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PRESENTACION

Es un placer presentar esta publicacion, fruto de los contenidos de una nueva edicion del
seminario permanente «Etica y valores del cuidado». Con ella damos continuidad al
proyecto iniciado en colaboracion con el Col-legi Oficial d’Infermeres i Infermers de
Barcelona (COIB), junto al que se llevaron a cabo cuatro de las anteriores ediciones con
sus respectivas publicaciones. En esta quinta edicion, tras el paréntesis forzoso propiciado
por la pandemia, el proyecto se desvincula del COIB pero continua su trabajo de la mano
del Colectivo Minerva —integrado por las mismas investigadoras y coordinadoras inicia-
les del proyecto- y la Fundacién Victor Grifols i Lucas, tomandolo como una linea de
trabajo estable que enlaza perfectamente con los objetivos de la bioética que lleva a cabo la
Fundacién. El conocimiento experto de las integrantes del Colectivo Minerva en esta
materia junto con nuestra trayectoria de casi 25 afos en el campo de la bioética creemos
que son una excelente alianza para seguir contribuyendo al conocimiento sobre una cues-
tion que cada vez es y sera mas troncal en nuestra sociedad: el cuidado.

Asi, el objeto de andlisis y reflexion de este quinto seminario fue el Compromiso con el
cuidado y la ética del cuidado: desarrollo tedrico y aplicacion prdctica, con la aportaciéon
magistral de la profesora Marian Barnes como ponente invitada (profesora emérita de
Politica Social de la Universidad de Brighton), ya participe en el segundo seminario en
2018. Contamos ademas con otros cuatro enfoques sobre el tema desde una perspectiva
tedrica y practica en el campo de la ética aplicada y un capitulo final del propio Colectivo
Minerva sobre la préctica de la ética del cuidado.

El lector podra encontrar, en primer lugar, el analisis que realizan las componentes del
Colectivo Minerva, impulsoras del proyecto inicial, alrededor de los cuatro puntos esen-
ciales que, a su criterio, han sustentado el desarrollo del mismo durante estos afos: la
necesidad de clarificar conceptos; la diversidad y la evolucion de los enfoques de la prac-
tica enfermera y del liderazgo ético del cuidado; las nociones transversales del cuidado y
la sintesis de lo que ha supuesto la ética del cuidado en perspectiva enfermera.

Por su parte, Marian Barnes nos ilustra con una enriquecedora reflexion sobre la impor-
tancia de la ética del cuidado en la lucha por la justicia social, analizando algunas implica-
ciones de esta para definir politicas y estrategias de salud; asi mismo, argumenta cémo la
ética del cuidado puede ayudar a los profesionales de la salud a definir sus roles para
contribuir a unos objetivos de justicia mas amplios, en su quehacer profesional y también
en otras funciones que puedan llevar a cabo.

El bloque de enfoques colaborativos, en su capitulo 3, recoge interesantes aportaciones
desde una vision mas reflexiva como la de la Dra. Camps o mas practica como la de Carme
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Casas, todas ellas sobre el eje del cuidado, ya sea desde una perspectiva mas sociolégica o
bien mds enfocada a los colectivos profesionales del cuidado. Como cierre de este tercer
capitulo, el Colectivo Minerva recoge de forma integrada las aportaciones de los partici-
pantes en el seminario, todos y todas ellas profesionales del ambito clinico o académico
con experiencia e interés en el tema del cuidado.

Por ultimo, el lector tendrd a su disposicion un cuarto y ultimo capitulo de las componen-
tes del Colectivo Minerva sobre la practica de la ética del cuidado, en el que se habla de los
conceptos como punto de partida y se exponen luego las lineas de contribucion a la
reflexion sobre los retos del cuidado, finalizando con la concrecion de prioridades para su
correcto abordaje.

Este quinto seminario, cuyo contenido ofrecemos, quiere ser de nuevo una aportacion a
esta reflexion académica y profesional, que combina una vez mas el analisis tedrico con la
experiencia practica en «Etica y valores del cuidado».

Niuiria Terribas

Directora de la Fundacié Victor Grifols i Lucas,
Barcelona

Octubre de 2022
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Capitulo 1

El cuidado vy la ética del cuidado
en el Proyecto

Colectivo Minerva

Carmen Dominguez-Alcon, Montserrat Busquets,
Nuria Cuxart y Anna Ramio

Promover la ética del cuidado en perspectiva enfermera. Necesidad de clarificar conceptos
Prdctica enfermera y liderazgo ético en el cuidado

Temas esenciales y nociones transversales en el Proyecto
El cuidado como tema central de una sociedad verdaderamente democritica
Codificar la ética del cuidado
Lenguaje, (in) visibilidad del cuidado y responsabilidad profesional
Responder a necesidades en contextos especificos: nuevas configuraciones de
conocimiento
Centrar la implementacion de tecnologias de bienestar en valores y consecuencias
sociales
Cambios en las estructuras de las organizaciones de salud para avanzar en la
aplicacion de la ética del cuidado

A modo de conclusion: propuestas participativas, sensibles a la ética del cuidado
Notas
Bibliografia
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El cuidado y la ética del cuidado en el Proyecto

El presente capitulo trata del resultado del aprendizaje realizado durante los cinco anos del
Proyecto «Etica y valores del cuidado». Su contenido gira alrededor de cuatro puntos que
se han manifestado como esenciales para promover la ética del cuidado en contextos de
salud y sociales. El primero es la necesidad de clarificar conceptos; el segundo se centra en
la importancia de la diversidad y evolucién de enfoques en la prdctica enfermera y del lide-
razgo ético en el cuidado; como tercer punto se considera la presencia de temas esenciales
que surgen como denominador comun y, que a su vez, son nociones transversales; el cuar-
to punto ofrece algunos rasgos, a modo de sintesis, de lo que ha supuesto el cuidado y la
ética del cuidado en perspectiva enfermera en el desarrollo del Proyecto.

1. Promover la ética del cuidado en perspectiva
enfermera. Necesidad de clarificar conceptos

Los proyectos intelectuales a menudo siguen sorprendentes caminos al ir construyéndose
como realidad. En este caso el presente capitulo es fruto de la influencia de multiples per-
sonas que han acompanado el esfuerzo de trasladar en palabras, al papel y en forma digital,
ideas y experiencias. La trayectoria realizada, durante los cinco primeros anos del Proyec-
to (2015-2020), ha supuesto una inmersion en el cuidado y en la ética del cuidado que ha
permitido un proceso de reflexion critica, en perspectiva enfermera, diversa y comprome-
tida, en contextos profesionales y experienciales de la practica cotidiana. El capitulo pre-
senta un material de primer nivel e inédito, en lengua castellana, que conceptualiza la ética
del cuidado con la conviccién de ayudar a su aplicacion practica, en horizontes de demo-
cratizacion del cuidado.

El avance del conocimiento en la aplicacion de la ética del cuidado y en lo que podriamos
considerar «buenas practicas de cuidado» requiere una mirada capaz de explorar y desve-
lar las dimensiones menos usuales del concepto de cuidado. En la actualidad, a pesar de
que las instituciones y los profesionales de la salud plantean iniciativas relevantes y mani-
fiestan la voluntad de humanizacion y atencién personalizada, predomina una perspectiva
asistencialista en la atencion a la salud centrada en la enfermedad y las patologias. Este
enfoque supone un excesivo énfasis en la dependencia y las carencias, en las técnicas y
procedimientos, situando otros aspectos del cuidado en segundo término. Es preciso
seguir trabajando para afianzar el cuidado y su valor ético, sobre todo en lo que respecta a
su contribucion a hacer posible una reflexién profunda, clarificadora, especifica y amplia
del sistema de atencion a la salud en la sociedad.

La necesidad de clarificar conceptos ha surgido en diversas ocasiones durante los cuatro
seminarios realizados, en los que se ha profundizado en preocupaciones, dudas y temas
vinculados al trabajo cotidiano en la practica enfermera. En forma de aspectos que estan
latentes, no se nombran o apenas tienen presencia, lo que dificulta o impide su visibilidad.
Aspectos que son conflictivos y que se obvian, perturban y no se sabe como afrontar, que
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generan dilemas, frustracién, impotencia, angustia moral. Se presentan en una variedad de
términos como: ética enfermera, moral profesional, bioética, ética de las virtudes, ética del
cuidado, ética organizacional, liderazgo ético, sensibilidad ética, razonamiento ético,
preocupacion ética, dilema o problema ético, competencia ética, habitabilidad moral...
Todos ellos son términos utilizados de forma similar —a veces también de modo ambiva-
lente, ambiguo o incluso contradictorio- para expresar realidades cotidianas que no siem-
pre significan lo mismo para todas las personas implicadas, aunque se aplican en entornos
de actividad de cuidado y de atencién compartidos, pudiendo incluso llegar a confundir.

Por ello, en el convencimiento, tal y como afirma Barnes (2019, p. 71), de que «diferentes
definiciones de cuidado llevan a considerar las relaciones de cuidado de manera distinta,
lo que a su vez afecta a la forma de poner en practica el cuidado, la forma de trabajar el
cuidado», el paso inicial en el Proyecto fue adoptar una definiciéon de cuidado que pudié-
ramos defender y compartir. La propuesta de Fisher y Tronto respondia a esa idea, ya que
expresan que cuidar es:

la 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 mundo compren-
de nuestro cuerpo, nosotros 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;
Tronto, 2013, p. 139, y Tronto, 2017, p. 27).

El Proyecto «Etica y valores del cuidado» se ha vinculado desde sus inicios a los plan-
teamientos de Joan Tronto, autora reconocida internacionalmente desde la publicacion de
Moral Boundaries (1993) y posteriormente Caring Democracy (2013), ademas de articulos,
capitulos de libros e intervenciones en multiples foros. Aunque el conocimiento de su obra
no es generalizado en Espaiia, inspira desde hace tiempo la reflexion y el trabajo de perso-
nas investigadoras, estudiosas del cuidado y de la ética del cuidado.! Las ideas defendidas
por Joan Tronto sobre el cuidado, la ética del cuidado y los componentes del «buen cuida-
do» son el marco de referencia del Proyecto «Etica y valores del cuidado». Tronto aporta
una nocion ética esencial para el trabajo enfermero —centrado en el respeto, la dignidad, la
salud, el bienestar y la calidad de vida de las personas— que contribuye ademas a hacer
presente el impacto negativo en ausencia de tal orientacion. Esta autora considera que la
definicion de cuidado que realiza es muy amplia y queda mds clara al incluir varias fases
(2017, p. 27). En 1990, Fisher y Tronto especificaron cuatro fases del cuidado que no con-
sideraron correlativas, ya que pueden ocurrir simultdneamente y relacionarse entre si,
constituyendo los elementos clave para que el cuidado tenga lugar. Su planteamiento se ha
mostrado muy util como enfoque analitico para el estudio de las practicas del cuidado.
Estas fases son:

1) La necesidad de interesarse por una situacion (caring about) inicia el proceso de
cuidado; se presta atencién creando las condiciones que lo permitan. Se trata
de estar alerta, preocuparse por lo que sucede, en la conviccion de que la propia
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accion es necesaria para la mejora sintiendo que la satisfaccion de la necesidad
concreta es una cuestion que interpela y mueve a la accién. Tronto indica que el
requisito moral en esta fase es la «atentitividad» (attentiveness).?

2) Identificada la necesidad, alguien o alguna entidad debe encargarse de ella (caring
for) asumiendo la responsabilidad, cuyo requisito moral es la «responsividad» (res-
ponsiveness).” Implica hacerse cargo de la situacion, ademas de rendir cuentas a
personas concretas, grupos, comunidades y a uno mismo. Es la responsabilidad,
que alcanza su vertiente ética mas relevante al introducir la accién necesaria para que
el cuidado sea posible.

3) Proporcionar el cuidado (care giving) es la fase que requiere el trabajo real, directo,
del cuidado para satisfacer la necesidad. Tronto sefiala que quien lleva a cabo la
accion de cuidado debe estar capacitado para ello, e identifica la «competencia»
como el requisito moral necesario en esta etapa. Es posible que las personas que
lleven a cabo las acciones de cuidado no sean quienes hayan identificado la necesi-
dad; sin embargo, eso no las deja al margen. Al contrario, quien identifica la nece-
sidad debe velar por la competencia de quien la satisface, mientras que quien la
realiza responde de ella.

4) Recibir el cuidado (care receiving) supone que quien lo recibe responde al mismo;
es decir implica incluir en el proceso la respuesta de quien es cuidado. Se tiene en
cuenta su capacidad de responder, que esta de acuerdo con el cuidado y que se
autorresponsabiliza. El requisito moral en esta fase es la «capacidad de respuesta».

En 2013, Tronto afiadié una quinta fase en el proceso del cuidado, cuidar con (caring
with): mientras se produce el cuidado, las personas tienden a confiar en la provisién con-
tinuada del mismo. Los requisitos morales en esta fase son la «confianza» y la «solidari-
dad». Al cuidar se crean las condiciones para que cuiden de uno cuando esto sea necesario,
siendo conscientes de la interdependencia, ya que todas las personas somos dadores y
receptores de cuidado en distintos momentos de nuestras trayectorias vitales.*

Ademas de aportar una definicion del concepto de cuidado, Tronto pormenoriza en sus
razones éticas al entender que este se caracteriza por la intencién con la que se brinda y
por su finalidad (Sevenhuijsen, 2014). Al ser una préctica que puede ser reconocida por
sus fines, el cuidado corre el riesgo de ser entendido estrictamente como consecuencialis-
ta; por ello es importante profundizar en las dimensiones éticas que sefiala Tronto, ya que,
al identificarlas en un proceso, hace posible la atribucién de los resultados del cuidado a
las formas y maneras de llevarlo a cabo (Sevenhuijsen, 2003, pp. 179-197).

En resumen, los requisitos morales asociados al proceso de cuidado en sus diferentes fases
son: atentividad, responsividad, competencia, respuesta al cuidado y confianza y solidari-
dad (Tronto y Kohlen, 2017, pp. 37-52). En esta linea también se posiciona Marian Barnes
(2012) al afirmar que el cuidado consiste en estar atento a las necesidades y asumir la
responsabilidad de asegurar su satisfaccion para que las personas puedan crecer y expan-
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dirse. En una orientacién similar se manifiesta Ingunn Moser (2019) al aplicar el cuidado
como marco para las estrategias de implementacion de tecnologias destinadas a este ser-
vicio, asi como Helen Kohlen (2020) al poner el énfasis en modificar las estructuras de las
instituciones hacia posiciones mas democraticas e inclusivas.

En su conjunto los elementos citados contribuyen a fortalecer la ética enfermera al reafir-
mar el cuidado como un proceso y el papel esencial de la relacion, que para las enfermeras
es la relacion de ayuda, acentuando el papel de la persona cuidada como sujeto participan-
te y robusteciendo la responsabilidad profesional. Es una forma de entender las relaciones,
los contextos y las responsabilidades que promueve la inclusion de todos cuantos partici-
pan en la situacion de cuidado. De esta manera se hace posible el enfoque democratico del
cuidado, alejando relaciones de poder desiguales que pueden generarse al poner excesivo
énfasis en la dependencia y la carencia. Esa orientacion e ideas contribuyen a consolidar la
ética enfermera, que tiene su razén de ser en las personas sujeto de cuidado para atender-
las, ayudarlas en su vida cotidiana y promover sus capacidades y competencia para el
autocuidado. Al mismo tiempo ofrece un marco ético para el desempefio de la practica
del cuidado.

2. Practica enfermera y liderazgo ético en el cuidado

El cuidado es la actividad enfermera esencial (Dominguez-Alcén, 1979, 1981, 1986,
2017, 2020, 2021; Henderson, 1991). Desde los origenes de la enfermeria moderna, las
enfermeras se han preocupado de definir el marco de su actividad, responsabilidad y
competencia. El cuidado enfermero se ha entendido de diversas maneras: ayudar a cre-
cer y a vivir en situaciones de dificultad; llevar a cabo las acciones tal y como la persona
haria si pudiera por si misma; ser terapéutico en el hacer; favorecer el autocuidado;
tomar en consideracion la cotidianeidad y lo que da sentido a la vida de la persona;
actuar de forma congruente con la cultura, costumbres y modos de vida; tener en cuen-
ta la vivencia, los sentimientos, las emociones y las necesidades como parte esencial de
las respuestas humanas (Edwards, 2015). Quien ofrece cuidado ha de acompanar, ser
sensible, intervenir con las personas, individualizando la atencién en un ambiente de
respeto (Kérouac et al., 1996, p. 16).° La multiplicidad de maneras de entender el cuida-
do enfermero presenta unos elementos comunes que el equipo liderado por Kérouac
(1996) explicita: 1) la persona es el sujeto del cuidado, es quien lo recibe y quien respon-
de al mismo, ya sea una persona individual, una familia, grupo o comunidad; 2) el entor-
no son las condiciones internas y externas que influyen en la persona y las situaciones de
cuidado; 3) la salud, que, con una perspectiva integral y holistica, implica tener en cuen-
ta los aspectos fisicos, psiquicos, socioculturales y espirituales; y 4) el cuidado, en tanto
que actividad concreta orientada al bienestar de las personas, a fin de favorecer, mante-
ner y promover sus capacidades.
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El saber enfermero se explica desde la evolucion y avances del conocimiento y la respues-
ta a las nuevas necesidades socioculturales y formas de vulnerabilidad, incluyendo los
avances tecnoldgicos que implican el uso de dispositivos en la atencién a la salud, ponien-
do en valor el acervo del saber y el conocimiento enfermero. Actualmente, en 2022, se
fortalece la idea del cuidado como compromiso con la proteccion y el respeto a la dignidad
humana y con la salvaguarda de la humanidad. Un compromiso con la defensa de su valor
ético (Watson, Brewer y D’Alfonso, 2010; Gallagher, 2018, 2020). En este enfoque el cuidar
se construye en la reciprocidad entre personas que se ayudan, siendo la contribucién soli-
daria de todos imprescindible para el logro de resultados del cuidado ético, efectivo, sos-
tenible, adaptado, accesible y aceptable por quien es sujeto participante y receptor del
mismo.

En la practica enfermera la relacion es el vehiculo ético del cuidado. En ella se establecen
confianza, seguridad, preocupacion solicita y liderazgo. La relacion es lo que hace que las
personas sepan que estan y se sientan atendidas, al tiempo que se respetan y defienden sus
intereses. En la actual dindmica de inmediatez es imprescindible la aproximacién huma-
nistica de respeto hacia la persona: hacia lo que es, lo que le sucede y hacia los objetivos
que tanto ella como su entorno significativo, o comunidad en sentido amplio,® tienen
sobre su situacion vital y enfoque de vida digna. Por ello el caracter subjetivo y contextual
del trabajo enfermero, que conjuga sentimientos y razones, puede ser una buena aporta-
cion enfermera para la bioética actual, con frecuencia excesivamente centrada en la deli-
beracién formal y la racionalidad. En este empefio esta comprometida la enfermeria como
profesion y las enfermeras y enfermeros que la ejercen, que tienen un papel clave para
impregnar y hacer presente el valor del cuidado en todos los niveles de la organizacion,
desde la mision, vision y valores hasta las estrategias de cada proceso operativo. Ello supo-
ne el liderazgo de la profesion en el cuidado, con la responsabilidad de influir y transfor-
mar su propia practica y la de las organizaciones para incorporar la ética del cuidado en
su quehacer habitual.

El Proyecto «Etica y valores del cuidado» trata de facilitar y promover un didlogo y traba-
jo conjunto que oriente la practica profesional de las enfermeras en el marco de las orga-
nizaciones y de las politicas sanitarias. Con esta voluntad, en los parrafos siguientes se
resumen los temas que han surgido en los seminarios realizados, destacandose las nocio-
nes transversales de mayor relevancia identificadas.

3. Temas esenciales y nociones transversales
en el Proyecto

Durante la realizacién de los seminarios y publicaciones del Proyecto se evidencian algu-
nas nociones transversales presentes en las preocupaciones e intereses profesionales que

18

Compromiso con el cuidado y la ética del cuidado.
Desarrollo tedrico y aplicacion practica

ofrecen la posibilidad de reflexién tedrica y critica, al tiempo que la consideracién de su
aplicacion practica. A partir de ellas se facilita la reflexién para la aplicacion de la ética del
cuidado. La aportacién de Marian Barnes en el siguiente capitulo va en esta direccion.
Estas nociones transversales son:

El cuidado como tema central de una sociedad verdaderamente democratica.

Codificar la ética del cuidado.

Lenguaje, (in)visibilidad del cuidado y responsabilidad profesional.

Responder a necesidades en contextos especificos: nuevas configuraciones de

conocimiento.

m  Marco de andlisis para centrar la implementacion de las tecnologias de bienestar en
los valores y consecuencias sociales.

m Cambios en las estructuras de las organizaciones de salud para avanzar en la apli-

cacion de la ética del cuidado.

El cuidado como tema central de una sociedad
verdaderamente democratica

Ya desde el inicio del Proyecto se hace patente la relacion entre cuidado y democracia. Es
la propuesta de Joan Tronto (2017), que defiende la idea de convertir el cuidado en tema
central de una sociedad verdaderamente democratica. Plantea que ese acercamiento no es
utdpico sino realista puesto que al considerar las necesidades de cuidados como necesida-
des globales de todas las personas se hace patente la dimension politica del cuidado. Al
tener en cuenta la interdependencia humana y la complejidad de la organizacién de la
sociedad y del cuidado en ella, Tronto, frente al orden social de la economia de mercado
de las sociedades liberales, plantea que el marco para la organizacion politica y social sea
el cuidado, a fin de que, realmente, las personas y las necesidades para la vida sean el eje
central de la accién politica, social, profesional e individual. Tronto afirma que el cuidado
es cosa de todos, lo cual requiere redefinir, de forma inclusiva, las responsabilidades de
cada uno. Y para aquellos que escapan o se inhiben del cuidado por exclusion, ausencia o
excusa de que su responsabilidad se limita a obligaciones contractuales, acufia un nuevo
concepto: la «irresponsabilidad privilegiada».” Asimismo, esta autora alerta sobre la injus-
ticia en que se incurre cuando se obvian las responsabilidades de cuidado o no se facilitan
las condiciones necesarias para que el cuidado sea posible, ya sea dejando sin ayuda al
cuidador o consintiendo y naturalizando condiciones inadmisibles de relacién para quie-
nes proporcionan el cuidado.

Un aspecto relevante que aporta el cuidado en tanto que elemento para la sociedad demo-
cratica es la reflexion acerca del poder en las relaciones de cuidado. La manifestaciéon de
poder puede surgir cuando una persona o grupo precisan de la accién de otros para satis-
facer sus necesidades. Centrar la atencion en este aspecto conlleva alertar sobre la posible
presion o coaccion hacia la persona cuidada o hacia los propios cuidadores, siendo rele-
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vante considerar el cuidado como marco de referencia en el que situar el andlisis de las
relaciones de poder. Prestar atencion a este enfoque es especialmente importante porque
generalmente el debate ético en las profesiones de salud y sociales, en las instituciones y en
las politicas de salud ha centrado el interés en la bioética en detrimento del cuidado. La
importancia de la bioética es indiscutible, reconociéndose amplia y detalladamente los
avances innegables conseguidos en la aplicacion de los derechos humanos en el 4ambito
de la salud. Varios ejemplos lo ilustran: entre ellos el reconocimiento de la autonomia de
decision respecto a la propia salud con el consentimiento informado, que ha remodelado
las relaciones entre los profesionales y las personas atendidas. Ahora bien, la bioética se
interesa por las actitudes solidarias de empatia y compasion ante la atencion a personas
que sufren y son vulnerables, pero considera la vulnerabilidad y el sufrimiento como
algo que surge en determinadas ocasiones y les ocurre a algunas personas, y no como una
condicion que comparten todos los seres humanos.

En consecuencia, con el modelo de referencia del pensamiento occidental, liberal, forma-
lista y pragmatico, con escasa atencion hacia la ética del cuidado, la bioética considera la
relacién e impacto de la vulnerabilidad y dependencia en la vida humana dejando el cui-
dado como un aspecto tangencial (Busquets, 2019). Sin embargo, cada vez mds voces se
alzan reclamando una bioética menos normativa y mas sensible a las diferencias culturales
y sociales y a las condiciones particulares como factores a tener en cuenta en la salud. Al
respecto, algunos autores argumentan la necesidad de un cambio cualitativo hacia un
enfoque politico prestando atencion a los contextos para poder tomar decisiones ajustadas
y acordes a cada situacion particular (Lopez-de-la-Vieja, 2019).

Incorporar el discurso ético del cuidado a la bioética es otro aspecto crucial que situa la
contribucion social de las enfermeras y enfermeros a la democratizacién del cuidado en
la sociedad, mostrando su compromiso y liderazgo en las propuestas e iniciativas politicas
de acciones de cuidado, institucionales y sociales, que evidencien los resultados consegui-
dos. La aportacion del cuidado a la democracia explica la voluntad de las coordinadoras
de este Proyecto en adoptar el concepto de «ética del cuidado» en el trabajo enfermero; en
usar las fases especificadas por Tronto (1993, 2013) como ejes del «buen cuidado»; en pro-
fundizar en las conductas que se derivan de los atributos que propone tal orientacion; y en
definir criterios de evaluacién que midan sus resultados.

Codificar la ética del cuidado

Para la ética del cuidado la moral se establece en la relacion con los demas (Busquets,
2019). Por ello una pregunta clave es si esta puede ser codificada.® La conducta ética de los
profesionales de la salud viene definida en los cddigos éticos o deontoldgicos, que son el
deber profesional y la guia ética de actuacion, aunque con frecuencia se critican por su
caracter abstracto y su lejania de las situaciones concretas. Por ello, a menudo, las normas
que establecen son ignoradas por los profesionales y de poco o nada sirven a quienes reci-
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ben el cuidado. Desde la ética del cuidado las respuestas son siempre contextuales y depen-
den de las personas involucradas; por ello, las normas éticas y deontoldgicas deben ser
explicitadas por quienes deben llevarlas a cabo. Asi, el cardcter inclusivo de la ética del
cuidado hace que todos los actores implicados en una situacion de cuidado participen
activamente en la busqueda de la respuesta ética. Este enfoque conlleva dificultades pues-
to que no siempre es posible disponer de espacios de participacion que faciliten esa apro-
ximacion, de ahi que Tronto y Kohlen (2017) planteen un enfoque que puede denominar-
se intermedio. Proponen que, a partir de las normas de los codigos de ética, quienes deben
llevarlas a cabo consideren los siguientes aspectos: a) la relacion, analizando el enlace entre
los diversos actores del cuidado en esa situacion concreta; b) la responsabilidad, definiendo
e interrelacionando entre las personas participantes la responsabilidad de cada una de
ellas; c) el poder, identificando el riesgo del ejercicio de poder jerarquico en las relaciones
entre personas cuidadas y cuidadores. Dirimir estas cuestiones ayudard a traducir en com-
portamientos las normas y valores que los codigos difunden y, en cada caso, encontrar las
conductas éticas adecuadas a la situacién concreta, a fin de lograr el mejor cuidado posible.

Lenguaje, (in)visibilidad del cuidado y responsabilidad
profesional

La tercera nocién transversal contiene tres elementos que poseen especial protagonismo
porque han sido recurrentes en el proyecto: el lenguaje del cuidado, la (in)visibilidad del
cuidado y la responsabilidad profesional individual y colectiva. El propdsito, desde la
reflexion que se plantea aqui, es evidenciar su presencia, su relacion con la ética del cuida-
do y la posibilidad de medir de forma comparable y efectiva su impacto en el cuidado
como resultado/logro de la practica enfermera en la salud de la poblacion.

La necesidad del lenguaje del cuidado ha sido un denominador comun: la importancia de
las palabras, qué se nombra y por qué es esencial, asi como cuales son las consecuencias
del uso e interpretacion de algunos términos y qué conlleva no nombrar, no prestar aten-
cion o ignorar algunos aspectos. El lenguaje permite visualizar lo que esta presente y qué
no se hace patente, identificando cudles son las consecuencias de no hacerlo. El lenguaje
da cuenta de formas de hacer individuales, colectivas y sociales instauradas, con impacto
y efectos en la visibilidad y consideracion del cuidado. Las palabras suelen marcar una
orientacién mas alla de una accién concreta, Gnica en el tiempo, y su repercusion no es
leve ni circunstancial. Entre otras multiples formas de nombrar inadecuadas que favore-
cen formas de hacer y que facilmente se deslizan hacia estereotipos a erradicar se encuen-
tran, por ejemplo: cosificar a la persona al identificarla por su patologia (diabético, hiper-
tenso, etc.), seguir denominando «paciente» (como sinénimo de persona enferma) a toda
persona que requiere cuidado, ya sea una mujer al dar a luz o un nifo en la consulta
pedidtrica, o nombrar y designar como «abuelo» a toda persona mayor. El objetivo seria
evitar siempre el uso generalizado del término «paciente» e identificar a la persona por su
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nombre. La ética del cuidado comporta una especial sensibilidad hacia los términos que
encasillan, clasifican, atribuyen valor o asignan caracteristicas que remiten a clichés a
erradicar negativos o no pertinentes. Términos, que «naturalizan» un uso incorrecto o
reiterado derivados de desacuerdo, confusién o informacion limitada acerca de la nomen-
clatura, o simplemente por costumbre o reticencia al cambio. El lenguaje da lugar al regis-
tro del cuidado como evidencia de la accién/intervencion que incluye ademas informacion
del conocimiento experto que se utiliza y aplica. Ello, a su vez, deja constancia: del tiempo
necesario y de los requerimientos para llevar a cabo un buen cuidado; de la responsabili-
dad de rendir cuentas de la accién; de la competencia para su buena realizacién; de las
personas implicadas en cada situacion y relacion de cuidado; de la respuesta del sujeto de
cuidado en interrelacion con quien lo provee; de la relacion establecida mientras ocurre la
accion con presencia de confianza; y, finalmente la posibilidad de mantener la continuidad
del cuidado.’

La (in)visibilidad del cuidado es el segundo elemento que se interrelaciona con la dificultad
relativa al lenguaje. Lo que no se nombra, no existe (Goertz y Mazur, 2008). Lo que no esta
escrito no es tenido en cuenta. La importancia del lenguaje se traduce en la visibilizacion
del conocimiento ético que generan las enfermeras y cdmo este proporciona evidencias
para la toma de decisiones, al tiempo que muestra cémo lidera la prescripcion de cuidados
(Macia, 2021). Sin embargo, en general, la verbalizacion y el registro del cuidado es parcial,
dejando solo constancia de la aportacion del conocimiento experto enfermero en técnicas
y procedimientos. Esta forma de hacer contribuye a la escasa/nula conciencia de la apor-
tacion enfermera, diferenciada como propia, mas alld del rol de colaboracién. Ello conlle-
va la no visibilidad del cuidado a nivel institucional, a pesar de la buena valoracién y
satisfaccion que expresa la poblacion con la practica enfermera. No disponer de registros
concretos referidos al conjunto global y variado de acciones que constituyen el cuidado
enfermero impide identificar su impacto.

El lenguaje enfermero es esencial porque evidencia el conocimiento moral al expresar
como cada persona construye y busca significado a su experiencia de salud/enfermedad, a
fin de elaborar los objetivos a alcanzar en cada situacion de cuidado. Un paso clarificador
es sefialar las variadas consecuencias de las «invisibilidades» del cuidado haciendo patente
el dafo que ocasiona el colocar el cuidado en lugar secundario cuando existe un énfasis
biomédico excesivo, que puede implicar costes en sufrimiento moral innecesario, tanto
para las personas atendidas como para los cuidadores. Por ejemplo, no tener en cuenta la
respuesta emocional de la persona frente a una mala noticia, o las necesidades de ayuda de
una familia para reorganizar el cuidado en el domicilio. El impacto de la invisibilidad del
cuidado para la practica enfermera deriva en el silencio de las enfermeras en el seno de los
equipos. Frente al no reconocimiento de su legitimidad para aportar respuestas validas
limitan su participacion en la toma de decisiones, tanto las que conciernen a su practica
clinica cotidiana como a las relacionadas con las politicas organizacionales o gubernamen-
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tales de salud. Identificar esas «invisibilidades» es el paso inicial que permite plantear
algunas estrategias, dar lugar a recomendaciones para que la aportacién enfermera sea
visible, se reconozca su impacto y se potencie (Rifa y Espinosa, 2017, p. 53; Macia, 2021).

Junto al lenguaje y la visibilidad, el tercer elemento, presente en las experiencias, es la res-
ponsabilidad, entendida como un valor ético profesional hacia las personas atendidas, los
propios profesionales y la sociedad. Desde el marco de aplicacion de la ética del cuidado
asignar responsabilidades es un elemento clave para el buen cuidado; por ello la primera
manifestacion de responsabilidad enfermera es buscar respuestas/soluciones adaptadas,
accesibles y aceptables a las situaciones en las que se interviene (Dominguez-Alcén, 1997,
2001; Dominguez-Alcén, Kohlen y Tronto, 2017). Su valor ético conlleva tratar de alcan-
zar lugares de influencia y liderazgo suficientes, de acuerdo al puesto que se desempena
dentro de la organizacién, que permitan desarrollar la perspectiva y connotacién positiva
orientada al mejor cuidado. Liderar el cuidado es la responsabilidad de influir y transfor-
mar las organizaciones para que conozcan, comprendan, consideren e incorporen la ética
del cuidado como responsabilidad de todos, y sean capaces de promover contextos favo-
rables y acciones transformadoras, teniendo en cuenta que responder a las demandas de
cuidados implica un esfuerzo combinado. Es mas que un empefio individual, requiriendo
el trabajo de un equipo multidisciplinar en el que las actitudes y acciones de cuidado no
son atribuibles inicamente a las enfermeras.

Sin embargo, las enfermeras muestran que el cuidado es la esencia de su profesion, porque
centran su atencion en la persona sujeto del cuidado y en sus expectativas y en cada situa-
cidn concreta. Por ello es preciso que sean ellas quienes ejerzan el poder del cuidado, no
como dominacién sino como responsabilidad para que el cuidado exista. En este sentido,
estamos de acuerdo con Lunardi, Peter y Gastaldo (2006): «Cuando las enfermeras desis-
ten de utilizar su poder, en beneficio del de otros estamentos profesionales, probablemen-
te estén limitando la calidad de los cuidados que sus pacientes reciben». El elemento
esencial del valor ético de la responsabilidad de las enfermeras es el compromiso con la
indagacion critica y permanente, a fin de buscar las mejores respuestas a las necesidades
de cuidados (Dierckx-de-Casterlé et al., 2002). El valor ético profesional de la responsabi-
lidad del cuidado implica considerar también las experiencias vividas por los profesiona-
les, incluidas las de sufrimiento y temor. De esta manera, a nivel individual e institucional
y en los equipos, las enfermeras favorecen la participacion y la transversalidad de respues-
tas y estrategias como parte de su responsabilidad en todos los ambitos de decision.

También conviene sefialar la importancia del liderazgo de las enfermeras en el cuidado
como responsabilidad de este colectivo hacia la sociedad. Este liderazgo en el cuidar se
materializa en todos los ambitos de la practica enfermera: asistencia, gestién, formacion
e investigacion. Tiene un papel clave en la capacidad de impregnar y hacer presente el
valor del cuidado en todos los niveles de las organizaciones, desde la mision, vision y
valores hasta las estrategias de cada proceso operativo. La difusion de experiencias que
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evidencian cémo desde la préctica enfermera se organiza y lleva a cabo el cuidado pueden
mostrar como trasladar la ética del cuidado a la vida cotidiana y a la accién politica
(Gallagher, 2018).

Responder a necesidades en contextos especificos: nuevas
configuraciones de conocimiento

Analizar el papel del cuidado como bien publico y la ética del cuidado como referente
politico y social hace patente la importancia de diferenciar su valor ailadido y lo que supo-
ne la contribucion enfermera en el conjunto de varias disciplinas. Hay multiples argumen-
tos que sustentan que el cuidado configura un conocimiento: por ejemplo, al considerar el
cuidar al mismo nivel que el curar se favorecen las relaciones de cuidado no jerarquicas,
de confianza y crecimiento, relaciones que hacen posible el acompafiamiento y la escucha
porque mantienen un acercamiento respetuoso con un didlogo veraz, dando cabida a
emociones, sentimientos y valores. Relaciones que entienden la importancia de la comu-
nicacion sensible, sobre todo en situaciones de vida donde la fragilidad y la vulnerabilidad
estan mas presentes y que comprenden la necesidad del cuidado para alcanzar cotas de
autonomia personal, huyendo del paternalismo o maternalismo. Cuidar es un enfoque
generador de autonomia porque esta centrado en facilitar los recursos a la persona para
que pueda descubrir y movilizar sus propias capacidades y las de su entorno, sentir que es
capaz de tomar las riendas de su propia vida y que consiga hacerlo efectivamente. Se trata
de una autonomia relacional porque se desarrolla en la relacién con los demas (Delgado,
2012; Busquets, 2017, pp. 64-71). Aqui el cuidado se presenta como una aportaciéon nece-
saria para la bioética, ayudando a superar la comprension de la autonomia como atributo
personal y mejorando, entre otros aspectos, los contextos de comunicacion para el consen-
timiento que, desde la visidon exclusivamente principista, dejan a la persona sola en su
decision de aceptar o no la propuesta profesional (Scott, 2013). En resumen, el cuidado
promueve entornos y relaciones satisfactorias, generadoras de autonomia y autocuidado
para todos los intervinientes en las situaciones de cuidado. ;Es esto una utopia? ;Cémo
apoyar esta orientacion y su aplicacion practica?

