personas experimentaran y por tanto hay que generar
un cambio de mirada, especialmente entre las generaciones mas jovenes que no per-
ciben la vejez como una etapa vital cercana a su realidad. Ademas, la interdisciplina-
riedad, el trabajo en red y el trabajo con la comunidad son ejes centrales que guian el
desarrollo del proyecto y son un requisito para la realizacion de las diversas acciones
contempladas como, por ejemplo, las visitas por parte de los estudiantes a centros y
servicios de personas mayores y que a su vez éstas visiten las aulas. Las relaciones que
se generan entre las personas mayores y la comunidad educativa rompen una barrera.

Esto permite un cambio de mentalidad de todas las partes implicadas. Las personas
mayores se sienten utiles participando de la comunidad, aumentando su autoestima.
Esta participacion puntual despierta el interés hacia otras actividades de la comunidad
(participacion en las fiestas mayores; excursiones; visitas, etc.). Por otra parte, despierta
entre los menores y los jovenes el interés en relacionarse con personas de todas las
edades y les sorprende la diversidad de formas de ser y vivir la vejez. También se utili-
zan los recursos publicos de la comunidad con el fin de dar respuesta a las iniciativas
surgidas durante la intervencion para divulgar el mensaje a todo el territorio.

Para conseguir este cambio de significado del envejecimiento nos centramos en algu-
nos aspectos concretos que a continuacion senalamos:

1) Generar un cambio de mirada y de analisis del envejecimiento de la sociedad.

Goerres (2017) apunta que los medios de comunicacion contribuyen constantemente
a que la sociedad relacione las implicaciones de una creciente poblacion de personas
mayores con una crisis demografica que caricaturiza el conjunto de personas mayores
como ‘viejos’ que no son utiles, productivos ni valiosos. Esta imagen se ve reforzada
con las tendencias actuales a valorar la innovacion por encima de la experiencia o la
tradicion. Muy a menudo se habla de las personas mayores como un grupo homogé-
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neo, es una de las etiquetas actuales, mientras que es la heterogeneidad que carac-
teriza cualquier ambito de atencion a personas. Defendemos los derechos humanos
y la esencia de lo que hoy en dia se llama la atencion centrada en la persona. Por eso
rehuimos centrarnos en el concepto de personas mayores como tal. Nos preguntamos:
¢Quiénes son los mayores? ¢Como deberian ser las personas mayores? Consideramos
que tenemos que cambiar la manera de acercarnos al edadismo y dejar de hablar de
personas mayores y comenzar a hablar de envejecimiento. Para nosotros, este cambio
y el fin de la discriminacion aflorara cuando aceptemos que el envejecimiento es una
etapa de nuestras vidas, que tenemos que trabajar para aceptarla y que vale la pena
ser vivida. Una etapa que individualmente cada uno vivira de forma diferente y unica.
Nos proponemos acabar con los estereotipos de como las personas mayores deben
Ser o vivir.

2) Recuperar el reconocimiento a las personas mayores.

Cada vez las unidades de convivencia son mas reducidasy se premia mas el individua-
lismo. Todo ello conlleva la externalizacion de los cuidados y la organizacion social por
grados de vulnerabilidad o por edad, una peculiaridad que puede ser generadora de
guetos. Esta nueva forma de organizacion de la vida privada genera situaciones aun
poco investigadas como: la repercusion de la soledad no consentida, en la salud de las
personas; la vivencia del hecho cuidar con “malestar” porque no es compartida entre
todos los miembros de la familia. Esta ultima situacion fomenta la violencia estructural
y alimenta una opresion sistémica, de género y colonial. (Roman, 2017).

Todo esto nos lleva a valorar la importancia de recuperar los valores de respeto y re-
conocimiento por las personas mayores por parte de la poblacion. Consideramos que
cada vez se acentua mas la necesidad de generar solidaridad entre generaciones y
relaciones de interdependencia. La propuesta es poner “el cuidar” en el centro de
nuestras vidas. Entendiendo que todos debemos ser cuidados para poder cuidar. De-
fendemos la voluntad de crear y mantener vinculos entre generaciones y despertar
en los jovenes el interés y la motivacion para estar presentes en la vida de sus abue-
los, abuelas, de los mayores en general y devolver lo que recibieron. De esta manera,
fomentaremos la buena convivencia entre todas las personas y se dejara atras la idea
de autosuficiencia o la creencia de que no debemos necesitar nada de nadie. Esta vi-
sion individualista, que en muchas ocasiones va en aumento, puede generar situacio-
nes de baja autoestima, violencia y auto exclusion por parte de las mismas personas
en situacion de vulnerabilidad. Asimismo, desde este nuevo paradigma, las personas
cuidadoras entenderan que la experiencia del cuidado se puede vivir de formas muy
diversas y desde diferentes roles a lo largo de la vida y que, algun dia, ellas también ne-
cesitaran ser cuidadas (Barnes, 2006). Esta percepcion de los cuidados puede generar
vinculos mas saludables e igualitarios entre personas de todas las edades, ya que par-
timos de una vision en la que todos necesitamos de los demas para hacer sostenible
nuestra existencia.
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Por ultimo, destacar que la funcion social y politica de las personas mayores en la so-
ciedad es de tal magnitud que hay que potenciar su representatividad en todas las
esferas de la vida y en los espacios publicos. Hay que dar a conocer a los jovenes, el rol
en la sociedad y familias de las personas mayores y reconocer su papel, su experiencia
y su sabiduria. Ademas, podemos dotar estos atributos de ejemplos muy cercanos a lo
cotidianoy hacerlos visibles. Durante la crisis economica, fueron las personas mayores
parte del nucleo familiar, las que sostuvieron muchas familias y hoy en dia su papel
como cuidadores de ninos y ninas es indispensable para que los adultos productivos
puedan lograr la conciliacion personal, familiar y laboral. Desafortunadamente, cuan-
do algunas personas dejan de ser generadoras de cuidados, son olvidadas por sus
familias.

3) {Como cuidamos? Derechos y deberes.

En los talleres realizados en escuelas, institutos, viviendas, centros de mayores, se per-
ciben comentarios como: “...pobrecitos, me siento mal, la gente mayor no puede hacer
nada, no toman buenas decisiones...” Por eso hemos focalizado parte del contenido
del taller en las relaciones intergeneracionales, para que desde la propia experiencia
se puedan romper los estereotipos hacia las personas mayores y se valoren sus co-
nocimientos y su labor social. En este sentido, también reivindicamos, el derecho a la
autonomia y alejarnos de una actitud paternalista y de beneficencia entendida como
caridad. En la creencia de que debemos hacer crecer la conciencia y hacer que la so-
ciedad se dé cuenta de que una manera de ayudar y cambiar la manera de ver la per-
sona es hacer todo lo posible para mantener sus capacidades desde la perspectiva de
derechos. A la vez que reconocemos los derechos también reivindicamos los deberes
para conseguir el equilibrio necesario y desarrollar relaciones de buen trato y respeto.

Propuestas de mejora desde la ética del cuidado

La realizacion del taller es una oportunidad para promover relaciones intergenera-
cionales y sentimiento de pertenencia a la comunidad, al mismo tiempo nos permite
trabajar otros aspectos que también son clave para lograr una ética de los cuidados
transversal en la vida de las personas. Por ello, hay que tener en cuenta los elementos
que contribuyen a esta concepcion del cuidado multidimensional y reforzarlos:

o Implicacion de las personas mayores como un sector participativo e integrado
en todos los organismos sociales.

o Promocion de las relaciones intergeneracionales mas alla de la intervencion
concreta del proyecto. Se deben abrir puertas para que se puedan crear lazos
estables y generar relaciones entre asociaciones o servicios de personas ma-
yores y otros sectores.
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Relacionar diversos ambitos en el proyecto como, por ejemplo, el de salud con
el educativo y el social para fomentar un trabajo en red y que contemple todas
las realidades en torno al envejecimiento y los cuidados.