Marian Barnes," al recordarnos que el cuidado es un asunto politico, profundiza en la
interrelacion entre la justicia y el cuidado. El cuidado promueve la justicia porque, al cen-
trar la busqueda de respuestas éticas en la relacion y en los contextos concretos, sus res-
puestas son siempre adaptadas a las necesidades y capacidades de las personas. Utilizar el
marco teérico del cuidado en la elaboracion de politicas y en las organizaciones refuerza
el debate democratico en las instituciones, posibilitando la respuesta a las necesidades
consideradas tradicionalmente y a las emergentes, en la cambiante realidad actual.

Al defender la creacion de espacios que promuevan la centralidad del cuidado, Barnes
(2019, p. 49) abre la posibilidad de cambiar las reglas y generar nuevas configuraciones
de conocimiento en forma de organizaciéon democratica en las instituciones de salud y
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sociales. Posibilita aprender a gestionar de acuerdo a los objetivos de las personas impli-
cadas en cada situacion de cuidado. De esta forma invita a reconocer los cambios en la
significacion del cuidado en cada contexto, a fin de generar y aplicar conocimientos.
Seguin Barnes, es preciso evidenciar los elementos de influencia presentes en las situacio-
nes de cuidado, con objeto de poner en practica alianzas politicas y sociales que tengan
como eje central la ética del cuidado. Son ideas complejas, y a continuacion presentamos
algunos ejemplos de experiencias de trabajo en perspectiva enfermera que ayudan a com-
prender su importancia.

Un ejemplo es utilizar la ética del cuidado como marco para la formacion en servicio, en
el caso de las enfermeras y en cuanto a la mejora de competencias, que procura la reflexion
activa y critica de las participantes en la actividad formativa y permite que identifiquen por
si mismas los beneficios del proceso de mejora, favoreciendo la cohesién y motivacion de
los equipos y dando a su vez impulso a nuevas iniciativas. En el entorno asistencial, es
ejemplo cuando la ética del cuidado da lugar al esfuerzo por humanizar los contextos de
alta intensidad de intervencién como las UCI, en las que, debido a la atencién centrada en
la gravedad clinica, se corre el riesgo de dejar al margen el sufrimiento de las personas
atendidas, las de su entorno significativo y el de los profesionales. En realidad, el marco
ético del cuidado ayuda a resolver la tensién permanente entre control y bienestar, rediri-
giendo las acciones hacia la promocién de la maxima calidad de vida en situaciones de
compromiso vital. Por ejemplo, tomando las medidas que hagan posible el descanso,
reposo y suefo; preservando y facilitando la intimidad corporal en todo momento; esta-
bleciendo paseos o salidas en cama como formas de interrelacion con el entorno; adaptan-
do el lenguaje técnico a la comprension de la persona y familia; garantizando el contacto
regular con las personas del entorno significativo, y trabajando el duelo familiar y/o crean-
do espacios para que los profesionales de la atencion directa puedan elaborar las experien-
cias de cuidado.

Otro ejemplo de aplicacion de la participacion e inclusion de todos los actores, tal y como
promueve la ética del cuidado, lo ofrece la organizacion de dinamicas de grupo. Las reu-
niones periddicas entre personas con los mismos problemas de salud que, con la ayuda de
una enfermera referente experta, definen participativamente necesidades de cuidados,
pueden contribuir de forma relevante a su autorresponsabilizacion en la busqueda de
maneras de vivir de la manera mas saludable posible su situaciéon de vida, incrementando
su competencia para afrontar la situacion. La experiencia de aplicacion del cuidado al
trabajo de grupo se basa en la deliberacion entre iguales, un aspecto fundamental, por
ejemplo, en el ambito del cuidado de adolescentes con problemas de salud crénicos que
precisan cambios frecuentes que afectan a su vida cotidiana.

El énfasis en la participacion activa de todos los actores en el cuidado puede modificar las
relaciones con las personas mayores. La creacion de espacios de relacion intergeneracio-
nal, en una comunidad, promueve el buen trato a los mayores al hacer posible compartir
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experiencias y conocimientos entre las personas que conviven en ella. Las personas mayo-
res, a menudo dejadas al margen sobre todo en cuanto a valorar su conocimiento y expe-
riencias, tienen asi la oportunidad de verse reconocidas. Asimismo, la aproximacion de la
ética del cuidado a las relaciones intergeneracionales proporciona también a los mas
jovenes la posibilidad de un mayor y mejor acercamiento y entendimiento con las perso-
nas mayores. Todos estos son ejemplos de iniciativas relevantes que muestran formas y
contextos variados de aplicacion de la ética del cuidado en cuanto a la materializacion de
ideas y logros de buen cuidado.

Centrar la implementacion de tecnologias de bienestar
en valores y consecuencias sociales

Seguir avanzando en la comprension de la complejidad del cuidado y de la ética del cui-
dado conecta con temas que progresivamente se convierten en esenciales. En este apartado
se tratan las nuevas relaciones que plantea el uso de tecnologias en el ambito de la salud,
cuya presencia es creciente, argumentando las condiciones necesarias para su participa-
cién en el cuidado.” Si bien algunas tecnologias aparentan prestar atencion al papel y
responsabilidad del propio usuario, y que este puede elegir libremente, ganar autonomia
y controlar aspectos de su propia salud y bienestar, no siempre se acompanan de la sufi-
ciente informacion que evite la comprension sesgada. Dado que la nocién y presencia de
las maquinas en la atencidn a la salud sigue asociada a la idea de ayuda instrumental, fria,
vinculada a la deshumanizacién, corre el riesgo de que los profesionales que la utilizan se
alejen del cuidado focalizando su atencion de forma casi exclusiva en la tecnologia.

El uso de tecnologias genera dudas y preocupaciones que diferentes autores expresan al
preguntarse: «;Como podemos identificar, comprender y tratar los problemas éticos y
sociales planteados por la robdtica de la salud?», argumentando que: «Junto al analisis
ético, la evaluacion de la tecnologia clasica y la especulacion filoséfica, se necesitan formas
de reflexion, didlogo y experimentaciéon que se acerquen mucho mds a las practicas de
innovacion y los contextos de uso» (Carsten-Sthal y Coekelberg, 2016, p. 152).

En este sentido, la perspectiva enfermera y la ética del cuidado abren un panorama distin-
to precisamente por la consideracion del enfoque ético de la relacién de cuidado, ya que
incluir la escucha, la participacion, el acompainamiento, la negociacion, el acuerdo/acep-
tacion y la necesidad de tener en cuenta el contexto concreto es un poderoso factor de
transformacion.'? La preocupacion por la ayuda que la tecnologia puede prestar al bienes-
tar y calidad de vida de las personas es compartida con otras disciplinas, por ejemplo la
ingenieria médica, preguntandose como la tecnologia puede aportar bienestar y calidad de
vida: ;qué parte del cuidado estamos dispuestos a entregar a los dispositivos tecnoldgicos?
squién toma la decision de usarlos? ;quién asume la responsabilidad cuando hay errores
y/o consecuencias no previstas derivadas de su uso?
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Para el cuidado, un aspecto crucial es como se siente y percibe la persona en relacién
con su dignidad (Locsin et al., 2018). Por su parte, Moser ha desarrollado un marco
tedrico® que introduce los recursos teéricos y analiticos del cuidado y de la ética del
cuidado en el andlisis de las necesidades y la evaluacién de las tecnologias en el cuidado.
Asi, con el objetivo de facilitar la participacién constructiva y critica de todos los acto-
res en los procesos de desarrollo e implementacion plantea seis preguntas basicas:
1) scuales son los retos y necesidades?; 2) ;qué valores tienen presencia?; 3) ;qué actores
estan involucrados?; 4) ;como se distribuyen los roles, tareas y responsabilidades?;
5) squé competencia, capacidad y otros recursos se requieren?; y 6) ;qué negociaciones,
ajustes, adaptaciones y procesos de aprendizaje tienen lugar en su implementacién y
evaluacion?' (anexo 1.1). De esta manera, Moser facilita identificar los beneficios que
puede conllevar el uso de tecnologias si se lleva a cabo teniendo en cuenta el marco
tedrico de la ética del cuidado.

En resumen, la preocupacion por convertir la tecnologia en un instrumento del cuidado
implica considerar su aportacién al bienestar teniendo en cuenta que la rapidez con la que
se producen los cambios supone una alerta en cuanto a valorar nuevas necesidades y ries-
gos. Es por ello que el enfoque de la ética del cuidado guia la implementacion ética de las
tecnologias del bienestar. Esta aproximacion requiere estar alerta con respecto a causas
que pueden impedir o dificultar su acceso y/o uso adecuado y seguro. Por ejemplo: fijar la
atencion en la dignidad de la persona en la relacion entre el uso de la tecnologia y la pro-
mocion de su autonomia y seguridad; tener en cuenta en su aplicacion criterios de justicia
social, ayudando a los grupos que no disponen de recursos tecnoldgicos; considerar la
brecha de edad u otros elementos que puedan suponer marginacién para algunas personas
a las que la tecnologia llegd cuando sus capacidades de aprendizaje disminuian. Son lineas
sugerentes para su evaluacion continuada mostrando el grado de responsabilidad y com-
promiso profesional con los valores que humanizan la asistencia. Con ello se refuerza la
contribucion esencial de la practica enfermera vinculada a los logros y los resultados del
cuidado, de manera que es crucial visibilizar de forma clara y efectiva su (re)conocimiento
en el disefio, implementacién y evaluacidn en el uso de tecnologias para que sean realmen-
te tecnologias de bienestar.

Cambios en las estructuras de las organizaciones de salud
para avanzar en la aplicacion de la ética del cuidado

La ética del cuidado se vincula a la innovacion de las practicas asistenciales de manera
abierta, pensando en estrategias de aproximacion holistica centradas en las personas que
se desarrollen en instituciones flexibles con un enfoque a partir de los componentes del
cuidado y de las condiciones que lo posibilitan. Avanzar en la sensibilidad ética del cuida-
do y en la aplicacion de la ética del cuidado en la sociedad del siglo xx1 requiere explorar
las formas de incluir la ética del cuidado, y la perspectiva enfermera del cuidado, en el
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debate ético de las instituciones de salud como indicador de buena practica asistencial y
en las instituciones educativas como criterio de buena formacién. Y de esta forma conso-
lidar las posibilidades democratizadoras y de transformacion de las acciones de cuidado,
proceso en el que enfermeras y enfermeros desempefian un papel insustituible y crucial
(Serrano, 2022).

Para que las instituciones de salud puedan realizar cambios en sus estructuras favorecedo-
ras de buen cuidado es necesario que ellas mismas sean cuidadosas, de modo que el cui-
dado se considere también un marco de referencia para la gestiéon. Actualmente, gran parte
de las organizaciones de salud manifiestan promover un modelo de atencién centrado en
las personas. Para hacer realidad este enfoque es imprescindible que la estructura de la
propia organizacion establezca algunas condiciones, entre ellas que cuide de las necesida-
des de los profesionales y del personal que se preocupa, responsabiliza y efectta el cuidado.
De esta manera la ética del cuidado se incorpora a la accion de las instituciones: cuidar
a quienes cuidan como elemento transversal de la gestion (Busquets, 2021). Este plan-
teamiento supone un cambio radical de orientacion: de la atencion centrada en el proto-
colo se pasa a la atencidn centrada en la persona y su entorno significativo. No se trata
unicamente de una cuestion teérica o formal, sino que debe traducirse en conductas y
experiencias concretas. Para hacerlo posible hay un largo camino a recorrer (Kohlen,
2020) cuyo inicio es la consideracion del esfuerzo emocional y cognitivo que el cuidado
conlleva y que requiere poder ser trabajado en el seno de los equipos o en espacios de
reflexion creados a tal efecto.

Los aspectos clave de la ética del cuidado -la consideracion del entorno cercano y préximo
o mis alejado pero significativo, la centralidad del cuidado en la relacién, la definicién de
responsabilidades, la alerta con respecto a la presencia de jerarquia de poder, el estar aten-
to-, entre otros, son también esenciales para los gestores (o deberian serlo). El esfuerzo por
generar entornos de cuidado para los trabajadores que promuevan la reflexion y la sensi-
bilidad ética hacia las vivencias y experiencias de las personas atendidas y su entorno sig-
nificativo requiere que los profesionales reciban la ayuda institucional suficiente para
poder superar sus propios escollos y dificultades al realizar acciones de cuidados. Es
importante sefialar el efecto que produce la falta de cuidado hacia los profesionales (Falcd,
2012). Es un aspecto todavia poco estudiado, pero que estd presente y se manifiesta de
distintas formas entre profesionales que lo hacen patente (Carnevale, 2013). Un ejemplo
reciente es la falta de cuidado de que han sido objeto y han hecho publico en los medios
de comunicacién un considerable nimero de trabajadores sanitarios durante los tiempos de
pandemia de la COVID-19. Malestar que se traduce en sintomas fisicos, en un enorme
cansancio y agotamiento, entre otros, que se puede calificar de «sufrimiento moral» (Bell-
ver, 2020). A ello se aftaden los efectos negativos de la escasez de recursos personales, que
no solo repercuten en los propios profesionales sino que también acarrean consecuencias
en el cuidado de las personas atendidas.
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El cambio en las estructuras implica que la gestién sea sensible a las vivencias de sufri-
miento que experimentan los profesionales en el ejercicio de su actividad. Para ello es
preciso colocar el cuidado en una posicion central y transversal en todas y cada una de las
politicas institucionales. Desde esta perspectiva, Kohlen (2020, pp. 63-76, 77-89) analiza
como la ética de las instituciones de salud se ha desarrollado alrededor de la bioética y de
forma separada de la ética del cuidado, ofreciendo un ejemplo de cdmo, al aplicar la ética
del cuidado, se puede movilizar el cambio ético en las instituciones mediante lo que ella
denomina el modelo de los tres pilares.”>'® Su propuesta ilustra la aplicacion de la ética del
cuidado a la formacion en servicio de enfermeras y médicos, mostrando un enfoque de
aprendizaje ético colaborativo que promueve comprender las experiencias en términos
éticos, tolerar la incertidumbre y estimular la cooperacion. Es una orientacién valiosa para
introducir cambios facilitadores de la aplicacion de la ética del cuidado a fin de demo-
cratizar y promover el cuidado en instituciones de salud y en sociedades cuidadoras
(Dominguez-Alcén, Busquets, Cuxart, Ramid, 2020)."”

4. A modo de conclusion: propuestas participativas,
sensibles a la ética del cuidado

Se ha reunido una abundante informacidn teérica, a la que se aiade el conocimiento deri-
vado del analisis y la reflexién, que ha permitido disponer de casi una treintena de expe-
riencias que forman parte de las publicaciones del Proyecto. El trabajo ya realizado y el que
se reine en la presente obra tienen como propdsito elaborar unas orientaciones para llevar
a cabo propuestas de avance viables en el cuidado y la ética del cuidado en su desarrollo
tedrico y aplicacién practica en una sociedad democratica y cuidadora. La reflexion que
surge alrededor del Proyecto «Etica y valores del cuidado» lleva a sintetizar consideracio-
nes en torno a siete puntos que se retinen como esquema de un «plan de accién» para el
futuro y que se formula como sigue:

1) Avanzar en establecer el papel central del cuidado en las organizaciones a tra-
vés de acciones relacionadas con indicadores sensibles al cuidado y la practica
enfermera.

2) Planificar acciones para lograr una mayor presencia de la nocién/concepto de cui-
dado en los diferentes 4mbitos institucionales, en la perspectiva del desempeifio
profesional del cuidado enfermero.

3) Consolidar la ética del cuidado en los entornos formativos, asistenciales, de gestion
e investigacion profundizando en los aspectos tedricos y empiricos a través de
acciones/intervenciones contextualizadas.

4) Promover el liderazgo enfermero en experiencias en las que el cuidado sea el argu-
mento prevalente, asi como fomentar la competencia en comunicacion de las enfer-
meras en el seno del trabajo en equipos multidisciplinares.

29



El cuidado y la ética del cuidado en el Proyecto

5) Flexibilizar las culturas organizacionales mediante consensos que permitan
avanzar.'®!?

6) Establecer acciones especificas a desarrollar en distintos entornos y en los Comités
de Etica Asistencial (CEA) que garanticen la presencia del cuidado.

7) Favorecer el debate acerca de la ética del cuidado, desarrollando acciones en distin-
tos ambitos, niveles y formatos.

El titulo del seminario —que a su vez es el de la presente obra- es el objetivo y la responsa-
bilidad que se ha fijado el Colectivo Minerva para todo el Proyecto «Etica y valores del
cuidado». Nos han acompafiado un niimero considerable de personas que han sentido
una inclinacién similar y que con entusiasmo han compartido sus inquietudes colaboran-
do activamente en las distintas actividades durante mas de cinco afios. En este primer
capitulo del quinto libro de este Proyecto hemos tratado de centrar la perspectiva enfer-
mera en el tema propuesto considerando los conceptos esenciales, como llegar a ellos y
tratar de desarrollarlos en contexto. En este proceso y reflexion critica han destacado seis
temas esenciales que, en los capitulos que completan la presente obra, se concretaran
desde la perspectiva enfermera. Conscientes de la necesidad de influir desde esa posicion
privilegiada en la situacién de cuidado, para avanzar en la organizacion y provision del
mejor cuidado posible. En el capitulo siguiente, Marian Barnes ofrece algunas claves para
ello, centradas en el cuidado y la justicia.

Notas

1. Varias intervenciones de Joan Tronto estan recogidas en espanol en libros que presen-
tan la informacién de seminarios, jornadas, congresos o similares. Por ejemplo: Tronto
(2017) y Tronto y Kohlen (2017) (pp. 19-35; pp. 37-52). Véase también Tronto (2017)
y el prélogo en Dominguez-Alcon (2017), Evolucion del cuidado y profesion enfermera
(pp. 29-31).

2. Utilizamos el neologismo «atentividad» para traducir la palabra inglesa attentiveness,
un concepto que indica prestar atencion, preocuparse, estar alerta, darse cuenta de las
necesidades que precisan cuidado. Es la condicion esencial previa para responder a
las necesidades de otros que viven situaciones de fragilidad y vulnerabilidad. Tronto lo
aplica también a los seres vivos, el medioambiente y la ecologia.

3. La «responsividad» traduce la palabra responsiveness, que, generalmente, se utiliza en
el discurso politico como la capacidad de un Gobierno para atender a sus ciudadanos.
Se trata de la disposiciéon de explicar, justificar y responsabilizarse por las acciones
emprendidas, asumiendo las consecuencias. Implica la capacidad de respuesta y de
actuacion. Para maés informacion ver Cantua (2019).

4. Las fases y elementos del cuidado descritos por Joan Tronto estin presentes en varios
apartados de las publicaciones del Proyecto. Por ejemplo, en el capitulo 2 de EI futuro
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del cuidado. Comprension de la ética del cuidado y prdctica enfermera esta autora plan-
tea una discusion acerca de la codificacion del cuidado, mientras que, en el capitulo 5
del mismo libro, Busquets, Delgado, Jiménez, Santos y Vila analizan la importancia de
la visibilidad del cuidado. También en el capitulo 1 del libro Tecnologias y nuevas rela-
ciones en el cuidado plantean la relacion entre el cuidado y las tecnologias del bienestar.

La perspectiva enfermera sobre el valor ético del cuidado, el sentido ético del mismo y
por qué es importante ocuparse de la ética del cuidado se tratan ampliamente en el
capitulo 1 de Tecnologias y nuevas relaciones en el cuidado.

Incluye explicitamente la idea de organizaciones e instituciones.

La reflexion de Tronto es amplia y matizada; se recomienda leer los textos originales
de esta autora ya referenciados.

La respuesta a esta pregunta estd ampliamente tratada en Tronto y Kohlen (2017).

Se aplica la propuesta de Tronto en las fases analiticas del cuidado que esta autora
propone.

En Nuevas politicas del cuidar. Alianzas y redes en la ética del cuidado, Marian Barnes
expone la relacion entre el cuidado y la justicia centrandose en el aspecto politico del
cuidado (pp. 49-67).

Para ampliar la informacién sobre tecnologias de bienestar consideradas como siste-
mas, dispositivos o aplicacidn, disefiados para cambiar la actitud o el comportamiento
de las personas de una manera predeterminada, véase el capitulo «Tecnologias de
cuidado y bienestar», en Tecnologias y nuevas relaciones en el cuidado (pp. 23-55). En
el mismo libro véase también el capitulo de Ingunn Moser: «Con los valores y las con-
secuencias sociales en el centro: marco para una implementacién participativa de la
tecnologia del bienestar» (pp. 57-78). Y para completar la perspectiva de las tecnolo-
gias de bienestar, también en la obra citada, el capitulo de Carmen Dominguez-Alcén
«Robots y cuidados» (pp. 187-216).

Esta idea estd desarrollada en el capitulo «Tecnologias de cuidado y bienestar», en
Tecnologias y nuevas relaciones en el cuidado (pp. 34-55).

El marco tedrico de Moser se encuentra referenciado en varios capitulos de la obra
anteriormente citada: Tecnologias y nuevas relaciones en el cuidado (2019). Véase espe-
cialmente el capitulo 12 y el apéndice (p. 240).

El anexo 1.1 de la obra anteriormente citada incluye el detalle de ese marco teérico
general.

El modelo se centra en tres aspectos: a) una formacion continuada en ética y desarrollo
de habilidades para y con los miembros del comité de ética y para los profesionales
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interesados en la ética clinica; b) un comparierismo entre el grupo de personas que
comparten la formacién, con un enfoque en el trabajo en equipo y en el desarrollo
individual; y ¢) un espacio abierto para la presentacion y debate sobre nuevas cuestio-
nes o problemas éticos relevantes para la ética clinica.

16. Véase el grafico de la p. 89, en el texto Etica del cuidado, innovacién inclusiva y calidad
asistencial.

17. Para ampliar esta informacion véanse algunas consideraciones que pueden contribuir
a la reflexién y elaboracion de propuestas en el capitulo 16.

18. Los temas que surgieron en los debates de los seminarios se recogen en la tabla 16.1
(p. 317) de Etica del cuidado, innovacién inclusiva y calidad asistencial (2020).

19. En la tabla 16.2 de Etica del cuidado, innovacién inclusiva y calidad asistencial se reco-
gen las consideraciones para profundizar en los resultados y en la evaluacion de la
calidad del cuidado (p. 318).
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La necesidad del cuidado para la justicia: reflexiones sobre la ética
del cuidado para los profesionales de la salud

Introduccion

Actualmente, la ética del cuidado esta bien instaurada en un amplio rango de disciplinas
y campos de estudio. Podemos definir diferentes perspectivas e interpretaciones. Su rele-
vancia y poder como medio para comprender y cambiar como convivimos en el mundo
se ha visto reforzada por las crisis contemporaneas: la pandemia, el cambio climatico, asi
como las crisis debidas a la forma en que los Estados nacién y las instituciones internacio-
nales abordan las necesidades cambiantes de poblaciones mas envejecidas y cada vez mas
moyviles.

La ética del cuidado no es un campo abstracto de la filosofia moral, pero tampoco es una
rama de la ética profesional. Es una ética que nos puede ayudar en la vida cotidiana, tanto
en la toma de decisiones politicas como en la orientacion de las practicas que suelen estar
mas asociadas al concepto del cuidado. Es una forma de ver el mundo, lo que le importa a
la gente y como podemos convivir bien, basada en la sociologia, la psicologia y la filosofia
moral.

En este capitulo quiero abordar la importancia de la ética del cuidado en la lucha por la
justicia y como puede esto ayudar a enfermeras y otros profesionales de la salud a definir
sus roles para contribuir a unos objetivos de justicia mas amplios, no solo en el contexto
de sus interacciones diarias con los usuarios del sistema sanitario, sino también en otras
funciones que pueden desarrollar. Quiero hacer algunas reflexiones que pueden ayudar a
profundizar en la comprension de la ética del cuidado tanto teérica como aplicada, y para
ello quiero empezar por sus origenes.

Distinguir la ética del cuidado de la ética
de la justicia

Los origenes de la ética del cuidado recaen en la distincién de Carol Gilligan (1982) sobre
las diferentes formas de abordar la moralidad y la ética. Su trabajo se centr originalmen-
te en las teorfas del desarrollo y la madurez moral, y gran parte de sus primeros estudios
surgieron al darse cuenta de que dichas teorias estaban basadas en investigaciones que
unicamente incluian a niflos varones. Como respuesta, emprendié una importante colec-
cién de trabajos de investigacion con nifios y nifias, adolescentes, mujeres y hombres
jovenes. Esta investigacion incluy6 estudios que invitaban a los encuestados a dar su opi-
nién sobre dilemas morales extraidos de los casos practicos que se les presentaban, asi
como estudios que exploraban sus opiniones y respuestas a dilemas de la vida real a los que
se habian enfrentado, incluyendo decisiones tomadas sobre el aborto. Mas adelante,
Gilligan (2011) se describi6 a si misma como una persona que sabe escuchar. A raiz de
escuchar esos testimonios durante sus trabajos de investigacién, pudo oir una voz diferen-
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te, una que a menudo era suprimida o silenciada. Mientras que la voz de la ética de la
justicia habla de derechos y normativas, la voz de la ética del cuidado habla de relaciones
y responsabilidades. La ética del cuidado feminista sigue poniendo el énfasis en la necesi-
dad de escuchar voces diferentes que normalmente son marginadas o silenciadas (Barnes
et al., 2015).

Reflexionando sobre su trabajo, veinte aflos después de la primera publicacion de su libro
In a Different Voice, Gilligan seal6 que los problemas derivados de querer ser altruista
cuando se entablan relaciones no solamente afectan a los propios individuos, en particular
a las niflas y mujeres a las que se les ensefa a evitar el egoismo, sino que tienen implica-
ciones mas amplias:

La decision de no hablar suele ser bien intencionada y psicolégicamente protectora, motiva-
da por la preocupacion por los sentimientos de las personas y por la concienciacion de las
realidades de la vida propia y la de los demds. Y, sin embargo, al restringir sus voces, muchas
mujeres, consciente o inconscientemente, estan perpetuando una civilizacién con voz
masculina y una forma de vida que se basa en desconectarse de las mujeres (Gilligan, 2011,
pp. x-xi).

Esto puede ser de una especial relevancia cuando tenemos en cuenta la posicion de las
enfermeras dentro de una profesion jerarquica, donde las expectativas de autosacrificio
pueden llevar a la explotacion (Bowden, 1997). Como iré mencionando, esto también
apunta a la importancia de permitir que se escuchen voces distintas, tanto en la esfera
politica como en el entorno de los cuidados: una comprensién mas exhaustiva de la justi-
cia y de lo que hace falta para conseguirla requiere escuchar voces diversas que puedan
ofrecer perspectivas que provengan de una variedad de entornos marginados.

Ser humano y experimentar la justicia

La importancia del trabajo de Gilligan debe entenderse en el contexto de la promocién de
los valores de separacién, independencia y autonomia, en lugar de los de conexion y rela-
cion. En las ultimas décadas del siglo xxy principios del xx1, en las sociedades occidenta-
les se dio por hecho que las personas son distintas por naturaleza, independientes entre si
y que un objetivo clave de la politica publica debe ser promover responsabilidades y solu-
ciones individuales a los problemas de salud y bienestar. Esto coincidi6 con una reclama-
cion de justicia social por parte de las personas receptoras de servicios de atencion que se
habian visto convertidas, en gran medida, en pasivas y dependientes. El cuidado propia-
mente dicho se vio empafiado por el hecho de considerarse una negacioén opresiva de los
derechos individuales (Barnes, 2011).

Los trabajadores del sector sanitario atienden a las personas en momentos de sus vidas en
los que la dependencia de los demas puede, literalmente, salvarles la vida, y la importancia
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de la conexién es muy evidente. Pero esto es una gradacion: no se trata de que durante la
mayor parte de nuestra vida seamos completamente independientes y solo en circunstan-
cias extremas necesitemos de los otros. Ser humano implica entablar relaciones con los
demas y la practica ética y justa en todos los contextos requiere una capacidad para atender
y responder a las personas como seres que se relacionan entre ellos.

Gilligan trazé una conexidn entre relacién y lenguaje:

Una relacion necesita conexion. No depende solamente de la capacidad de empatia o de la
capacidad de escuchar alos demds y aprender su idioma, o de adoptar su punto de vista, sino
también de tener una voz y tener un lenguaje (Gilligan, 2011, pp. ix-x).

De nuevo, pone énfasis en la importancia de que haya una voz y un lenguaje para hablar
de estas cosas. Necesitamos un lenguaje para nombrar las cosas, para que existan. Gilligan
cité como ejemplo el daflo causado por el hecho de no nombrar el acoso sexual como una
experiencia concreta. Sin un lenguaje para identificar esta experiencia en particular, podria
ser desestimada, como ha ocurrido a menudo, y muchas mujeres han sufrido por ello. Esto
se aplica con frecuencia a las experiencias de aquellos que estdn marginados. Las microa-
gresiones que sufren los negros en su vida cotidiana son un ejemplo similar de algo que se
siente pero que es dificil de nombrar, por lo que puede pasar desapercibido. La fildsofa
Miranda Fricker (2007) ha abordado el papel del prejuicio al hacer que tanto las mujeres
como los negros carezcan de credibilidad como sujetos de conocimiento. Se convierten en
personas menos creibles o dignas de confianza debido a la estereotipacion, lo que Fricker
llama «injusticia epistémica». Volveré a hablar sobre la justicia epistémica mas adelante.

La investigacion de Gilligan explor¢ la disociacion entre lo que las nifias y las mujeres
sentian, pensaban y sabian, y lo que los valores dominantes integrados en las formas de
hablar les decian que tenian que pensar. Identifico resistencias entre las nifias para enta-
blar conversaciones cuando se les pedia aceptar la distinciéon binaria entre altruismo y
relacion. La resistencia experimentada a través del malestar personal puede servir para
identificar problemas politicos que requieren una accién colectiva y, en su trabajo poste-
rior, Gilligan exploré el impacto transformador y el potencial de unir cuidado, ciudadania
y justicia.

Gracias a escuchar una voz distinta, con la que los jovenes luchaban por dar sentido a
preferencias y conflictos morales, modulé una diferencia en la ética: la ética del cuidado,
a diferencia de la ética de la justicia. Pero en un libro publicado en 2011, Joining the
Resistance, el Gltimo capitulo se titula «Resisting injustice: a feminist ethic of care». Alli
une explicitamente el cuidado y la justicia.

Los filésofos morales, politdlogos y otros que asumieron y desarrollaron estudios sobre la
ética del cuidado respondieron intentando argumentar que uno u otro principio deberia
tener prioridad. Algunos de los que se mostraban cautelosos, o incluso hostiles, a la ética
del cuidado no querian degradar la importancia de la justicia. Pero Gilligan los une expli-
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citamente para argumentar la necesidad que la justicia tiene del cuidado. Unir el cuidado
y la justicia no es desdibujar la distincién que hay entre ellos. Mas bien necesitamos exa-
minar la naturaleza del cuidado, su importancia en el reconocimiento de la interdepen-
dencia ontoldgica de los seres humanos y, por lo tanto, lo que permite la busqueda de
politicas y practicas justas. Mi respuesta a las cuestiones de «cuidado o justicia» es que el
cuidado es necesario para la justicia (Barnes, 2006). Pero mas que eso, pensar en el cuida-
do amplia nuestra concepciéon de lo que es la justicia, nos permite hacer preguntas dife-
rentes e identificar respuestas diferentes, necesarias para lograr la justicia.

Lograr la justicia a través del cuidado

Cuando escribia sobre un curso que impartié con un colega sobre la resistencia a la injus-
ticia, Gilligan dijo que la motivacién para conseguirla estaba basada en una perspectiva
sobre la resistencia ética en las democracias constitucionales, con trabajos de investiga-
cion sobre el desarrollo psicoldgico. De esta manera, esperaba que al considerar democra-
cia y psicologia juntas se darfa una nueva perspectiva sobre cuestiones fundamentales,
como por ejemplo por qué la injusticia sistematica persiste en sociedades aparentemente
comprometidas con las instituciones y los valores democraticos. Ella escribio:

Examinar estas cuestiones nos ha llevado a ver la ética del cuidado, basada en la voz y en la
relacion, como una ética de resistencia tanto a la injusticia como al autosilencio. Es una ética
humana, integral a la practica de la democracia y al funcionamiento de una sociedad global.
De una manera mas controvertida, es una ética feminista, una ética que guia la lucha histo-
rica para liberar a la democracia del patriarcado (Gilligan, 2011, p. 175).

Argumentando que «una ética feminista del cuidado fomenta las capacidades que consti-
tuyen nuestra humanidad y nos alerta de las practicas que las ponen en riesgo» (ibid.,
p- 177), Gilligan afirma que la justicia no es posible sin el cuidado. Otros autores nos han
llevado al debate sobre justicia y cuidado. Virginia Held (2006) consider¢ la distincion
entre cuidado y justicia como un valor moral y cuestioné cémo decidimos cual de los dos
principios, cuidado o justicia, deberia ser la base para la toma de decisiones morales.
Sugirié que el cuidado es un principio mds fundamental que la justicia, pero también lleg6
a la conclusion de que la verdadera cuestion es como se pueden combinar estos valores
fundamentales: «;Coémo debe encajar el marco que estructura la justicia, la igualdad, los
derechos y la libertad con el sistema que delimita el cuidado, la relacién y la confianza?»
(Held, 2006, p. 66).

Esa es una pregunta que debe abordarse constantemente en los diversos contextos perso-
nales, politicos e institucionales en los que se deben tomar decisiones reales sobre qué es
lo mejor o lo correcto en cada circunstancia. Held los considera en relacién con los dife-
rentes entornos juridicos: como el papel de la ley con relacién al acoso sexual o con los
derechos a prestaciones sociales, donde las consideraciones de justicia no pueden abando-
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narse en favor de una apelacion al cuidado. Pero si bien la ética del cuidado no puede
sustituir a la ética de la justicia, concluye que es el cuidado el que debe proporcionar el
marco fundamental dentro del cual deben encajar las éticas de la justicia, la utilidad o la
virtud:

El cuidado me parece ser el mas bésico de los valores morales. Sin el cuidado como practica
descriptible empiricamente, no podemos tener vida en absoluto, ya que los seres huma-
nos no pueden sobrevivir sin él. Sin un cierto nivel de preocupacién por otros seres
humanos, no podemos tener ninguna moralidad (ibid., p. 73).

Otros han continuado este debate de varias maneras. Eva Feder Kittay es una filosofa
moral que también es madre de una hija con graves discapacidades cognitivas (1999,
2010). Kittay nos da un buen ejemplo de lo que hemos aprendido del feminismo sobre la
importancia de dar voz a lo que conocemos de nuestras vidas y experiencias personales,
en lugar de ponerlo entre paréntesis como si no fuera relevante para formular cuestiones
éticas y politicas.

Kittay critico las teorias liberales de la justicia con relacidn a la igualdad inalcanzable que
promovian. En su libro Love’s Labor (1999), expone diferentes criticas feministas a la
igualdad, incluida una que denomina la «critica de la dependencia». En ella, se refiere a
como las teorias liberales de la sociedad y de la justicia social se basan en la nocion de
sociedad como una asociacion de iguales que:

[...] enmascara las dependencias y asimetrias inevitables que forman parte de la condicion
humana (las de menores, personas mayores, y enfermas), dependencias que a menudo mar-
can los lazos humanos mads estrechos. Por lo tanto, la presuncion oculta con eficacia las
necesidades de los dependientes en la sociedad y el papel tradicional de la mujer en la aten-
cion de esas necesidades (ibid., p. 14).

A nivel personal, su experiencia como madre de una nifia discapacitada le hizo reconocer
el grado de compromiso que implica la crianza y las consecuencias que tiene para la justi-
cia, tanto para las personas cuidadoras como para quienes reciben el cuidado. Afirma que
los condicionantes que impiden el cuidado materno en determinadas circunstancias impi-
den la justicia:

En la medida en que una mujer no puede llevarlo a cabo (en la expresion adecuada a su
propia cultura) debido a condicionantes sociales, politicos o econémicos adversos, en esa
medida se enfrenta a una injusticia. Entiendo entonces que el requisito para poder ser
madre, es decir, que se dé la condicién de poder cuidar como una madre, constituye una de
las circunstancias de justicia (ibid., p. 154).