Algunos de los talleres se han realizado en los grados de atencion socio sanita-
ria y han tenido muy buena acogida, es por ello, y mediante la experiencia del
seminario, podrian realizarse también en otros espacios académicos (univer-
sidades, masters, etc.) conjuntamente con profesionales del entorno de salud
para sensibilizar sobre las necesidades particulares de las personas mayores
que necesitan ser cuidadas. La propuesta técnica de los talleres se desarrolla-
ria mediante la participacion de profesionales del ambito social y de salud y
personas mayores usuarias de algunos servicios gestionados por ABD.

Promocion de los derechos y deberes de las personas mayores, sobre todo
de aquellas con alto grado de dependencia. Debemos huir del paternalismoy
respetar la autonomia de las personas para que puedan tomar decisiones por
ellas mismas de forma libre y sin coaccion. Fomentar la planificacion de volun-
tades anticipadas a fin de respetar los deseos y decisiones.

Abandonar la idea de que la edad marca nuestras necesidades individuales.
Fomentar la percepcion de que somos individuos unicos con necesidades di-
versas segun muchos factores (contexto histoérico, rasgos de la personalidad,
salud, entorno afectivo, etc.).

Promocion de un cambio de valores: Hacer resurgir los valores de empatia,
respeto, escucha, comprension y buen trato en general 'y, dejar de poner en el
centro los valores como rentabilidad, productividad, agilidad, rapidez, auda-
cia, consumismo, eficacia, etc.

Promocion de la coeducacion: En muchos casos, los talleres hacen explicita
la feminizacion de los cuidados, es por ello por lo que necesitamos dotar las
intervenciones de una mirada con perspectiva de género y conseguir que
también los ninos, ninas y jovenes se sientan interpelados a participar en las
relaciones del cuidado y reconocer la labor de las mujeres. Tal y como recoge
la publicacion del IMSERSO sobre participacion de las personas mayores, el
papel de las mujeres mayores es a menudo y desde diversas perspectivas, invi-
sible. La contribucion que realizan a la sociedad no se reconoce formalmente.
Como ejemplo, asi lo muestran aquellas mujeres que en la actualidad cuentan
con 60-65 anos, que cuidan de unos padres de mas de 80 anos, atienden a sus
parejas, y ayudan a la familia en el cuidado de sus nietos y nietas. Es lo que en
la actualidad se conoce como el “sindrome de la abuela esclava26».

26 Reconocido por el Institut Internacional de Recerca i Capacitacio per a la Promocio de la dona (INSTRW), 'ONU.
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Para concluir, enfatizar en la necesidad de reflexion y de establecer el dialogo entre
todos los agentes implicados. Consideramos necesario seguir en este proceso de cam-
bio por parte de las organizaciones, administraciones, profesionales y de la sociedad
en general que, en definitiva, la formamos todos. Visibilizar y respetar los derechos de
las personas con capacidades diferentes es el primer paso para hablar de empodera-
miento, vivir dignamente y construirnos como una sociedad que valora los cuidados
desde una dimension intergeneracional y respeta y reconoce el rol y la aportacion de
las personas mayores que ha hecho, esta haciendo y hara en el futuro en nuestra so-
ciedad.
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Conclusiones del segundo Seminario

El libro Nuevas politicas del cuidar: Alianzas y redes en la ética del cuidado reune las
dos conferencias pronunciadas por la Dra. Marian Barnes: Alianzas integrales para
el cuidado, y Trabajando en el interior de las redes de cuidado, en 2017, en el marco
de las segundas sesiones del Seminario Permanente de Investigacion Enfermera, del
COIB, como parte del proyecto sobre Etica y valores del cuidado, que promueve esa
organizacion. Se incluyen ademas los textos, elaborados por equipos de enfermeras
expertas? participantes en el Seminario, que corresponden a experiencias que pre-
sentaron con el objetivo de vincular los temas de las conferencias con la realidad co-
tidiana, actual de la practica enfermera y sociosanitaria en Cataluna. De esa forma la
presente obra cuenta con la valiosa aportacion de las corrientes mas novedosas, des-
de la perspectiva internacional a traves de las conferencias de la Dra. Barnes, y con
la contribucion del grupo de enfermeras y enfermeros expertos, que, desde distintos
ambitos, experiencias profesionales y de investigacion aportan su vision y experiencia
sobre los temas elegidos.

Marian Barnes en el capitulo 2 de la presente obra, sobre Alianzas integrales para el
cuidado que corresponde a su primera conferencia en el Seminario, nos recuerda que
el cuidado es un asunto politico, y lo hace patente a través de ejemplos recientes en
el Reino Unido. Se sirve de ellos para reflexionar sobre justicia y cuidado, y plantear el
tema de la valoracion del cuidado. Barnes muestra la importancia de contextualizar y
politizar el cuidado, afirmando su conviccion al ampliar la concepcion de las relaciones
de cuidado Mds alld de la diada?®. Pone énfasis en la necesidad de introducir cambios
de criterio ante las nuevas situaciones de cuidado que la cambiante realidad cotidia-
na plantea. Hace hincapié en la universalidad del cuidado y muestra la relevancia del
cuidado profundizando en las identidades relacionales. En su analisis muestra la nece-
sidad de centrar la atencion en las relaciones y conexiones, consciente de que, al in-
teractuar con otras personas, se evidencia la complejidad de situaciones que pueden
presentarse, y como la variedad de actores hace que concurran ejes diferentes, que no
siempre es facil gestionar.

Al profundizar en todo ello Barnes muestra que es posible pensar en como se podria
influir a traves de politicas participativas. En ese entramado la persona es el centro de

27 Se trata de un grupo de 19 enfermeras expertas, con doctorados, masters y trayectorias investigadoras y
profesionales consolidadas, que la Comision Deontologica del COIB convoca para trabajar sobre los temas
tratados en el Seminario de 2017, del proyecto Etica y valores del cuidado, en vistas a la publicacion de los
materiales de esas sesiones.

28 Expresion que da titulo al cap. 3 de Marian Barnes “Beyond the dyad: exploring the multidimensionality
of care” pp 31-43, en Marian Barnes, Tula Brannelly, Lizzi Ward y Niky Ward Ethics of Care. Critical Advances
in International Perspective Bristol: Policy Press 2015.

144



Nuevas politicas del cuidar

Alianzas y redes en la ética del cuidado
Capitulo 8

Retos en la comprension de la ética del cuidado

atencion, o deberia serlo. De ahi la importancia de profundizar en las relaciones de
cuidado, en las consecuencias a que dan lugar las diferentes situaciones, y en las res-
ponsabilidades que conllevan, para cada uno de los diferentes actores que participan.
Laidea central es la utilidad de la ética del cuidado en la perspectiva de la contribucion
de los distintos actores. Al igual que Tronto (2013, 2107) Barnes pone énfasis en la
centralidad del cuidado en nuestras vidas, en la necesidad de alianzas politicas y en
la importancia de crear espacios donde sea posible cambiar reglas y generar relacio-
nes y comprension transformadora. Barnes nos anima a reconocer los cambios en la
significacion del cuidado en contexto, en el convencimiento de que a traves de ellos
es posible generar y aplicar esas nuevas configuraciones de conocimiento. Todo ello
contribuye a evidenciar los elementos de influencia presentes en las situaciones de
cuidado, que segun defiende Barnes, es preciso tener en cuenta para poner en practi-
ca una politica de alianzas, que tenga como eje central el cuidado.