Para ser madre hay que tener una relacion con otra persona. La justicia requiere crear las
condiciones en las que se puedan sostener las relaciones. Por lo tanto, en lugar de pensar
en la justicia como algo que reside en los individuos, que a veces pueden competir por los
derechos (como se observo en las respuestas de algunas personas con discapacidad que, al
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promover sus propios derechos, cuestionaron que se pusiera el foco en los derechos de los
cuidadores), debemos pensar en la justicia en términos de su capacidad para sostener
relaciones. La justicia debe estar al alcance de las personas cuidadoras, de las trabajadoras
de la dependencia, asi como de quienes cuidan. Es aqui donde la ontologia relacional de la
ética del cuidado puede ofrecer conocimientos no disponibles en la ética de la justicia.
Centrarse en los derechos de las personas, como los que se recogen en documentos legales
o de derechos humanos, puede ocultar o poner un énfasis secundario en la relacionalidad.
La ética del cuidado no se dirige ni a los que brindan el cuidado ni a los que lo reciben,
sino a ambos en relacion de unos con otros. Y esto quiere decir que debemos prestar aten-
cion a las caracteristicas de las relaciones que deben tenerse en cuenta para posibilitar la
justicia: caracteristicas como la vulnerabilidad, el poder, el respeto, la dignidad y la reci-
procidad. Ninguna de ellas puede entenderse adecuadamente como vinculada Ginicamen-
te a las virtudes individuales, y todas estdn implicadas en el logro de la justicia tanto a nivel
interpersonal como estructural. Es injusto tanto para los que reciben cuidados, que son
vulnerables a ser explotados por sus cuidadores a nivel individual, como para aquellos que
sufren una enfermedad o discapacidad de larga duracién, que se ven en una situaciéon de
desventaja colectiva debido a la estereotipacion categodrica.

Por lo tanto, una ética del cuidado no ignora el impacto de la opresion, la marginacion o
las relaciones de poder, todo lo cual se considera una cuestién de justicia, sino que los
enfoca en lo que caracteriza las expresiones y experiencias particulares de las relaciones en
diferentes contextos, y en lo que implica buscar reparar los danos causados cuando son
injustos. Pueden ser dafios derivados de desigualdades estructurales, de exclusiones y
marginaciones colectivas contemporaneas e histdricas que abarcan factores culturales,
epistémicos y materiales, asi como dafos resultantes tanto de la explotacion de la voluntad
de cuidar como de practicas que deberian ser de cuidado pero que se perciben como abu-
sivas, degradantes o incompetentes. He elegido deliberadamente el término «daiios» aqui
para reflejar la importancia de «reparar» en la definicién de cuidado de Fisher y Tronto:

A un nivel mas general, sugerimos que cuidar sea visto como una actividad de especie que
incluye todo lo que hacemos para mantener, continuar y reparar nuestro mundo para
que podamos vivir en €l lo mejor posible. Ese mundo incluye nuestros cuerpos, nosotros
mismos y nuestro entorno, y buscamos entretejerlo todo en una red compleja que sustente
la vida (citado en Tronto, 1993, p. 103).

Necesitamos considerar el cuidado y la justicia juntos.

Contextos de cuidado

Como he sugerido hasta ahora, a medida que se ha desarrollado el estudio sobre la ética
del cuidado, se ha aplicado en varios contextos, algunos de los cuales son esperables: enfer-
meria, asistencia social, educacién de la primera infancia y cuidados de larga duracién
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para personas mayores, por ejemplo. Otros mas sorprendentes incluyen las relaciones
internacionales, la democracia participativa, la arquitectura y el disefio urbano.
Recientemente, su importancia para un mundo que va mas alla de lo humano se ha con-
vertido en un enfoque significativo (por ejemplo, Puig de la Bellacasa, 2017), basandose en
la inclusién del medioambiente de Fisher y Tronto en su definicion de «todo lo que hace-
mos» para vivir en este mundo tan bien como nos sea posible. Esto viene estimulado no
solo por la curiosidad intelectual y el deseo de desarrollar la erudicion, sino también por
la creciente urgencia de los problemas existenciales a los que nos enfrentamos por culpa
del cambio climdtico y la pérdida de la biodiversidad. Que aumenten los @mbitos en los
cuales el pensamiento del cuidado esta demostrando ser util, es una indicacion de su poder
y su potencial impacto transformador. Lo relacional se vuelve cada vez més obvio a medi-
da que las interdependencias de nuestras vidas en este mundo demuestran ser fuentes
tanto de fortaleza como de vulnerabilidad. Nuestro comportamiento explotador hacia el
mundo que va mas alla de lo humano es fuente de dafios colectivos pero desiguales. Se ha
reconocido que nutrir relaciones que prestan atencién al medio natural es una fuente de
bienestar. Y la interseccién entre el cuidado y la justicia en este contexto es claramente
evidente en el impacto desigual del cambio climatico y otros dailos medioambientales.

Todas estas cuestiones son éticas: no podemos separar las que son solo una cuestion de
ética, solo una cuestion de politica o solo una cuestion de practica. Debemos considerar el
cuidado en diferentes contextos y comprender mejor lo que implica en relacion con la
manera en que tratamos de convivir en diferentes espacios y momentos. Las implicaciones
en un contexto de salud son las que requieren considerar el cuidado y la justicia juntos, no
solo cuando hacemos el trabajo practico de proveer cuidados. También cuando diselamos
los espacios fisicos en los que se brinda este cuidado; cuando trazamos las estructuras
organizativas que ayudaran o dificultaran que los profesionales realicen su trabajo; cuando
desarrollamos politicas para la atencién a la salud y para temas como la vivienda y los
espacios verdes que tienen un impacto en la salud; y cuando llevamos a cabo los trabajos
de investigacion que proporcionaran informacion tanto para la confeccion de politicas
como para su ejecucion. Y en todos esos contextos, el «nosotros» involucrado en estos
procesos debe incluir no solo a quienes se preocupan por los servicios de atencion a la
salud porque trabajan en ellos, sino también a quienes se preocupan porque sus vidas se
ven directamente afectadas: los que padecen problemas de salud y los que estan cerca de
ellos (Barnes, 2012, capitulo 8).

Una corriente de trabajo dentro de la ética del cuidado que ha sido de particular impor-
tancia, desde mi perspectiva como cientifica social que trabaja en el campo de la politica
publica y social, asi como en contextos de practica aplicada y en la vida cotidiana de quie-
nes viven con enfermedades mentales, discapacidades y envejecimiento, es la aplicacion de
la ética feminista del cuidado al analisis critico de politicas. El trabajo de Selma Sevenhuijsen
(1998) desarroll6 un sofisticado método analitico para este fin, siendo el primero que
encontré sobre la ética del cuidado.
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Si pensamos en los origenes de la ética del cuidado, en como Gilligan identifica una «voz
diferente», y lo relacionamos con el contexto de la confeccion de politicas, se abre la cues-
tion de la importancia no solo de comprender con qué voz se redactan y promulgan las
politicas, sino la relevancia de disponer de voces diferentes para la forma en que estas se
enmarcan y articulan. Selma llam¢ al proceso que desarrolld «rastreo» (trace) porque
implico rastrear los marcos normativos en las politicas y evaluarlos desde la perspectiva de
la ética del cuidado. La etapa final de este proceso involucrd una «renovacion» (renewal):
un proceso que va mas alla de la critica para sugerir alternativas transformadoras.

En su libro Citizenship and the Ethics of Care, aplicé este proceso a dos contextos politicos:
el debate publico sobre la custodia de los hijos, y el debate sobre las politicas publicas de
atencion a la salud en los Paises Bajos. Examino los textos normativos para comprender
como se nombra y conceptualiza el cuidado, qué suposiciones son evidentes sobre donde
se encuentran las responsabilidades del cuidado, siendo la dimensién de género de parti-
cular importancia; cdmo se conciben los individuos: racionales, independientes o interde-
pendientes o relacionales e interdependientes. Otros han utilizado el enfoque del «rastreo»
de manera mas o menos explicita para abordar una variedad de areas normativas, inclui-
dos varios contextos diferentes de politicas de salud. Centrar nuestra atencion en la forma
en que se enmarcan las politicas también requiere saber qué voces han contribuido a
redactar la normativa.

Asi que en la siguiente parte de este capitulo quiero considerar ejemplos de areas de politicas
sanitarias contemporaneas en los que la perspectiva de la ética del cuidado podria ayudar a
mejorar. Y al hacerlo, os invito a alejaros de los encuentros presenciales entre los trabajado-
res de la salud y quienes utilizan los servicios que brindan, sus pacientes o cualquier otro
nombre que se les quiera dar, para pensar en su posicién como personas que estin tanto
implementando como influyendo en las politicas sanitarias y estan preocupados por la
forma en que esas politicas tienen impacto tanto en las capacidades para cuidar como para
conseguir justicia. Quiero invitaros a entender vuestra posicién dentro de una red de cuida-
dos que se extiende mas alld de lo que sucede en los pabellones del hospital, en la clinica, en
el domicilio de alguien cuando le visita una enfermera, para pensar en el tipo de conocimien-
to y comprension que debe contribuir a crear las politicas, organizaciones y entornos en los
que se puede realizar el cuidado y que enmarquen el lenguaje con el cual podamos hablar de
las injusticias y como el personal de salud puede trabajar con otros para solucionarlas. Es
importante destacar que esos «otros» son los que estan directamente afectados y se preocu-
pan por las politicas y practicas de salud porque sus vidas mejoraran o empeoraran como
resultado de ellas: ya que conocen los problemas a través de la experiencia directa.

Los ejemplos que presento aqui plantean diferentes preguntas. No sugiero respuestas
especificas que un enfoque de la ética del cuidado podria proponer, sino mas bien el tipo
de preguntas, los temas que deben abordarse, la forma en que podemos llegar a decisiones
sobre politicas y practicas si las consideramos desde la dptica de una ética del cuidado.
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Cuidado al final de la vida

Se ha escrito mucho sobre la importancia de la ética del cuidado en relacién con las per-
sonas mayores (por ejemplo, Barnes et al., 2018; Lloyd, 2012). Pero quiero centrarme en
el tema especifico del cuidado al final de la vida. Liz Lloyd (2004) sefiala la contradiccién
entre las politicas que ponen énfasis en vivir mds tiempo, hasta la vejez, y el descuido que
sufren las personas mayores dependientes, junto con las expectativas de que las personas
mayores no vivan demasiado tiempo y se vuelvan una carga, algo que muchas de ellas
tienen muy internalizado. Pero Lloyd también expone las deficiencias de un enfoque de la
justicia basado en los derechos de quienes se acercan al final de sus vidas. Afirma lo
siguiente, relacionado con lo que he escrito antes sobre la importancia del lenguaje:

No tenemos un lenguaje que represente adecuadamente la naturaleza de la justicia social y
los derechos de aquellos que dependen de la ayuda y los cuidados de otros. Frente a la muer-
te, ;qué sentido tiene la emancipacion? (Lloyd, 2004, p. 236).

El impacto de las ideologias individualistas en el contexto de la muerte se hace evidente en
la promocién de las declaraciones de voluntades anticipadas, o testamentos en vida, que
extienden los derechos civiles hasta el momento de la muerte, incluso después de que las
personas hayan perdido su capacidad mental. Lloyd se pregunta cdmo cualquiera de noso-
tros puede ejercer control sobre lo que sucede en el momento de la muerte. Pero tampoco
en este punto debemos perder de vista la importancia de lo relacional. Cita una investiga-
cién en Estados Unidos que ha demostrado que los afroamericanos son muy reacios a
hacer declaraciones de voluntades anticipadas debido a la falta de confianza en los profe-
sionales de la salud. Los factores relacionales, incluido el historial de experiencias de
ausencia de cuidado por parte de los profesionales de la salud, afectan a la toma de deci-
siones, como también se ha evidenciado en la reticencia de muchos estadounidenses
negros y ciudadanos del Reino Unido a recibir las vacunas contra la COVID-19.

A un nivel mas personal, la preocupacién de las personas mayores por la armonia y el
bienestar familiar se ha demostrado repetidamente en investigaciones relacionadas con la
muerte y el hecho de morir. Las personas tienen prioridades relacionales, y el cuidado al
final de la vida sigue siendo una conexién con los demas. Escuchar a las personas mayores
revela hasta qué punto su bienestar depende no solamente de la forma en que son tratados
como personas, sino también de su capacidad para cuidar a los demas en ese momento y
su preocupacion por los demas después de su muerte. Reconociendo este punto, Lloyd
aplica las etapas de cuidado de Tronto al cuidado al final de la vida y a las politicas rela-
cionadas con esto.

El médico Atul Gawande (2014) no se basa explicitamente en la ética del cuidado, pero en
su libro Being Mortal. Illness, Medicine and what Matters in the End hace preguntas que
reflejan los conocimientos generados por la ética del cuidado. Su experiencia como médi-
co le hallevado a reconocer la importancia de los factores relacionales cuando las personas
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que estan proximas a la muerte reflexionan sobre lo que les importa, y entiende su trabajo
como el hecho de determinar una respuesta de cuidado capaz de ayudar a que estos facto-
res se materialicen en los ultimos dias de la vida de las personas. Al concluir su libro,
sefala que esas preguntas son las que el personal de salud deberia formular en todo
momento, no solo en el momento de la muerte.

Cuidado a migrantes

El segundo ejemplo plantea diferentes tipos de preguntas. Una suposicién que a veces se
hace sobre el cuidado es que solo es relevante cuando consideramos las relaciones cercanas
y familiares directas. Algunos (por ejemplo, Engster, 2007) han sugerido que existe una
jerarquia de relaciones en términos de responsabilidades o, en palabras de Engster, obli-
gaciones o deberes de cuidar. Sefiala un vinculo explicito entre una definicién del cuidado
que lo limita a satisfacer las necesidades de forma inmediata, segin lo préximas que sean
las relaciones que tenemos. Entonces, ;como consideramos las responsabilidades hacia
aquellos que podriamos llamar desconocidos? (Barnes, 2012, capitulo 6). Este es un pro-
blema importante en el contexto de los desplazamientos globales de poblacién: el aumen-
to de la migracién y, a menudo, mas recientemente en el caso de Afganistan, los refugiados
que huyen de la muerte o la opresion. ;Pensamos en esto en relacion con si las personas
tienen o no derecho a acceder al cuidado de la salud (o, de hecho, a otras formas de ayu-
das) en paises donde no son ciudadanos? ;O, mds bien, prestamos atencion a las necesida-
des y a nuestras responsabilidades de satisfacerlas? La ética del cuidado puede plantear
otra forma de verlo.

Natalia Paszkiewicz era una estudiante de doctorado que trabajaba conmigo en un estudio
sobre la forma en que los trabajadores sociales respondian a las solicitudes de ayuda de
los refugiados (Paszkiewicz, 2011). Las opiniones de los profesionales se movian entre los
discursos sobre los derechos y sobre los cuidados. Algunos pedian reglas formales que
pudieran seguir para determinar como responder, otros buscaban entornos en los que fuera
posible ofrecer una respuesta basada en su evaluacion de las necesidades inmediatas.
Habia indicios claros de tension entre la ética del cuidado y la ética de la justicia en lo que
se refiere a cdmo los trabajadores sociales trataban de responder a las personas que no eran
ciudadanas del pais y, a menudo, se encontraban en un limbo legal. Los trabajadores ope-
raban en un contexto en el que la normativa ofrecia poco reconocimiento explicito a
aquellos cuyas necesidades de cuidados y bienestar surgian de su condicion de refugiados.
A nivel de normativa, una respuesta a los refugiados ha sido tratar de mantenerlos a dis-
tancia mediante la creacién de centros de procesamiento en el extranjero. Esta fue una
estrategia adoptada por el Gobierno australiano y se ha considerado recientemente en el
Reino Unido. Es mas facil desatender la necesidad si esta no es visible de inmediato. Se
podria decir que esta politica pretende impedir deliberadamente que se establezca una
relacion, previniendo el prestar la atencion (attentiveness) que representa el inicio del
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cuidado, y que esos trabajadores sociales buscaran espacios para ofrecer una respuesta,
priorizando los derechos formal y explicitamente definidos. Se invisibiliza a las personas y
esto lleva a que se impida cualquier reconocimiento de responsabilidad ética hacia su salud
y bienestar.

Hay otros aspectos de la situacién de los refugiados y los migrantes que el planteamiento
de la ética del cuidado nos invita a considerar. Uno es una perspectiva que reconoce a las
personas que migran como cuidadores y receptores de cuidados. Este es el caso concreto
de los que migran para cumplir funciones especificas de cuidado, como empleados domés-
ticos/del hogar, cuidadores personales o trabajadores de la salud. Joan Tronto (2005) ha
argumentado que los que lo hacen para asumir trabajos que muchos son reacios a realizar
deberian ser reconocidos como ciudadanos, en lugar de ser castigados como ilegales.
Teodora Manea (2015) ha escrito sobre la posicion de los que podriamos considerar cui-
dadores de «élite»: médicos que migran y quedan desconectados de sus redes de cuidados
y que se deberian identificar como personas que también necesitan cuidado. Ambos nos
piden que reconozcamos que entender el cuidado como relacional requiere considerar la
posicion de quienes brindan y quienes reciben los cuidados, y adoptar politicas que reco-
nozcan que las personas no ocupan una posicion unidimensional.

Una perspectiva de la ética del cuidado también requiere tomar perspectiva y considerar
nuestras responsabilidades globales y como las politicas de un Estado nacién contribuyen
a los movimientos migratorios globales. Ademads de los factores que empujan a la migra-
cion, hay factores que la atraen, por ejemplo las politicas nacionales que animan a que las
personas migren para cuidar. Las personas, en su mayoria mujeres, dejan a sus familias en
manos de otros para asumir roles de cuidadoras en Occidente (Williams, 2010). Las con-
secuencias de las interdependencias que se generan, asi como las que preexisten, no pue-
den ser englobadas adecuadamente dentro de un marco de derechos individuales. Un
enfoque desde la politica de la ética del cuidado nos obliga a pensar en esto.

Legislacion e investigacion en salud mental

Mi dltimo ejemplo parte del tema concreto de la atencién no voluntaria en el contexto de
la salud mental. Tiene un interés especial para mi, ya que durante un tiempo fui inspec-
tora de la Ley de Salud Mental (en el Reino Unido) y visitaba hospitales psiquidtricos para
evaluar como se trataba a los pacientes retenidos por la fuerza. Cuando alguien se ve
obligado a ingresar en un hospital en contra de su voluntad, se restringen derechos
humanos y se anulan la eleccién propia y el control individual. En ocasiones, esto se ha
visto como una injusticia, particularmente porque tal coercién no se usa en casos de
enfermedad fisica (Barham y Barnes, 1999). Tula Brannelly (2015) argumenta que, inclu-
so en este contexto, un compromiso que valore la ciudadania y la participacion en el
cuidado requiere practicas basadas en la ética del cuidado. Esto se aplica en todos los
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casos, pero aqui también esta en juego un fuerte problema de justicia social. Hay una
persistencia de pruebas que confirman la existencia de desigualdades en el uso de la
detencidn: en particular, la raza es un eje clave de la desigualdad en el uso de los poderes
coercitivos en el Reino Unido y Nueva Zelanda, donde trabajaba Tula. Las experiencias
de vida desiguales contribuyen a las desigualdades en las experiencias de los poderes
coercitivos y de control del Estado. Y sabemos que la admision hospitalaria no voluntaria
puede alterar relaciones importantes: ya sean de madres en riesgo de perder el cuidado
de sus hijos, o cdnyuges cuyas relaciones pueden romperse por el hecho de haber parti-
cipado en la decision que lleva a la retencién. Tanto a nivel estructural como interperso-
nal, debemos ser conscientes de la naturaleza de la relacion y las consecuencias del uso
de la coaccion.

Mucho de lo que sucede en lo que se refiere al uso de los poderes de control de la legisla-
cién de salud mental estd oculto. El trabajo de investigacién de Brannelly tuvo como
objetivo explorar qué ha significado el uso de la coaccién para las personas que lo han
sufrido y yo misma y otros autores hemos realizado un trabajo similar (Barnes, Davis y
Tew, 2000). Nuestra investigacion explor6 las experiencias de imposicion que sufrieron los
usuarios y encontré que la mayoria reconocié la necesidad de la imposicidn en ciertas
circunstancias, pero indicé que la forma en que se lleva a cabo si que podria suponer e
introducir una diferencia. Brannelly analizé las respuestas utilizando las etapas del cuida-
do para identificar el tipo de transformaciones necesarias para la practica del cuidado
completo.

Ademas de proporcionar otro ejemplo de como una perspectiva desde la ética del cuidado
puede abrir la posibilidad de una renovacién de las practicas de cuidado, este ejemplo
ilustra la importancia de considerar la forma en que investigamos como un factor mas
capaz de influir en las politicas y practicas. Esto tiene una particular importancia en un
contexto de salud mental que puede ser un lugar de injusticia epistémica, y donde aquellos
que no han sido considerados capaces de generar conocimiento estan involucrados en el
proceso de generacién de conocimiento a través de los trabajos de investigacion. El con-
cepto de justicia o injusticia epistémica o cognitiva es otra forma de enfocar la relacién
entre la ética del cuidado y la justicia. Es lo que Tula Brannelly y yo estamos desarrollando
en un libro llamado Researching with Care (Brannelly y Barnes, proxima publicacién en
2022). En este libro exploramos lo que la ética del cuidado puede aportar a la forma de
llevar a cabo investigaciones en otras personas y como dejar un legado positivo a los que
estan involucrados y afectados por los temas que investigamos. Reconocemos la investiga-
cién como algo que nos permite vivir en un mundo lo mejor posible. Aprovechando
nuestras propias experiencias de investigacion y las de otros, consideramos como pode-
mos garantizar que voces diferentes contribuyan a la generacion de un conocimiento que
luego también se pueda utilizar como fuente de informacion para elaborar politicas y
desarrollar practicas. Si entendemos la investigacién como una practica de relacién que
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hacemos porque nos importa un tema y queremos contribuir a un cambio transformacio-
nal, ;como es esta investigacion?

Conclusion

Se ha escrito mucho sobre las implicaciones de la ética del cuidado en diferentes tipos de
practicas sociales y de salud. Mi enfoque en este capitulo ha sido bastante diferente. Al
argumentar la necesidad del cuidado para que haya justicia, he analizado algunas implica-
ciones de la ética del cuidado para las politicas y estrategias de salud, y qué contribucién
pueden ofrecer a las personas que reconocen la importancia del cuidado de los procesos
mds alld de sus propias practicas: desde como se pueden estudiar los problemas, qué pre-
guntas se deben hacer, a como se deben enmarcar e implementar las politicas. He argu-
mentado que la ética del cuidado puede hacer que entendamos mejor lo que se necesita
para lograr la justicia debido a que se basa en una ontologia relacional que reconoce la
vulnerabilidad humana y la necesidad de conexién. En un contexto de salud, la ética del
cuidado nos invita a pensar en los vinculos entre:

= Experiencias relacionadas con problemas de salud, tanto a nivel personal, en térmi-
nos de su impacto en las relaciones con los demas, como de desigualdades en salud
que son consecuencia de otras desigualdades.
Acceso y experiencias a la hora de recibir cuidado.
Decisiones sobre politicas y recursos.
El conocimiento de quién hay que tener en cuenta, en lo que se refiere a informar
sobre politicas y practicas.

m  Quién se encarga de los cuidados y qué es necesario para apoyar y sostener esta
prestacion de cuidados.

La ética del cuidado va mas alld del andlisis y ofrece un camino hacia la renovacion en
todos estos ambitos interrelacionados, que son necesarios para la justicia y el bienestar. Es
preciso que voces distintas contribuyan a los procesos de generacion de politicas. Llevar el
conocimiento del cuidado a la esfera politica destaca la responsabilidad de los profesiona-
les de la salud involucrados en este tema, asi como las aportaciones de los que han vivido
la experiencia. Quienes trabajan en la atencion y el cuidado —quiza en particular las enfer-
meras— comprenden la base relacional de la ética del cuidado. Sabes que no somos inde-
pendientes y que en determinados momentos de la vida depender de los demas es absolu-
tamente necesario para la supervivencia. Tienes conocimientos que son vitales para la
formulacién de politicas. Entonces, ;cémo puedes asegurarte de que el conocimiento sea
parte del proceso de elaboracion de politicas en aquellas areas que te interesan? Trabajar
en colaboracion con los demas, tanto con los que utilizan tus servicios como con los com-
paileros de otras areas, puede generar solidaridad y renovacion.
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3a. El cuidado, una nueva perspectiva
ética

Victoria Camps

Un cambio de paradigma
La doble dimension del cuidado
Bibliografia

Desde que Carol Gilligan advirtié del valor del cuidado y del papel que tenia en la evolu-
cién de la conciencia moral de las nifias, la ética del cuidado ha tenido un desarrollo
exponencial. En especial, el feminismo académico y los estudios de enfermeria han ido
llenando de contenido el significado de una actividad, la de cuidar, que durante siglos
permaneci6 invisible y nadie la consideré un trabajo digno de reconocimiento. Hoy sabe-
mos que el cuidado es un valor «tan importante como la justicia» (Gilligan, 1982) o inclu-
so «mds basico que la justicia» (Virginia Held, 2006). El valor del cuidado ha dejado de
estar restringido a las responsabilidades propias del ambito sanitario. Como explica Joan
Tronto, la democracia en su totalidad debe ser también «cuidadora» y hacerse cargo de
atender a las necesidades de las personas mas vulnerables.

Colocar el cuidado en el centro del pensamiento moral, y también del pensamiento poli-
tico, deberia implicar un cambio en la concepcién del sujeto. La filosofia moral y politica
ha ido configurando un agente cuyo principal atributo es la libertad individual. Las teorias
del contrato social, especialmente la de Hobbes, dan por supuesto que el ser humano es
egoista y ambicioso, un «lobo para el hombre», por eso hay que ponerle coto con la ley y
el poder autoritario del Estado. En la misma linea, Kant entiende la moral como el razo-
namiento de un individuo que, desde su conciencia racional y auténoma, es capaz de
determinar en qué consiste la voluntad buena, es decir, la voluntad de cumplir con el
deber. Esa concepcion del sujeto moral, que se sustenta también en la libertad de mercado
como base de la economia, ha llevado a un individualismo exorbitado y a sociedades ato-
mizadas, donde cada uno se concibe a si mismo antes que nada como un ser libre para
disefiar un plan de vida y poner los medios adecuados para cumplir sus objetivos sin
atender a los intereses generales.

No ha dejado de haber criticas, en especial en los tltimos cincuenta afios, contra un neo-
liberalismo destinado a potenciar las libertades individuales por encima de cualquier
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consideracion de un bien comun al que como seres, no solo racionales, sino sociales o
comunitarios, también nos debemos. La concepcion neoliberal de la libertad no es la ade-
cuada para fundamentar el conjunto de derechos y principios éticos. Pero es que, ademas,
la realidad no deja de poner de manifiesto que los individuos no somos ni tan auténomos
ni tan racionales como las teorias en cuestion nos han dado a entender. Sin ir mas lejos, la
pandemia de la COVID-19 nos ha enfrentado a una contingencia y fragilidad insospecha-
das. Ha puesto de relieve nuestra realidad de seres fragiles, interdependientes, necesitados
de ayuda y dispuestos a ayudar a quien lo requiere.

Esta nueva perspectiva, real pero ignorada, confirma la importancia creciente del valor del
cuidado. Podemos decir que la ética del cuidado no solo nos situa frente a una serie de
obligaciones inatendidas hasta hace poco, sino que, yendo a su sentido mas profundo,
pone en cuestion el supuesto de un sujeto auténomo y racional a favor de un sujeto mas
relacional y ligado sentimentalmente a los demas seres. De adoptar dicho punto de vista y
convencernos de su realidad indiscutible, la 16gica individualista a la que ha dado lugar el
pensamiento moderno debiera dar paso a una logica de la interdependencia, un nuevo
paradigma que pusiera de manifiesto la vulnerabilidad y la contingencia que nos constitu-
ye como el factor basico desde el que hay que concebir la moralidad. Como ha explicado
Alasdair Maclntyre (2001), el punto de partida no ya de la ética del cuidado, sino de la
ética en general, debiera ser la conviccion de que somos «animales racionales dependien-
tes», no los seres autéonomos que, en consonancia con la economia capitalista, ided la
filosofia moderna.

Un cambio de paradigma

Es importante hablar de una nueva perspectiva o de un cambio de paradigma que nos
obligue a replantear algunas de las inexactitudes o de las insuficiencias que se han ido
perpetuando hasta hoy y que han determinado nuestra forma de organizarnos y tomar
decisiones sin asomo de critica. Quisiera destacar brevemente las que a mi juicio son las
dos ideas fundamentales que esa nueva mirada sobre la realidad deberia desarrollar. El
caracter relacional e interdependiente de los humanos obliga a replantear, en primer tér-
mino, la igualdad entre hombres y mujeres y, en segundo lugar, las obligaciones de ese
Estado social de derecho al que hemos llamado «Estado de bienestar»:

a) Sin menoscabo de reconocer el avance que en términos de igualdad sexual se ha ido
produciendo en el dltimo siglo, es un hecho que esta deja aun mucho que desear
alli donde depende mas no de cambios legales, sino de cambios en las costumbres,
esos hdbitos y maneras de actuar que son los que finalmente sustentan la «moral»
y la «ética» (recordemos que tanto mores como ethos suelen traducirse por «cos-
tumbres»). Lo que la ética del cuidado ha venido mostrando es que, si los cuidados
han sido una actividad ignorada durante siglos, se debe a que ha sido una actividad
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familiar y de mujeres, un «no trabajo», puesto que su ambito era el de la vida repro-
ductiva, frente al trabajo realmente productivo; dicho de otra forma, un trabajo
que, por no ser remunerado, no merecia el nombre de trabajo. Los cambios que se
han venido produciendo en la emancipacion de la mujer han hecho caer en la
cuenta de que dicha emancipacion no serd completa mientras siga siendo solo
la mujer la que haga suyo el deber de cuidar mientras el hombre queda dispensado
de dicha tarea.

b) La segunda idea es consecuencia de la primera. Al fendmeno de la emancipacion
de la mujer hay que anadir el envejecimiento de la poblacion y el aumento de la
dependencia en las personas mayores. A partir de ambos fendmenos, y aunque los
cuidados deban seguir siendo un deber doméstico y privado, es evidente que nece-
sitan un soporte publico. Hasta ahora, el compromiso del Estado de bienestar con
respecto a una de las necesidades mas perentorias y basicas, que no puede ser
atendida exclusivamente desde el ambito familiar o privado, como son las necesi-
dades de cuidado, ha sido muy escaso. Necesidades que han aumentado al ritmo
que ha ido creciendo la esperanza de vida, la cual no siempre va acompafiada de la
calidad que quisiéramos. El envejecimiento de la poblaciéon como fenémeno carac-
teristico de nuestro tiempo ha obligado a sumar al cuidado de la infancia y los
enfermos o discapacitados el cuidado de personas mayores dependientes, solas,
abandonadas, sin recursos econdémicos ni capacidad para procurarse la asistencia
minima que consideramos propia de una vida digna.

Replantearse la igualdad y las nuevas obligaciones del Estado de bienestar significa, a mi
juicio, dar por valido un nuevo principio ético que puede formularse asi: «Todos tenemos
derecho a ser cuidados y todos tenemos el deber de cuidar». A partir de tal principio, la
reflexion ético-politica deberia centrarse en determinar el alcance de ese «todos» que son
a la vez sujetos que cuidan y objetos de cuidado. Repitiendo la formulacion de la ya citada
Joan Tronto (1994): todos debemos asumir nuestra condicién de care givers y care recei-
vers; a todos, en algunos momentos de nuestra vida, nos tocara tener que cuidar y nos
veremos en la situacion de tener que ser cuidados. Es inevitable verlo de este modo, y atin
mas importante tomarse en serio que nadie debe ser dispensado de la obligacion de cuidar.
El cuidado no debe seguir declindndose exclusivamente en femenino ni seguir siendo visto
como una actividad que no merece ninguin reconocimiento. Lo cual no significa que deba
ser siempre un trabajo remunerado. Tiene que serlo cuando el deber de cuidar se vuelve
incompatible con la necesidad individual de realizar un plan de vida. Ahi es donde debe
intervenir el Estado con el objetivo de distribuir equitativamente las obligaciones del cui-
dado y atender también equitativamente las necesidades que derivan de la vulnerabilidad
del ser humano. Joan Tronto lo dice otra vez de forma inmejorable a proposito de su libro
Caring Democracy (2013): «Este libro explica que hay que concebir el cuidado como un
valor publico y un conjunto de practicas publicas, reconociendo al mismo tiempo que el
cuidado es altamente personal y, en este sentido, privado».
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La doble dimension del cuidado

Pero seria erroneo restringir las obligaciones de cuidado a una serie de actuaciones con-
cretas, algo asi como una «carta de servicios» destinados a cubrir las necesidades mas
imprescindibles. El cuidado es un valor calido, cercano a la solidaridad, a la sympatheia,
que, a juicio de Hume, nos constituye como seres humanos. A diferencia de lo que dicta-
mino sin paliativos Hobbes, el filésofo escocés pensaba que no somos solo seres egoistas,
también nos sentimos impelidos a hacernos cargo de los mas proximos cuando solicitan
nuestra ayuda o los vemos en situacion de debilidad. La actividad de cuidar es espontanea
en los animales, humanos y no humanos, solo tiene que ser especialmente cultivada y
orientada para que llegue a todo el mundo y se lleve a cabo de la manera mas equitativa
posible. Hay que preguntarse de continuo a quién hay que cuidar y cémo hay que cuidar
a quienes necesitan asistencia. Al individuo le corresponde plantearse, como una de sus
obligaciones éticas, si desarrolla adecuadamente el deber de cuidar cuando las circunstan-
cias lo requieren. El Estado, por su parte, ha de ir mds alld de ser un Estado social de
derecho -dice Antonio Pau (2020)- y «ser un Estado solicito de Derecho, lo que significa
tratar a la ciudadania «con cuidado, con solicitud, con cercania».

En definitiva, lo que la perspectiva del cuidado pone de manifiesto con inusitada claridad
es la responsabilidad que hay que asumir ante un deber ético que nos interpela. Un deber
a afiadir al conjunto de obligaciones éticas que hace suyas, o debiera hacer suyas, una
ciudadania democratica: un nuevo deber civico destinado a corregir las deficiencias de
nuestras sociedades atomizadas, individualizadas y des-cuidadas con respecto al sufri-
miento ajeno.

De esta forma, el cuidado puede ser entendido como una expresion mas del civismo, de
las obligaciones de la ciudadania con respecto a la comunidad. La ética del cuidado ha
de reflexionar sobre el computo de virtudes que deberia adquirir la persona no solo «cui-
dadora» sino también «cuidadosa» cuando se relaciona con los demas, en especial en su
vida profesional. La tan citada Joan Tronto, en el libro Moral Boundaries (1994), resalta
dos virtudes especialmente relacionadas con el cuidado: a) la «atentividad» (attentiveness),
que es la capacidad de prestar atencion a quien lo estd pasando mal; y b) la «responsividad»
(responsiviness), que consiste en la voluntad de responder a la solicitud del otro. Ambas
podemos referirlas a las virtudes del respeto, sobre todo si recordamos el significado eti-
moldgico de la palabra: re-spicere, que significa «volver a mirar». Asi, una mirada atenta
hacia las necesidades de los mas fragiles y vulnerables, una mirada no indiferente, junto a
la disposicion a dar respuesta a la demanda de las personas que necesitan asistencia y
ayuda, es la forma mas idénea de respetarlas; es, al mismo tiempo, un deber publico, civi-
o, que nos concierne como miembros de una misma comunidad.

Las virtudes del cuidado, como las virtudes en general, debieran ser objeto de la educacion
en sentido amplio, mds alld de la formacion especifica de la persona cuidadora. No hablo
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solo de las «competencias cognitivas», que es a lo que tendemos a reducir la formacién
reglada, sino un especial caracter, una manera de hacer las cosas, que incluya las cualida-
des propias de quien asiste, acompafia y ayuda. Es una obviedad decir que entre persona
cuidadora y persona cuidada hay una asimetria inevitable. La forma de paliar esa depen-
dencia afadida a quien requiere cuidados es la delicadeza en el trato, evitar la humillacién
y la dominacién, lo cual no tiene por qué ir en detrimento de una cierta «autoridad» y
saber hacer que corresponde a la persona cuidadora.

Especial énfasis hay que poner en la forma de atender a los moribundos. Hemos circuns-
crito la «ayuda a morir» a la eutanasia que no es sino una forma especifica y minoritaria
de ayudar a morir. Durante la pandemia nos ha soliviantado y hemos considerado inacep-
table que los enfermos graves tuvieran que morir solos, alejados de la familia, para evitar
contagios. El acompanamiento en todas las variantes que se nos puedan ocurrir y que
dependen de cada situacién y circunstancia es también una manera de cuidar a los seres
mas allegados que se van de nuestro lado. La figura de Gerasim, el criado de Ivan Illich,
que se mantiene incansable en la habitacion de su amo moribundo, pendiente solo de los
pequeiios alivios y atenciones que le pueda proporcionar, es el mejor modelo que ha pro-
porcionado la literatura de lo que debe ser la ayuda a morir.

Martha Nussbaum (2017), en uno de sus ultimos libros, dedicado al envejecimiento, hace
un analisis detallado de lo que deberia significar atender a las «capacidades» humanas en
la vejez. Dice con razon que «las personas mayores muestran una gran variedad de nece-
sidades que no se corresponden con las necesidades del ciudadano medio», por lo que una
de las primeras cosas que las politicas deben reconocer es «la variedad y heterogeneidad en
las vidas de las personas mayores». La llamada «ley de la dependencia» tiene un titulo
exigente: «Ley de promocion de la autonomia personal y atencién a las personas en situa-
cién de dependencia». Encontrar el equilibrio entre la autonomia y la protecciéon no es
nada facil, requiere sobre todo tiempo, flexibilidad y paciencia para responder a las pecu-
liaridades de cada persona.

Atender a la singularidad de cada persona significa preguntarle en primer término cémo
quiere ser tratada. La pandemia ha puesto de manifiesto nuestro fracaso en el tratamiento
de las personas mayores. El modelo de geriatricos que tenemos no se corresponde con lo
que deberia ser. Las estadisticas dicen que solo un 4% de las personas que viven en resi-
dencias lo hacen por su propia voluntad. Los modelos que se acercan mas a lo que parece
deseable son las residencias que permiten que la persona pueda vivir la ultima etapa de su
vida «como si estuviera en su casa», con las libertades y comodidades que tendria en
su propio hogar. No hay que aclarar que estos lugares existen, pero solo pueden permitir-
selos los ricos. Una atencién domiciliaria que propiciara cuidados seria seguramente
mejor aceptada por las personas en situacion de dependencia y asistiria a los mas pobres
que no pueden contratar cuidadoras ni otros empleados. Muchas personas pierden capa-
cidades no porque envejecen, sino porque les faltan las condiciones para seguir en forma

58

Compromiso con el cuidado y la ética del cuidado.
Desarrollo tedrico y aplicacion practica

no solo fisicamente, sino cognitivamente; les faltan condiciones para el ocio, el ejercicio,
el bienestar en general.

Carol Gilligan dijo que «el cuidado es tan importante como la justicia». Virginia Held
(2006) fue mas alld al escribir que «el cuidado es mas basico que la justicia», entendiendo
que la actitud cuidadosa aplica los principios de la equidad de una forma mds equitativa
(valga la redundancia) que si se aplican rutinariamente. Por su parte y en un sentido simi-
lar, Iris M. Young ha escrito que los derechos sociales no deben entenderse como derechos
a unos objetos, sino a una determinada accién, pues «los individuos no son en primer
lugar receptores de bienes o poseedores de propiedades, sino actores con significados y
propositos que actian con, contra o en relacién con otros humanos».

Volviendo a la importancia de la educacion con vistas a las virtudes que el cuidado preci-
sa, conviene recordar a Aristdteles y su insistencia en que la ética debe interesarnos no solo
para saber qué es la virtud, sino para ser buenas personas. Nadie nace con las cualidades
morales o civicas necesarias: hay que adquirirlas y convertirlas en habitos de conducta. Las
virtudes son disposiciones a actuar en un sentido determinado, que se adquieren practi-
candolas, convirtiéndolas en costumbres. El ser humano, relacional, interdependiente y
dispuesto a cuidar, no surgira de la nada ni por generacién espontanea si no hay una
voluntad explicita de ir forjando un ethos, una manera de ser respetuosa y «cuidadosa»,
que responda realmente a las necesidades mas urgentes del momento. El feminismo ha
liberado a las mujeres del claustro familiar dejando al descubierto una ocupacién y una
necesidad imprescindibles. El envejecimiento de la poblacion ha hecho aflorar un conjun-
to de necesidades inéditas. Ambos fenémenos han contribuido a la toma de conciencia de
un nuevo derecho y un deber universales.

Si aun no estaba del todo claro la inevitabilidad de un cambio en la autoconcepcion del
sujeto humano, la pandemia se ha ocupado de hacerlo evidente. Ahora vemos con mas
claridad los peligros de una forma de vivir egoista y despreocupada por el futuro de la
humanidad, asi como la urgencia de emprender un giro radical o, como ha escrito Edgar
Morin (2020), un «cambio de via». Tras dos afios de luchar contra el virus somos un poco
mas humildes, sabemos que ignoramos muchas cosas y reconocemos que nos necesitamos
los unos a los otros.

Desde una perspectiva ética, el fin de la educacion es perfeccionar lo que potencialmente
somos. Educar en el cuidado significa intentar avanzar en el perfeccionamiento de lo que
podemos ser en relaciéon con ese bien basico que es cuidar al mas débil y dependiente. La
virtud, se ha dicho siempre, se adquiere por imitacion, a partir del ejemplo que proporcio-
na la persona virtuosa. Por eso es importante no perder de vista la tesis aristotélica de que
la virtud es una practica, que se aprende ejercitandola. Ademads, la actividad de cuidar
requiere un aprendizaje profesional que hasta ahora se ha llevado a cabo de forma impro-
visada, sin evaluar demasiado si la oferta corresponde a la demanda, si es pertinente y
proporcionada. Cuidar no debe ser una actividad solo benéfica ni relegada a personas sin
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la cualificacion para ello. Es un «trabajo esencial», se dijo durante el confinamiento.
;Entendemos o no qué queremos decir cuando hablamos de que algo es «esencial»?
Cuidar no es facil ni sencillo, es sacrificado, por grande que sea el afecto que une a la per-
sona objeto de cuidado. Del mismo modo que la enfermeria pasd de ser una actividad
benéfica a una profesion reconocida, no hay que dar por supuesto que cuidar no requiere
formacién de ningun tipo.

Marfa Angeles Duran (2018) se ha referido por extenso y con datos empiricos a la triste
realidad de que los trabajos de cuidado permanezcan en una «alegalidad» que nadie cues-
tiona, y que han creado, a su juicio, una nueva clase social, «el cuidatoriado», la cual, a
diferencia de los viejos proletarios, ni siquiera es capaz de otorgar conciencia de clase, pues
les falta el antagonismo para reivindicar mas reconocimiento. Si «profesionalizar» implica
otorgar ciertos derechos (como dice el Informe sobre las trabajadoras domésticas y las
cuidadoras de la Union Europea, de 2016), lo primero que se echa de menos es como recla-
mar unos derechos que no se tienen.

Como todos los deberes éticos, el del cuidado conlleva una responsabilidad cuya asuncién
han de hacerla los individuos porque quieren hacerla, o porque se convencen de que «debe
ser asi». A diferencia de las normas juridicas, las obligaciones morales no comportan san-
ciones en el caso de ser obviadas o transgredidas. Aunque afirmaciones como esta suelen
llevar al pesimismo y al desdnimo, la crisis recientemente vivida por causa del coronavirus
ha puesto de manifiesto que el deber de cuidar puede ser y es asumido espontaneamente
por los individuos cuando se ven inmersos en una situacion grave de salud publica. Esa
respuesta solidaria que hemos podido comprobar ha hecho mas llevaderos los inconve-
nientes que ha habido que soportar por las medidas restrictivas y los confinamientos. A su
vez, es una muestra fehaciente de la funcién pedagégica que puede realizar la comunidad
en las situaciones mas tragicas. Cuando se cultivan las virtudes, la sociedad genera «circu-
los virtuosos» que incitan al despliegue de comportamientos empaticos, solicitos y, en
definitiva, cuidadosos del bienestar comunitario. Esta ha sido también una leccién de la
pandemia.
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3b. Cuidado y ética: el compromiso
de las enfermeras hacia la ciudadania
Pilar Delgado

La aportacion cientifica de las enfermeras en relacion con la ética y el cuidado
La ética del cuidado en el ambito de la prdctica enfermera

Experiencias proactivas de las enfermeras

Notas

El termino cuidar tiene muchas acepciones, pero para la profesién enfermera cuidar es
acompaiar y facilitar las experiencias de vida de las personas en un entorno determinado,
es combinar la parte cientifico-técnica con la humanista (el arte y la ciencia enfermera), es
centrarse y preocuparse por la experiencia relacional entre enfermera-persona cuidada y
es tener sensibilidad ética y responsabilidad moral. Por tanto, cuidar a alguien es preocu-
parse por la persona y esta preocupacion se convierte en un deber o una responsabilidad
moral hacia el otro.

Los valores enfermeros son los fines perseguidos tanto por la profesiéon como en la rela-
cién enfermera-paciente y la salud global, incluyendo la dignidad, el respeto, la compa-
sion, la equidad, la inclusidn, la justicia o la solidaridad.! Asi, el cuidado es una idea ética
porque entraila el compromiso con la proteccion y el respeto a la dignidad humana.? La
enfermera adquiere una posicién privilegiada a la hora de representar los intereses de
la persona cuidada y asegurar el respeto a sus derechos. Ademas, la enfermera utiliza la
empatia como uno de los valores perseguidos para ayudarle a ver a través de los ojos de los
pacientes y sus familiares, y entender mejor la situacién por la que estin pasando. En
definitiva, el compromiso de las enfermeras con el cuidado y la ética del cuidado es inne-
gable tanto desde el punto de vista tedrico como de su aplicacion préctica.

El propésito de este capitulo es visibilizar esta aportacion a través de tres objetivos concre-
tos: presentar la aportacion cientifica de las enfermeras a la ética y al cuidado, reflexionar
sobre la ética del cuidado en el ambito de la practica enfermera y presentar algunas expe-
riencias practicas.
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La aportacion cientifica de las enfermeras
en relacion con la ética y el cuidado

La enfermeria es, entre las profesiones del ambito de la salud, la disciplina que mayor
conocimiento aporta a la comprension ética del cuidado, tanto desde la perspectiva tedri-
ca como empirica. Asi, la aportacion cientifica de las enfermeras al binomio cuidado-ética
es indiscutible. Solo es necesario introducir en una de las bases de datos internacionales
las palabras clave «nursing care» AND «ethics» para que aparezcan mas de 14.000 resulta-
dos, destacando un aumento considerable a partir de la década de los noventa y un repun-
te entre los afios 2010-2019.

La ética del cuidado, por tanto, no es un concepto nuevo en el ambito de la enfermeria,
forma parte de su ADN. En este sentido, una de las publicaciones mas importantes fue el
estudio de Carper,’ quien describe los cuatro tipos de conocimiento que las enfermeras
producimos y utilizamos. Posteriormente, otros autores fueron ampliando esta gama de
tipologia de conocimientos hasta la actualidad, en que Chinn et al.* definen cinco patrones
de conocimiento: el cientifico, el estético, el personal, el ético y el emancipatorio.

La enfermera necesita, ademas del conocimiento cientifico (patrén cientifico), la capaci-
dad para realizar elecciones éticas en situaciones concretas (patrdén ético), en coherencia
con lo que se espera de ella, y la capacidad de autocritica y autoconocimiento personal que
permite tomar plena autoconciencia del momento y las interacciones, asi como el uso
terapéutico de uno mismo para mejorar la atencién (patrén personal) y la habilidad
para percibir e interpretar la experiencia subjetiva del otro, para conectar con ¢él, para lle-
var a cabo las actividades de cuidados y para proyectar imaginativamente los efectos de las
intervenciones enfermeras en sus vidas (patron estético). Porque la manera de percibir la
experiencia del otro es igual de importante que aplicar la evidencia cientifica para realizar
un determinado cuidado técnico.” También la capacidad para transformar las politicas
sanitarias y el sistema sanitario y tomar la responsabilidad en el cuidado al reconocer la
situacion de vulnerabilidad de la persona (patrén emancipatorio). De esta manera, cuidar
es una atencion proactiva, politica, con la intencién de mejorar las condiciones, el bienes-
tar, el confort y la calidad de la vida de las personas. En este sentido, Barnes reafirma
el valor politico de la ética del cuidado, «elemento transformador de primer orden en el
acuerdo social, relevante para la ontologia del ser humano por su caracter universal inscri-
to en la vida de las personas, que dota de perspectiva de identidad al cuidador y a quien
recibe el cuidado».®

En la actualidad, el conocimiento ético es cada vez mds importante para la disciplina y la
profesion enfermera. Carper considera que la ética en enfermeria es el componente moral
que brinda orientacion para las opciones dentro de la compleja estructura de la atencién
de la salud. Es el componente moral que va mas alld del conocimiento de las normas o
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codigos éticos de conducta e implica emitir juicios, momento a momento, sobre lo que se
debe hacer, lo que es bueno y correcto y lo que es responsable. Por tanto, el conocimiento
ético guia y dirige como las enfermeras se comportan moralmente en sus practicas, qué
seleccionan como importante, donde se colocan sus honestidades y qué prioridades exigen
la defensa de pacientes y familiares. Las enfermeras deben aprender a ser sensibles a los
valores morales de los demas, especialmente si los pacientes y los familiares tienen valores
diferentes a los suyos.

El conocimiento ético también implica aclarar valores en conflicto y explorar intereses,
principios y acciones alternativos. Puede que no haya una respuesta satisfactoria a un
dilema ético o a una angustia moral, mas bien, puede que solo haya alternativas, algunas
mas satisfactorias que otras. El conocimiento ético en enfermeria requiere un conocimien-
to experiencial de los valores y costumbres sociales de los que surge el razonamiento ético,
asi como el conocimiento de los principios y codigos formales dentro de la disciplina. Asi,
la ética juega un papel fundamental en todas las intervenciones que realiza la enfermera.
Se espera que las enfermeras mantengan un alto nivel de profesionalismo y sus estandares
éticos en todo momento. El respeto a la dignidad humana, el derecho a la autodetermina-
cion, las relaciones con los pares, la rendicion de cuentas y la responsabilidad por las
propias acciones, el respeto propio, la influencia del entorno en las enfermeras, el avance
de la profesion y la afirmacion de valores, estan incluidos en el codigo de ética de la enfer-
merfa. Ademas, el conocimiento ético potencia el conocimiento emancipatorio, o lo que
es lo mismo, la capacidad de las enfermeras para razonar, sentir, relacionarse y actuar para
transformar la sociedad, la profesion y a ellas mismas; una sociedad mejor requiere de una
praxis institucional, social y politica para identificar cdmo y porqué se dan situaciones que
envuelven los cuidados enfermeros y como mejorarlos.

Vosner et al.” publicaron una revision en la que analizaban las publicaciones cientificas
sobre la ética en enfermeria desde 1946 hasta 2014. Utilizaron un método mixto que com-
bina el andlisis bibliométrico y el mapeo con el analisis tematico. El analisis bibliométrico
de la dindmica de produccion de investigacion mostré un aumento exponencial en el
numero de fuentes de informacién publicadas, incremento que se inicié en el periodo
1974-1998. Desde entonces, la tendencia se estabilizd, lo que podria indicar que la inves-
tigacién en ética en enfermeria estaba comenzando una transicion hacia una fase madura.
Este crecimiento exponencial alcanzé su punto méximo en 1994 cuando se public6 por
primera vez Nursing Ethics.® Esta revista, dedicada a la ética de la enfermeria, permiti6 una
difusiéon mds centralizada y enfocada de los resultados de la investigacion; por lo tanto, no
fue sorprendente que el titulo de la fuente mas productiva en el campo de investigacién
seleccionado fuera precisamente esta publicacion.

Los resultados muestran también que estas publicaciones se centraron en: a) preocupacio-
nes éticas, dilemas, conflictos y angustia moral. Este grupo incluye términos como «proble-
ma ético», «angustia moral», «enfermeras», «personal», «dilema», «practica ética», «con-
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fianza», «conflicto ético», «preocupacion ética», «tratamiento», «razonamiento moral»,
«cuidados paliativos» y «eutanasia»; b) toma de decisiones y desafios éticos. Este grupo
contiene términos relacionados con «toma de decisiones», «privacidad», «confidenciali-
dad», «desafio ético», «informacion», «dafio», «consentimiento informado», «nifio», «per-
sona mayor», entre otros; ¢) codigo ético y profesionalidad. Este grupo contempla términos
relacionados con «ética», «ética de enfermeria», «codigo», «ética profesional», «bioética»,
«profesional de la salud», «xmédico» y «comité de ética»; d) cursos de ética en la educacion
enfermera. Este grupo incluye términos relacionados con la educacion, como «estudiante»,
«estudiante de enfermeria», «educacion de enfermeria», «curso de ética», «educacion ética,
«profesionalismo», «competencia», «plan de estudios» y «docente de enfermeria»; y e) teo-
ria ética. Este grupo contempla términos sobre «teoria ética», «ética del cuidado de la
salud», «filosofia», «cuidado», «buena enfermera», «deber», «integridad», entre otros.

Sin embargo, si analizamos las publicaciones realizadas en los ultimos diez aios (2011-
2021) podemos constatar que algunos términos de interés han desaparecido, otros se han
mantenido y otros son emergentes. Por ejemplo, en el primer bloque tematico,
«Preocupaciones éticas, dilemas, conflictos y angustia moral», aparecen términos nuevos
como «sufrimiento moral», «clima laboral» o «dotacion del personal». En el segundo,
«Toma de decisiones y desafios éticos», incluye nuevos conceptos como «gendmicar, «pri-
siones», «COVIDp», «justicia», «diversidad de género», «espiritualidad», «compasion»,
«tecnologia», y «cuidados a la mujer». En cambio, los bloques teméticos «Codigo ético y
profesionalidad» y «Teoria ética» mantienen los términos de interés. Finalmente, en cuan-
to al bloque «Cursos de ética en la educacion enfermera», parece que exista una menor
investigacion. Estas tendencias en cuanto a los temas de interés a investigar en los tltimos
diez aflos ya fueron sugeridas por Tschudin® en 2010, quien afirmaba que la investigacion
deberia abordar temas como la justicia social y los sistemas de salud. Y Vosner,” que pro-
ponia que la investigacion futura en ética de enfermeria deberia incorporar temas de
investigacion que aun no estan en el panorama cientifico, como la biotecnologia, la socio-
logia, las tecnologias de la informacién y la comunicacion, la informatica de enfermeria, la
genética, las cuestiones legislativas, la globalizacion, el eSalud y la atencion de la salud de
los refugiados.

Ademads, estos nuevos términos de interés para las enfermeras en relacién con la ética
concuerdan con los temas prioritarios que se debatieron en la 21st International Nursing
Ethics Conference y la 6th International Care Ethics Conference en 2021 en colaboracion
con el International Care Ethics Observatory de la Universidad de Surrey y la revis-
ta Nursing Ethics. La conferencia se centré en muchos de los problemas éticos a los que se
enfrentaron las enfermeras, los médicos y otros cuidadores en la atencidn sanitaria y social
durante la pandemia de la COVID-19. Se trataron los desafios en la atencidn, tales como:
negociar relaciones de cuidado con los pacientes, personas en domicilio y las familias en
condiciones de pandemia; gestionar recursos escasos (por ejemplo, personal, equipos de
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proteccion individual, respiradores y camas de hospital); y apoyar el bienestar del cuida-
dor en respuesta a la angustia o desasosiego moral, asi como el proceso de final de vida o
emociones y experiencias de la pandemia.

En este sentido, en junio de 2020, un grupo internacional de diecisiete expertos en bioéti-
ca que abarca quince paises se reunié virtualmente para identificar lo que consideraban los
retos éticos mas importantes y las lecciones aprendidas hasta ahora en la pandemia de la
COVID-19. El resultado fue la publicacion de las cinco principales lecciones éticas de
la experiencia inicial con la COVID-19 que el mundo debe aprender:'® a) a prepararnos
adecuadamente sobre la base de la experiencia previa (existe una obligacion ética de
aprender de la experiencia anterior y buscar enérgicamente evitar que estos dafios prede-
cibles ocurran en oleadas posteriores); b) a articular y priorizar mejor los objetivos globa-
les (el argumento ético para exigir objetivos generales claros y justificados es clave para
establecer prioridades éticas y justas para la distribucion de vacunas, terapias, diagndsticos
y otros recursos humanos y econdémicos); c) a trabajar colaborativamente; d) a proteger
a los individuos y poblaciones mas vulnerables; y e) a mejorar la comunicacién (llevar a
cabo investigaciones rigurosas y aceleradas sin perder de vista los estandares cientificos y
éticos y la difusion adecuada de los resultados de la investigacion es esencial en el contex-
to de una emergencia de salud publica para que las personas y las comunidades puedan
protegerse de manera efectiva). Asi, aprender de nuestras experiencias colectivas constitu-
ye nuestra mayor obligacién moral, ya que no aprender de las experiencias anteriores y
evitar las deficiencias éticas representaria una transgresion de la obligacion ética de utilizar
el conocimiento, la evidencia y la experiencia disponibles para proteger y promover la
salud publica.

La ética del cuidado en el ambito de la practica
enfermera

Varias publicaciones tratan especificamente los desafios éticos de las enfermeras relacio-
nados con la pandemia de la COVID-19.!"'? Estos se clasificaron en cuatro dreas tematicas:
la seguridad de las enfermeras, la angustia moral, la asignaciéon de recursos y la relaciéon
entre el paciente y la enfermera.

En cuanto a la seguridad de las enfermeras, trabajaron en circunstancias que ponian en
riesgo su salud y su bienestar general, pero moralmente no podian retirarse a pesar de ser
conscientes de los peligros potenciales. La falta de proteccion total para las enfermeras
plantea cuestiones éticas sobre el alcance de su deber, la falta de equipo de proteccion
individual y el riesgo de falla del equipo de proteccién personal.

Un namero significativo de enfermeras también percibian angustia moral debido a la
presion prolongada con el objetivo de mantener los recursos necesarios para brindar unos
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cuidados enfermeros seguros y de alta calidad. La angustia o desasosiego moral aparece
cuando, debido a restricciones o barreras, los profesionales no pueden llevar a cabo lo que
creen que son acciones éticamente apropiadas, repercutiendo negativamente en la aten-
cion y efectividad de los cuidados, el trabajo en equipo y la calidad asistencial.'® Ademas,
las enfermeras se enfrentaron al desafio de restringir las visitas de los familiares a los
pacientes con la COVID-19y, por consiguiente, la comunicacion entre ellos, provocando-
les sentimientos contradictorios debido a la brecha entre el ideal ético de las enfermeras y
la posibilidad de llevarlo a la practica.

Los recursos sanitarios son limitados, y mucho mas durante la pandemia. Por lo que otra
decision que exigié preocupacion a las enfermeras fue la asignacion justa de los escasos
recursos. Las enfermeras pasaron por situaciones confusas sobre temas como qué pacien-
tes tienen mas probabilidades de ingresar en una unidad de cuidados intensivos o recibir
ventilacion mecanica.

Finalmente, la relacién entre enfermera-paciente y con los familiares también fue identi-
ficada como un desafio ético. Las enfermeras son las que atienden a los pacientes para
conseguir que tengan una muerte digna (expresar sus tltimas voluntades, despedirse de
sus seres queridos y potenciar la expresion de sentimientos, entre otros). Por el contrario,
muchas personas murieron en aislamiento separadas de sus familias y seres queridos.

Sin embargo, a pesar de la situacion sanitaria compleja, incierta y desbordante que ha
vivido el personal sanitario y la multitud de desafios éticos presentes cada dia, las enfer-
meras, teniendo como marco de referencia la ética del cuidado y la atencion centrada en
las personas, sin ser conscientes, se han empoderado para darle el valor ético que le corres-
ponde al cuidado. A lo largo de los afios, el cuidado enfermero se ha situado muchas veces
en el ambito de lo tacito, lo intangible, invisibilizado por la hegemonia de la tecnologfa, la
mirada mecanicista del proceso salud-enfermedad y, en muchos casos, por la dificultad de
las enfermeras en poder expresar lo que hacen (y que, cuando lo expresan, minimizan su
importancia). Pero esta crisis lo que ha provocado es justamente lo contrario, que las
enfermeras, enfrentadas continuamente a dilemas éticos, pasen del silencio a una voz
construida, es el paso de la pasividad a la accién, aumentando su autoconciencia y permi-
tiendo actuar con integridad, responsabilidad y autoafirmacion. Segiin Perraut," la deci-
sion de salir del silencio es la primera condicién para el cambio que necesita esta profesion,
no solo para sobrevivir sino sobre todo para finalmente florecer y construirse segun sus
propios valores. Y es justamente al sentirse empoderadas que también se permiten usar
libremente su creatividad y poner en practica sus ideas (conocimiento emancipatorio),
llevandolas asi a desarrollar una imagen mas positiva de si mismas y aumentar la motiva-
cién y el desarrollo profesional.’® De esta manera, la mirada de la ética del cuidado, unida
al conocimiento emancipatorio (analisis critico de la situacion), les ha permitido tomar
conciencia de las dinamicas y de los problemas sociales y éticos, una conciencia que ha
derivado en acciones en contra de la desigualdad y en pro de la justicia social.
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Experiencias proactivas de las enfermeras

Las intervenciones proactivas que han implementado las enfermeras en el contexto de la
pandemia demuestran el interés, la preocupacion, la disposicién y la innovacién de estas
para mejorar las condiciones, el bienestar, el confort y la calidad de la vida de las personas
que cuidamos. Estas experiencias y aprendizajes han permitido reflexionar sobre la impor-
tancia de los cuidados para el respeto de la dignidad y autonomia de la persona cuidada y
su familia.

Durante la pandemia, las visitas a la unidad de cuidados intensivos (UCI) estaban prohi-
bidas o muy restringidas. En consecuencia, los miembros de la familia y los pacientes a
menudo estaban separados unos de otros. La investigacion ha demostrado que esta restric-
cion fue una experiencia extremadamente dificil e incluso dafiina tanto para los familiares
como para los profesionales de la UCL'® Asi, en esta crisis sanitaria, los pacientes se sentian
«asustados, perdidos y solos, sin puntos de referencia seguros». El tnico evento que los
devolvi6 a una realidad con un significado real fue «la presencia de su ser querido». Los
pacientes sin visitas sintieron que «se hubieran beneficiado con la visita de un familiar,
les habria dado coraje y energia para luchar mads para salir de la UCI lo antes posible,
posiblemente reduciendo la duracién de su estancia».”” La angustia emocional de des-
pertarse después de una experiencia asi era abrumadora y los pacientes necesitaban la
ayuda de sus seres queridos para superarla. Los miembros de la familia no son simples
visitantes, sino que desempenan un papel activo en la UCI y pueden ayudar a los pacientes
no solo tranquilizandolos, consolandolos y guiandolos, sino también ayudandolos a inte-
grar la experiencia de la UCI como parte de su historia de vida mas amplia. El efecto
terapéutico de la familia para los pacientes puede darles la voluntad de sobrevivir
durante uno de los momentos mas dificiles de sus vidas.

Prohibir la entrada de familias a la UCI es perjudicial en todo momento y especificamen-
te durante la pandemia, en la que los pacientes pueden pasar semanas en coma, aumen-
tando asi el riesgo de delirio y vulnerabilidad y pudiendo provocar aislamiento social.'® En
este contexto, muchos profesionales sanitarios piensan que esto era innecesario, cruel e
inhumano, sobre todo en situaciones de final de vida o para aquellas familias que corren
un riesgo menor y que pueden usar el equipo de proteccion individual. Continuar impi-
diéndoles el acceso a sus seres queridos debido a una politica Gnica para todos produce
incomunicacion y cosifica a las personas, las reduce a objetos. Ademas, las familias que no
reciben informacién periddica viven con ansiedad la pérdida de un familiar, con amargos
arrepentimientos por no haberse despedido.

En esos momentos las enfermeras pensaron en alternativas viables para mantener la
comunicacion entre el paciente y la familia. Una de ellas fue facilitar llamadas telefonicas
o videollamadas a través de los dispositivos personales, sobre todo con aquellos pacientes
y familiares que no disponian de ellos. Entre las muchas iniciativas de este tipo que se
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llevaron a cabo, es necesario destacar la del Hospital Virgen de la Victoria que puso en
marcha un pionero programa de conexion entre pacientes ingresados por la COVID-19 y
sus familias.”” El programa se cred para dar respuesta a las necesidades de comunicacion
que presentan los pacientes afectados por esta enfermedad atendidos e ingresados en los
distintos circuitos con las medidas de seguridad y de aislamiento establecidas por las auto-
ridades sanitarias.

El programa estd constituido por un grupo multidisciplinar de veinticuatro profesionales
del Hospital Virgen de la Victoria integrado por médicos, enfermeras y técnicos auxiliares
de cuidados de enfermeria que se han organizado en turnos de mafana y tarde, y han
habilitado un teléfono de contacto que funciona en horario de 10:00 h de la manana a
20:00 h de la tarde, a través del cual las familias de pacientes COVID-19 ingresados pueden
dirigirse para comunicarse con sus seres queridos o bien hacerles llegar algin mensaje.

Los voluntarios del proyecto H-UNIDOS gestionan de forma individual cada una de las
peticiones con los equipos de profesionales que atienden a los pacientes afectados por la
enfermedad, para coordinarse con ellos en esta actividad de comunicacion. Por otro lado,
cabe destacar que la direccion del centro ha habilitado teléfonos y tabletas, algunas de las
cuales han sido donadas por distintas organizaciones, para poder facilitar la comunicacién
online, sobre todo en aquellos pacientes que no disponen de dicha tecnologia o no saben
utilizarla. En definitiva, un programa que usa la tecnologia para mantener la conexién
social a pesar de la distancia fisica.

También cabe destacar el Proyecto de intervencion psicoldgica en las UCI durante la
primera ola de la pandemia COVID-19% desarrollado y coordinado por el Proyecto-
HUCT*! (Humanizando los cuidados intensivos), un proyecto multidisciplinar e interna-
cional. Se realiz6 una intervencién psicoldgica de crisis y de urgencias en UCL Se efec-
tuaron 553 intervenciones psicoldgicas con trabajadores de cuidados intensivos de
primera linea, de las cuales 361 fueron intervenciones individuales (212 presenciales y
149 online) y 192 grupos de apoyo en los 16 hospitales. Un total de 1.180 profesionales
recibieron soporte, la mitad de los cuales eran enfermeras. También se realizaron inter-
venciones con pacientes y familias.

En conclusion, las enfermeras, desde la dptica de la ética del cuidado, se preocupan por las
experiencias de las personas como un deber y una responsabilidad moral, y esta sensibili-
dad ética les permite buscar alternativas para mejorar la vida de las personas, prestando
atencion a aquellas que se encuentran en situaciéon de vulnerabilidad y respetando su
dignidad, con respeto, compasion y justicia.
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En este ensayo describo lo que observo que es la tendencia de los sistemas sanitarios
del mundo hacia la industrializacion a expensas del cuidado (Montori, 2017). La ética del
cuidado nos propone nuestra realizacién como individuos y sociedades en la medida en la
que podamos establecer relaciones cuidadosas. Aqui exploro cdmo esto se manifiesta en
los sistemas de salud y la practica médica y coémo esto refleja en gran manera la misma
evolucion en las sociedades de las que emerge el sistema sanitario. Como punto de arran-
que, aunque parezca utopico, propongo que el cuidado es el propdsito fundamental del
sistema sanitario, un esfuerzo que debe ir de la mano con el cuidado comin como capaci-
dad que las comunidades deben recuperar y desarrollar.

Una nota sobre el lenguaje. Cuando aqui me refiero a pacientes, lo hago para denotar
a las personas que requieren una respuesta asistencial, més alld del cuidado comun que
esperan como seres humanos en sociedad. Cuando me refiero a los clinicos (y en muchas
instancias cuando me refiero a «nosotros»), lo hago para denotar a los profesionales sani-
tarios de cualquier indole que tienen el privilegio de poder responder a las necesidades de
los pacientes. He tratado de no ser geograficamente especifico, por lo que alguna de mis
observaciones puede que no se aplique del todo particularmente a sistemas sanitarios
solidarios y comprometidos con el cuidado.
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La industrializacion de la salud y las patologias
del cuidado

El puablico espera que las organizaciones sanitarias faciliten la atencion apoyando el traba-
jo de los profesionales que responden a las situaciones problematicas de sus pacientes. Sin
embargo, estas organizaciones responden a su entorno externo y a las politicas y estructu-
ras (como los programas de austeridad fiscal, la codicia de inversionistas y ejecutivos, la
pobreza material y moral) que condicionan el tipo de atencién médica que los clinicos
brindan y los pacientes reciben. Los motivadores extrinsecos codificados en las politicas
de atencién sanitaria determinan lo que se mide, cémo las organizaciones se comparan
entre si, y cdmo se comportan. Las organizaciones han priorizado la mejora de su posicién
financiera y su sostenibilidad, monitoreando el desempefio, caracterizando el flujo, redu-
ciendo la demanda y contando camas y citas. Cada vez con mayor frecuencia, el proposito
principal de la atencion médica, cuidar, se ha dejado de lado o pospuesto a medida que las
organizaciones se enfocan en priorizar los objetivos operativos y financieros y en perseguir
una mejor reputacion. Al adaptarse a estos determinantes del cuidado industrial, han
surgido patologias del cuidado (Allwood et al., 2021). Estas patologias incluyen la prisa
asistencial, el paciente como ente borroso, el tratamiento genérico y pesado, y la crueldad.

A medida que hay menos recursos disponibles para la atencioén, la atencién médica apren-
de a procesar a los pacientes, las interacciones clinicas se vuelven transaccionales y los
procesos se centran en la «eficiencia». Los pacientes reciben atencién apresurada ya que
los clinicos apenas levantan la vista de las notas o del ordenador. Los clinicos con tiempo
limitado interrumpen al paciente (Singh Ospina et al, 2019) y no se dan cuenta de la
situacion problematica de «este» paciente. Los pacientes aparecen indiferenciados, borro-
sos, intercambiables para que clinicos sobrecargados, agotados y distraidos los procesen
técnicamente. Bajo estas circunstancias, no puede el cuidador apreciar, en alta definicién,
la situacién problematica de la persona que requiere cuidado. En lugar de cocrear una
respuesta especifica a la situacion de este paciente, los clinicos solo pueden ofrecer la aten-
cion recomendada para pacientes como este. Sin comprenderla en su biologia y su biogra-
fia (Horwitz et al., 2021), la respuesta se torna genérica, incompleta, excesiva y hasta cruel.

Los planes de atencion se vuelven complejos y onerosos a medida que se ensamblan de
manera descoordinada a partir de todas las terapias recomendadas para pacientes con tal
o cual diagnostico (Tran et al., 2015). Esto es particularmente cierto para las personas con
multiples enfermedades cronicas. Las largas esperas y la delegacion de diligencias médicas
y administrativas aburridas y sin importancia para los pacientes y cuidadores se suman
al trabajo de ser un paciente, desperdiciando el escaso tiempo, energia y atencion de los
pacientes y cuidadores. Casi el 40% de los pacientes que viven con enfermedades crénicas,
uno de los grupos mas grandes y en crecimiento de pacientes que buscan atencién médica,
informan sentirse abrumados por los encargos que la atencién médica les asigna (Tran,
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Montori y Ravaud, 2020). Cuando estan abrumadaos, los pacientes y los cuidadores imple-
mentan planes de atencién con poca fidelidad, lo que reduce la efectividad de la atencion
y desperdicia recursos preciosos.

A medida que los pacientes son procesados por el sistema, los profesionales que trabajan
en el cuidado de la salud en general y los clinicos en particular, pierden de vista su papel,
se vuelven incapaces de responder con compasion hacia cada paciente y, finalmente, se
convierten en engranajes despersonalizados del sistema. Deben cumplir con los estanda-
res, los objetivos y las métricas, y superar los requisitos de documentacién. El miedo a
violar los procedimientos operativos estandar y la especializacion de roles impide que
estos profesionales respondan a las necesidades particulares de las personas que buscan su
atencion. Debido a estas crueldades, casi el 40% de los médicos informan de sintomas de
agotamiento, muchos abandonan la atencién al paciente y otros, quizd esto sea mas des-
concertante, contintian en funciones de atencién a un costo altisimo para su salud mental
(West, Dyrbye y Shanafelt, 2018). Desconectado de su paciente por la velocidad, la rutina,
el protocolo y el ordenador, el clinico no puede nutrirse de la energia renovable del cuida-
do. La industrializacion sanitaria lo desgasta hasta robarle la capacidad de cuidar. Y sin el
cuidado profesional, el enfermo se queda sin cuidado, porque su comunidad, como vere-
mos después, ya se olvid6 de cuidar.

Una apuesta fundamental por el cuidado

Las organizaciones sanitarias se alinean con el entorno externo, respondiendo a sus politicas,
urgencias e incentivos. Las organizaciones estin motivadas por la forma en que ellos y sus
lideres son evaluados y su desempeiio recompensado (es decir, recompensado por la eficien-
cia operativa en lugar de responder bien a los problemas de sus pacientes). Dadas estas
complejidades, sus lideres pueden juzgar que actuar en desacuerdo con estas demandas no
es posible, sensato o demasiado costoso. Sin embargo, las organizaciones sanitarias deben
desempeiiar un papel fundamental a la hora de liderar el cambio. De apostar por el cuidado.