En la segunda conferencia del Seminario, que constituye el capitulo 3 de la presente
obra, cuyo titulo es Trabajando en el interior de las redes de cuidado, Barnes avanza en
su reflexion y nos alerta acerca de que diferentes definiciones de cuidado nos llevan
a considerar las relaciones de cuidado de manera distinta, lo que ademas de influir
en la valoracion del cuidado, afecta también a la forma de ponerlo en practica. En el
capitulo expone las implicaciones de ese enfoque a través de su amplia trayectoria
y experiencia como investigadora y asesora. Ese hecho—de diferente consideracion,
valoracion, e impacto en las practicas de cuidado— tiene consecuencias para las per-
sonas que son sujeto del cuidado, ya que se puede traducir en falta de sensibilidad
frente a algunas cuestiones, ausencia de consideracion sobre temas esenciales, o vi-
sion parcial de los mismos, entre otros aspectos.

En suma, obviar temas o matices distintos puede afectar negativamente a la situacion
de cuidado, al ofrecer unicamente una perspectiva intima y exclusiva de lo que son
los cuidados. En su aproximacion, Barnes introduce modificaciones que completan la
relacion presencial limitada, e introduce elementos esenciales a tener en cuenta. Por
ejemplo, nos habla de las dependencias anidadas; de los cuidados dispersos; los cui-
dados en red; y de los cuidados colectivos. Esas maneras diferentes de conceptualizar
el cuidado ayudan en el analisis empirico de diferentes situaciones, ya que en cada
una de ellas se profundiza en aspectos distintos, que permiten entender el cuidado
como un elemento ético ademas de practico. Vinculados a las distintas modalidades,
es posible identificar multiples factores, que dibujan las distintas practicas y hacen
surgir tanto los elementos mas positivos como los mas problematicos, asi como las
consecuencias de ambos para los resultados del buen cuidado. La argumentacion de
Barnes en cada apartado es detallada, valiosa, y a tener presente en la practica enfer-
mera cotidiana. Es especialmente relevante la reflexion que realiza Barnes en la parte
final del capitulo 3 en que nos recuerda que:

“la utilidad de la ética del cuidado en este contexto deriva del hecho de que NO se trata
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de un cadigo ético profesional, es decir, no esta enmarcado por referencias a tipos par-
ticulares de practicas asistenciales, sino que se basa en aquello que es necesario para
comprender y responder a las necesidades en contextos especificos. Por tanto, nos
permite reflexionar no solo sobre la manera como las personas cuidadoras inexpertas
contribuyen al proceso del cuidado, sino también sobre la posicion de las personas re-
ceptoras de los cuidados como actores en este proceso”.

Los capitulos 4, 5, 6y 7 de la presente obra exponen las experiencias presentadas por
los distintos equipos, de enfermeras y profesionales del ambito sanitario y social, en
el Seminario. El trabajo inicial e intercambio realizado por los equipos con la ponente
durante la sesion, la reflexion sobre el contenido de ambas conferencias, y el traba-
jo posterior en cada grupo, da lugar a los capitulos elaborados por cada uno de los
equipos. Se trata de experiencias que reflejan distintas formas de hacer frente y aplicar
los principios de la ética del cuidado. En cada una de ellas se profundiza en aspectos
esenciales desde la perspectiva de los valores y la aplicacion de la ética del cuidado.
Cada capitulo muestra experiencias, en diferentes contextos, acerca de como se tiene
conciencia del cuidado, que implica, qué es significativo para los distintos actores en
cada situacion de cuidado, los temas menos presentes o0 ausentes pero que también
son primordiales. La distintas experiencias, evidencian también el valor de la ética del
cuidadoy sus principios como forma de transformacion, en las relacionesy en las prac-
ticas de cuidado, y van mas alla del analisis de cada situacion. Constatan ademas las
multiples dimensiones a considerar en relacion con la organizacion social y provision
del cuidado. Las autoras cumplen el objetivo de profundizar en los temas, en una labor
rigurosa, paciente y entusiasta realizada en el seno de grupos reducidos.

Se trata de las experiencias siguientes: capitulo 4, Etica del cuidado y mejora de com-
petencias en la practica enfermera; capitulo 5, Proyecto HUCI, bajo la mirada de la ética
del cuidado; capitulo 6, Nuevas metodologias y autonomia de pacientes adolescentes;
y capitulo 7, Buen trato y envejecimiento. El trabajo inicial e intercambio realizado por
los equipos con la ponente durante la sesion, la reflexion sobre el contenido de am-
bas conferencias, y el trabajo posterior en cada grupo, da lugar a estos capitulos. A
continuacion, se presenta un resumen de los rasgos principales de cada uno de ellos,
que muestra la conexion con los puntos esenciales tratados por la Dra. Barnes en el
Seminario y que son ejemplo del desarrollo de la aplicacion de la ética del cuidado.
Entrar en el detalle de los casos en los que se centra cada capitulo ayuda a explorar,
descubirir, ir completando y sobre todo avanzar en los objetivos del proyecto Etica y
valores del cuidado, que en resumen giran alrededor de los siguientes aspectos: (1)
cuidar como asunto politico: influencia de las politicas participativas; (2) justicia social
poniendo énfasis a las relaciones y conexiones; (3) valoracion del cuidado e identida-
des relacionadas; (4) importancia del contexto; (5) promocion de cambios de criterio
ante nuevas situaciones de cuidado; y (6) aplicacion de nuevas configuraciones de
conocimiento.
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Etica del cuidado y mejora de competencias en la practica enfermera (Experiencia
1)

La iniciativa en esta experiencia de la practica enfermera nace de la inquietud, el de-
seo y la necesidad de los responsables del “equipo de complemento”, de un hospital
de tercer nivel, para dar respuesta profesional con alto grado de competencia, ofrecer
buen cuidado y cobertura, como equipo enfermero especializado, a la totalidad de
unidades asistenciales del hospital, con pacientes que son diferentes cada dia, y que
presentan problemas de salud, y estados de gravedad diversos. El aspecto primordial
en esta experiencia gira alrededor de la formacion continua del equipo, para mantener
y asegurar la competencia profesional mediante la adquisicion de competencias cada
vez mas complejas y lograr una alta motivacion, ya que el equipo sobre el que trata la
presente experiencia experimenta una considerable rotacion. La constante necesidad
de formacion vy el interés en aplicar los principios esenciales de la ética del cuidado
evidencio la importancia de elaborar una metodologia de trabajo para favorecer la for-
macion mediante circuitos formativos de excelencia. La reflexion sobre la realidad y
el deseo de transformacion, impulsaron a los responsables del equipo a disenar una
propuesta, consensuarla entre los miembros y ponerla en practica.