Los lideres de las organizaciones sanitarias, en cualquier nivel, pueden optar por oponerse,
reinterpretar y corregir la alineacién de su organizacion fomentando un cuidado cuidado-
so y amable. Pueden encontrar el coraje necesario para desviar su mirada de la atencién
médica industrial y adoptar experimentos audaces para iniciar los cambios politicos y
culturales necesarios con el fin de lograr una atenciéon cuidadosa y amable. Al hacerlo, los
agentes de cambio y otros activistas del cuidado deben afirmar que el tnico propdsito
del sistema de salud es el de cuidar. Esto significa que las organizaciones deben apoyar
el trabajo de quienes hacen posible la atencion para que puedan notar de manera 6ptima el
problema de cada paciente y responder con compasion, entendida esta no como caridad
o lastima sino mas bien como la «empatia con manos», como el cuidar a la persona de
acuerdo con lo que ella quiere y requiere.
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Cultura, lenguaje e historias

El lenguaje del sistema sanitario juega un papel central en evidenciar el cuidado del
paciente como el inico proposito del sistema. El lenguaje, la forma en que la organizacién
expresa su cultura a través de palabras, signos, simbolos y acciones, refleja y da forma a la
cultura del sistema. Preferir el lenguaje de la atencion sobre el lenguaje de la industria y
la produccién de servicios —el cuidado no es un conjunto de servicios sino un coro de
relaciones— cambiard la forma en que los lideres y otras personas en la organizacion pien-
san y actian. Con demasiada frecuencia, el discurso enfatiza las urgencias administrativas
y financieras y promueve el «valor» de la atencion, y esto puede terminar tratando a los
pacientes, clinicos y al personal asistencial y administrativo como insumos basicos, y la
atenciéon como un mero rendimiento (Groenewoud, Westert y Kremer, 2019). Solo las
personas pueden cuidar y, sin embargo, las personas desaparecen facilmente detras de
las «lineas de servicio» y los «segmentos de clientes».

Cuando el lenguaje industrial impregna la atencidn sanitaria, esto se manifiesta en el
punto de atencién, donde, de manera discordante y desconcertante, se utiliza para justifi-
car acciones clinicas, ya que algunos cuidados y algunos pacientes —como los que se con-
sideran «usuarios intensos», derrochadores, ineficientes— son considerados de «bajo
valor».

Se debe usar el lenguaje del cuidado. Aunque la medicina y la enfermeria tienen una larga
tradicion de atencidn, estas disciplinas también han desarrollado un lenguaje que incluye
crueldades como «paciente incumplidor» y frases que transforman al paciente-persona en
paciente-objeto, como «el diabético» o «la cama 17». El cuidado, sin embargo, ofrece una
larga tradicion cultural con su propio idioma. En lugar de impulsar el lenguaje industrial
desde la sala de juntas y la oficina administrativa hasta el punto de atencion, se debe usar
un lenguaje coherente y consistente con el propdsito del cuidado, con palabras extraidas
del diccionario de cuidados.

Las historias escritas con el léxico del cuidado llaman la atencion sobre el efecto que tienen
las politicas sanitarias sobre las personas y sobre su capacidad para cuidar. Las historias
pueden ayudar a descubrir y describir los esfuerzos que las personas deben hacer para
superar las barreras organizacionales, a fin de establecer conexiones humanas significati-
vas y colaborar en el cuidado del paciente. Las historias sobre patologias de atencion
existentes y las historias sobre la capacidad (o incapacidad) de la organizacién para fomen-
tar una atencion cuidadosa y gentil pueden complementar la evidencia sobre la eficacia de
la practica. Una competencia fundamental de las organizaciones comprometidas con el
aprendizaje continuo y con el cuidado es contar estas historias y aprender de ellas, utili-
zandolas para impulsar mejoras en la atenciéon (Maddox et al., 2017).
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Hacia una atencion cuidadosa y gentil

La apuesta por el cuidado responde a la ética del cuidado, en la que se busca cuidar al, del
y con el paciente (Tronto, 2015). La base cientifica de ese cuidado puede encontrarse en el
generalismo que ve al paciente como un todo, a la relacion con el paciente como fuente de
informacion para el cuidado, que busca integrar o reintegrar o regenerar a la persona
como parte del proceso curativo, que ve la salud como un recurso para vivir y no como el
objetivo fundamental de la respuesta clinica, y que integra sabiamente estos aspectos en
el trabajo del paciente (Lynch et al., 2021). De esta manera, el cuidado —desde el autocui-
dado hasta la solidaridad- se hace contextual, subjetivo y relacional.

La atencién cuidadosa constituye, junto con la atenciéon gentil, un antidoto a las patologias
del cuidado. La atenciéon cuidadosa es una respuesta especifica y completa a la problema-
tica de cada paciente, de manera que tenga sentido emocional, intelectual y practico para
ella (Kunneman y Montori, 2021). Esta respuesta es intelectualmente sensata cuando esta
basada en la mejor evidencia cientifica disponible y corresponde bien con la situacién
como la entienden el cuidador y el cuidado. Es emocionalmente sensata cuando atiende
bien a la problematica emocional de la situacidon. Y es practicamente sensata cuando su
implementacidn, segura y oportuna, es factible dentro de las rutinas y la capacidad dispo-
nible del paciente y sus cuidadores. Para formular una respuesta sensata, es importante
que el cuidador y el cuidado colaboren en cocrear un plan de cuidado —mediante la toma
de decisiones compartidas— durante encuentros sin prisas (Batalden et al., 2016; Hargraves
et al., 2019). En este sentido, la atencion cuidadosa no debe ser solo eficiente sino también
elegante, sin desperdiciar ni precipitar, sin perder el tiempo ni acelerar el ritmo intrinseco
que tiene el cuidado entre las personas (Montori et al., 2019).

La atencion gentil no se refiere solamente a una atencién con calidez y amabilidad, sino
que requiere apreciar que la otra persona, la que adquiere vulnerabilidad por su enferme-
dad, no es nada mas y nada menos que nosotros mismos en otras circunstancias. Visto de
esa manera, el paciente no es otro, sino uno de nos-otros. Para cuidarle, debemos entonces
notar su situacion y responder a ella de la manera en que a esa persona le gustaria que
nosotros respondiéramos. Esto expande la regla de oro; esta «regla de platino» requiere
tener la curiosidad, la humildad y la estrategia diagndstica para determinar como le gus-
tarfa al paciente que nosotros respondiéramos (Kebede, 2016). Esta curiosidad, esta aten-
cion y esta capacidad de tomar una perspectiva amplia nos invitan a la solidaridad con el
paciente, actuando para cuidarlo con compasiéon y competencia.

El proceso de darnos cuenta de la situacion del paciente se extiende més alld de su biologia
e incluye el estar atentos a las circunstancias sociales del mismo. La situacion de la persona
se define en parte por las relaciones sociales que la incorporan a la comunidad, algunas de
las cuales promueven su salud y otras la inhiben. También incluye estar atentos a las cir-
cunstancias histéricas que pueden contribuir a cémo se originan, manifiestan e interpre-
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tan los sintomas del paciente, y cémo entendemos y respondemos a la enfermedad. Sobre
esto ultimo basta observar el léxico de la medicina para encontrar epénimos de médicos
involucrados en violaciones de derechos humanos y descripciones e interpretaciones
miséginas de ciertos sintomas. Debemos reconocer que la situacién del paciente al
momento en que lo conocemos es el resultado no solo de interacciones sociales sino tam-
bién de eventos psicolégicos que incluyen aquellos eventos traumaticos que han dejado
una secuela usualmente de enfermedad y dolor crénico. La atencién gentil entonces es la
atencion del paciente completo en toda su complejidad narrativa, social, intelectual, emo-
cional, espiritual y biologica.

La atencion gentil también nos obliga a respetar los limites de la atenciéon médica y a
entender los costos de oportunidad en los que incurrimos cuando delegamos en el
paciente encargos médicos o tramites administrativos onerosos para conseguir el cuida-
do que necesitan. Los clinicos y los sistemas sanitarios deben respetar que los pacientes
y sus familiares cuentan con reservas escasas y valiosisimas de tiempo, atencién y ener-
gia. En otras palabras, debemos reconocer que la mayor parte de pacientes prefieren
utilizar su tiempo, energia y atencién para la consecucion de sus sueiios y anhelos, para
desarrollarse como persona, contribuir al bienestar de los suyos, y procurarse placer y
satisfaccion, y no para ser los pacientes estrella. Para ello debemos asegurarnos de que
la delegaciéon de encargos médicos al paciente y a su familia sea minima y nunca para
optimizar la eficiencia del sistema sanitario. Debemos trabajar para simplificar los tra-
mites y los organigramas, darle méds poder de decision a las personas con las que el
paciente hace el primer contacto, ampliar los horarios, facilitar los procesos en linea y a
distancia, y reducir las frustraciones relacionadas con la forma en la que los servicios
estan organizados. Debemos de simplificar los tratamientos, minimizando su compleji-
dad y las interrupciones a las rutinas que implican las visitas al centro de salud para
consultas y exdimenes «de rutina». Todo esto con el objetivo de minimizar la carga de
trabajo que debe sobrellevar el paciente y su familia (May et al., 2014; Mair y May, 2014).
También debemos de procurar que la distribucién de los trabajos de cuidado no sea un
incordio que recaiga injustamente solo entre las hijas, esposas y madres. La responsabi-
lidad del cuidado debe ser de todos los que esperan recibirlo cuando lo necesiten, y no
debe recaer tinicamente en las mujeres. El cuidado gentil debe ser minimamente imper-
tinente (May, Montori y Mair, 2009) y el trabajo de cuidar democraticamente distribui-
do (Tronto, 2015).

De esta manera, el compromiso con una atencion cuidadosa y gentil para todos requiere
darle la espalda a sistemas sanitarios industrializados que promueven las patologias del
cuidado y que en ultima instancia son crueles con el enfermo y con los que lo cuidan, ya
sean profesionales o familiares. Para hacerlo es necesario un cambio radical en los sistemas
sanitarios, una revolucion del cuidado y una apuesta por el cuidado a nivel social.
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El calentamiento global, el enfriamiento social
vy la pandemia

No solamente el planeta se esta tornando inhdspito, sino también nuestra sociedad. El
crecimiento poblacional, las formas de actividad y crecimiento econdémico basados en
combustibles fésiles, nuestra preferencia por la proteina animal y una transicion desigual,
lenta, y parcial hacia economias sostenibles estan calentando el planeta. Nuestro actuar, y
no actuar, contribuyen a pintar nuestro mundo con el grafiti de nuestro desarrollo. Esto
configura un antropoceno, un planeta que indefectiblemente demuestra los efectos de
nuestra presencia, quedando deshecho a nuestra medida gracias al calentamiento global.

Tan imprecisa como la fecha del comienzo del antropoceno es la del inicio de nuestro
enfriamiento social. Su aparicion se parece a la de una tormenta, que luego de haber ofre-
cido algo de viento, nubes densas y truenos lejanos, se torna violenta aqui y ahora. Y es
desde ese aqui y ahora, en el que nos creemos en el climax de la tormenta, que nos encon-
tramos con un mundo social que se enfria. El entramado social ha ido soltdndose, en favor
de las comunidades en linea. Y ahi, estas han perdido cohesion hasta llegar a la polariza-
cioén no solo de puntos de vista sino también de realidades. En las redes, las relaciones
personales son transacciones electrénicas cosechadas para manipularnos y extremar
nuestras posiciones y llevarnos a la desconfianza. Somos ndmades desarraigados en el
espacio y acelerados en el tiempo, guiados por una verdad hecha a la medida de cada cual,
disenada para capturar nuestra atencién y cambiar nuestros comportamientos. En esas
redes nos mueve un algoritmo programado para exaltar nuestros miedos y odios, llevan-
donos a tribus mds extremas y pequefias, promoviendo la fe en el mito de la autonomia y
la independencia, y en el ideal de una felicidad exclusiva y excluyente (Montori, 2021a).

El enfriamiento social ha llevado a una violencia contra los marginados y a un resurgi-
miento de politicas exclusivas, nacionalistas, racistas y antidemocraticas, en un mundo en
que la globalizacién y el libre transito estdn reservados para las corporaciones, sus nego-
cios y sus productos, pero no para humanos con suefios. El enfriamiento social nos ha
llevado a estar mas divididos, distraidos, consumidos por analgésicos sedantes del dolor
de no tener un presente y menos un futuro, muriendo de suicidio cuando jovenes, murien-
do de soledad cuando viejos.

El calentamiento global y el enfriamiento social son sintomas del des-orden econémico
que ve en nuestros mundos material y social los recursos para seguir creciendo. Un creci-
miento exitosisimo a pesar de haber desconectado, casi por completo y casi para todos, la
prosperidad de la esperanza. Y entre los fenémenos climaticos extremos y el extremismo
social aparece una pandemia. Para sobrevivirla es necesario actuar en concierto, con soli-
daridad, cientificamente, confiando y cuidando de cada cual. Y mientras las vacunas llegan
a todos, se hacen esenciales las cuarentenas sin tener que calcular si se muere de la
COVID-19 o de hambre.
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Por un breve momento, volvimos a cuidar. Es una respuesta predecible y estereotipada
que nuestra especie ofrece en casos de emergencia: la de unirnos y cuidar unos de otros.
Los que tenian trabajos «esenciales» se expusieron sin proteccién al virus y a cada cual para
llevar alimento o cuidados a los demds. Nos juntamos para preparar mascarillas. Nos que-
damos en casa respetando la cuarentena. Llevamos comida para los mas vulnerables y cuida-
mos de los niflos de los que atendian a enfermos en hospitales. Cantamos bingo y canciones
desde tejados y balcones a personas de edad parapetadas en centros de reclusion para
ancianos. Y al llegar el atardecer, nos juntamos en homenaje a enfermeros y médicos.

En esta pandemia hemos visto que esa fiebre del cuidado no dura mucho. En la medida en
la que el estado de emergencia ha perdurado, se ha abandonado la solidaridad codificada
en nuestros genes por el salvese quien pueda codificado en nuestro software cultural.
Hemos pasado de la oxitocina empatica a la adrenalina egoista que olvida que el bienestar
en el centro de nuestros mundos esta intimamente ligado al bienestar en los margenes, y
que solo valora el uso de mascarillas, cuarentenas y vacunas cuando estas ofrecen un bene-
ficio directo al usuario. Vemos como el cuidado mutuo es una actividad indigna que
amputa la libertad individual y que debe hacerse en silencio, detras de las camaras. Que el
cuidado es trabajo predominantemente delegado a mujeres (Camps, 2021). Que aquellas
que no pudieron reclutar a otras, inmigrantes y marginadas, se han visto obligadas a aban-
donar el trabajo remunerado y productivo por el desvalorado y «reproductivo» de atender
a quien, por edad o por discapacidad, necesita de cuidados. Entre los perjuicios causados
por el coronavirus agudo y crénico, aquellos causados por las medidas para mitigar esos
mismos perjuicios y las respuestas de alguna gente a estas medidas, lo que he venido a
llamar COVID social, se han muerto mas de cinco millones de personas, algunas con
cuidados intensivos y otras muchas mas con intensa indiferencia.

Podriamos haber cruzado el portal de la pandemia llevando con nosotros los recuerdos de
esos momentos de solidaridad, reconstruyendo una nueva circunstancia basada en el cui-
dado mutuo, entendiendo que nuestra expectativa de recibir atenciones y cuidados cuan-
do los necesitamos conllevan una responsabilidad de cuidar que debe distribuirse equita-
tivamente. En vez de ello, estamos cruzando la pandemia perdidos en linea, calentando el
planeta y enfriando nuestras comunidades. Hemos dejado atras el cuidado mutuo y el bien
comun, poniendo a nuestra humanidad en riesgo de extincion.

De la expropiacion a la democratizacion del cuidado

Para vivir juntos y bien debemos comprometernos con el cuidado (Camps, 2021). Esto
requiere un cambio fundamental de prioridades educativas y sociales hacia la solidaridad.
Debemos democratizar el acceso al cuidado y a sus destrezas para que la gente se pueda
cuidar entre si y asi aliviar a los cuidadores profesionales y dejar de depender de las cuida-
doras marginadas.
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Debemos cultivar y remunerar bien el cuidar, celebrando a los cuidadores no solo duran-
te las noches de pandemia. Es en el sistema sanitario —y en los asilos, las carceles y las
plantas procesadoras de alimentos— donde veremos con claridad nuestro progreso. En
particular, debemos estar atentos a la atencion que le brindamos a los pacientes cronicos,
sobre todo a aquellos que sufren multiples enfermedades crénicas (Montori, 2021b). Estos
pacientes son los que acuden con mas frecuencia al sistema sanitario, y lo hacen a través
de multiples puntos de acceso a varios niveles de atencion. Estos pacientes acumulan antes
que nadie las «toxicidades» del sistema como es. Ellos son nuestros «canarios en la mina»
sirviendo de indicadores del cuidado industrial y sus efectos crueles. En el sistema sanita-
rio debemos apostar por una atencion cuidadosa y gentil para todos: pacientes, cuidado-
res, los clinicos que los atienden y el personal que los apoya. Este es el mismo sistema
sanitario que durante los ultimos cincuenta afios ha ido expandiendo su injerencia y
hegemonia en el tratamiento del sufrimiento. Si queremos un sistema sanitario capaz de
cuidar, debemos reducir la presion asistencial a la que estd sometida el sistema. Este alivio,
junto con algunos avances tecnologicos, creara el espacio necesario para poder tener las
conversaciones sin la prisa patognomonica de la atencién cuidadosa y gentil. Para produ-
cirlo, debemos recordar que no todo sufrimiento requiere atencioén y que no toda la aten-
cion debe ser brindada por el profesional sanitario. Entonces debemos promover el cuida-
do comtn.

El cuidado comun se basa en la solidaridad y la sabiduria practica de las personas, que,
dandose cuenta de la situaciéon problematica del otro, lo atienden en el lugar y con las
maneras propias de la comunidad en la que se encuentran. Este cuidado comun no solo
esta en vias de extincién como practica, sino que la experiencia de cuidar desaparece con
la entrada de las mujeres al trabajo productivo y bien remunerado, la falta de valoracién
del cuidado y del trabajo de los cuidadores, y el envejecimiento de aquellos que crecieron
viendo a otras (porque con injusta frecuencia eran las mujeres de la comunidad las respon-
sables tinicas del cuidado) cuidar. Sin el cuidado comun la demanda de atencidén en el
sistema sanitario seguira en expansion mientras el sistema continda su industrializacion y
se olvida también de cuidar.

Por tanto, para cuidar bien, se necesita no solo una reforma radical del sistema sanitario,
apartandose de sus tendencias industriales y acercandose mads a la utopia de la atencién
cuidadosa y gentil para todos. También se necesita una devolucién a las comunidades de
las destrezas del cuidado comtn de la salud, la recuperacion del accidente, el tratamiento
de primera linea de las enfermedades, y el apoyo solidario al autocuidado de las condicio-
nes cronicas. De esa manera, las personas podran vivir con la expectativa de que alguien
cuidara de ellas cuando lo necesiten y con la responsabilidad de ofrecer cuidados compe-
tentes gracias a las destrezas redescubiertas. Podemos anhelar un destino distinto y cons-
truir una sociedad comprometida con el cuidado. Podemos caminar hacia una humanidad
mas plena en la que podamos vivir juntos y bien. Esa es nuestra apuesta por el cuidado.
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3d. El compromiso con el cuidado y el
cuidado como compromiso profesional

Carme Casas

La herida

Destapar la herida, aunque duela

Una de las caracteristicas del mundo en que vivimos es la falta de cuidado
Cuidar sin medicalizar el sufrimiento
Cuidar sin burocratizar el sufrimiento

Escuchando el dolor social sin invisibilizarlo

Desplazar el dolor y buscar culpables

Algunas vidas valen la pena, otras no

La poesia como metdfora de vida

Reflexiones finales

Bibliografia

Una reflexion como trabajadora social de un equipo domiciliario de cuidados paliati-
vos. Una reflexion desde la experiencia en el acompafiamiento a personas en situacion de
final de vida, desde la cual se dispone de una perspectiva privilegiada para entender cémo
cuidamos ante la proximidad de la muerte, un destino que nos iguala en condicién de
finitud, como sefialan unos bellos versos del poeta cataldn Joan Margarit:

Un camino que no va hasta la muerte
es solo un camino sin salida.

Una reflexion desde la distancia intima y sagrada que ofrece el domicilio, el lugar donde
en momentos de enfermedad y dependencia se conjuga el verbo cuidar las 24 horas del dia
y el lugar al que habitualmente queremos volver, como bien recoge Josep M.* Esquirol' en
su ensayo La resistencia intima: «A casa no se va, a casa siempre se vuelve».

Una reflexién que no puede obviar un cierto malestar presente en muchos profesionales:
atrevernos a preguntarnos acerca de la ruptura entre aquello que ofrece el trabajo social y
su nexo ético, es decir, aquello que le otorga sentido: su compromiso con el cuidado.
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Mi intencién es enlazar y comprender como toda intervencion social nos conecta y enrai-
za a la vez con tres dimensiones y tres retos que desde nuestro dia a dia profesional no
solemos contemplar, a pesar de que responden a cuidar desde tres tipos de necesidades:

= Cuidar desde la herida sin acostumbrarnos a la vulnerabilidad, la que nos muestra
cada una de las personas que atendemos cuando hallamos la proximidad necesaria
para entender sus verdaderas preocupaciones.

= Cuidar desde el dolor social sin anestesiar el sufrimiento, el de la comunidad a la
que pertenecemos y a la que debemos comprender a través de cada una de las heri-
das que nos muestran quienes la forman.

= Cuidar desde la cicatriz sin simplificar la complejidad social y politica que requiere
nuestro compromiso profesional para incidir en la transformacién de aquellas con-
diciones de vida que resultan incompatibles con la propia vida.

Mi intencién es también llegar a entender cémo las actuales politicas de cuidado y su
implantacion en el sistema conducen a un alto riesgo de llevar a cabo una atencién profe-
sional poco reflexiva, facilmente desorientada y mas pasiva de lo que debiera ser, sin verbo,
como diria Diego Gracia.?

Todo ello en un momento social profundamente delicado, que encuentra en el trabajo
social:

m una profesién herida que debe recuperar urgentemente ser un lugar de amparo
para toda persona que lo requiera;

= una profesion en proceso de duelo que debe ofrecerse para acompanar y recuperar
procesos de sentido comunitario; y

= una profesion en plena reconstruccion que debe incidir en la construccion de poli-
ticas de cuidado.

La herida

Aunque lo sabemos, lo olvidamos con facilidad y probablemente no sabemos transmitirlo
con la rotundidad y la importancia que requiere: que el 80% de los factores que determi-
nan la salud son sociales, que el dolor se transmite socialmente y que refleja desajustes
socioecon6micos.

A pesar de ello, desde nuestras intervenciones profesionales en un despacho, en la habita-
cion de un hospital o desde un domicilio (y no solo desde el trabajo social), atin hoy pode-
mos constatar que se cuida en:

Femenino familiar (la familia como recurso).

Femenino singular (desde la soledad de la persona cuidadora).
Femenino enfermo (con impacto en la salud fisica y emocional).
Femenino envejecido (cada vez cuidadores de mas edad).
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m Femenino transparente (sin reconocimiento ni valor).
m  Femenino migrante (desde la precariedad de las condiciones laborales).

Podriamos decir que se cuida enfermando emocional, fisica, social y politicamente.
sDeberiamos quiza preguntarnos si cuidamos enfermando profesionalmente?

Destapar la herida, aunque duela

Estamos ante una crisis sostenida del modelo de servicios sociales, nos recuerda Conxita
Pefia,’ presidenta del Col-legi de Treball Social de Catalunya, una situacién que la pande-
mia ha agravado y ha expuesto sin concesiones y que nos lleva a establecer un paralelismo
con la situacién de nuestro sistema de salud y a hablar del concepto de «UCI social».
Estamos presenciando la tension asistencial que viene aflos dandose y estamos, también,
ante un fallo sistémico que como trabajadoras sociales nos conduce a preguntarnos si no
se nos expone a la exigencia profesional de un imposible: la exigencia de suplir, en la aten-
cién a las personas, la «no respuesta» del sistema. Y aflade Pefla,* ante el alto riesgo,
ademas, de perpetuar la beneficencia a través de una atencion asistencialista que no cues-
tiona las causas que generan las crecientes y rotundas desigualdades que atendemos a
diario y que no pueden contemplarse al margen de la 16gica del sistema desde el cual tra-
bajamos y de las politicas que lo articulan.

La emergencia social de la que hablamos nos conduce también a otro riesgo, el de precipi-
tarnos en las respuestas a las necesidades que se nos presentan, dado que, ante la imposi-
bilidad de un trabajo preventivo y de acompafamiento a las personas, dichas necesidades
se transforman en urgencias sociales que requieren una rapida «solucién». En la mayoria
de los casos esa «solucién» puede distar mucho de la respuesta 6ptima. Quizd, como bien
sefialaba hace afios Tony Judt,” hemos olvidado preguntarnos si algunas circunstancias o
algunas leyes son justas, y si contribuyen a mejorar la sociedad en la que vivimos.
Preguntas que recaen de pleno en la esencia de nuestra profesion.

Una de las caracteristicas del mundo en
que vivimos es la falta de cuidado

Asi de contundente nos lo recuerdan en el Manifiesto del cuidado,® un tratado global
sobre la politica de la interdependencia, y asi de visible se percibe en numerosas situa-
ciones en las que nos encontramos a diario en nuestra profesion. Podemos poner como
ejemplo un dato relacionado con la atencion de las personas mayores y su cuidado. En
mayo de 2020, del total de plazas de residencias para personas mayores en Catalunya
unicamente el 17,9% eran plazas publicas, el 61,3% plazas privadas y el 20,8% plazas
privadas sin animo de lucro, gestionadas por las entidades del tercer sector.” Son muchas

85



Enfoques colaborativos del cuidado y la ética del cuidado

las preguntas que aparecen ante esta realidad, entre ellas las siguientes: ;pueden conti-
B

nuar siendo las residencias un negocio lucrativo? ;qué valores implica esta realidad?

;qué supone para las personas mayores y sus familias? ;como afecta a nuestro quehacer

profesional?...

La logica neoliberal interconecta la falta de cuidado y plantea abiertamente:*

m el beneficio como principio organizador de la vida (aceptacion de los Gobiernos);
m el mercado como eje vertebrador vinculado a la capacidad adquisitiva (inequidad);
m la externalizacion de los servicios de cuidados (concesién a multinacionales); y

» la familia como infraestructura de provision de cuidados (responsabilizandola).
Parece imposible conciliar la logica del cuidado con la 16gica del mercado en una sociedad
que también impide:

Cuidar sin medicalizar el sufrimiento

En nuestras sociedades neoliberales se ensalza la positividad y el dolor se interpreta como
sintoma de debilidad, argumenta Byung Chul-Han en su ensayo La sociedad paliativa.® Y
continda exponiendo cémo, en ese escenario, los firmacos suponen una ficil respuesta a
ofrecer. De ahi que se haya normalizado el hecho de que se prescriban masivamente, ocul-
tando las verdaderas situaciones sociales causantes de dolor® y supliendo a la vez la falta de
acompafiamiento profesional a las personas que sufren.

De esta manera, Byung Chul-Han explica como el sufrimiento se acaba convirtiendo en
un asunto psicolégico de cada individuo, alejando a este de la pertenencia a una comuni-
dad, a la vez que el dolor se relega al ambito médico y farmacoldgico para ser atendido
también como respuesta individual a un malestar clinico que se desvincula de su posible
nexo social.® De ello se deriva que lo que hay que mejorar no son las situaciones sociales,
sino los estados animicos de las personas. En lugar de revolucion, de buscar las razones
comunes de nuestro malestar, lo que obtenemos es un estado de depresion.® Y resulta
preocupante constatar como con la pandemia ha aumentado el consumo de psicofarma-
cos, destacando el consumo entre mujeres vinculadas al cuidado, ya sea en el hogar o en
el ambito laboral. Y destacando también mas consumo en personas cuyo salario no per-
mite cubrir las necesidades basicas.’

Cuidar sin burocratizar el sufrimiento

Tenemos un complejo, excesivo y lento mecanismo de gestion de ayudas, como asi se
recoge en una reciente encuesta del Col-legi de Treball Social de Catalunya en la que
se concluye que el 47% de las trabajadoras sociales dedican mas de media jornada a trami-
tar burocracia, en lugar de a la prevencion y el acompanamiento.”” Y destaca también la
constatacion de un modelo de servicios sociales asistencialista y caduco.
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Aunque la inevitable presion asistencial diaria nos desorienta y confunde, un hecho que
no podemos obviar es que estamos trabajando ante una potente légica administrativa
que en muchas ocasiones prevalece a la logica asistencial, y que acaba transformando la
respuesta que ofrecemos en un puro tramite. La gestién se convierte en el sujeto de
nuestra intervencion y el verdadero sujeto de ella queda diluido y, en ocasiones, desa-
tendido a la espera de la demora que supone gran parte de nuestro mecanismo de aten-
cion. Ello genera importantes tensiones éticas en la atencién, tensiones que lesionan la
confianza en el sistema. Y de manera mds o menos razonable y a veces mds o menos
confusa, la confianza también, en los propios profesionales, quienes en ocasiones mues-
tran asimismo una actitud burocratizada. Encontramos un ejemplo en la aplicaciéon de
la Ley 39/2006, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencién a las personas en
situacion de dependencia. Dicha ley es la puerta de entrada para poder acceder a las
diferentes prestaciones vinculadas a la atencion a las personas en situacién de depen-
dencia y a sus familias.

Me permito abrir un paréntesis, no menos necesario, para recordar que las nuevas realida-
des sociales presentan cada vez de manera mas frecuente diversos entornos cuidadores que
no son familia, sino entornos fruto de otros vinculos que las personas han creado, en oca-
siones a raiz de las adversidades con las que se han ido encontrando. Entornos cuidadores
surgidos a partir de vinculos afectivos de amistad, vecindad o solidaridad vital sin establecer
lazos familiares formales, o bien vinculos de cuidado que se han ido dando entre personas
que se han conocido sin pretenderlo, al verse en la obligacién de compartir vivienda, por
poner uno de los ejemplos mas habituales que llegan a nuestra realidad profesional.

Volviendo de nuevo a las tensiones éticas que genera la conocida popularmente como ley
de dependencia, creo que es imprescindible sefialar algunos déficits de alto significado:

= No contempla la dependencia sobrevenida pocos meses antes del final de vida,
como ocurre en la mayoria de los procesos oncoldgicos y ante los cuales iniciar su
tramitacion nos lleva a cuestionarnos la futilidad en si del planteamiento, debido a
que en la mayoria de las ocasiones la demora de este supera la expectativa de vida
de la persona que estamos atendiendo. Ello anade otro tipo de dolor y malestar al
que ya supone la situacién en si misma para el propio enfermo y para sus cuidado-
res, condicionando una parte de la intervencion profesional.

= No ofrece alternativas para procesos de dependencia y final de vida rdpidos que
suplan esa no respuesta de dicha ley y ello nos plantea el vacio de cuidados que se
constata en una de las etapas vitales de maxima vulnerabilidad. Ello genera una
reflexion al respecto de como se contempla parte de la necesidad de cuidados a las
personas que se acercan a su final de vida.

=  Supone meses de espera desde su tramitacion hasta la valoracion de la persona,
la asignacién de grado y el acuerdo de recurso. A lo largo de esos meses, que
durante un tiempo han llegado a ser casi un afio, las necesidades de atencién y
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cuidado de las personas no solo contindan, sino que van aumentando. Ante ello
acabamos orientando hacia recursos privados, a sabiendas de la inequidad que
ello supone y de cdmo la capacidad adquisitiva acaba siendo determinante no
solo en el cuidado que una persona recibe, sino también en la calidad de este y en
el sentimiento de frustracion y culpa de aquellas personas cuidadoras que no
pueden econémicamente complementar la atenciéon que ellas ofrecen aunque
resulte insuficiente.

= Mas de un afio para recibir la prestacion por cuidador no profesional y con exigen-
cia de que esa figura cuidadora conviva en el mismo domicilio que la persona
dependiente. De esta exigencia se desprende el hecho de que no se deposita con-
fianza en las familias e incluso que se llega a menospreciar el esfuerzo cuidador que
llevan a cabo la mayoria de ellas, combinandose entre varios familiares el cuidado
de la persona dependiente. Se sittia a la familia bajo una mirada de control y sospe-
cha, exigiendo una circunstancia —la convivencia— que no siempre es necesaria, que
puede suplirse con diferentes organizaciones del cuidado y que puede llegar a
vulnerar la propia realidad de quien se ve presionado a dejar su propio hogar con
todas las implicaciones que ello supone.

m  Mas de dos o tres anos de espera para obtener plaza publica en una residencia, a
pesar del creciente indice de envejecimiento de la poblacién que llevamos décadas
recogiendo, estudiando y utilizando en ocasiones como argumento atemorizador
para el futuro de las pensiones o para la edad de jubilacién. ;Podemos hablar de
una negligencia en la prevision de cuidados? Dicha situacion se vive a diario ante
altas hospitalarias en entornos cuidadores sumamente fragiles y erosionados, o
en altas sin entornos cuidadores que estan unicamente a la espera de recurso publi-
co de residencia.

Escuchando el dolor social sin invisibilizarlo

La relacion que tenemos con el dolor revela el tipo de sociedad en que vivimos, sefiala de
nuevo Byung-Chul Han® en La sociedad paliativa. El mismo nos recuerda que dicha
sociedad coincide con la «sociedad del rendimiento»'" —concepto también creado por
Chul-Han-, en la cual el dolor es incompatible con el rendimiento, ya que vivir significa
producir.

El dolor, prosigue, es condenado a enmudecer,® hecho que constatamos facil y tristemente
ante los tres dias de permiso que corresponden por la defuncién de un familiar y que dejan
claro qué valores ocupan la muerte y el rendimiento en nuestra sociedad y, en consecuen-
cia, como se contempla el duelo. Otro ejemplo de ese dolor enmudecido son las bajas
laborales por ansiedad debidas a un cuidar sostenido y silenciado, que nos llevan a pregun-
tarnos si realmente se debe enfermar para cuidar.
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Desplazar el dolor y buscar culpables

La falta de ayudas para el cuidado esta generando en muchos sectores de la poblaciéon un
creciente resentimiento hacia los «de afuera», hacia «los otros», hacia aquellas personas
que vinieron en busca de una vida mejor, de un futuro para ellos y para sus familias. Poco
a poco se va estableciendo la idea y el sentimiento de dos categorias de personas: «ellos» y
«nosotros», los de aqui. Entre los mas necesitados, «los de afuera» se llegan a considerar
como competidores desleales respecto a las pocas ayudas disponibles. La cuestion no se
plantea como la precariedad de las politicas de cuidados, sino como el aprovechamiento
de «los otros», creandose hacia ellos un sentimiento que los sittia como no merecedores de
cuidado. No deberiamos olvidar ni dejar de recordar que son precisamente esas personas
quienes cuidan de nosotros cuando lo necesitamos, ni tampoco las condiciones laborales
y humanas en las que pueden llegar a vivir aqui mismo, a nuestro lado.

Algunas vidas valen la pena, otras no

Desde este planteamiento nos acercamos al que hace anos desarroll6 Judit Butler' a raiz
de los atentados del 11-S en Estados Unidos, cuando nos interrogaba acerca de si nos
otorgamos el derecho de atribuir valor a las vidas, y, por tanto, determinar quién cuenta
como vida vivible y quién como muerte lamentable. Yo planteo qué significaciéon ocupan
las politicas del cuidado y su implantacion a través de los sistemas que tenemos estableci-
dos en nuestra sociedad y desde donde ejercemos nuestra profesion, en ese interrogante
que nos interpela a definir qué es una vida vivible y una muerte lamentable. ;Qué lugar
ocupa el cuidado en la definicion de vida vivible?

Siguiendo con la interesante reflexién de Butler, se nos plantea también la distribucion
diferencial del dolor y qué clase de sujeto merece un duelo y quién no. ;No es quiza gran
parte de lo que la pandemia nos viene cuestionando a diario, al mostrarnos tantas muertes
ante las cuales hemos sentido en algtin que otro momento que podian ser la nuestra propia
y la de nuestros mas directos allegados?

La poesia como metafora de vida

«Padre, qué hacemos con la madre muerta», se pregunta Antonia Vicens" en un recien-
te poemario. La poesia como metafora de vida nos interpela, hoy mds que nunca, a pre-
guntarnos qué hacemos con nuestros duelos. ;Los tapamos? ;Los olvidamos? ;Los
compartimos?

En un momento como este, en que la pandemia nos ha confrontado abruptamente con
nuestra condicién de finitud, vulnerabilidad e interdependencia, se nos presenta la proxi-
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midad como sinénimo de contagio y, en ese contexto, atin hoy, muchos acompafamientos
profesionales no son presenciales. Si entendemos que una parte del cuidado implica nece-
sariamente la relacion, la mirada, el tacto, el gesto y la presencia ante quien nos muestra
su herida y su dolor, ;podemos continuar manteniendo una atencioén que se escude en el
miedo al contagio y lo priorice ante el acompafiamiento necesario e imprescindible que
todos necesitamos, ain mas aquellos que sufren?

Fernando Fantova'* nos alerta de la necesidad de disponer de una mirada pospandémi-
ca, para poder ver el colapso relacional al que estamos llegando. ;Permitiremos que los
procesos de duelo se transformen en una de las grandes migraciones de nuestro siglo?,
spermitiremos que se lleven a cabo en solitario? Y el duelo que nos corresponde como
comunidad, ;qué haremos con é1? ;Como lo acompanaremos? ;Somos conscientes de
qué supone cuidarnos durante los procesos de duelo que estamos viviendo y su reper-
cusion en la construccion conjunta de valores individuales, profesionales, comunitarios
y politico-sociales? Quiza tengamos ante nosotros una oportunidad que no debiéramos
desaprovechar.

Reflexiones finales

Nuestra profesion como trabajadoras sociales nos permite situarnos de manera privilegia-
da a la vez que comprometida ante la realidad social y las politicas que inciden en ella. Si
bien esta reflexion parte de mi experiencia, acotada y discreta, en el ambito de un equipo
domiciliario de cuidados paliativos, algunas de las cuestiones expuestas también pueden
extrapolarse a otras realidades tan diversas como: el acompafiamiento que requieren las
personas que llegan de otros continentes en busca de un mejor vivir y la emergencia habi-
tacional que ello plantea; las personas afectadas de pobreza energética; la realidad de las
que se ven a punto de dejar sus hogares debido a un desahucio; la problematica de la
infancia en riesgo de exclusion social, o las situaciones que genera la violencia de género,
cuestiones todas ellas, en definitiva, extrapolables a cualquier situacion en que una perso-
na resulta herida socialmente y requiere ser acompafada en su dolor y su sufrimiento, es
decir, ante cualquier persona que requiera cuidado. Un cuidado que lleva implicito los
valores de la sociedad en la que vivimos y que estamos construyendo.?

Algunas consideraciones a contemplar a modo de compromiso final:

= Recuperar la atencién como bien escaso y valioso: estar atentos a aquello que ver-
daderamente requiere nuestra atencion, la persona herida, la comunidad a la que
pertenece y su incidencia en las politicas desde las cuales trabajamos, intentando
no distraernos en la parte del engranaje que mas tiempo nos ocupa.

m  Preguntarnos qué legitimamos y qué se nos puede exigir: revisar de manera critica
todo aquello que hacemos en nuestro dia a dia, valorando si es realmente necesario
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y, desde esa perspectiva, atrevernos a plantear nuestros limites profesionales, aque-
llos que no deberiamos traspasar.

m  Transformar la informacion en conocimiento y compartirlo: participar en la cons-
truccion de conocimiento ante las necesidades comunes que nos vinculan a otras
disciplinas, aportando reflexién para intentar acercarnos a las respuestas més 6pti-
mas posibles.

m Incorporar la indignacién y la denuncia y recuperar la voz como parte de nues-
tro compromiso profesional para poder, asi, otorgar voz a aquellos que no la
tienen e incidir en el margen de trasformacién social que nos corresponde desde
la profesion.

m  Formarnos en duelo y acompaiiar toda pérdida: el niicleo comun de todos nuestros
acompafiamientos es el dolor y el sufrimiento de las personas que atendemos ante
las pérdidas que estan viviendo, desde la menor de ellas hasta la muerte de un ser
querido.

m Adiestrarnos en ética y reivindicar la ética del sistema: como incidir en el sistema
desde el cual trabajamos es uno de los margenes que no debemos obviar y que esta
directamente relacionado con nuestro compromiso con la ética del cuidado.

En definitiva, como no «des-pensar» la vida desde la profesion del trabajo social y, por
extension, desde cualquier profesion de cuidado.
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Introduccion

El interés generado por el tema de la convocatoria del seminario «Compromiso con el
cuidado y la ética del cuidado. Desarrollo tedrico y aplicacién practica», organizado por
el Colectivo Minerva y la Fundacion Victor Grifols i Lucas en noviembre de 2021, reunid
un grupo de expertos y profesionales interesados que participaron activamente en las sesio-
nes debatiendo con los ponentes, aportando ideas y sugerencias valiosas (ver anexo 1). Se
trata de una veintena de profesionales expertos en ciencias sociales y ciencias de la salud
(filosofia, medicina, enfermeria, trabajo social, entre otras disciplinas) en activo, en
el entorno académico, clinico y/o de gestion, a los que, a demanda de la organizacion del
seminario, de acuerdo con el marco inclusivo y participativo de la ética del cuidado, se les
solicito que realizaran una aportacion escrita sobre lo que les habia suscitado el tema del
seminario tratado en la jornada. No es una muestra representativa, ni era esa la intencion.
Mas bien se busca una aproximacion exploratoria de la presencia, importancia y utilidad
de la ética del cuidado en la realidad cotidiana, en distintos entornos de trabajo de profe-
sionales comprometidos en sus respectivas disciplinas y trayectorias consolidadas en sus
areas de conocimiento. En los parrafos siguientes el Colectivo Minerva, que coordina el

*  Este capitulo ha sido elaborado a partir de las aportaciones de distintos expertos que se incluyen en el anexo 1
(pag. 104).
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seminario, resume las ideas que han expresado esta veintena de expertos, que giran alre-
dedor de los dos puntos siguientes: 1) acerca del cuidado y de la ética del cuidado; y 2) pro-
puestas para fortalecer la ética del cuidado en la sociedad.

Acerca del cuidado y de la ética del cuidado

Para los expertos consultados la ética del cuidado se sustenta a partir de la propuesta femi-
nista que considera a las personas como seres relacionales que en el transcurso de su vida
precisan el cuidado de los demas, al tiempo que cuidan de otros. Es la necesidad de ayuda
que interpela a los seres humanos y pone en primer lugar los valores de interdependencia
y solidaridad. El cuidado implica la relacion entre personas, siendo este el criterio nuclear
de la vida en comunidad. Es una manera de estar en el mundo, fundamentada en la vida
en comun, de forma que las personas son agentes que proveen y reciben cuidados. La
interdependencia caracteriza las relaciones humanas y de ahi la importancia de la ética del
cuidado, que emerge al comprender que las personas, por si solas, de forma independien-
te, no siempre pueden satisfacer todas sus necesidades. Al situar el cuidado en el centro de
la accién humana —en la vida privada, en los domicilios y en la vida publica en las institu-
ciones- se da respuesta a diferentes niveles. Asi, la ética del cuidado conlleva una nueva
forma de responsabilidad en el ambito individual, colectivo y politico, tomando concien-
cia de la existencia y de las necesidades del otro y respondiendo a ellas. Pero no de cual-
quier forma: la respuesta parte del respeto a la dignidad, entendiendo que cada persona es
diferente y unica. De esta forma el cuidado, cuando es un recurso accesible, se lleva a cabo
desde la perspectiva de la persona cuidada, por lo que requiere que sea adaptado a la nece-
sidad y aceptable como respuesta por quien es sujeto del mismo.

En conjunto, desde la perspectiva de la ética del cuidado, este se comprende como una
necesidad humana basica, a la que la profesién enfermera contribuye especialmente con
una aportacion teérica y experiencial. El cuidado como valor democrético se traduce en
un derecho de toda persona, y por ello requiere presencia en la politica publica. Una apor-
tacion de la ética del cuidado es senalar que este, ademas de un asunto interpersonal, es
fundamentalmente un asunto politico. Es una manera de hacer y de comprometerse, pero
también de organizar, de gestionar, de investigar. Ser cuidado, cuidarse y cuidar es al
mismo tiempo un compromiso con la humanidad y un derecho y deber de cada persona.
El cuidado es compasivo: la organizacion y las acciones de cuidado son cuidadosas en si
mismas, de forma que el valor ético del cuidado impregna y transforma todo y en todas
direcciones, es decir, las maneras de ser, estar y trabajar.

Al profundizar en la relacion entre cuidado y justicia, los expertos se plantean las multiples
relaciones de poder que pueden surgir cuando alguien precisa del cuidado de otros.
Pueden identificarse en la gestion, en la organizacion y en la practica. Y entre otras ver-
tientes, las politicas de cuidados deben considerar los costes para quienes los asumen y
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establecer criterios justos para el proceso de asignacion o reasignacion del cuidado. De
acuerdo con estas ideas, manifiestan que el primer contrato social debe ser entendido
como un pacto de cuidados, de apoyo mutuo entre personas, en el que la asignacion de
cuidados se conciba como una tarea de justicia democratica en la que todos cuantos inter-
vienen tienen voz y parte de responsabilidad. En definitiva, el cuidado, mds que una teorfa
ética, es el mas basico de los valores morales, porque pone de manifiesto lo que es necesa-
rio para alcanzar la justicia de forma concreta y centrada en las personas. La perspectiva
feminista de la ética del cuidado es una forma de concebir la justicia desde parametros
inclusivos y relacionales. Y en el ambito de la salud, al considerar cada contexto, da cuen-
ta de los determinantes de la salud mds alld de los parametros bioldgicos. Con ello contri-
buye al objetivo de reducir las desigualdades, por lo que un aspecto clave para favorecer la
justicia es disponer de criterios de buen cuidado para medir la calidad asistencial.

Respecto a la relacion entre la ética del cuidado y la bioética, desde la mirada de los exper-
tos se expresa que la ética del cuidado trasciende las fronteras de las teorias éticas e intro-
duce la dimensién contextual, sentimental y emocional en la bioética orientando la
reflexion a los aspectos concretos y especificos de cada situaciéon y cada persona o grupo
de personas atendidas. En consecuencia, la bioética encuentra en el cuidado un marco
tedrico que la ayuda a una nueva manera de poner en practica la escucha activa, favore-
ciendo la superacion de la relacion jerdrquica y vertical entre quien precisa el cuidado y
quien lo brinda. A su vez, el cuidado aporta una manera diferente de entender la autono-
mia personal, que bajo su prisma es una autonomia relacional y contextualizada que
concierne a la experiencia de la persona cuidada y a su cotidianidad, y que se desarrolla en
la relacién con los demas.

Sin embargo, el cuidado es todavia una dimension silenciada en la sociedad en general y,
en concreto, en el ambito de la salud, a pesar de la importancia que los expertos le recono-
cen cada vez con mayor énfasis. Hay multiples factores que explican ese silencio. A nivel
conceptual perdura la tradicional confrontacién entre el cuidado y la justicia de la filosofia
occidental, que hace que prevalezca el enfoque normativo y que el cuidado quede rele-
gado en segundo lugar como una cuestién doméstica que no requiere atencién politica.
También persiste una violencia estructural que no reconoce las necesidades de cuidados,
ni el esfuerzo de quienes cuidan. En el &mbito de la salud estos factores tienen un impacto
negativo relevante. En primer lugar, reproducen el corporativismo profesional, que difi-
culta la igual consideracion de los distintos actores en las situaciones de cuidados, v,
segundo, perseveran en el modelo bioldgico, que prioriza, incluso en ocasiones de forma
exclusiva, el enfoque biomédico de la atencion.

Las enfermeras participantes que centran la atencion en el cuidado desde la ética del cui-
dado encuentran dificultades en su labor. Puede decirse que actualmente el cuidado existe,
pero que, a menudo, estd silenciado a nivel institucional, dando lugar a la expresién de un
cuidado visible y uno invisible. El primero, por ejemplo, la medicion de signos y sintomas
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o la administracién de tratamientos, se mide y registra, lo que permite la asignacion de
recursos econémicos y su evaluacion. El segundo, el cuidado invisible, como la escucha
activa, el proceso deliberativo de la toma de decisiones, el acompafiamiento del duelo, la
atencion a las familias u otras intervenciones de la practica enfermera, no se registra ni se
deja constancia de su realizacion, por lo que no se puede conocer en qué consiste, el tiem-
po que se utiliza, ni el resultado que logra. La falta de registro de esa presencia lo convier-
te en un cuidado invisible, y por ello no dispone de asignacién de recursos, ni es tenido en
cuenta al evaluar la calidad asistencial. De esta manera, recae exclusivamente en el buen
hacer personal/individual de quien lo lleva a cabo y, con frecuencia, es causa de agotamien-
to moral de quienes lo impulsan y/o realizan. Con la paradoja de que las enfermeras y el
personal que cuida conocen bien lo que se debe hacer, pero no disponen de los recursos
para ello. Esta es una de las causas de la baja ratio enfermera/persona cuidada, que en
nuestro pais alcanza los niveles mas bajos de la Unién Europea. Un factor que relaciona la
justicia con el cuidado es tomar en consideracion el trabajo de cuidados en las institucio-
nes de salud equiparando el cuidado y el tratamiento, o ain mas desarrollando institu-
ciones en las que los tratamientos tienen lugar en contextos de cuidados que humanizan
la atencién y aplican la ética del cuidado.

Otro aspecto senialado por los expertos que incide directamente en la calidad del cuidado
se relaciona con las condiciones de trabajo de las enfermeras y, en general, de todo el per-
sonal cuidador. Se manifiesta en la precariedad laboral, destacando la tipologia y la tem-
poralidad contractual, a veces de dias o incluso horas, lo cual genera situaciones de difi-
cultad para proporcionar cuidados seguros. Este aspecto se relaciona con una falta de
valoracion del trabajo enfermero y una falta «de cuidado» hacia las propias enfermeras por
parte de los gestores e instituciones de salud, que demandan calidad en la atencion sin
proporcionar los recursos ni el soporte necesario para ello. La invisibilidad, la precariedad
laboral y las bajas ratios enfermera/persona atendida son causas de una practica asistencial
que es muy mejorable, del alto indice de burnout (o sindrome de desgaste profesional) y
del abandono de la profesion de las enfermeras. Todo ello lleva a la consideracion de los
beneficios de la ética del cuidado a quienes cuidan si se modificaran las politicas de cuida-
do institucionales y se generaran contextos en los que el mejor cuidado sea posible. Esta
orientacion es aplicable a cualquier situacion de cuidados, también al cuidado de quienes
cuidan en domicilios o centros residenciales.

Por dltimo, entre sus reflexiones los expertos incluyen una breve referencia a la situacion
de pandemia de la COVID-19 dejando patente la conciencia de vulnerabilidad y fragili-
dad de todos los seres humanos y también una percepcién temporal de comunidad e
igualdad. Al ser globalmente todas las personas vulnerables al coronavirus, se ha apelado
a la solidaridad humana, al cuidado mutuo, relacional y solidario, potenciando la protec-
cion de los otros con medidas de compromiso y colaboracion. Durante la pandemia se ha
dado paso del individualismo a la interdependencia y la confianza en los otros, incorpo-
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rando la solidaridad como valor preeminente. Sin embargo, los expertos alertan de que la
realidad actual, a més de dos afios de sufrir las consecuencias de la pandemia, muestra que
no hay mecanismos sociales ni institucionales que sostengan esa solidaridad del cuidado
en un futuro.

Propuestas para fortalecer la ética del cuidar
en la sociedad

La historia enseia que las nuevas formas de pensamiento no se adoptan de forma global e
inmediata, ni en un periodo determinado. Se van introduciendo, se extienden y desarro-
llan, y, progresivamente, se hacen predominantes o bien se diluyen. Son cambios de for-
mas de pensar, de entender, de priorizar los valores sociales que repercuten en la vida
diaria de las personas y en las sociedades. Por ello es importante entender bien la historia
de la dindmica de dominacién e injusticias que existen alrededor de la provisiéon de cuida-
dos para que, desde el marco conceptual de la ética del cuidado, se identifique el cambio
en la jerarquia de valores que implica situar el cuidado en el centro y se avance en las
formas de erradicar los factores de dominacién e injusticia.

Fortalecer el cuidado supone que se favorezca el cambio para que la ética de la justicia y la
ética del cuidado se complementen. A su vez potenciar el cuidado es incrementar su sig-
nificado politico, colocarlo en el centro de las politicas publicas y colectivas, bajo la premi-
sa de que no hay justicia ni democracia sin cuidados. En este sentido el cuidado se explica
contribuyendo como instrumento politico que, a partir de una situacion concreta, genera
estrategias y servicios especialmente orientados a la cobertura de las necesidades silencia-
das y a la distribucién de las practicas de cuidado de forma equitativa. Desde el andlisis de
la practica se plantea el factor tiempo como imprescindible, ya que es un elemento bésico
para poder establecer vinculos de conexidn continua, asumir la responsabilidad de defen-
sa de la persona atendida, velar por sus derechos, garantizar su seguridad y reconocer su
particularidad.

Los parrafos anteriores muestran la necesidad e importancia de la defensa y el recono-
cimiento de un nuevo contrato social para el ejercicio de las profesiones de la salud, sobre
todo de la profesion enfermera, con el objetivo implicito de visibilizar el cuidado y poner-
lo en el lugar que le corresponde haciéndolo significativo. Para aprehender el significado
de la ética del cuidado y su puesta en practica, tanto en el ambito de la salud como en la
sociedad en general, la experiencia de las enfermeras y de las profesiones de cuidado son
necesarias y de especial interés. Es imperativa la aplicacion de la ética del cuidado en las
politicas de salud, en la gestion de las instituciones y servicios y en la conducta de los tra-
bajadores, de manera que redunde en el bienestar de quienes reciben y quienes proporcio-
nan el cuidado. Para ello los expertos ofrecen varias ideas que pueden contribuir a conso-
lidar el cuidado desde la perspectiva de la ética del cuidado:
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1) Revisar el significado del cuidado y sus origenes, considerando los riesgos actuales
del avance cientifico y tecnoldgico que pueden derivar hacia la deshumanizaciéon e
incrementar las situaciones de injusticia.

2) Potenciar la ética del cuidado como marco para la docencia de forma transversal
en el curriculum basico, en la formacién de posgrado y continua y como herramien-
ta para la investigacion histdrica del cuidado en distintos entornos.

3) Promover el registro de las practicas de cuidados invisibles. Impulsar la utilizacién de
los diagnoésticos enfermeros (DdE) y el uso de un lenguaje que permita evidenciar y
medir el impacto de todos los cuidados, incluyendo los invisibles, a través de una
herramienta agil. Establecer criterios de resultados de cuidados en términos de salud.

4) Aportar al debate de los comités de ética asistencial (CEA) las situaciones, proble-
mas o dilemas éticos que surgen en el cuidado de las personas atendidas y su entor-
no significativo, e incluir la perspectiva del cuidado y de la ética del cuidado en el
trabajo del propio comité.

5) Impulsar el debate ético del cuidado en los equipos de salud liderado por enferme-
ras referentes, integrando a todos sus miembros. En estos espacios se busca delibe-
rar y determinar la responsabilidad de cada profesional implicado en la situaciéon
de cuidado.

El analisis detallado de estas propuestas, incluso diferenciando algunos matices segun
orientacién disciplinar que se resume en la tabla 3e.1, muestra la voluntad de transforma-
cién y la importancia de profundizar en acciones concretas a impulsar y llevar a cabo
desde los distintos entornos de influencia en que desarrollan su labor profesional los
expertos consultados.

Reflexiones finales

Las ideas que resumen la aportacion de los expertos muestran su conocimiento, convic-
cion y defensa del cuidado y de la ética del cuidado, de los factores que influyen en ambos
y de las dificultades de su aplicacion. Su posicionamiento es claro respecto a la relevancia
de esos dos conceptos y en relacion con la justicia. Ponen énfasis en potenciar las relacio-
nes participativas, inclusivas, tolerantes, asi como en impulsar la innovacién en la practica
del cuidado, contribuyendo a la humanizacién de la atencién a la salud. Dejan constancia
de la necesaria relacion entre justicia y cuidado para promover realmente la atencion cen-
trada en la persona, justificando la necesidad de aplicar la ética del cuidado para transfor-
mar el cuidado, excesivamente centrado en la enfermedad. El cuidado se sitta en el centro
de la discusion al buscar formas y maneras de dar respuesta a las necesidades inherentes
de la vida. A partir del pensamiento feminista y de desarrollos posteriores, se va estable-
ciendo un marco de referencia que posibilita humanizar la atencién de forma inclusiva y
participativa. Va mas alld de las relaciones duales extendiéndose hacia las organizaciones
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y la politica cuya responsabilidad en el bienestar y la salud es esencial. Ese es el objetivo y
el compromiso de todas las personas, pero parece que la sensibilidad de las enfermeras
hacia la practica ética del cuidado las conduce hacia una posicion real y proactiva de lide-
razgo ético en los equipos asistenciales, influyendo en los gestores en los diferentes niveles
de responsabilidad, haciendo patente la importancia real del cuidado en la atencién a la
salud.
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que han compartido sus aportaciones escritas
Rosamaria Alberdi, enfermera. Universitat de Les Illes Balears.
Txetxu Ausin, filosofo. Instituto de Filosofia del CSIC.
Ingrid Bullit, enfermera. Parc Tauli Hospital Universitari.
Manoli Macarro, enfermera. Parc Tauli Hospital Universitari.

Teresa Cerezo, enfermera. Hospital General de Catalunya.

Ester Busquets, enfermera, filosofa. Universitat de Vic Central de Catalunya.

Roser Font, enfermera. Hospital Universitari Mutua de Terrassa.

Teresa Gabarrd, enfermera. Hospital Clinic de Barcelona.

M.2 Teresa Lopez de la Vieja, filosofa. Universidad de Salamanca.

Olga Monistrol, enfermera. Hospital Universitari Mutua de Terrassa.

Marius Morlans, médico. Comiteé de Bioética de Catalunya.

Iris Parra, enfermera, fildsofa. Doctoranda Universitat Autdbnoma de Barcelona.

Sergio Ramos, filésofo. Universitat de Barcelona.

Josep Ramos, médico. Comité de Bioética de Catalunya.
Bernabé Robles, médico. Comité de Bioetica de Catalunya.
Begoiia Roman, filésofa. Universitat de Barcelona.
Cristina Serrabassa, enfermera. Fundacié Salut Emporda.
Carme Torres, enfermera. Universitat de Lleida.

Angela Vila, enfermera. Hospital de Santa Caterina de Girona.
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Tabla 3e.1. Propuestas y estrategias para fortalecer la ética del cuidado.
Segun el analisis de las aportaciones de los expertos participantes en el seminario

Perspectiva enfermera

Potenciar la ética del cuidado como herra-
mienta docente y transversal en el curricu-
lum y la investigacion enfermera.

Promover los registros de cuidados invisi-
bles especificos de la practica enfermera y
otros ambitos relacionados con la ética del
cuidado.

Disenar y establecer el lenguaje que permita
registrar el cuidado y medir el impacto de su
resultado.

Potenciar el enfoque de la ética del cuidado
en los debates de los CEA, y el anilisis de
situaciones y problemas relacionados con el
cuidado.

Crear espacios de reflexion sobre situaciones
y problemas relacionados con el cuidado, con
la finalidad de dar respuesta a las personas
atendidas y a los profesionales, incluyendo en
la deliberacién la responsabilidad de cada
agente implicado.

Promover que las enfermeras lideren los
espacios de reflexion, integrados por distin-
tos agentes de la salud incluido el alumnado
y la poblacion general. Incluir en la delibera-
ciéon la responsabilidad de cada agente
implicado.

Profundizar en las bases que sustentan el
conocimiento enfermero. Crear liderazgos
en ética del cuidado y empoderar a ese
colectivo.

Involucrar a los gestores en la importancia
del cuidado, teniendo en cuenta los requisi-
tos que posibilitan la practica enfermera,
potenciando las relaciones participativas,
inclusivas y tolerantes, incluyendo la inno-
vacion que intensifica la humanizacion.

Transformar el cuidado para romper silen-
cios recogiendo diferentes voces.

Perspectiva desde otras disciplinas

Pensar la sociedad como una extensa red de
personas cuidadas y cuidadoras con inter-
secciones y cambios de rol continuos.

Avanzar en la comprensiéon de la comple-
mentariedad entre la justicia y el cuidado.
Incrementar el resignificado politico del
cuidado y colocarlo en el centro de las poli-
ticas publicas y colectivas: no hay justicia ni
democracia sin cuidados.

Entender el cuidado como un instrumento
politico que genere estrategias y servicios
orientados a necesidades silenciadas y a su
distribucién equitativa.

Codificar y visibilizar el cuidado de manera
que evidencie su relevancia.

Ampliar el marco tedrico de la ética del
cuidar.

Potenciar la solidaridad como mecanismo
para conseguir el cuidado social.

Entender la dindmica de dominacién e
injusticias pasadas bajo un enfoque compa-
sivo, radicalmente humano.

Implementar la ética del cuidado en la
practica.

Luchar por el reconocimiento y un nuevo
contrato social para garantizar un ejercicio
de la profesion enfermera seguro y de cali-
dad. Promover la equidad de género en el
ambito de la salud.

Visibilizar y codificar el cuidado y ponerlo
en el lugar que le corresponde, para que sea
significativo.

Potenciar la solidaridad como mecanismo
para incrementar el cuidado y la préactica de
las relaciones interpersonales, incluyendo la
distribucion de responsabilidades.
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La practica de la ética del cuidado: responder a la diversidad y retos
del cuidado

1. El cuidado vy la ética del cuidado: observaciones,
palabras y conceptos

¢Por donde empezar? Punto de partida en los conceptos

El Proyecto «FEtica y valores del cuidado», desde su inicio, se sustenta vinculado al interés
y preocupacion por la comprension amplia y en profundidad del concepto de cuidado y
de la teoria y aplicacion en la practica de la ética del cuidado. A partir del analisis tedrico
que ofrece la teorfa psicoldgica y socioldgica feminista y de las experiencias en el cuidado
de la préactica enfermera, entre otras disciplinas, busca profundizar y concretar la perspec-
tiva ética de cuidar en la realidad cotidiana. Para ello, el Proyecto fija la atencién en la
comprension del concepto «cuidado», en cdmo se entiende, qué integra e incluye (Fisher
y Tronto, 1990; Tronto, 1993, 2013, 2017: p. 27). Busca sinergias con la practica enferme-
ra, explora y reflexiona sobre la amplia y compleja dindmica a que da lugar la provision,
impacto, resultados y consecuencias en la préctica, en cuanto a la atencién, responsabili-
dad, provision directa, recepcién y mantenimiento del cuidado (Tronto, op. cit.; Barnes,
2006, 2019: p. 71). Es un andlisis que parte del enfoque de la «ética del cuidado» como
marco o forma de ver el mundo y como criterio de calidad y compromiso de responsabi-
lidad, en sentido amplio, individual, colectivo, profesional y social.

La ética del cuidado comprende la provision de cuidado seguro, competente y compasivo,
basado en valores, que da cuenta de las acciones y consecuencias que resultan del ejercicio
profesional (Consell d’Infermeres i Infermers de Catalunya, 2013). Se puede afirmar que
se avanza, aunque lentamente, hacia la comprension del valor del cuidado como impres-
cindible en la atencién a la salud. Sin embargo, su valor ético a menudo queda circunscri-
to a la relacidn entre el cuidador y la persona cuidada, sin alcanzar de forma amplia la
gestion de los servicios o cualquier contexto donde se desarrolla. Podria decirse que el
cuidado se percibe y considera de forma contradictoria, se manifiesta su valor, pero no se
actuia en consecuencia en cuanto a garantizar las condiciones que lo hagan posible, lo que
supone su inclusion real en las politicas institucionales. Su presencia suele responder a un
esfuerzo personal, en ocasiones individual, de un profesional —enfermera, trabajadora
social, médico- o persona con alto compromiso ético, alejada e incluso en contra de la
orientacién presente en instituciones de salud, o del entorno social de atencion a las
personas.

La aportacion del Proyecto’ apunta a un valor ético que alcanza también a la voluntad de
influir en la promocién de cambios en la metodologia de trabajo y organizacion de las
instituciones de salud y sociales. Se trata de afianzar el cuidado en la relacién interpersonal
e incluirlo en la esfera publica, de forma que sea irrenunciable desarrollar las condiciones
favorables para su visibilidad, avance y consolidacion (Busquets, 2019). Desde cada posi-
cién personal, profesional, colectiva y social es preciso pensar en qué puede ayudar y como
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es posible contribuir a alcanzar el objetivo de mayor equidad en la organizacién y provi-
sion del cuidado. ;Como pueden las enfermeras, junto con otros profesionales de la salud,
con la participacion de la poblacidn, ofrecer y compartir una propuesta que facilite ir
trazando un camino de avance en ese objetivo? (National Academies of Sciences, 2021).
Para que ese proceso sea posible y forme parte del hacer habitual en el conjunto de agentes
implicados en la formacion, atencién directa, gestion e investigacion (Butts y Rich, 2017,
pp- 117-136) es necesario disponer y compartir informacién que permita comprender y
consensuar el significado de los términos esenciales en el cuidado y en la ética del cuidado.
Supone el esfuerzo de considerar conjuntamente el discurso académico que aporta la teo-
ria con la praxis, de manera que ambos se retroalimenten, superando la ineficaz divisiéon
entre teoria y practica.

En el empeno de identificar palabras/conceptos clave y definirlos, mostrar su interrela-
cion, incluso sus contradicciones, surgen términos y conceptos desde la perspectiva ética
de algunos autores. Aunque son necesarios algunos consensos, lo que importa realmente
es que las palabras, los conceptos y la aproximacién que se decida utilizar sea amplia y
pueda incluir el pleno significado en diferentes contextos y para las personas implicadas.
Que todas y cada una sientan que forman parte de la situacion, y que las diferentes apro-
ximaciones son tenidas en cuenta. De esta manera es posible que la conducta profesional,
ademas de cumplir con el compromiso formal que establecen las normas de actuacion,
aporte la sensibilidad ética que hace posible la aplicacion al caso concreto. Y permita
reflexionar, elaborar estrategias, contribuir con recomendaciones, sefialar ideas clave, pro-
poner cambios en las normas o que sean de mayor alcance en distintos aspectos.

Para hacer realidad la aplicacion de la ética del cuidado, es preciso reivindicar, argumentar
y liderar iniciativas como parte de la responsabilidad profesional. Es una labor conjunta
que puede movilizar hacia cambios necesarios que hagan del cuidado una forma de ver el
mundo y de vivir en él con la posibilidad de compartir maneras de hacer que mejoren la
vida, la calidad de vida y el bienestar de las personas. En suma, hacer patente la necesaria
contribucién individual y colectiva a la construccion de formas y modos de cuidar sensi-
bles a la diversidad y fragilidad humanas, mediante cuidados seguros, de calidad, e inclu-
sivos. Que faciliten y promuevan, en cada contexto, las condiciones para que las personas
implicadas puedan vivir de acuerdo a sus creencias y valores, al tiempo que tengan la
ocasién y oportunidad de unirse en redes de interdependencia y solidaridad. Es la aporta-
cién de los variados agentes lo que permite seguir adelante, dialogando, estableciendo
pactos y objetivos de cuidado, cuya realizacion se percibe posible. Y efectivamente lo es,
manifestandose en la centralidad del cuidado en la dindmica relacional asistencial, econd-
mica y social, que transforma la realidad al promover el mejor cuidado posible, y da res-
puesta adaptada, accesible y aceptable a la necesidad especifica.

El presente capitulo expresa la voluntad de las autoras de sintetizar y sistematizar qué ideas
surgen en cuanto al mejor hacer, como se avanza, con quién, dénde y cuando. Son temas
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y aspectos que ellas mismas se plantean desde el inicio del Proyecto y durante el desarrollo
del mismo, y a los que tratan de dar respuesta. El analisis realizado permite ampliar el
conocimiento y comprension de la ética del cuidado a través de la reflexion de términos,
conceptos y nociones que impulsan el avance en la linea iniciada. Sefiala el papel funda-
mental y liderazgo a desempenar por parte de las enfermeras entre el conjunto de agentes
que cuidan. Ofrece ideas y el posicionamiento de las autoras acerca de las nociones trans-
versales que se han hecho presentes en las sesiones de los seminarios, en las publicaciones
y en los intercambios y debates en el seno del propio Colectivo Minerva. Lo valioso en ese
proceso es la identificacion de las nociones que se han ido construyendo a partir del ana-
lisis y reflexion elaborada en las actividades sucesivas, entre 2015 y 2022, y la voluntad de
seguir explorando e innovando en cémo avanzar con decision en la organizacion y provi-
sién del mejor cuidado posible.

2. Conexiones y evidencias: lineas de contribucion
a la reflexion

En el Proyecto se ha prestado especial atencion a seis ambitos de reflexion que muestran
la continuidad y conexién de los temas en cada obra, asi como en la sucesion de conteni-
dos en los seminarios y publicaciones. Todo ello expresa la coherencia del Proyecto y la
importancia de destacar las ideas que han surgido. Contribuye a poner énfasis en aspectos
en los que conviene profundizar, avanzar en ellos y lograr que sean inclusivos, coproduci-
dos, cuidadores (Edwards y Brannelly, 2017, p. 17) y transformadores. Los temas esencia-
les son los siguientes: 1) la complejidad del cuidado y nuevas direcciones; 2) hacer visible
el cuidado; 3) retos en la comprension y aplicacion de la ética del cuidado; 4) practicas y
resultados del cuidado: criterios de sensibilidad y respuesta ética; 5) uso de tecnologias de
cuidado y bienestar e innovar la practica; y 6) democratizar el cuidado en instituciones y
en sociedades cuidadoras.

En cada ambito se diferencian aspectos concretos que, aunque se entrecruzan, son inter-
dependientes, se manifiestan y tienen impacto en mas de un entorno. La formulacion y
sintesis en cada uno de ellos completa la aproximacion ya realizada en el capitulo 1 de esta
obra. En el presente capitulo se profundiza en el enfoque y posicionamiento de la perspec-
tiva del cuidado en el marco de la ética del cuidado, para su implementacion en una prac-
tica colaborativa y participativa. Es una aproximacién que se presenta como orientacién
que puede contribuir y ser de ayuda para quienes se planteen utilizar la ética del cuidado
como marco de referencia en su trabajo, ahondando en su perspectiva multidimensional
y compleja. La tabla 4 resume varias ideas que se han elaborado durante el Proyecto. Los
comentarios siguen el orden de presentacion de esta tabla 4, aunque no suponen una prio-
ridad de un elemento sobre otro. Al explicitarlos se busca la mejor forma de acercamiento
para aplicar la ética del cuidado en la practica y dejar registro de ello. Se trata de hacer
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patente la preocupacion por la integridad del cuidado, los temas que prioriza, a quién tiene
en cuenta, y desde qué posiciones, para una mejor comprension de los elementos que
pueden contribuir a su reflexion (Brannelly y Barnes, 2018).

Ofrecer maneras mas precisas de entender lo que queremos
decir con cuidado

La afirmacion de Barnes (2015, pp. 31-43) acerca de «ofrecer maneras mds precisas de
entender lo que queremos decir con cuidado» para defender su valor en diferentes contex-
tos,” es clara y sefala que debemos estar preparados para ello. Realmente importa, ya
que supone analizar qué son los cuidados, qué los motiva y sustenta y qué implica ese
enfoque para una ética del cuidado que mejore la justicia social. Barnes (2015, pp. 31-43)
indica que el cuidado presta atencidn a varios aspectos: a) reconoce las redes y colectivos
que participan en el cuidado teniendo en cuenta la responsabilidad compartida; b)
considera el arquetipo de la relacién «dual» de cuidado, que suele ser la habitual, y en la
que se basan las politicas y condiciones institucionales para el cuidado, incluida la utili-
zacion de dispositivos tecnoldgicos que contribuyan a mejorar el bienestar y el propio
cuidado; c) se interesa por la intimidad, tal y como cada persona la entiende y experimen-
ta; d) tiene en cuenta la dimension tiempo, debido a que las necesidades a satisfacer con el
cuidado tienen su propio ritmo y trayectoria cambiante; e) considera que la experiencia en
una relacion previa entre personas receptoras de cuidados y quien los provee puede modi-
ficar las preferencias y formas de dar y recibir el cuidado o quiza dificultar la nueva relacion;
y ) refuerza la idea de responder a los cuidados, ya que no solo depende de cémo se pro-
veen, sino también de quién los ofrece.

Relacion y contexto como aspectos esenciales en el cuidado

El cuidado y la ética del cuidado presentan dos aspectos claros y bien identificados: la
relacion y el contexto. Sea como sea y como se defina, el cuidado tiene lugar en el seno de
las relaciones y en contextos concretos. Esa es su caracteristica ética esencial, que encuen-
tra diferentes formas de ser incluida en lo cotidiano e importa para la visibilidad del cui-
dado. También al conectar los aspectos relacionales y contextuales con los sistemas de
medida de calidad de la atencion es posible visibilizar en las instituciones su presencia en
el seguimiento y logros, evidenciando el impacto, aportacion especifica y valor ainadido de
la relacién y de la influencia del medio o contexto. Se trata de mostrar que la continuidad
tiene un impacto ético relevante, al visibilizar la calidad de la relacion en los resultados de
cuidados. La preocupacion y el cuestionamiento acerca de estos aspectos conecta con la
complejidad del cuidado.