La presente experiencia ilustra la existencia de distintos componentes y factores que
Barnes defiende y a los que alude en los capitulos 2 y 3 de la presente obra. Algunos as-
pectos tratados en el Seminario son mas evidentes en unas experiencias que en otras.
En el presente caso, por ejemplo, al profundizar en algunas vertientes, se puede cen-
trar la atencion en un mejor conocimiento de la percepcion del cuidado desde la pers-
pectiva de quienes son sujeto del mismo e incluso de otros actores que intervienen en
las situaciones de cuidado, en la perspectiva amplia de cuidado colectivo o en red. El
analisis desde la perspectiva que refiere Barnes en relacion con el cuidado disperso,
por ejemplo, puede ayudar a reflexionar sobre aspectos relacionados con la multiplici-
dad de ejes presentes, debido a la intervencion de diferentes actores.

Un aspecto en el que centrar la atencion puede dirigirse a establecer una politica de
alianzas a mayor escala—por parte del equipo— en la propia institucion o incluso fue-
ra de ella, entre varios centros. A semejanza de los grupos que se crean para tratar
otros temas. Por ejemplo, relacionados con buenas practicas, con temas economicos,
0 puntuales en situaciones de cuidado altamente especializadas. En cualquier caso, la
reflexion acerca de los temas que Barnes presento en el Seminario de 2017 y que se
recogen en los capitulos 2 y 3 de la presente obra, suponen una excelente orientacion
a tener en cuenta en la practica diaria de como establecer redes y como trabajar en el
interior de ellas para avanzar en la aplicacion de la ética del cuidado.

Al identificar los beneficios en diferentes ambitos permite al equipo una reflexion criti-

ca sobre ellos, tomar conciencia de los aspectos en los que fijan la atencion, e identifi-
car otros quiza menos evidentes, pero que al conocerlos sugieren la conveniencia de
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precisarlos mejor y profundizar en ellos. De esa forma es posible plantear objetivos es-
pecificos, en marcos mas amplios, acordes con la practica profesional en el centro de
trabajo. Otro aspecto a analizar se refiere a cuestiones relacionadas con los limites de
la responsabilidad ética, o las posibilidades de dialogo que permitan la cooperacion
efectiva, entre distintos actores. Las trayectorias individuales que incluye el capitulo
ofrecen detalles de lo que en el contexto de esa experiencia resulta significativo para
los profesionales implicados en ella. La experiencia muestra la utilidad e importancia
que defiende Barnes de crear espacios para producir resultados y comprometerse con
el proyecto, logrando una experiencia positiva y facilitadora, mediante una politica par-
ticipativa, en un contexto de cohesion del grupo. De forma que se hace evidente que
sus miembros estan atentos a las relaciones y conexiones. Y tal y como defiende Bar-
nes, se generan nuevas configuraciones de conocimiento, que permiten al conjunto
del equipo, mejorar los conocimientos a nivel individual y colectivo e identificar dife-
rentes elementos esenciales a tener en cuenta, con el objetivo de mejorar el cuidado
que proporcionan.

Lo positivo de este tipo de experiencias, es que disponer de los referentes de un mar-
co tedrico permite un ejercicio de analisis introduciendo los componentes que aporta
la perspectiva teorica, que ayudan a la identificacion, modos de nombrar, facilitan un
lenguaje que puede ser compartido, consensuado y mejorado, en relacion a variadas
situaciones que a menudo forman parte de un conjunto complejo, no sistematizado
que dificulta incluso su conocimiento y abordaje. En la experiencia que se comenta, al
senalar algunos aspectos problematicos, el equipo se dota de una valiosa informacion,
que supone un paso positivo para analizar como hacer frente a las dificultades y pen-
sar en un plan de accion. Algunos aspectos tratados en el Seminario quedan menos
evidentes en el relato de la presente experiencia. Aunque se trata temas relevantes y
de interés primordial en los que también conviene profundizar. Por ejemplo, un aspec-
to esencial desde la ética del cuidado es el papel de las organizaciones e instituciones
apoyando, promoviendo y facilitando las condiciones para generar, aplicar y recono-
cer espacios que posibiliten nuevas configuraciones de conocimiento.

Proyecto HU-CI, bajo la mirada de la ética del cuidado. (Experiencia 2)

La segunda experiencia que se incluye es la que presentan un grupo de enfermeras
expertas en el cuidado a personas y familias que requieren atencion intensiva. Esta
experiencia es particularmente interesante porque en ella se pueden establecer claras
relaciones entre teoria y practica, de forma facil y asequible. Alcomprender claramente
que la atencion a las personas y familias es incompleta, sino se consideran sus viven-
cias y no se toma en cuenta la influencia del contexto o medio ambiente, este grupo
de profesionales considera la necesidad de incluir en su practica habitual el valor del
cuidado. La experiencia busca las formas y maneras de aportar los cambios necesa-
rios que pongan al servicio de las personas atendidas los recursos precisos, para hacer
vivible el cuidado intensivo que su problema de salud requiere. La situacion mueve a
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este grupo de profesionales, a introducir cambios relevantes en sus practicas habitua-
les, es el deber de cuidar a las personas que pasan por una experiencia de cuidados
intensivos.

Es un buen ejemplo en el que la intensidad del cuidado —que en las unidades de
cuidados intensivos convencionales esta dirigida a los aspectos fisicos que la enfer-
medad conlleva— se redirige a la ayuda a la personay su familia a vivir lo mejor posible
su situacion de dependencia. El caracter intensivo de la atencion pasa de centrar el
cuidado en los aspectos técnicos de control y tratamiento de la enfermedad, a tener
como eje el cuidado centrado en las necesidades de las personas y su maximo bienes-
tar posible. Alidentificar que la atencion es incompleta si no compaginan los aspectos
clinicos con la relevancia de las relaciones interpersonales y con el medio, se da lugar
al cuidado en el mismo orden de importancia que la atencion tecnificada, que ofrecen
las Ucis convencionales.

Al valorar la situacion desde la ¢ptica de quien recibe el cuidado, en este proyecto se
materializan aspectos clave de la ética del cuidado como, por ejemplo, reformular el
cuidado a las familias como parte esencial del trabajo de enfermeras y médicos inten-
sivistas, centrandola en el bienestar y la satisfaccion. En esta experiencia se conside-
ran agentes de cuidados a todo el equipo de salud, pero no se queda ahi, como una
cuestion a trabajar entre profesionales solamente, ya que también hace participes a las
personas atendidas y sus familias. De esta manera el cuidado se relaciona con todos
los participantes en la experiencia y depende de todos ellos: pacientes, familias, y pro-
fesionales. Otro aspecto relevante es la forma de trabajar con la familia, que se consi-
dera parte esencial de la atencion, pero no como cuidador no profesional, sino como
centro y sujeto de cuidado en si misma. Asi la experiencia de los familiares se incluye
en el cuidado, reequilibrando las relaciones de poder que pueden surgir cuando las
personas viven situaciones de altisima dependencia de otros.

Tronto (2016) al igual que Barnes (2017) afirman que en la relacion de cuidados la
reciprocidad es un aspecto clave. Es decir, el cuidado se amplia a todos los partici-
pantes. Este proyecto cuida también las emociones y experiencias de quienes viven
la situacion profesionalmente. De tal manera se busca el bienestar y satisfaccion de
todos quienes intervienen en la relacion, cumpliendo el ideal de solidaridad definida
por Tronto (2017). La ética del cuidado implica que esa actividad no debe ser una car-
ga para el cuidador (Tronto, 2016). Sin embargo, el profesional vive dia a dia situacio-
nes estresantes, en las que la vida de la persona puede depender de su pericia, en las
que el sufrimiento, el dolor o el miedo a la muerte estan muy presentes. Por ello cuidar
puede resultar una carga demasiado pesada y puede ser, en parte, causa de la des-
humanizacion. Asi este proyecto, al contemplar este aspecto como uno de sus puntos
de investigacion/accion, tiene en cuenta el elemento esencial de la reciprocidad en el
cuidado. Esta experiencia ejemplifica claramente la posibilidad de llevar a cabo el cui-
dado centrado en las personas, ya que las nueve lineas de investigacion/accion que
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propone el equipo estan focalizadas en conocer mejor y dar respuesta a las situacio-
nes de vida concretas. Y centra la eticidad en el seno de la relacion y, desde ella, trata
de dimensionar la importancia de la dignidad.