En la presente reflexion es util recordar las alertas de Joan Tronto (2010), que ya entonces
identificaba siete sefiales como advertencia de que las instituciones no cuidan bien. Son las
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siguientes: 1) la necesidad de cuidado aparece solo frente a situaciones de desgracia/infor-
tunio; 2) la atencidn a las necesidades se aborda tal como estas se consideran dentro de la
organizacion; 3) el cuidado se considera un producto, no un proceso; 4) los receptores de
cuidados estan excluidos de emitir juicios/dar opinién porque carecen de experiencia/
pericia; 5) el cuidado se reduce a ser provisto, en lugar de comprender el proceso comple-
to de cuidado, que incluye la atencion a necesidades y la asignacion de responsabilidades;
6) los cuidadores ven los requisitos organizacionales como obstaculos para el cuidado, en
lugar de apoyo; y 7) el trabajo de cuidado se distribuye segtn clase, casta, género y etnia.

Cuando el cuidado se sitiia en el ambito de cualquiera de estos siete supuestos, es probable
que no se pueda considerar «buen cuidado» porque carece del rendir cuentas adecuadas
en cuanto al poder, propésito y pluralidad. La aproximacion de Joan Tronto puede servir
a modo de guia a tener en cuenta como propuesta de las acciones y actividades que se
impulsen acerca del cuidado en el seno de cada equipo, con el deseo transformador y
protagonismo del cuidado en la aplicacién de la ética del cuidado. Las alertas en las que
profundiza suponen retos/desafios a considerar para comprender la complejidad de la
relacién en el cuidado y de los contextos en los que tiene lugar.

Cuestiones clave en la comprension de la complejidad
del cuidado

La comprension de la complejidad del cuidado y la ética del cuidado plantea al menos dos
cuestiones clave: ;qué convierte la satisfaccion de una necesidad en buen cuidado? y ;cudl
es la relacion entre el cuidado y la justicia? Responder a la primera cuestion es importante
para no confundir la accién o el instrumento del cuidado con el propio cuidado. Por ejem-
plo, el acto de realizar la higiene a una persona con autonomia disminuida es cuidado.
Pero puede ser una limpieza (sin mas) o incluso convertirse en un acto de poder si quien
la realiza no esta predispuesto a la escucha. La disposicion importa, ya que de lo contrario
el cuidado puede ser injusto para quien es sujeto del mismo. Aunque no experimente esa
percepcion, de hecho, al restringir su voz, esta no puede ser escuchada ni ser tenida en
cuenta. Por ello es importante detenerse en una actividad tan cotidiana como la higiene
personal y comprender la complejidad que representa, asi como la importancia de buscar
modos que incorporen actitudes y acciones de buen cuidado.

Conviene recordar y destacar que cuando el cuidado tiene como objetivo el bienestar de
la persona, se realiza con respeto, estableciéndose una relacion que no es de poder o sim-
plemente de cortesia, sino que es de consideracion hacia la dignidad y lo que supone para
la persona el hecho de precisar este tipo de ayuda. Para que la higiene sea buen cuidado,
entre otros aspectos, requiere: una actitud de solidaridad que se convierte en preocupacion
e interés por la persona y la necesidad que no puede satisfacer por si misma; dedica-
cién suficiente; consideracion por como vive la situacion; competencia para llevar a cabo
la accién de manera segura; y un manejo del contexto que preserve la intimidad. Y, ade-
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mads, para que esto pueda suceder, se precisa una determinada estructura porque el cuida-
do también puede ser percibido como injusto por parte de quien lo provee, sintiéndose
obligado a aceptar condiciones de provision sobre las que quiza esta en desacuerdo o
entiende que no dispone de las competencias o recursos necesarios, ni tampoco posee
control ni posibilidad de actuacion para modificarlas. El cuidado concierne a las personas
individuales, tanto a quienes lo prestan como a quienes lo reciben, a las politicas y a la
organizacion institucional, para que entre todos, de forma justa y segtin las responsabili-
dades de cada uno, se haga posible la organizacion y provision de buen cuidado.

El lenguaje y la justicia en el cuidado

La complejidad del cuidado cuestiona cudl es la relaciéon entre cuidado y justicia. El len-
guaje hace patente como se experimenta la justicia y el cuidado, como este puede ser
percibido injusto por quien es sujeto del mismo, o para quien lo provee. En ambos casos
la ausencia de voz dificulta la consideracion de su presencia y participacion. La relaciéon
entre cuidado y justicia no es una idea nueva, Joan Tronto (1993) y también Marian
Barnes (2006, 2019: pp. 49-67) plantean cémo las formas de organizacion social y politica
pueden generar o restringir las relaciones de poder que surgen de la necesidad de cuidado.
Y cémo el cuidado modifica los criterios para la distribucion de recursos teniendo en
cuenta que no todas las maneras de satisfacer una necesidad son cuidado. La relacion ética
entre cuidado y justicia es de complementariedad, a pesar de que se ha llegado a plantear
como antagonista. En el segundo capitulo de la presente obra, Marian Barnes sefiala que,
en la sociedad del siglo xx1, el cuidado es una cuestion politica esencial en la busqueda de
la justicia y lo concreta en las politicas de salud. Lo que lleva a cuestionar si la justicia es
prioridad en ese contexto y como crear las condiciones que posibiliten mantener relacio-
nes de cuidado saludables y justas.

A nivel micro, en lo cotidiano de la atencion y en el marco de la ética del cuidado, convie-
ne fijar la atencién en como se expresan formas injustas e inapropiadas a través del len-
guaje. Por ejemplo, al etiquetar a los «pacientes» con adjetivos como «quejica», «conflicti-
vo» o similar. El cuidado aporta criterios para la justicia, de defensa de la persona atendida
proporcionando los argumentos éticos necesarios para posicionarse en contra de determi-
nadas practicas. Otra interrelacion entre justicia y cuidado se refiere a no imponer, no
sustituir a la otra persona cuando ella puede cuidar de si misma, cuidarla como ella misma
haria si pudiera en todo el proceso de cuidados. Asi como de sus allegados, ofreciendo
formas, espacios y oportunidad de contribuir efectivamente en la toma de decisiones que
les afectan. Incentivar esa perspectiva conecta valores y temas de preocupacion e interés si
se defiende desde lo personal, lo profesional, el activismo, el voluntariado o mediante el
autocuidado, y puede favorecer y promover una orientacion justa en cuanto a renovacion
y cambio (Barnes et al., 2015, pp. 233-243) en la organizacién y provisiéon del mejor cui-
dado posible.
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Justicia y necesidad de miradas desde lo general
y lo particular

La justicia se suele explicitar a través de normas, procesos y procedimientos, de forma
abstracta, para aplicar de igual manera en situaciones similares. En general, los criterios
para la organizacion y distribucion de recursos en el ambito de la atencién a la salud se
relacionan con las necesidades derivadas de la enfermedad o problemas de salud y en
menor medida con el impacto de la afectacion en la vida cotidiana de la persona atendida.
El cuidado requiere una mirada inversa, desde lo particular, buscando las formas de apro-
ximacion y organizacién que garanticen la accion justa en cada contexto, en funcion de
cada situacion, junto a las personas involucradas en ella. Es de esta forma que el cuidado
aporta a la justicia interdependencia, particularidad y cotidianeidad. Estas ideas son esen-
ciales en la atencion social y de salud.

Algunas situaciones ilustran los matices y componentes de importancia de la particulari-
dad para un cuidado justo. En un centro residencial, en el que conviven personas con
diferentes grados de autonomia personal, el cuidado aporta, o deberia hacerlo, una forma
de organizacion centrada en la satisfaccion de las necesidades de cada residente, respetan-
do deseos y preferencias. Por ejemplo, respecto al reposo y suefio organizando/consen-
suando el cuidado de forma que cada residente pudiera elegir segiin sus preferencias el
horario de ir a dormir, recibiendo la ayuda que precise en lugar de tener que adaptarse a
un horario cerrado que le disgusta, no desea y aleja la idea de que la residencia es el tinico
«hogar» de la persona. Respecto a la nutricion establecer una mayor participacion e inicia-
tiva en los menus de acuerdo a las preferencias de los residentes. Respecto al medio fisico
hay distintos aspectos que pueden suponer una notable diferencia en cuanto al uso y per-
cepcidn de los espacios, creando las mejores condiciones para el bienestar de los residentes
teniendo en cuenta la iluminacién, el mobiliario, la estética, etc. como elementos para el
bienestar. Respecto a la atencion familiar organizando las visitas de familiares y personas
allegadas en funcién de sus horarios laborales o disponibilidad. En definitiva, atender a la
particularidad y cotidianeidad considerando la cobertura de necesidades, en lo posible
desde la perspectiva de cada residente, hace que la vida cotidiana, en un centro residencial,
pueda ser amigable, facilitadora y agradable, la que en justicia debe recibir.

También se hallan ejemplos de relacion entre el cuidado y la justicia en situaciones de
atencioén compleja derivada de problemas de salud. Por ejemplo, en personas con tra-
tamientos de quimioterapia el cuidado da cuenta de la importancia del mantenimiento de
la vida cotidiana incluyendo en el plan de atencién las formas, maneras y ayudas necesa-
rias para que sea posible seguir con la vida diaria del mejor modo durante los periodos
de tratamientos. Y en fases de remision, cronicidad o de fin de vida en las que la perso-
na puede vivir un malestar intenso hay que buscar y lograr la mejor calidad de vida.
También la particularidad esta presente en los programas de educacion para la salud,
organizando los contenidos educativos a partir de los conocimientos y experiencias con-
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cretas de las personas participantes y junto a ellas. Estas situaciones son una muestra de la
aportacion del cuidado a la justicia desde la practica clinica. También lo es cuando se
defiende una determinada aportacién econdmica que repercute en la mejora de la vida
cotidiana, por ejemplo, en un centro hospitalario, defendiendo una compra de camas
articuladas o unos dispositivos de acceso vascular que permitan una mayor movilizacién
y seguridad, o logrando cambios en la dotacion de enfermeras de acuerdo a las necesida-
des de cuidados y no solo respondiendo a los requerimientos técnicos, médicos o proce-
dimentales. Las posibilidades son multiples y siempre implican promover y facilitar la
continuidad en la relacién de cuidado.

Los objetivos de bienestar deseables requieren una adaptacion continua para responder a
las necesidades de personas concretas en contextos determinados. En ocasiones el buen
cuidado, el cuidado justo, consiste en la convivencia armonica entre la norma o procedi-
miento y la individualizacién; en otras, en la modificacién necesaria de la norma para dar
respuesta a la individualidad. En cada contexto ha de ser posible negociar, debatir, acordar
prioridades asumibles. Puede haber rechazo, conviccion limitada o posibilidad de delibe-
rar y hallar formas de trazar un plan para avanzar y hacer presente la justicia en el cuidado
y en la aplicacion de la ética del cuidado.

Situaciones excepcionales en la relacion entre justicia
y cuidado

En ocasiones las situaciones excepcionales muestran la importancia de los temas. Asi, la
pandemia de la COVID-19 ha puesto de manifiesto la necesidad del cuidado y lo esencial
del trabajo colaborativo (Comiteé de Bioetica de Catalunya, 2020). Se han vivido situacio-
nes que pueden ser ejemplo de la estrecha relacién entre justicia y cuidado al mostrar lo
que puede suceder cuando el cuidado no es suficientemente considerado a nivel institu-
cional ni politico. Los dilemas morales que en la pandemia se han presentado han tenido
incidencia en la salud publica. El aislamiento ha sido la medida impuesta para proteger
la salud, a pesar de la pérdida de libertad que suponia (Segura y Puyol, 2021, pp. 7-18) y
de las gravisimas consecuencias que podia comportar en grupos de poblacién fragil,
como por ejemplo las personas con problemas de salud crénicos o surgidos en ese perio-
do de tiempo, las personas que viven en residencias, los menores, o aquellos que han
precisado ingreso hospitalario y han vivido la dltima etapa de su vida aislados de su
entorno significativo.

El aislamiento ha provocado situaciones que plantean serias criticas cuando se valora si las
personas han recibido la atenciéon que merecian. Especialmente doloroso ha sido la (des)
atencion que han recibido las personas ancianas en residencias. La informacion disponible
respecto a experiencias llevadas a cabo en centros residenciales ha evidenciado que la
inclusién de personas del entorno significativo en la atencién a las personas que viven en
centros residenciales ha proporcionado mejores resultados de seguridad que el aislamien-
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to, al tiempo que ha promovido el bienestar (Shamon, 2020). Si las politicas institucionales
y las organizaciones de los centros residenciales hubieran considerado la importancia de
las relaciones interpersonales (familiares y sociales), los contextos de atencién habrian
tratado de hacer compatible la seguridad con la compaiiia e integracion familiar, propor-
cionando la posibilidad de incluirlas en los planes de atencién en lugar de separarlos, con
las graves consecuencias ocasionadas en un considerable nimero de casos.

Se han hecho patente danos y problemas de salud ocasionados en algunas personas mayo-
res derivados directamente de las medidas de aislamiento. Aunque se pensaron para su
proteccion y seguridad, pueden haber comportado problemas de salud iguales o peores
que los que trataban de resolver. Se ha producido un trato que puede ser calificado de
injusto (Amnistia Internacional, 2020). Ello implica que las oportunidades para mantener
la salud han sido dispares, generando situaciones de injusticia patente por la falta de aten-
cién a necesidades basicas de cuidados (Busquets, 2021, pp. 169-172) incluyendo las orien-
tadas a mantener las capacidades de quienes todavia las conservan, aprovechando y dando
significado, de esa forma, a su propio potencial.

La reflexion desde la perspectiva enfermera sobre lo ocurrido en ese dmbito durante la
pandemia ha motivado algunas iniciativas lideradas por enfermeras que suponen la toma
real de conciencia acerca de la responsabilidad profesional en el bienestar y calidad de vida
de las personas, asi como el deseo de innovar la practica enfermera mediante una conduc-
ta proactiva. Por ejemplo, introduciendo iniciativas en la formacion en servicio que facili-
taran la competencia en el cuidado de las personas con COVID-19 o generando posibili-
dades de comunicacién familiar con la ayuda de dispositivos tecnoldgicos.

Obligacion de cuidar

El enunciado de este punto sugiere la posibilidad de varios enfoques. Desde una perspec-
tiva general y amplia, y desde una posicion micro directa y personal. Por ejemplo, los datos
disponibles sobre personas que cuidan —cuidadores no profesionales- nos hacen cons-
cientes de la magnitud de la demanda de cuidado y las posibilidades de cobertura/satisfac-
cion de la misma. A nivel internacional hay 63 millones de personas cuidadoras (Iniciativa
Embracing Carers® de Merck, 2020). En Espana distintos trabajos han profundizado en el
tema (Durdn, 1999, 2000a, 2000b, 2003, 2004, 2005a, 2005b, 2006, 2009).

En diversas investigaciones se ha tratado el tema de la solidaridad familiar (Dominguez-
Alcon, 1994, 1995, 1998) y el altruismo impuesto (Badgett y Folbre, 1999) desde la pers-
pectiva del «comportamiento de género», entendida como atribucién del cuidado mayo-
ritariamente a las mujeres. El analisis se ha centrado en la organizaciéon familiar y las
demandas de tiempo de cuidados, estudiando la distribucion de responsabilidades y
reflexionando acerca de la eleccion, negociacion y resignacion respecto a ejercer el rol de
cuidador en esa perspectiva de «obligacion de cuidar» (Dominguez-Alcén, 2001, p. 81).
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Los datos evidencian que la situacién, en Espana, sigue siendo de «crisis en el cuidado»,
entendida como escasez de recursos personales para atender la demanda de cuidado exis-
tente (Durdn, 2018). En 2021 las personas cuidadoras en Espana eran 6.086.020, es decir
una de cada diez personas es cuidadora de una persona dependiente. La pandemia ha
agravado la situacién y afiadido aspectos derivados de la preocupacion por el contagio de
la COVID-19. Duran sefala la disparidad de situaciones de los efectos de la pandemia en
los trabajadores (CSIC, 2021, p. 269). En especial en los casos de quienes se han visto obli-
gados a cuidar con riesgo de su propia persona cuando han escaseado los recursos o equi-
pos de proteccion, entre otros. Ademds del sufrimiento generado por la duda de poder ser
transmisores de la enfermedad a sus familias. La evidencia del numero de profesionales de
la salud contagiados nos enfrenta a esa realidad.’ Una preocupacion es la constatacion del
cansancio en los cuidadores, con consecuencias de abandono profesional cuyo origen es
en gran parte debido a las condiciones actuales de precariedad y de escasa consideracion
del trabajo de cuidados (Fundacion Galatea, 2022; CSIC, 2021). La injusticia generada por
falta de cuidado de las personas cuidadoras pone en riesgo todo el sistema de atencién a la
salud. El cuidado plantea dudas e incertidumbres: atender a las particularidades es siempre
complejo. Pero lo positivo es que la duda, y disponer de buenos datos, puede hacer cam-
biar la perspectiva, abrir vias de investigacion a la busqueda de nuevo conocimiento y de
formas mejores de abordaje innovador. Tomando conciencia de la importancia del cuida-
do, de su valor y logros en la practica y de la necesidad de ensefar la capacidad de cuidar.
De esta manera se van considerando y atendiendo los retos que plantea la comprension y
aplicacion de la ética del cuidado. En cuanto a la situacion de las personas cuidadoras y su
bienestar, la percepcion de obligacién y al tiempo de abandono en el apoyo a su actividad
cuidadora, conocer los hallazgos clave y los datos mas recientes, es esencial a fin de dar
respuesta a realidades distintas.

Realidades de la complejidad del cuidado

Es un enunciado que presenta realidades muy distintas, sobre todo al contrastarlo con los
objetivos de bienestar deseables que requieren una adaptaciéon continua para responder a
las necesidades de cuidado de personas concretas en contextos determinados.

Prestar atencidn a los datos recientes sobre el bienestar de los cuidadores no profesionales
(Iniciativa Embracing Carers® de Merck, 2020, p. 5)* permite tomar conciencia de las
variadas realidades existentes. El informe de referencia sefiala cinco aspectos que conside-
ra clave y que remiten a esas realidades. Son los siguientes: mayor exigencia para las per-
sonas cuidadoras; nuevas responsabilidades; impacto de la prestacién de cuidados y las
desigualdades y dificultades que suponen para quien cuida. Por ello, el informe plantea
una nueva hoja de ruta que implica el apoyo a las personas cuidadoras y el compromiso
de todas las instancias en la bisqueda de soluciones como respuesta a las necesidades
existentes. La concrecion de aspectos puede contribuir a precisar las acciones apropiadas
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en cada contexto, por ejemplo iniciativas lideradas por enfermeras acordes con la ética del
cuidado y que den respuesta a las necesidades que se identifican.

Los hallazgos en Espaia, que considera relevantes el informe citado, ilustran acerca de la
diversidad de realidades y ambitos de impacto. En resumen se refieren a: 1) considerar el
apoyo emocional como responsabilidad propia de las personas cuidadoras; 2) destacan
el impacto fisico en los cuidadores motivado por la pandemia, que se manifiesta en falta
de sueno y de ejercicio fisico como razones principales del malestar que experimentan;
3) los cuidadores expresan que reciben un apoyo inadecuado e insuficiente por parte de
los servicios profesionales sanitarios y sociales; y 4) las mujeres cuidadoras en Espafia
sufren mayor presion en su salud emocional y mental como resultado de la COVID-19, y
afirman que ambas han empeorado durante la pandemia. El conocimiento de estos deta-
lles orienta hacia los aspectos concretos a los que conviene prestar atencion.

Es importante recordar que en los aspectos relativos a las mujeres no se trata de una situa-
cioén nueva, desconocida, pues ya en los ailos noventa el interés por la relacion entre muje-
res, trabajo y calidad de vida dio lugar a estudios que centraban la atencion en diferentes
aspectos de la conciliacion personal, familiar y laboral, mostrando los detalles de organi-
zacion familiar, las demandas de tiempo de cuidado y como se hacia frente a ello. El diag-
nostico de la situacion era pertinente hace mas de dos décadas y sigue sin una respuesta
satisfactoria para la salud, bienestar y calidad de vida de las mujeres y de toda la poblacion
(Dominguez-Alcon, 1996, 1997, 1998, 2001). La reflexion sobre la evolucion de los logros
en ese periodo de 1996 a 2020 en relacion con los hallazgos en Espaiia en 2020, que se
indican en el parrafo anterior, puede suponer un punto de partida en cuanto a orientar
nuevas iniciativas, incluyendo las que requiera la situacién de pandemia. El punto siguien-
te puede ofrecer algunas claves en cuanto al impulso de las enfermeras desde su posicion
y responsabilidad profesional.

Responsabilidad profesional y liderazgo de la practica
enfermera

La aproximacion desde la ética del cuidado forma parte de la responsabilidad profesional,
siendo el liderazgo de la practica enfermera crucial en ese enfoque. Para ello hay que reco-
nocer que el conocimiento experiencial y de investigacion en cuidados sustenta la toma de
decision acerca de la mejor respuesta a considerar en cada situacion.

La difusion de practicas innovadoras, lideradas por enfermeras, asi como la reflexion sobre
experiencias iniciadas, que en algunos casos se han visto interrumpidas por la pandemia,
pueden orientar e inspirar formas de hacer efectivas en el marco que ofrece la ética del
cuidado. El desarrollo tiene lugar a menudo vinculado a experiencias de enfermeras de
practica avanzada, gestoras de casos u otras figuras que incorporan enfoques innovadores
haciendo patente un liderazgo transformador y un ejemplo de responsabilidad profesional
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enfermera. Se trata ademas de un aprendizaje valioso que reconoce y acepta que las expe-
riencias planificadas conjuntamente, desde el inicio, de forma participativa, siguiendo la
implementacion hasta su evaluacion final, son una forma efectiva de avance. Prestar aten-
cién a la complejidad del cuidado en la relacidn justicia y cuidado muestra los multiples
matices desde los que es posible iniciar y compartir la reflexién cuando se adopta una
perspectiva amplia del concepto de cuidado, en el marco de la provision directa del mismo
y de la aplicacion de la ética del cuidado en contexto.

Los ejemplos de liderazgo e iniciativa enfermera son todavia poco conocidos desde esta
perspectiva proactiva y de compartir avances de resultados, con dnimo de ampliacion de
experiencias innovadoras, pero tienen una significacion relevante, ya que acercan la preo-
cupacion enfermera por incluir aspectos de la justicia en el cuidado a través de estrategias
posibles en contexto, buscando formas de incorporar la voz de las personas atendidas a la
toma de decisiones que les afectan. Por ejemplo, en el caso de menores, la creacién de un
Consejo de la infancia como medio de participaciéon en el hospital (Rubio, Macias y
GoOmez, 2021).

Otras iniciativas de liderazgo enfermero se relacionan con la elaboracién y desarrollo de
un Programa Formativo Gamificado® con estrategias no farmacologicas para el manejo del
dolor y la ansiedad en menores y adolescentes sometidos a procedimientos clinicos, en el
ambito de hospitalizacion.® Son experiencias alentadoras que pueden extenderse a otros
colectivos que suelen requerir ayuda y formacion para hacer frente a tratamientos largos
y exigentes que precisan de un apoyo emocional.

Compromiso con la ética del cuidado

El enfoque de la ética del cuidado implica el compromiso de las enfermeras, de los profe-
sionales de la salud y de otras disciplinas (medicina, trabajo social, economia, abogacia,
ingenierfa, psicologia, disciplinas digitales). Sin embargo, las enfermeras son quienes han
trasladado los logros del cuidado al ambito de la salud, afiadiendo su conocimiento y
experiencia en la individualizacién de la atencion. Son propuestas que las interpelan direc-
tamente: ;como pueden contribuir las enfermeras en las luchas por la justicia? (Barnes,
2021). Las enfermeras han profundizado en el cuidado desde su perspectiva, razén de ser
y actividad central de la profesion, concretando su compromiso con el cuidado holistico
de las personas en el ambito de la salud. El buen cuidado enfermero produce un resul-
tado de cuidado particular, en ocasiones salvar la vida, aliviar el malestar de un sintoma,
la percepcion de seguridad, de estar en buenas manos, de estar en condiciones de seguir
adelante, hacer patente la reciprocidad. La afirmacién de Tronto muestra el alcance
amplio de ese compromiso: «Durante gran parte de la era moderna, nos hemos preocupa-
do mas por la riqueza y su producciéon que por cuidar de la gente. Las enfermeras tienen
la oportunidad de ayudar a convertir esta crisis en una oportunidad de reorientar los
valores sociales hacia todas las situaciones de cuidado» (Tronto, 2020, pp. 93-99). Son
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palabras que evidencian la participacién y responsabilidad enfermera en la contribucién a
la consecucién de una sociedad mas justa.

Desde una perspectiva sociopolitica, Tronto (2020) reconoce la preocupacion general de
las enfermeras por tratar lo mejor posible a las personas que atienden, lo cual va mucho
mas alld de cumplir las indicaciones médicas. Es la comprension del cuidado, en su mul-
tidimensionalidad, como eje central en su practica, lo que lleva a la preocupacién de
incorporar la voz de las personas atendidas en la toma de decisiones y buscar las formas
de hacerlo mediante férmulas variadas asumibles por los distintos actores que intervienen
en las situaciones de cuidados, incluido el nivel politico de planificacion e implementacion
y evaluacion. De forma que mas que tension entre los distintos agentes se promueva y
favorezca realmente la armonizacion y el compromiso, aportando cada uno lo mejor de su
saber y conocimiento especifico en conexion con la ética y los valores a los que se adhiere
e incorpora a su quehacer cotidiano.

De ahi que Tronto (2020, p. 93) se pregunte sobre algunos aspectos concretos que surgen en
la realidad cotidiana, por ejemplo frente a la diversidad, y que las enfermeras afrontan desde
su compromiso con el cuidado y la ética del cuidado. La autora se hace algunas preguntas
que nos implican y a las que podemos tratar de dar respuesta: «;Pueden las enfermeras apre-
ciar mas la diferencia? ;Como pueden participar en organizaciones de atencion sanitaria
para asegurarse de que las diferencias de género, sexualidad, etnia, idioma, religion, se res-
petan adecuadamente? ;Cémo pueden las enfermeras utilizar su puesto para ayudar a abor-
dar estas diferencias? ;Qué seria la practica enfermera en la diversidad?». Lo cierto es que no
hay respuesta concreta valida para toda situacion: es un delicado equilibrio al que podemos
acercarnos desde el compromiso con el cuidado y la ética del cuidado en contexto.

Visibilidad, defensa y compromiso con el cuidado

El compromiso profesional incluye una parte esencial de la visibilidad del cuidado y la
defensa del cuidado como aspectos primordiales en la atencién a la salud. El progresivo
reconocimiento actual del cuidado parece responder a una situacién coyuntural, relacio-
nada con la pandemia de la COVID-19, mas que a un cambio real en las politicas de salud
y sociales. El cuidado sigue siendo considerado una cuestién secundaria relativa a la
voluntad personal de quien lo presta, en lugar de tener una presencia central en las politi-
cas publicas y en las organizaciones. Es ilustrativo el ejemplo de la ausencia de enfermeras
en el comité de evaluacion de la gestion de la COVID-19, cuya composicion si cuenta con
epidemidlogos y economistas de la salud, cuando han sido precisamente los cuidados
tanto la principal preocupacién como una de las mayores soluciones. Otro ejemplo es la
ausencia, a pesar de la recomendacion de organismos internacionales como la OMS, de
una estrategia nacional de cuidados en Espafa que oriente la prestacion de servicios,
situando a las enfermeras, sus actividades, formacion, necesidades y experiencia en las
agendas politicas (OMS, 2021).
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Desde la ética del cuidado, la recomendacién de Tronto (2017): «En lugar de pensar en las
personas como homo economicus, tiene mucho mas sentido entenderlas como homines
carens, es decir, como personas que viven en relaciones de cuidado mutuo», es una alerta
que, junto a los abundantes datos existentes que se hacen patentes en distintos entornos,
deberia conducir a un cambio relevante en las formas de hacer. Las evidencias de (des)aten-
ciéon manifiesta de cuidado y de ausencia del mismo durante la pandemia, con el sufri-
miento, soledad, incertidumbre, tristeza, deterioro de la autonomia personal, ansiedad, y
dolor, deberian promover una reflexion critica y unas propuestas acordes con el bienestar
y la dignidad (Durén, 2021; Iniciativa Embrancing Carers® de Merck, 2020). El analisis de
los indicadores de la atencién durante la pandemia puede evidenciar la relacion entre el
cuidado o su ausencia, y orientar las prioridades de accién.

Las iniciativas pueden provenir de distintas instancias que promueven la participacion.
Por ejemplo, el trabajo del Foro Espafiol de Pacientes (2022) propone diez cuestiones
prioritarias para evitar el aislamiento digital de los mayores. Son las siguientes: 1) alterna-
tivas al acceso online a los centros de salud y hospitales (citas y listas de espera); 2) garan-
tias de acceso escrito a la informacion sobre tratamiento; 3) acceso telefonico alternativo;
4) medidas especiales para facilitar el acceso a servicios y prestaciones sanitarias en favor
de los mayores con discapacidad; 5) alternativas para el acceso al sistema sanitario para
mayores que viven en zonas rurales, con nula o baja conectividad; 6) acciones de forma-
cion basica para mayores sobre Internet y salud; 7) acuerdo con asociaciones de pacientes
para desarrollar acciones frente al aislamiento digital de los pacientes mayores; 8) acuerdos
en el Consejo Interterritorial para resolver los problemas que para los mayores supone la
transformacion digital del Sistema Nacional de Salud; 9) inclusién de la brecha digital
sanitaria en la Estrategia de Salud Digital; y 10) constitucion de una Mesa para la elabora-
cion, impulso y seguimiento de las medidas.

Otro ejemplo ilustrativo es desarrollado por un grupo de enfermeras y médicos en aten-
cion primaria que, para reducir la soledad en personas relacionadas con el proceso natural
de envejecimiento, trabajan el apoyo social creando espacios colaborativos comunes que
potencian el uso de los recursos del barrio, junto a la realizacién de sesiones de promocién
de la salud y prevencion de la enfermedad (Rodriguez-Romero et al., 2021).

Los ejemplos de visibilidad, defensa y compromiso con el cuidado son variados. El proyec-
to Bakarzain sobre soledad no deseada y cuidados es otra iniciativa novedosa que coloca
el cuidado en primer lugar haciendo visible su importancia y los daflos que produce su
ausencia. Este proyecto investiga, propone y estudia acciones de cuidado para las personas
que viven situaciones de soledad no deseada (Moscoso y Ausin, 2021). Entre otras, y rela-
cionada con el cuidado de la salud, esta su aportacion a una comprension mas amplia de
la bioética incluyendo la solidaridad, la interdependencia y el apoyo mutuo como aspectos
clave para disminuir la carencia de autonomia que provoca la soledad no deseada (Salinas
y Ausin, 2021).
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Todos los ejemplos citados propugnan un enfoque de trabajo colaborativo, al igual que la
ética del cuidado. Por lo que la participacion de enfermeras en estos proyectos, u otros
similares, es un elemento de dinamizacién hacia un trabajo centrado en la experiencia y
vivencia de las personas que precisan ayuda. La perspectiva enfermera puede aportar ele-
mentos que faciliten la consideracion de aspectos esenciales del cuidado y de la aplicacion
de la ética del cuidado en la practica e ilustrar o sugerir como las enfermeras pueden apo-
yar, reforzar o iniciar acciones.

Evidencias, indicadores de atencion y criticas

Defender la ética del cuidado, e insistir en la importancia de las relaciones, los contextos y
la responsabilidad, es ineludible y parte del compromiso profesional. Conviene analizar su
aplicacion en el ambito gestor, académico y asistencial y responder a las criticas que justi-
fican su invisibilidad. En esta linea critica, Crigger (1997) expone los principales argumen-
tos contra la ética del cuidado. Entre ellos destaco: la dificultad para conceptualizar el cui-
dado; la explotacion del cuidador; la incapacidad de resolver conflictos éticos; el relativismo;
prestar atencidn a la parcialidad y el riesgo de favoritismo; el cuidado que puede no ser
deseado; el riesgo de un enfoque excesivamente centrado en quien presta el cuidado; y el
obstaculo que puede surgir debido a la respuesta emocional que conlleva el cuidado. Desde
el Proyecto «Etica y valores del cuidado» se rebatieron sus argumentos (Dominguez-Alcén,
Busquets, Rami6 y Cuxart, 2019, pp. 17-59). Estas criticas se apoyan en la idea de que el
caracter interpersonal y contextual de la ética del cuidado la invalida como teoria ética.
Generalmente la critica se sustenta en una comprension parcial de la atencion profesional,
considerando que una persona provee el cuidado a otra porque esta no tiene los conoci-
mientos especificos ni los recursos necesarios, obviando que quien recibe la ayuda también
tiene experiencia, conocimientos y vida propia. Y que quien brinda la ayuda es quien debe
adaptar sus acciones a la particularidad de cada persona y situacion. Profundizar en la
respuesta a esas criticas facilita visibilizar el cuidado en todos sus ambitos.

El cuidado, por si mismo, no soluciona las situaciones conflictivas derivadas de su com-
plejidad, o de la intersubjetividad y particularidad que conlleva. Situar la respuesta ética
del cuidado en las relaciones y los contextos en ocasiones genera incertidumbre, incluso
temor, y requiere un alto grado de competencia profesional. Para hacer frente a la situa-
cién hay que pensar en como aprender a tolerar la inseguridad, teniendo en cuenta que el
cuidado suele tener lugar en un escenario entre personas que viven situaciones dificiles
derivadas de los multiples condicionantes de la salud. No se trata de llevar a cabo acciones
de antemano decididas, sino de un proceso de didlogo, de reflexién-accién y de compro-
miso con la experiencia del otro, en el que los resultados no pueden asegurarse de antema-
no. Se trata de una evaluacion y reorientaciéon permanente e inclusiva. Todo ello no indica
debilidad ética del cuidado, al contrario, pone de relieve y refuerza el compromiso ético de
quienes escogen el cuidado como forma de prestar un servicio profesional proporcionan-
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do un bien a la sociedad (Camps, 2007; Cortina, 2014; Dominguez-Alcén, 2022). Los
indicadores de cuidado son imprescindibles, no para constrefiir la accién de cuidado a
unas formas predeterminadas sino para potenciarla. Disponer de indicadores es preciso
no solo para visibilizar el cuidado, sino también para potenciar los contextos que lo hagan
posible y promover que las acciones de cuidados puedan adaptarse a cada situacion y
necesidad de cuidados (Pérez, 2020, pp. 93-113). Solamente mediante la evidencia de los
resultados del cuidado se pueden argumentar y hacer patentes los beneficios. Pero para
ello hace falta disponer de maneras adecuadas para medir los logros del cuidado en tanto
que proceso, desestimando las maneras faciles de valorar inicamente los resultados que
obvian la experiencia particular (a menudo en forma cuantitativa exclusivamente), acep-
tando su complejidad y trabajando para pormenorizar indicadores en cada momento y
fase del cuidado.

Enfocar las dificultades

Identificar los aspectos que dificultan directamente el cuidado es esencial. La reflexion
acerca de los inconvenientes y las dificultades que surgen, y que pueden entorpecer la
comprension ética del cuidado, ayuda a precisar las razones que las sustentan en cada
contexto. Se presentan de varias formas en la expresion de los valores dominantes de la
sociedad liberal aplicados a la atencidn a la salud, que hacen que se trabaje en contextos
con un enfoque medicalizado y economicista de la atencién que contribuye a perpetuar
una cultura que no favorece la presencia central del cuidado, ni en la atencion directa,
ni en las politicas de salud. Este enfoque dificulta la consideracién del conocimiento
enfermero y de otros conocimientos experienciales; y crea resistencias entre los miem-
bros del equipo y en especial de las enfermeras, que en ese contexto se pueden alejar del
propésito principal de su accion: el cuidado y bienestar de la persona atendida. De todo
ello resulta ademads el olvido o escasa consideracion de defender la investigacion en
cuidados desde la perspectiva de la ética del cuidado, con participacién de todos los
agentes implicados.

La visibilidad continua del cuidado y de la ética del cuidado es imprescindible desde el
convencimiento de su bondad y de la pérdida que supone la ausencia de ese enfoque
(Bjorklund, 2004; Busquets et al., 2017). Cuando el buen cuidado esta interiorizado y
forma parte indisociable del quehacer profesional, su presencia esta garantizada, puesto
que los usos y costumbres se convierten en conductas de cuidado. Por ejemplo, si el tra-
bajo cotidiano en una unidad hospitalaria o socio-sanitaria esta inmerso en una rutina
centrada en el orden y la seguridad, la administraciéon de medicamentos se realizara de
acuerdo a la prescripciéon médica del momento, sin tener en cuenta si la persona tomaba
o no medicacion en su casa, ni como lo hacia. Sin embargo, si la rutina estd centrada en
el convencimiento de la importancia y logros del cuidado, la practica enfermera conlle-
vara que, desde el inicio de la relacidn, esto es el ingreso, se tengan en cuenta esos factores
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y se incluyan en el plan de atencion. De esta manera la persona seguird autocuiddndose,
a pesar de estar ingresada y precisar ayuda. Ademas, los profesionales tendran ocasion de
conocer nuevas formas de llevar a cabo acciones de autocuidado por parte de la persona
atendida.