El proyecto HUCI no se refiere solamente al cambio en conductas individuales de pro-
fesionales de la asistencia directa. Comprende que la humanizacion de los servicios
de cuidados intensivos no puede realizarse solo con conductas individuales, sino que
requiere favorecer, también, un cambio en las organizaciones y servicios. Asi, la expe-
riencia no queda circunscrita a las relaciones entre personas, familias y profesionales
en la asistencia directa, sino que trata de favorecer el cambio desde la organizacion.
Trata de influir en la politica de los servicios e instituciones, en aras de una cultura ins-
titucional centrada en la atencion a las necesidades de las personas. Ello da cuenta del
alcance politico del cuidado, en el que profundiza Barnes en el capitulo 2, que sefala
la institucion como el lugar donde hay que realizar los cambios necesarios que per-
mitan la transformacion y que el cuidado sea una realidad. El presente proyecto trata
de generar una politica de participacion, y aunque las autoras reconocen que aun es
poca la presencia y perspectiva enfermera en las decisiones que definen las politicas
institucionales, dan buena cuenta de lo importante que es, asi como la presencia del
cuidado, que ha de tener un lugar relevante en los procesos de toma de decisiones.

La humanizacion es un constructo complejo, que a menudo es dificil de materializar.
En esta experiencia se ofrece una operativizacion del concepto, el relato de la expe-
riencia y el analisis posterior desde la Optica de la ética del cuidado, que las autoras
exponen, ejemplifica la aplicacion practica de la ética del cuidado. Eso en si mismo es
de un gran valor ya que, en la experiencia del proyecto de HUCI, teoria y practica se
aunan para definir practicas éticas que quedan justificadas profesionalmente. Hace
patente ademas que hablar de ética del cuidado es hablar de lo que importa, por lo
que uno se esfuerza y se preocupa. Es decir, hablar de ética del cuidado es hablar de
lo que hacen las enfermeras y enfermeros diariamente para ofrecer un cuidado que
responda a las necesidades de las personas que viven situaciones de dependencia,
entre otras situaciones que requieren buen cuidado.

Nuevas metodologias y autonomia de pacientes adolescentes (Experiencia 3)

Eltercer proyecto innovador que se presenta en este texto es el de un equipo de enfer-
meras que trabajan con adolescentes que requieren cirugia traumatologica. Un primer
aspecto a destacar en esta experiencia es su aproximacion global del cuidado, ya que
estas enfermeras se preocupan por la vida de los adolescentes mas alla de su estancia
en el hospital. Dado que el problema de salud, escoliosis idiopatica, comporta grandes
cambios en su vida cotidiana a corto, medio y largo plazo, las enfermeras compren-
den la necesidad de proyectar el cuidado hacia el futuro, buscando las maneras de
afrontarlo de la forma mas saludable posible. Asi, este proyecto busca nuevas formas
de aproximacion a personas jovenes, que han pasado por la experiencia de tener una
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alteracion fisica en su espalda, que ha requerido un tratamiento quirurgico complejo.
Experiencias de cuidado como la que exponen este grupo de enfermeras de un Hos-
pital pediatrico, son ejemplo de que el cuidado integra a todos los protagonistas. Equi-
libra las relaciones de poder que el enfoque centrado en la enfermedad conlleva. Es
un proyecto que se dirige a las personas, en este caso adolescentes y familias, y junto
con ellos, trabaja por una vida mejor de personas jovenes con escoliosis idiopatica y
sus familiares.

Llama la atencion que la mayoria de los articulos y textos que se pueden encontrar en
una breve busqueda bibliografica sobre la esclerosis idiopatica giran exclusivamente
en torno de la enfermedad, su diagnostico y pronostico, y los tratamientos posibles.
Apenas se encuentra informacion sobre la ayuda a estas personas a vivir después de
la cirugia, ni tampoco sobre el cuidado de sus familias. Puede parecer que la detec-
cion y tratamiento son los unicos aspectos a considerar en este grupo de poblacion.
Sin embargo, las autoras situan su mirada en la aplicacion de los valores de la profe-
sion enfermera y desde ellos reorganizan el cuidado y crean una nueva modalidad de
atencion; el trabajo en grupo con adolescentes que comparten entre siy que buscan
formas satisfactorias de vida, asi como el trabajo con sus familias que busca la manera
mejor de acompanar a sus hijos e hijas. En ello radica la importancia de este proyecto
y de los conocimientos que puede generar.

El proyecto a partir de algunas normas del codigo de ética profesional (Consell de
Col-legis d'Infermeres i Infermers de Catalunya, 2013) busca la forma de llevarlas a la
practica. Es un buen ejemplo de que las normas de los codigos de ética son una he-
rramienta importante para la busqueda de la accion ética, de acuerdo con Kholeny
Tronto (2017) la preocupacion de las enfermeras para ayudar realmente a este grupo
de adolescentes les mueve a ampliar la manera de llevar a cabo el cuidado. Entre el
grupo de profesionales buscan la mejor metodologia y entre ellas concretan y acuer-
dan el significado de esta experiencia. Generan un espacio de didlogo y debate para
operativizar las normas éticas, de forma que afianzan el compromiso de cada una de
ellas para llevarlo a cabo. Conscientes de que para captar las necesidades de los ado-
lescentes deben establecer una comunicacion efectiva, la experiencia se adapta a la
poblacion a la que se dirige y busca técnicas de participacion novedosas como es la
“gamificacion”, el juego, que aplican junto a metodologias como el “Design Thinking"
que, mediante la interaccion entre el grupo, se ayudan a compartir las experiencia de
vivir con una escoliosis, y a encontrar respuestas adaptadas a las necesidades reales y
concretas de las personas afectadas.

Otro aspecto relevante es la experiencia de investigacion-accion. Este caso aporta re-
sultados aplicables a situaciones similares de grupos de personas con problemas de
salud que afecten de forma relevante sus vidas. Este tipo de trabajos, son necesarios
para evidenciar el efecto positivo del cuidado centrado en la ética y los valores de la
profesion enfermera. Al mismo tiempo el trabajo proporciona un ejemplo aplicado de

151




Nuevas politicas del cuidar

Alianzasy redes en la ética del cuidado
Capitulo 8

Retos en la comprension de la ética del cuidado

los valores de la ética feminista que promueven, desde la Teoria Politica, las autoras
feministas --Tronto, Barnes, Kholen--. Para Tronto el cuidado debe poner énfasis en las
relaciones, la responsabilidad y el poder. Esta experiencia se centra en estos tres as-
pectos; la relacion entre participantes, la responsabilidad de cada uno para aportar
ideas y soluciones y la democratizacion entre los participantes, dado que se atiende a
la voz de cada uno.

Cabe senalar que el proyecto plantea un trabajo en red (Barnes en esta misma publi-
cacion). Se circunscribe a la relacion entre adolescente y enfermera, amplia la relacion
a un grupo de personas, que al pasar por una experiencia comun, comparten dudas,
temores, y aportan soluciones. El trabajo en grupo se convierte en instrumento de cui-
dado, ya que es la propia dinamica del grupo, apoyado por la enfermera que aporta
sus conocimientos sobre la cobertura de las necesidades, la que plantea las necesi-
dades y define formas y maneras de vivir con ellas. Este es un buen ejemplo de que el
cuidado ofrece resultados positivos y mejora la vida de las personas. El cuidado no es
utopico, este trabajo demuestra que la aproximacion de la ética del cuidado es realista
y efectiva.

Buen trato y envejecimiento (Experiencia 4)

La experiencia sobre buen trato y envejecimiento es de iniciativa social, propuesta por
una ONG sin animo de lucro, que desarrolla proyectos y trabaja en servicios y progra-
mas que dan respuesta a situaciones de fragilidad social que pueden conducir a situa-
ciones de exclusion. Ofrecen servicios vinculados a diferentes etapas de vida: nifnez,
edad adulta y personas mayores, a fin de generar autonomia personal y convivencia
social. Uno de ellos es el proyecto ¢ Hacemos un trato? Buen trato y envejecimiento que
se realiza en centros educativos y viviendas con servicios de atencion a mayores. El ob-
jetivo del proyecto es fomentar el buen trato a las personas cuando envejecen, como
medida de desarrollo y promocion social de personas y colectivos sociales excluidos,
0 en riesgo de exclusion. Se trata de visibilizar, prevenir y minimizar la existencia de
maltrato hacia personas mayores, promoviendo la cultura del buen trato entre los mas
jovenes y el fortalecimiento de la solidaridad. Muestra la preocupacion de entidades
de interés publico que tratan de dar respuesta a situaciones de vulnerabilidad median-
te intervenciones que involucran a las personas de forma individual y a la comunidad.
Realizan una labor, que es complementaria -y es esencial que no se convierta en susti-
tutoria- de intervenciones institucionales que cubren otras necesidades. La aproxima-
cion individual y colectiva que se trabaja en los talleres de esa experiencia se realiza
en una forma de intervencion Mas alla de la diada que presta atencion especial a las
relaciones y conexiones y a los aspectos participativos de los diferentes actores en un
entorno eminentemente social-intergeneracional. Ese objetivo se aborda a través de
varias actividades, que planifica y desarrolla la propia entidad y que se materializan en:
la realizacion de talleres para menores y jovenes de entre 7 hasta 18 anos en centros
de primaria, secundaria, bachillerato y formacion profesional de toda Catalunfa; la pro-
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mocion de actividades intergeneracionales; y mediante la elaboracion y divulgacion
del manual {Hacemos un trato? Buen trato y Envejecimiento.

Esimportante la voluntad del proyecto de interdisciplinariedad, de trabajoenred y con
la comunidad, como ejes centrales que guian el desarrollo del mismo. Esa voluntad
se manifiesta y es esencial que tenga una traduccion efectiva, material y de continui-
dad, a fin de lograr mantener una politica de alianzas, como eje central del cuidado,
con actores de distintos ambitos y disciplinas. La experiencia ofrece un ejemplo de la
aplicacion de la ética del cuidado, desde la perspectiva social. En este entramado se
preserva a la persona como centro, se profundiza en las relaciones, en la perspectiva
de contribucion de los diferentes actores que defiende Barnes, lo que permite iden-
tificar las multiples dimensiones en presencia, asi como la significacion, y valoracion
del cuidado para los distintos actores. La preocupacion por identificar los elementos
esenciales a tener en cuenta es primordial para poder pensar en coOmo potenciar los
elementos transformadores. En este caso la mirada hacia las personas mayores, el re-
conocimiento de las mismas, y el desarrollo de relaciones de buen trato y respeto.

La conviccion acerca de la consideracion del cuidado como asunto politico y central
en la sociedad, es esencial en los espacios que contribuyen a generar nuevas con-
figuraciones de conocimiento. La propuesta del proyecto es ambiciosa en cuanto a
aplicacion de la ética del cuidado y asi lo detalla el equipo responsable en la parte
final del capitulo 7 acerca de Aprender a cuidar mediante el buen trato centrandose en
tres temas concretos y algunas propuestas, que suponen un plan de accion hacia el
futuro. El desarrollo de las mismos en el futuro inmediato puede aportar nuevas claves
de avance. Teniendo en cuenta los factores que Barnes aborda en el seminario al in-
troducir propuestas que plantean maneras diferentes de conceptualizar los cuidados,
que pueden ayudar en el analisis empirico de diferentes situaciones, profundizar en
aspectos concretos, e identificar factores presentes en diferentes practicas. Ademas
de hacer surgir elementos que muestran, o hacen pensar en el impacto que suponen
para los resultados del buen cuidado.

Tecnologias y nuevas relaciones en el cuidado: Una aproximacion imprescindible
Conexion con el Seminario a celebrar en 2108-2019

A continuacion se centra la atencion en laimportancia y necesidad de conectar las pre-
ocupaciones que se expresan en los trabajos que reune la presente obra, con temas
que se han convertido en esenciales al considerar las nuevas relaciones en el cuidado
que plantea el uso de tecnologias. Ese es el tema elegido para el Seminario a celebrar
en 2018-2019, a fin de seguir avanzando, desde la perspectiva enfermera, en la aplica-
cion de la ética del cuidado, en la comprension de la complejidad del cuidado y en las
orientaciones del cuidado hacia el futuro.

1563




Nuevas politicas del cuidar

Alianzas y redes en la ética del cuidado
Capitulo 8

Retos en la comprension de la ética del cuidado

Desde hace algun tiempo el tema de la ética del cuidado y los robots esta presente en
la reflexion, que desde variados entornos se preguntan ¢Cual es el papel de los robots
en las practicas de cuidado? ;Qué sabemos acerca de como los aceptan las perso-
nas cuidadas con ellos? ¢Son percibidos como colaboradores por las enfermeras, por
otros profesionales, por las personas del entorno de quienes precisan cuidado? Estas
y otras muchas, son preguntas que se plantean al pensar en robots y cuidados. Pero el
ambito es mucho mas amplio, ya que la presencia de diferentes tecnologias, automa-
tismos, dispositivos, robotica, e inteligencia artificial, estan cambiando nuestras vidas.
También estan cambiado la mirada vy las relaciones en el cuidado de los diferentes
actores que intervienen en las situaciones y practicas de cuidado. Complejas y sofisti-
cadas maquinas y multiples dispositivos cuyo uso empieza a ser habitual contribuyen
“supuestamente” a nuestro bienestar, mejoran la calidad de vida, y en conjunto facili-
tan nuestras vidas.

Nos hemos ido familiarizado con los cambios de alcance que se producen con las
tecnologias, agentes inteligentes y dispositivos distintos que se van introduciendo
progresivamente y sin retroceso, en variados ambitos de nuestras vidas: produccion,
conduccion, transporte, logistica; en el hogar, salud, asistencia, educacion, ocio en-
tre otros. (BBVA, 2017). La tendencia ya es irreversible, y el uso de tecnologias forma
parte de multiples y diversos entornos en el entramado de la vida cotidiana29. Aun-
que parece que todavia no somos demasiado conscientes de los cambios formales e
informales que van teniendo lugar. Estamos sujetos a la influencia de los relatos que
los acompanan. Es necesario considerar que las tecnologias son una oportunidad de
mejorar el bienestar personal, al tiempo que su ausencia puede contribuir a aumentar
la desigualdad entre quienes tienen acceso a ellas y quienes no, constituyendo otra
brecha de impacto y de justicia social a tener en cuenta.

Es un tema complejo. Las tecnologias en relacion con los cuidados plantean dilemas
y problemas éticos. Nuevas situaciones que nos obligan a pensar, ademas de los be-
neficios y ventajas, en los nuevos riesgos que las tecnologias incorporan a las relacio-
nes de cuidado. Las cuestiones de seguridad, la propiedad de los datos, la privacidad,
el entorno que rodea vy facilita o dificulta los procesos y condiciones de aplicacion y
uso de tecnologias, las consecuencias invisibles que se relacionan con la dignidad, la
identidad, por citar algunos. ¢Qué es aceptable y hasta que limites? Es esencial e im-
prescindible la reflexion critica, y el debate, sobre esas y otras cuestiones. Entre ellas el
impacto y las consecuencias del uso de las tecnologias en las situaciones de cuidado.

2% Para una aproximacion a los cambios sociologicos con impacto en el cuidado y la creciente presencia de
robots sociales y en el ambito de la asistencia puede verse Carmen Dominguez Alcon Cuidados, tecnolo-
gias y robots, presentacion en las Sesiones del STS-B. Research Group. Reflection Projects. Call 2016. Obra
Social La Caixa, con el lema En mans de maquines. El futur de les tecnologies de la cura. Com pensar el
disseny de les tecnologies de la cura. Barcelona Palau Macaya enero-mayo de 2017. Puede verse tambén:
Carmen Dominguez Alcon “Etica del cuidado y robots” Cultura de cuidados 2017(47):9-13.
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Es especialmente necesaria, la reflexion desde la ética del cuidado, para acercarnos a
procesos diferentes, conocerlos en sus matices variados, comprender qué suponen,
y analizar qué consecuencias tienen para los diversos actores implicados en las situa-
cionesy practicas de cuidado, en una perspectiva amplia, integradora y relacional que
caracteriza los principios de la ética del cuidado.

La tecnologia ha tenido y tiene una presencia progresiva en el cuidado, en la promo-
cion, prevencion, educacion de la salud, en el seguimiento y tratamiento de la en-
fermedad, con un papel y logros fundamentales en la practica clinica médica y asis-
tencial. Ademas el uso de la tecnologia centra cada vez mas la atencion en el papel y
responsabilidad del propio usuario, que con ello parece poder “elegir libremente” “ga-
nar autonomia” y “controlar eficazmente” distintos aspectos de su salud y bienestar.
Aunqgue a menudo las ventajas de los avances tecnologicos disponibles no se acom-
panan de la suficiente informacion sencilla, asequible y que no induzca a comprension
sesgada. Ademas, todavia, a pesar de su utilizacion y de los logros que consiguen, la
nocion y presencia de las “maquinas” esta fuertemente asociada a la idea de ayuda
instrumental, fria, a menudo vinculada a la deshumanizacion. Pero al reflexionar desde
la ética del cuidado, sobre la aplicacion de la variada gama de tecnologias existente, se
abre un panorama distinto precisamente por la consideracion de lo que son las practi-
cas de cuidado, de como hay que entenderlas a finales de la segunda década del siglo
XXI, y a qué perspectivas éticas y morales de las nuevas situaciones sociales, politicas,
sanitarias, nos enfrenta el uso de una amplia variedad de tecnologias en la atencion
a la salud de las personas. Distintas entidades y organismos evidencian el interés y
preocupacion por el tema de la relacion entre tecnologias (TIC), vida cotidiana, salud
y cuidado, mediante la publicacion de informes y documentos (Fundacion Vodafone,
2011; CEAPAT, 2014, 2015, Fundacion Adecco, 2017; BBVA, 2017 ).

El papel de las TIC en el sector sanitario se considera y visualiza como un factor de
transformacion. Por ejemplo, en Cataluna en el ano 2014, la Fundacion TIC Salut So-
cial abrio la puerta a la difusion de la mHealth con el Observatorio de apps, donde
se dan a conocer todas aquellas apps en salud identificadas en el territorio catalan 'y
también internacionalmente30. El objetivo principal del observatorio es dinamizar el
uso de las aplicaciones en salud del territorio, establecer relaciones entre entidades y
dar a conocer iniciativas emergentes, con el objetivo de fomentar el desarrollo de nuevos
productos, siendo un unico centro de referencia comuny global para el territorio catalan.

En marzo del 2017 la valoracion del observatorio indicaba que se centra la atencion
en el desarrollo de apps que hacen referencia a una enfermedad o patologia concreta.

30 Agradecemos a Carme Pratdepadua Bufill, Responsable de la Oficina mHealth de la Fundacion TIC Salut
social sus precisiones y valiosas sugerencias para completar este apartado.
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Por ejemplo, las apps de cardiologia, medicina familiar y comunitaria o salud y depor-
te. Las aplicaciones sobre el cuidado de la salud o a apps de fitness son desarrolladas
por empresas. Actualmente existen 226 apps, de las cuales un 30% aproximadamente
son catalanas. La mayoria de las iniciativas provienen de empresas desarrolladoras de
aplicaciones, y un 15% corresponden a iniciativas de centros de salud. La usabilidad
y experiencia del usuario son puntos a mejorar, en concreto la accesibilidad. También
convendria indicar la participacion del tipo de profesionales de la salud, o con qué
frecuencia se revisan los contenidos. En infografia informativa de la Fundacion se resu-
men los aspectos que se deberian incluir. Consultar la Fundacion TIC Salut Social para
mas informacion.

Con el objetivo de conocer el nivel de adopcion de las TIC la Fundacion lleva a cabo la
encuesta del Mapa de Tendencias en TIC i Salut. En el ano 2016, se incorporaron pre-
guntas referentes al uso de las tecnologias de la movilidad, y del tipo de aplicaciones
de que disponian los centros de salud. El resultado fue que el 12% de los proveedores
sanitarios disponian de aplicaciones desarrolladas por los propios centros, y las aplica-
ciones servian para geolocalizar centros, consultar el tiempo de espera de urgencias
en tiempo real, gestionar las visitas o hacer consultas con un profesional.

Existen varias iniciativas enfermeras, en relacion con el uso de tecnologias, algunas
de ellas recogidas en Catalanurses.cat en el apartado “e-Health” que figura entre los
Proyectos enfermeros de Catalunya. Ese portal incluye iniciativas digitales y de otros
tipos. Entre ellas figuran algunas bien conocidas como Infermera virtual con una tra-
yectoria consolidada de mas de una década de funcionamiento desde su creacion. El
portal Infermera Virtual, es un proyecto de divulgacion del Col-legi Oficial d'Infermeres
i Infermers de Barcelona (COIB)31 cuya concepcion y desarrollo se inicia en 2005. El
objetivo es capacitar a las personas para que puedan tomar decisiones sobre su propia
salud contribuyendo a conseguir una sociedad mas sana. A través de la web, disponi-
ble en catalan y castellano, ofrece poder consultar informacion relevante, novedades
y consejos de salud cientificos y rigurosos, elaborados por enfermeras y enfermeros
especialistas en diferentes areas. Ofrece orientaciones de distinta indole: a una mu-
jer que quiere dar el pecho a su recién nacido; a una embarazada que quiere viajar; a
una persona que entra en la etapa de la vejez; como apoyar a una persona que acaba
de perder un familiar; ofrece estrategias a personas que quieren dejar de fumar, entre
otras multiples orientaciones acerca de situaciones de cuidado.

La Infermera virtual entiende vy trata la salud desde una aproximacion integral, va mas
alla en la informacion sobre prevencion y tratamiento de enfermedades y ofrece pau-
tas para el bienestar de personas y comunidades, y ayuda a llevar un estilo de vida sa-
ludable. Es una herramienta que esta en constante evolucion y desde su concepcion

31 Agradecemos a Marc Fortes, director del Proyecto Infermera Virtual, sus precisiones y sugerencias.
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ha ido incorporando mejoras sustentadas en la opinion de las enfermeras y de las per-
sonas usuarias. El contenido esta adaptado a formato de video, infografia y tutoriales
de salud que facilitan el acceso y comprension de la informacion. Desde 2016 ofrece
a la poblacion la posibilidad de acceder a un contenido validado y de confianza me-
diante una aplicacion de teléfono movil gratuita. La evolucion mas reciente (2017) y
relevante es la adaptacion de un buscador que ofrece el resultado mas adecuado a la
busqueda que hace cada persona.

En cuanto a la difusion del contenido se han mantenido dos lineas de forma estable:
(1) los consejos de salud a través de las redes sociales; y (2) en colaboracion con Trans-
portes Metropolitanos de Barcelona se ofrecen consejos de salud en formato de vi-
deo a las personas usuarias del Metro de Barcelona. Todo ello, con un solo objetivo:
proporcionar los mejores cuidados en la perspectiva y desde la practica enfermera,
capacitando las personas para que tomen las mejores decisiones sobre su salud, en-
tendiendo el valor del cuidado.

Ademas de la iniciativa sobre la Infermera virtual en el Col-legi Oficial d'Infermeres i In-
fermers de Barcelona (COIB) funciona el Grupo ITCOIB que trabaja en la incorporacion
de las nuevas tecnologias a la practica enfermera. Uno de los aspectos mas reconoci-
dos del Grupo es su labor de asesoria a profesionales interesados en el desarrollo de
aplicaciones como herramienta habitual en la practica enfermera.

Otro ejemplo en el uso de tecnologias desde la iniciativa enfermera es el proyecto Sa-
lud Conectada. El propio autor en su web indica que el “proyecto nace para dar res-
puesta a la transformacion que ha supuesto lo digital en el ambito de la salud y que
pretende ser un puente de conexion que facilite nuestra adaptacion al cambio”. En esa
linea, el creador e impulsor del proyecto ofrece acceso a recursos de distinta indole, y
en diferentes formatos: por ejemplo, seleccion de articulos de interés en el tema; ela-
boracion de un kit de inmersion 2.0 para profesionales de la salud; publicacion de los
libros en acceso abierto y Manual de inmersion a la salud digital y Las 7 competencias
clave hacia una salud digital, entre otros.

La informacion disponible en ese ambito es dispersa, y de seguimiento laborioso, sin
embargo, la calidad, interés, y continuidad de las iniciativas citadas evidencian el tra-
bajo riguroso y considerable que se realiza. A fin de empezar a pensar en tales aspectos
desde la perspectiva enfermera, se plantean diez puntos que se refieren directamente
a temas vinculados, de formas variadas, con la perspectiva, la practica y la aportacion
enfermera al cuidado, asi como las nuevas relaciones que se generan con el uso de las
tecnologias. Mediante estos diez puntos se pretende la reflexion desde la perspectiva
enfermera, aunque afecta también a otros profesionales de la salud, y personas impli-
cadas en las situaciones de cuidado. Algunos puntos pueden considerarse generales,
otros son especificos. Tienen en comun que en casi todos ellos ya hay iniciativas en
curso, y que precisan de un amplio y riguroso debate profesional y social, que parece
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imprescindible abordar desde la ética del cuidado, para garantizar la intervencion, des-
de ese enfoque, de los diversos actores, procedentes de los distintos ambitos, sectores
y disciplinas.

Las iniciativas existentes constatan la necesidad ineludible de reflexion, posiciona-
miento critico, aportacion y debate, en vistas a la intervencion que se espera de los
profesionales de la salud y/o provenientes de distintas disciplinas. Hay que tener en
cuenta que a menudo la presion de diferentes factores “obliga a la accion” a tomar de-
cisiones, actuar de forma rapida frente a una situacion, y llevar a cabo acciones, quiza
sin el suficiente tiempo de reflexion, argumentacion ni consenso, frente a los proble-
mas y/o dilemas presentes o potenciales, que se plantean en la relacion cuidados-tec-
nologias. Por todo ello es imprescindible el debate amplio, riguroso, multidisciplinar,
critico y reposado, que ayude a actuar sin perder el sentido ético del cuidado.

A continuacion, se enuncian diez aspectos que por distintas razones reunen conside-
raciones que pueden ayudarnos, como personas proveedoras de cuidado o como re-
ceptoras del mismo, a pensar desde la ética del cuidado en lo que realmente importa
en relacion con el uso de la tecnologia. Para el analisis de cada punto parece que es
importante, desde la perspectiva enfermera, centrar la atencion en experiencias de la
practica cotidiana de equipos que estan trabajando en proyectos relacionados con los
siguientes temas:

(1) Presencia creciente de tecnologias y preocupacion por el buen cuidado.

(2) Cuestiones que se plantean alrededor del potencial transformador del cuidado en
relacion con las tecnologias. Propiedad y uso de datos. Creacion autbnoma de datos:
conocimiento/consentimiento.

(3) Interaccion humanos/tecnologias/ y cuidado.

(4) Diferentes tecnologias y ambitos de aplicacion en la practica enfermera.
Big data; Inteligencia artificial; Internet de las cosas.

(5) Situaciones de cuidado y aplicacion de tecnologias habituales, de uso consolida-
do, y transformaciones que ya han sucedido.

(6) Cuidado a distancia, con informacion/ orientacion inicial u ocasional a persona
usuaria o con acompanamiento continuo del proceso.

(7) Dispositivos de asistencia directa, asistentes personales, iniciativas innovadoras y
cyborgs.

(8) Robots.
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(9) Realidad virtual, simulacion, y otros dispositivos tecnologicos en el aprender y en-
senar a cuidar. Implicaciones en la formacion enfermera, de profesionales en el ambito
de la salud, y de otros actores que intervienen en las situaciones de cuidado.

(10) Digitalizacion de informacion a partir de la historia clinica. La relacion compleja
entre teoria, practica y tecnologia en el conocimiento enfermero.

Centrar la atencion en estos diez ambitos parece una forma razonable de empezar a
sistematizar y dirigir la reflexion sobre aspectos, preguntas, dudas, dilemas, lagunas,
contradicciones, riesgos, situaciones, que se apuntan esenciales desde la perspectiva
y practica enfermeray de los profesionales de salud en la aplicacion de la ética del cui-
dado. En varios de ellos ya empiezan a existir iniciativas innovadoras en las se profun-
dizara en el seminario, que tiene como objetivo general profundizar desde esas distin-
tas posiciones, en la relacion entre cuidado y tecnologia. Y como objetivos especificos,
comprender mejor el significado que tiene para los diversos implicados; identificar y
reflexionar sobre los factores y componentes esenciales de la aplicacion de la tecno-
logia en el cuidado; contribuir a pensar, desde la perspectiva enfermera, en iniciativas
y propuestas sobre un tema que es esencial en 2018 y que lo va a seguir siendo en el
futuro, inmediato, a medio plazo, y mas alla.
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