La iniciativa, antes mencionada, del Foro Espafol de Pacientes de crear una Mesa sobre
Digitalizacién y Atencién Sanitaria de Pacientes Mayores es una opcion de interés que
puede impulsar y reforzar la colaboracién enfermera para incrementar el nivel de
digitalizacion actual de los mas de nueve millones de personas mayores de 65 afios en
Espafia. Conectar con los foros de pacientes es relevante por la importancia del papel de
apoyo y toma de conciencia de la responsabilidad de las enfermeras, acompanando el
aprendizaje de los mayores en ese aspecto tecnologico y que es ampliable a vertientes de
autocuidado, educacion y mantenimiento de la salud de la poblacién mayor.

Considerar el potencial transformador del cuidado y los retos
que plantea

Cuando el cuidado es visible se aprecian rasgos de su potencial transformador en las
personas atendidas y las personas cuidadoras, asi como su valor en la ética de la gestion.”
Los retos para la presencia y aplicacion de la ética del cuidado o parte de ellos han sido y
son objeto de reflexion por parte del Colectivo Minerva al analizar desde la perspectiva
del cuidado las experiencias que se han presentado en el transcurso del Proyecto, ya que
reflejan formas de hacer frente y aplicar los principios de la ética del cuidado. Las situa-
ciones de cuidado en contextos variados permiten valorar aspectos importantes si se
reflexiona sobre el cuidado ofrecido; qué es significativo para los distintos actores en cada
situacidn; si se hace evidente la importancia de considerar temas menos presentes o
ausentes. Una vertiente primordial en las experiencias es hacer patente el valor de la ética
del cuidado y sus principios como transformadores de las relaciones y de las practicas de
cuidado. Todo ello contribuye a identificar y constatar las variadas dimensiones en la
organizacion social, asi como la provision y resultados del cuidado, de la que darén cuen-
ta los indicadores que se establezcan y la sensibilidad ética hacia los distintos temas y
formas de considerarlos.

Comprender las experiencias en términos de cuidado e identificar la presencia de la ética
del cuidado en las conductas individuales y en las organizaciones es primordial. Las enfer-
meras, entre otros trabajadores de la salud y servicios sociales, llevan a cabo experiencias,
mejoran la calidad de vida de las personas, buscan el bienestar y utilizan estrategias parti-
cipativas. Sin embargo, generalmente cuesta identificar la aplicacion de la ética del cuida-
do como marco de referencia de su trabajo. A menudo las instituciones inician y fomentan
programas centrados en la persona, conocidos como «atencidn centrada en el paciente»,
pero no proveen de los recursos y condiciones necesarias para desarrollarlos. De esta
manera se perpetia una situacién ambigua de indefinicion, en la que el cuidado se consi-
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dera importante, pero no queda claro cémo lo conciben ni como se expresa el compromi-
so de los gestores y los profesionales de la asistencia directa.

Este escenario tampoco permite a las personas atendidas esperar ser cuidadas y, menos
aun, reivindicar el cuidado como derecho. El primer elemento de la tabla 4.1 es una linea
de accién para esta situacion, y lo explicita claramente: «Ofrecer maneras mas precisas de
entender lo que queremos decir con cuidado». Este es el primer gran reto para la aplica-
cién de la ética del cuidado en las dinamicas del trabajo de atencién. Comprender la
experiencia en términos de cuidado significa siempre partir de la persona o personas que
reciben el cuidado y de quienes lo brindan. Por ejemplo, promover conductas de autocui-
dado en personas con problemas de salud crénicos supondria tener en cuenta varias
cuestiones como: jcudl es el significado del problema de salud para la persona? ;como ve
ella la posibilidad de adaptar su vida cotidiana a los requerimientos de ese problema? ;de
qué recursos dispone? ;qué esta dispuesta a cambiar? ;qué necesidades se ven alteradas y
como las satisfacia anteriormente? ;quién participa en su vida de forma significativa como
para ser parte de la red de cuidado? Y a su vez, dado que el cuidado tiene en cuenta la
experiencia de quien cuida, también implica responder a cuestiones como: ;cual es el sig-
nificado que tiene ese cuidado para la persona cuidadora? ;qué recursos tiene para ello?
scudl es la competencia necesaria? ;cudl es su experiencia previa?

El reto es alejarse de una comprension exclusivamente biomédica de la atencion a la salud,
ya que considera lo social y lo sanitario como ambitos separados y diferenciados. La salud
tiene determinantes y condicionantes sociales tan o mas importantes que los bioldgicos,
pues sabemos que la salud y la enfermedad estan condicionadas por aspectos psicoldgicos,
sociales, culturales y espirituales (CSDH, 2008). Una vida saludable requiere menos medi-
calizaciéon y mas educacion para la salud, tener en cuenta el medioambiente y atender
las inequidades que son evitables. Y también sabemos que sin el concurso explicito de las
personas ningun proyecto sigue adelante. El cuidado empodera a las personas hacia el
autocuidado, y a los profesionales a salir de su aura de expertos y considerar el conoci-
miento a través de las experiencias que comparten con las personas que atienden. Y a los
gestores y politicos a cumplir con su objetivo central de crear las condiciones necesarias
para que el cuidado pueda mejorar el bienestar y calidad de vida de las personas.

En definitiva, el objetivo es disponer de un discurso teérico que oriente las experiencias
practicas que se estan llevando a cabo, ayudando a identificar lo mas claramente posible
como el cuidado y la ética del cuidado dan forma al quehacer profesional. Y a tener en
cuenta que el cuidado se aprende de la experiencia, de manera que la practica del cuidado
va proporcionando justificaciones empiricas a la ética del cuidado, tal y como propone
Benner en sus trabajos (Benner, 1984, 2009a y 2009b). Las soluciones de cuidados se
encuentran al llevar a cabo el cuidado de forma cuidadosa. Y es en ese aprendizaje conti-
nuo en el que la ética del cuidado encuentra su sentido, argumentado con la sensibilidad
y las razones que llevan a una préctica ética del cuidado.
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Consolidar la capacidad transformadora del cuidado

Fijar la atencion en las practicas y resultados del cuidado, asi como reflexionar sobre los
criterios de sensibilidad y respuesta ética, se concretan como aspectos que pueden conse-
guir que la capacidad transformadora del cuidar se vaya consolidando en la aplicacion de
la ética del cuidado. Para hacer posible el cuidado es imprescindible profundizar en los
criterios que se utilizan para valorar la calidad de la atencion prestada y establecer indica-
dores claros. Las experiencias presentadas en el Proyecto muestran la dificultad de incluir
el cuidado y los elementos relacionales y participativos de la ética del cuidado en los dis-
tintos contextos de los servicios de salud y de atencién. En el presente apartado se recuer-
da y senala la importancia de la relacién entre los criterios de resultados y la sensibilidad
y respuesta ética. ;Codmo hacer para que la sensibilidad ética hacia el cuidado forme parte
de las précticas y resultados del mismo? s;cémo incluir la experiencia en el resultado espe-
rado? Esta cuestion requiere del compromiso de profesionales e instituciones que a través
de experiencias sencillas den muestra de ello, vinculando aspectos éticos de la cotidianei-
dad que permitan articular y desarrollar respuestas éticas en situaciones complejas. Por
ejemplo, en una unidad asistencial el criterio de sensibilidad de accién y respuesta ética
puede ser incluir la calidad del suefio de las personas ingresadas en los criterios de evalua-
cion de la calidad de la atencién prestada, mientras que, en una residencia, se podrian
incluir los momentos de las comidas u otras actividades como generadores de placer y
ocasion para la relacion entre los residentes.

Los ejemplos pueden ser multiples y cada contexto presenta especificidades. Lo importan-
te es consensuar y priorizar los que sean significativos y se consideren eficaces para alcan-
zar los objetivos propuestos relacionados con el bienestar y la aplicacion de la ética del
cuidado en cada contexto. El liderazgo enfermero con précticas innovadoras, impulsando
propuestas, evaluando iniciativas y difundiéndolas parece un buen camino de avance.

La pandemia de los tltimos meses ha interrumpido algunas iniciativas, pero también ha
abierto posibilidades inesperadas para consolidar la capacidad transformadora del cuida-
do en los ambitos de desempeio profesional de la practica enfermera.

Definir criterios de sensibilidad y respuesta ética

La atencion prestada a lo largo de la pandemia de la COVID-19 ofrece ejemplos ilustrativos
que muestran la importancia y conveniencia del uso de criterios de calidad relativos al cui-
dado. Podrian definirse indicadores relacionados con experiencias vividas durante los tra-
tamientos, incluyendo a personas con COVID-19, profesionales y otros cuidadores; expe-
riencias del duelo familiar; o de atencién a la enfermedad en instituciones u otros entornos.
La sensibilidad ética del cuidado dirige y orienta la definicion de los criterios, lo que hay que
evaluar. Y la ética del cuidado proporciona el método para una aproximacion a la realidad
desde el punto de vista de quien la ha vivido contando con todos los intervinientes en la
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situacion de cuidado a la hora de implementar y evaluar. Es un compromiso que implica a
toda la organizacion, y que requiere de las condiciones que favorezcan poder negociar,
establecer pactos y acuerdos. Para ello se precisa disponer de espacios para poder reflexio-
nar, dar cuenta del alcance ético de la propuesta y realizar los cambios necesarios para
introducir los nuevos criterios éticos. Ademas de la prevision de poder destinar tiempo de
forma sistematica y periddica para exponer, debatir, reflexionar conjuntamente, con la par-
ticipacion de los distintos agentes implicados, como requisitos que no pueden ser obviados.

En el presente apartado, en parte, el andlisis y reflexion coincide en el tiempo con la crisis
sanitaria y social desencadenada por la pandemia de la COVID-19. Cuidar y cuidado
nunca han sido tan nombrados y estado tan presentes en la realidad cotidiana de millones
de personas. La evidencia de las propuestas de cuidado ha hecho patente la presencia de la
ética del cuidado, haciendo posible la comunicacion entre personas afectadas y su entorno
significativo, organizando espacios para el encuentro o utilizando las tecnologias para pro-
mover la comunicacién. También con la creacion de bibliotecas hospitalarias para el ocio
de personas ingresadas con la COVID-19 que no requerian de cuidados intensivos. U otras
iniciativas como la realizacién de terapias de relajacion y trabajo grupal para los profesio-
nales de primera linea. El cuidado ha hecho posible que la dificilisima situaciéon generada
por la pandemia de la COVID-19 pudiera ser vivible. La sensibilidad ética sitda la atencién
en la busqueda del mayor bienestar posible, incluso en situaciones tan adversas como las
ocurridas. Todo ello justifica que forme parte de los criterios de evaluacién de la calidad
asistencial. El marco del cuidado ofrece la posibilidad de comprender la importancia de
indicadores que se aproximen a las experiencias vividas de las personas con la COVID-19
de profesionales y de otras personas cuidadoras. La sensibilidad ética del cuidado dirige la
definicién de los criterios hacia las realizaciones y su evaluacion, y la ética del cuidado
puede proporcionar el método para una aproximacion a la realidad desde el punto de vista
de quien la ha vivido. Y es una oportunidad para reforzar y consolidar un mayor liderazgo
enfermero en la atencidn a la salud, visibilizando los logros y resultados de su desempeiio
profesional, en relacién con sus responsabilidades y rendicién de cuentas.

La tecnologia como recurso y presencia de la ética
del cuidado en la atencion

Abordar las tecnologias del cuidado y el bienestar lleva a replantear las relaciones de cui-
dado y la necesidad de hacer presente el sentido ético del cuidado desde su creacidn,
implementacién y evaluacién. La inmersion en esa orientacion requiere profundizar en la
percepcion de las personas que las utilizan. De ahi se desprenden algunas consideraciones.
La primera es que cualquier proyecto de atencién que introduzca la tecnologia debe con-
siderar cudl es su impacto en las personas a las que se dirige asegurando que la tecnologia
es un recurso para el cuidado centrado en el bienestar de las personas. Ello, a su vez, impli-
ca disponer de parametros de medicion del resultado del uso de la tecnologia en términos
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de bienestar, mejora y seguridad teniendo en cuenta las condiciones de cada situacién y
entorno en los que se plantea el uso de tecnologia a fin de adaptarla al contexto de uso.
Para ello es preciso prestar atencion a las caracteristicas de las personas a las que se dirige,
segun edad, contexto social e historia de salud, y a las relaciones de todas las personas
involucradas en su uso: proveedores, cuidadores, profesionales, familiares, u otros. La
ética del cuidado contribuye a ello gracias a una vision inclusiva que promueve la partici-
pacion de todos los agentes intervinientes en el proceso de generacién, implementacién y
evaluacion de la tecnologia.

La segunda consideracion es que la ética del cuidado alerta de la posibilidad de que el uso
de la tecnologia acreciente el control y las relaciones de poder entre quien la utiliza y quien
la propone (Moser, 2019, p. 57). De acuerdo con la expresion de Tronto acerca del uso del
poder que puede surgir en la relacion, la tecnologia puede ser un instrumento de control,
perdiendo la posibilidad de promover bienestar y contribuir al cuidado. En ocasiones, su
uso compulsivo, en lugar de facilitar y complementar el cuidado, puede incrementar la
ansiedad y preocupacion de quien la usa y ser la causa de un problema. O puede dificultar
la relacion despersonalizando la atencidn.

Lo esencial en el uso de tecnologias es ser consciente de que el cuidado lo presta la perso-
na o personas que proponen su uso, de acuerdo con la persona que decide utilizarlo en su
beneficio, y no el dispositivo concreto. Por ello, como en toda relacion de cuidados, la
responsabilidad toma un caracter nuclear. Quien responde de la tecnologia es quien
la propone, por lo que los objetivos del uso deben ser claros y estar bien especificados entre
ellay quien la usa o recibe el servicio que presta la tecnologia. Ahi radica la responsabilidad
profesional enfermera en particular, en no eludir la reflexion acerca de las relaciones de
poder y control.

En cuanto a la aplicacién de la tecnologia en el cuidado, Moser propone una bateria de
preguntas basicas (anexo 4.1) para apoyar la evaluacion y toma de decisiones en el marco
de implementacion de las soluciones de tecnologia de bienestar (Moser, 2019, p. 76). Esta
autora destaca la importancia de fundamentar el uso de la tecnologia en la ética del cuida-
do, ademas de reforzar la participacion e implicaciéon de cada agente, mediante una rela-
cion colaborativa y multidisciplinar. En este proceso, reconocer los valores en juego en
cada contexto es relevante y de ayuda. Identificarlos permite poder hacerlos efectivos y
transmitirlos mediante acciones medibles a distintos niveles, a partir de indicadores espe-
cificos. Una perspectiva poco analizada, pero a tener en cuenta, se relaciona con poner
limite al avance tecnoldgico cuando los recursos humanos y estructuras no son capaces de
actualizarse y no responden a las necesidades de cuidados que incluyen tecnologia. Desde
la perspectiva de la ética del cuidado implica considerar la experiencia de los profesionales
en el uso de la tecnologia, la «competencia digital», como parte de la responsabilidad pro-
fesional a garantizar en los diferentes niveles del desempefio profesional, al igual que otras
competencias.
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Contenidos y método de la ética del cuidado en la mejora
de la democracia

El deseo y la voluntad de democratizar el cuidado en instituciones y en sociedades cuida-
doras es un ambito de reflexion que surge en el Proyecto, aunque no resulta facil profun-
dizar en la idea de que la ética del cuidado aporta contenidos y método para la democra-
tizacion de las instituciones de salud. Desde Carol Gilligan (2013) el esfuerzo conceptual
ha sido comprender las relaciones de cuidados como relaciones de interdependencia
en lugar de concebirlas como relaciones de dependencia. Y considerar el cuidado como
un valor publico que alcanza la responsabilidad de hombres y mujeres (Gilligan, 2013) en
lugar de un valor privado que atafie solo a las mujeres. El valor democrético del cuidado
se manifiesta al dar cuenta de que el cuidado no es una cuestién de género, sino que surge
de la ontologia del ser humano, antropolégicamente fragil, por lo que todas las personas
en mayor o menor medida en el transcurso de su ciclo vital requieren cuidado y son a su
vez cuidadoras, teniendo responsabilidad sobre ello. La sociedad patriarcal, ademas de
perpetuar la division del trabajo entre hombre y mujer, entiende que quien requiere cui-
dados pierde su autonomia, originando la relacion de poder de la que alerta Tronto (2010,
2013). Frente a ello, la ética del cuidado reivindica la autonomia como la «interdependen-
cia con» en lugar del planteamiento tradicional de «independencia respecto a» (Sales,
2015), que es el habitual.

La comprension de la «interdependencia con» es la clave para avanzar en la organizacién
democratica en las instituciones de salud, promoviendo organizaciones y conductas cen-
tradas en la interrelacion de las personas afectadas por un determinado acontecimiento o
situacion. En este sentido el cuidado se plantea como promotor de un cambio en la ética
profesional e institucional, que actualmente y en gran medida esta sujeta a la bioética y a
las decisiones en los comités de ética asistencial. La bioética ha sido el principal promotor
de la defensa de los derechos de las personas respecto a su salud, defendiendo la autono-
mia personal, promoviendo que cualquier actuacién sanitaria deba ir precedida por el
consentimiento de la persona a la que se dirige y que, cuando esta no puede darlo por si
misma, ese consentimiento lo daran sus representantes. La bioética ha defendido «la inde-
pendencia de», garantizando el consentimiento mediante leyes, normas y formularios. Y
de esta manera ha defendido formalmente la autonomia personal.

Frente a ello la «interdependencia con» implica que la autonomia no surge por si misma
fruto de la comprension individual y objetiva, sino que tiene lugar en el seno de las rela-
ciones que establecen las personas entre si y en contextos concretos (Alvarez, 2015). Esta
idea reformula el principio bioético de autonomia mds alla del formalismo en el que se
basan los procedimientos de consentimiento informado y de anticipacién de voluntades.
Se trata de que se puedan promover las condiciones, relaciones y contextos en los que sea
posible la toma de decisién auténoma, considerando a todas las personas involucradas en
la situacion. Ello no implica una merma en la autonomia personal, sino todo lo contrario:
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para que esta sea posible todas las personas intervinientes cuentan, y su participaciéon
importa. Es una idea de autonomia que tiene lugar en la relacién con los otros, profundi-
zando en las circunstancias empiricas que pueden favorecerla o dificultarla (Scott, 2013).
La ética del cuidado democratiza la bioética al dirigir la visién de la autonomia hacia el
contexto y las relaciones. Se trata de una autonomia relacional (Delgado, 2012), enten-
diendo que lo que da lugar a la autonomia son los procesos relacionales y la generacion de
contextos propicios. Y a su vez la democracia del cuidado radica en su respeto por la
diversidad. El cuidado promueve el respeto por las diferencias de género, sexualidad, etnia,
idioma o religion. Ofrece una relaciéon democratica al considerar, desde su inicio hasta su
evaluacion, las experiencias de las personas que lo reciben y que lo proporcionan, ocupan-
dose a su vez de generar contextos en los que la autonomia sea posible. De esta manera,
realmente se defiende la autonomia al garantizar la voz y participacion proactiva de todas
las personas intervinientes en la situacion de cuidado.

Un aspecto crucial para la democratizacion de las instituciones de salud es la formacién de
los profesionales en el desarrollo de las competencias necesarias para llevar a cabo proce-
sos de cuidados centrados en la autonomia relacional. Generalmente la formacion en el
marco del cuidado esta mds dirigida a la adquisiciéon de competencias técnicas. Y en rela-
cién con la ética, la formacion suele vincularse al conocimiento de las normas deontologi-
cas éticas y legales. Conocer las normas, guias, protocolos de accion y codigos es necesario
porque orienta en el camino; sin embargo, para transitarlo hace falta mas. Las relaciones
de cuidado suponen un compromiso personal de quien cuida, porque le sitdan frente a la
fragilidad humana. Por ello la formacién centrada en las normas y procedimientos no es
suficiente. Es preciso elaborar un discurso tedrico que oriente las experiencias practicas
ayudando a identificar, lo mds claramente posible, cdmo el cuidado y la ética del cuidado
dan forma al quehacer profesional. Al tener en cuenta que el cuidado se aprende de la
experiencia, la practica del cuidado es la que aporta la argumentacién empirica, tal y como
propone Benner (1984, 1989, 2009a, 2009b).

La participacion en todo el proceso formativo de docentes y discentes es la clave ética que
permite realmente profundizar en el cuidado. Se trata de llevar a cabo una formacién bajo
los mismos principios de la ética del cuidado que se pretenden desarrollar. El aprendizaje
tiene lugar cuando se realiza de forma cuidadosa. Helen Kohlen (2020) presenta su expe-
riencia investigando en un proceso de formacion continua bajo la perspectiva metodold-
gica de la ética del cuidado. Desde esta aproximacion lo esencial es desarrollar la confian-
za necesaria entre todos los participantes para poder compartir experiencias, temores e
incertidumbres. En el aprendizaje experiencial continuo la ética del cuidado encuentra su
sentido creando espacios para compartir la sensibilidad y las razones que llevan a una
practica ética del cuidado, permitiendo a cada cual encontrar su propia forma de llevarlo
a cabo (Busquets y Terré, 2020). Esa seguridad personal enlaza el conocimiento teérico y
experiencial a partir del cual profundizar en las condiciones de la relacién empatica.
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Gilligan (2013) nos recuerda que: «En lugar de ponernos en el lugar del otro, mejor nos
vendria ponernos en nuestro propio lugar y dirigirnos al otro para que nos ensefie el
suyo». El principal problema de la empatia es que, al ponerse en el lugar del otro, se parte
de la experiencia personal y ello siempre puede conducir a posiciones paternalistas o
maternalistas. Una practica del cuidado arraigada en la experiencia permite al profesional
definirse mejor frente a la persona cuidada, promoviendo y favoreciendo que esta sea
quien se explique a si misma.

El cuidado amplia su impacto democradtico en el trabajo en equipo, que con frecuencia es
una division del trabajo a realizar. La metodologia participativa que se deriva de la ética
del cuidado ofrece un marco para el desarrollo de los equipos, de forma que democratiza
la toma de decisiones. Para ello, Tronto propone la creaciéon de «espacios de deliberacion
creativa» en los que todas las personas implicadas tienen su lugar y comparten la busque-
da de las mejores soluciones para la persona atendida. Son experiencias que, en el ambito
social, se denominan «espacios de reflexion ética» (Alibés, 2013). Su metodologia partici-
pativa para el trabajo en equipo tiene una vertiente de mejora hacia las personas atendidas.
Es a la vez un soporte para los propios profesionales, que se unen en redes que también
cuidan de si mismas. Lo que redunda en la posibilidad de construccion de instituciones y
servicios democraticos en los que todos quienes trabajan son tenidos en cuenta desde su
respectiva responsabilidad profesional.

La participacion de todos los actores implicados es un rasgo destacado por las ponentes de
los cinco seminarios como el elemento clave de la transformacion ética efectiva de las
instituciones y organizaciones. En las ocasiones en las que la participacion de las personas
no es posible por su situacion de salud, el cuidado busca la voz de sus representantes. El
conocimiento esencial y unico que el cuidado enfermero proporciona supone también una
especial responsabilidad en promover, contribuir y facilitar que las personas sean escucha-
das y tenidas en cuenta. Son las enfermeras las que trasladan su voz en los debates en
diferentes entornos, ya sea en el comité de ética o en las sesiones de trabajo de los equipos
asistenciales, dando presencia y voz a la persona atendida y a sus allegados. Las enfermeras
estan en el lugar idéneo para que la visién de la persona y su entorno significativo sean
escuchadas. Por ejemplo, respecto a la comprension de la informacién sobre el problema
de salud, o sobre las dificultades o temor frente a un alta hospitalaria o un cambio de ser-
vicio. También prestando atencién a las condiciones sociales que pueden dificultar el
cuidado: las condiciones del hogar en el regreso a casa después de una hospitalizacion o
adaptar la dieta, no solo a los requerimientos del problema de salud, sino a las posibilida-
des de su cumplimiento. Desde multiples entornos, ya sean los comités de ética, las sesio-
nes de equipo u otros ambitos, es necesario trasladar la voz de las personas atendidas o
familiares para que puedan formar parte de la deliberacion. Es una forma mas de materia-
lizar la «defensa del paciente». Es preciso que las situaciones de cuidado y los posibles
problemas o dilemas que plantean tengan un lugar de deliberacion participativa desde la
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perspectiva de la ética del cuidado, de la misma manera que lo tienen los problemas y
dilemas éticos derivados de la practica médica.

3. Prioridades, orientaciones y presencia de la ética
del cuidado en la atencion

Los parrafos anteriores ayudan a tomar conciencia del camino ya realizado y de la impor-
tancia de escuchar y aprender del cuidado para conseguir un efecto transformador. Las
propuestas que los expertos han expresado y se han recogido en el seminario, base de la
presente obra, muestran caminos fundamentados en el conocimiento, la reflexion, la pra-
xis y la voluntad transformadora. Escuchar voces expertas en ética del cuidado, explorar
nuevas aproximaciones desde disciplinas que intervienen en las situaciones de cuidado, es
un ejercicio que permite reconocer subjetividades, considerar las prioridades del cuidado
en distintos contextos y en relacion con la justicia. Facilita y promueve pensar en vinculos,
acceso a experiencias y servicios, distribucion de recursos y politicas, quién cuenta y a
quién le importa el cuidado del que nos hablan distintas voces, con diferentes responsabi-
lidades y sensibilidades. A continuacidn, se destacan algunas ideas a explorar desde apro-
ximaciones de disciplinas que intervienen en las situaciones de cuidado. Tienen como base
las ponencias presentadas en el seminario, incluidos los comentarios en el debate de las
sesiones y el trabajo previo realizado. De forma que se ofrece un punto de partida en cada
una de ellas que puede contribuir, desde el cuidado y la ética del cuidado, al desarrollo de
futuras iniciativas o a argumentar propuestas en curso.

La mirada desde distintas disciplinas que se plantea en el presente capitulo sugiere orienta-
ciones que llevan a considerar variados matices con la posibilidad de compartirlos y de
aplicarlos en la practica. En este sentido la aportacion de Barnes en el segundo capitulo de la
presente obra, que sitta la ética del cuidado como forma de ver el mundo y muestra los
avances en la consideracion de la ética del cuidado, sefala que, a pesar del cambio conside-
rable experimentado en su (re)conocimiento y establecimiento en distintos entornos, toda-
via se estd lejos de poder considerar que forma parte habitual de la reflexion y aplicacion en
la practica. Profundizar en algunas experiencias, investigar, realizar posicionamientos y
debates, sugerir estrategias, hacer recomendaciones, identificar los pasos esenciales, sefialar
aspectos clave o aquellos en los que no se profundiza y convendria hacerlo, indicar buenas
practicas, entre otras iniciativas, son formas de contribuir a la reflexion, a las posibilidades
de aplicacién y, a partir de la evaluacion, plantear nuevas iniciativas y mejorar las existentes.

Las ideas expresadas por Marian Barnes® inspiran algunas estrategias de participacion para
profundizar en la relacion entre justicia y cuidado. Por ejemplo:

1) La necesidad de comprender y cambiar como vivimos. Si aceptamos la ética del
cuidado como forma de ver el mundo, la reflexién en grupo, ya constituido o de
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nueva convocatoria, puede llevar a concretar aspectos que, en contexto, se conside-
ren prioritarios a modificar. Este trabajo precisaria indicar una propuesta concreta
a desarrollar, y como realizar una experiencia participativa especifica que permita
reflexionar y aprender.

2) Considerar de forma sistematica la escucha de voces desde distintas posiciones, y
asi ofrecer la posibilidad de expresar adhesion o rechazo hacia alguna de ellas. De
esta manera se refuerzan los argumentos de cada participante al respecto. En esta
dindmica se podria precisar alguna alternativa u orientaciéon argumentando las
razones de eleccién y como darle continuidad.

3) Priorizar alguna accién concreta con el objetivo de mejora, segtin consenso, acerca
de los posicionamientos ya establecidos o de nueva formulacién.

4) Describir qué supone en el contexto de la experiencia en la que se profundiza la
consideracion de la justicia al mismo nivel y en complementariedad con el cuidado.
Para la reflexién ayudaria concretar algin rasgo, caracteristica o aspecto que se con-
sidere de mayor incidencia en el contexto estudiado.

5) Identificar situaciones que puedan ser ejemplo en la complementariedad cuidado/
justicia que no borren distinciones sino que hagan posible formular preguntas
diferentes.

6) Debatir acerca de una situacion, desde la posicion que se ocupe en el desempeiio
profesional, en la que se plantee un dilema entre justicia y cuidado puede hacer
surgir argumentos y criterios que contribuyan a reforzar las posibles propuestas
que apoyen la solucion.

7) Proponer un recurso a implementar que involucre a diferentes actores, verbigracia
la creacion de espacios de reflexion o un taller de sensibilidad hacia enfoques poco
usuales de aplicacion de componentes de la ética del cuidado.

Se trata de lineas abiertas a la innovacion y formas de hacer para introducir prioridades en
la practica, siguiendo la invitacién de Barnes de considerar la ética del cuidado como
camino hacia la renovacién de todos los ambitos relacionados con la justicia y el bienestar,
segun las condiciones, relaciones y dinamicas de cada contexto.

Desde la filosofia, Victoria Camps® presta atencién a la vision del cuidado como nueva
perspectiva ética, y sus reflexiones dan lugar a centrar la atencion en diferentes aspectos.
Desde esta mirada, se comparten las siguientes propuestas/ideas:

1) Labusqueda de la justicia teniendo en cuenta el cuidado en contextos concretos de
la préctica habitual, destacando qué aspectos no habria que olvidar. Por ejemplo, la
complementariedad cuidado/justicia; reconocer los avances logrados y la necesi-
dad de una perspectiva critica; acercar distancias en el sentido de prestar atencion
a generar las condiciones que favorezcan el mejor cuidado posible.

2) Identificar los conceptos con mayor presencia y profundizar en su significado e
interpretacién en contexto. Por ejemplo, a qué dan lugar, si suponen o exponen a
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un sufrimiento inutil; cdmo se presta atencion al dafio innecesario y se toma con-
ciencia de su existencia; qué rasgos favorece la practica institucional; cémo la toma
de decisiones precipitadas limitan la participacion de los agentes implicados en la
situacion. Son ejes de reflexién que pueden contribuir a centrar la atencién en
aspectos relevantes y orientaciones que prioricen enfocar soluciones a través del
cuidado como nueva perspectiva ética.

3) Profundizar en la existencia y normalizacién de situaciones que se repiten y crean
disfunciones con impacto negativo identificable. Desde la responsabilidad profe-
sional es factible hallar formas para que sean objeto de atencion, interés y orienta-
cioén en busca de mejora.

4) Promover la reflexion sobre la aplicacion de los cddigos deontoldgicos o de ética
profesional y prestar atencion a situaciones que pueden ampliar la accion enferme-
ra en la presencia de los valores menos desarrollados y en conexion con la ética del
cuidado.

5) Explorar qué supone la puesta en practica de la orientacion «todos tenemos dere-
cho a ser cuidados y todos tenemos el deber de cuidar» en un contexto experiencial
habitual, conocido. Y buscar formas de sustentar esa orientacion.

6) Desarrollar los cambios en uso del lenguaje de cuidado, ajustandolos a términos
positivos, con mayor énfasis en las capacidades y participacion, con el fin de que se
tengan en cuenta ampliando la habitual aproximacion de carencias, déficits y pér-
didas como enfoque tinico o predominante.

7) Prestar atencion a como se genera nuevo conocimiento, objetivos, razones y orien-
tacion por las que se consolida, se acepta o rechaza, y promover formas de poder
reflexionar e introducir cambios con impacto en la orientacién del cuidado como
nueva perspectiva ética.

En el conjunto de enfoques colaborativos del cuidado, la perspectiva enfermera que pre-
senta Pilar Delgado' fija la atencion en la evolucion de los patrones fundamentales de
conocimiento enfermero: cientifico, estético, personal, ético y emancipatorio. Son relevan-
tes porque contribuyen a favorecer la reflexion, el aprendizaje y la posibilidad de argumen-
tar y sustentar el conocimiento ético. Por ejemplo:

1) El uso de términos es ilustrativo de las prioridades y conexiones para conocer las
preocupaciones éticas, los dilemas y conflictos: las decisiones y desafios éticos, la
utilidad de los cédigos deontoldgicos y de la ética profesional pueden ser un enfo-
que clarificador para analizar la evolucion en el uso de la terminologia enfermera.

2) Identificar los cambios necesarios en las asignaturas de ética en la formacion enfer-
mera, aplicandola en contextos concretos y a diferentes niveles como evidencia de
la formacion en la sensibilidad y razonamiento ético profesional esperables.

La investigacion desde los patrones de conocimiento que plantea Delgado, ambitos sefia-
lados en la préctica o en la formacion enfermera en nuestro entorno, es todavia incipiente,
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y las propuestas desde instancias de liderazgo enfermero son una contribucién valiosa a
promover y reforzar. Las iniciativas de aplicacion en la situacion de pandemia, a pesar de
su difusién todavia limitada, muestran la importancia y beneficios de ampliar el ambito
de aplicacién del conocimiento enfermero.

La aproximacion médica de Victor Montori'' manifiesta una perspectiva que encaja bien
con la ética del cuidado. Su «apuesta por el cuidado para vivir juntos y bien» es critica con
el ejercicio de la medicina: «el sistema sanitario tiende a la industrializacion a expensas del
cuidado». El andlisis que realiza aporta amplios argumentos que apoyan su afirmacion de
relegacion del cuidado en interés de otros objetivos. Su aportacion sugiere diversas lineas
de trabajo:

1) Dado que su enfoque muestra que no considerar el cuidado produce patologias y
da lugar a que los profesionales se vuelvan incapaces de dar respuesta compasiva
a las personas que precisan atencion y cuidado, seria conveniente sefialar acciones
posibles a implementar en entornos de influencia médica, destacando la impor-
tancia de la participacion en las politicas de cuidado de todos los actores implica-
dos y afectados por decisiones en las que, con frecuencia, no han tenido ocasién
de intervenir.

2) Realizar propuestas concretas en planes estratégicos de salud, entre otras iniciativas
colectivas, que hagan patente y reafirmen la consideracion del papel del lenguaje
para evidenciar la centralidad del cuidado y de la persona como propdsito del sis-
tema. Animar a usar el lenguaje del cuidado y hacer visibles los esfuerzos de las
personas para superar barreras e impulsar mejoras del cuidado.

El andlisis desde la perspectiva del trabajo social detallado que realiza Carmen Casas*
aporta elementos de comprension acerca del papel de las politicas actuales que presentan
un elevado riesgo de atencién poco reflexiva, facilmente desorientada y mds pasiva de lo
esperable. La percepcion de falta de cuidado, la medicalizacion y burocratizacion del sufri-
miento son ambitos en los que sefiala las tensiones éticas. Su andlisis incide en: escuchar
el dolor social sin invisibilizarlo; no desplazar el dolor buscando culpables; afianzar el
valor de todas las vidas, vivibles o percibidas como lamentables; reconocer la poesia como
metéfora de vida. Son consideraciones que, en la perspectiva y responsabilidad del trabajo
social como profesion, pueden orientar algunas estrategias. La materializacion de acciones
responderd a las condiciones y dindmica de cada entorno, pero en cualquier situacién
Casas plantea seis orientaciones para una propuesta exigente y esperanzadora que refuer-
ce la presencia de la ética del cuidado con el enfoque del cuidado colaborativo. Sus seis
propuestas son:

1) Recuperar la atencién como bien escaso y valioso.

2) Preguntarnos qué legitimamos y qué se nos puede exigir.

3) Transformar la informacién en conocimiento y compartirlo.
4) Incorporar la indignacién y la denuncia y recuperar la voz.

135



La practica de la ética del cuidado: responder a la diversidad y retos
del cuidado

5) Formacion en duelo y acompanar toda pérdida.
6) Formacion en ética y reivindicar la ética del sistema.

El enfoque colaborativo de la presente obra se completa mediante el analisis de las aporta-
ciones de expertos participantes en el seminario (anexo 3.1). Es una parte de especial
interés en la que el Colectivo Minerva, a partir de los comentarios de expertos participan-
tes, aportados en textos breves, trata de captar la presencia, importancia y utilidad de la
ética del cuidado en la realidad cotidiana. Es la que trasladan los expertos en activo en
distintos entornos de trabajo como profesionales comprometidos en sus respectivas disci-
plinas y trayectorias consolidadas en sus correspondientes areas de conocimiento. En
resumen, las ideas que han expresado la veintena de expertos giran alrededor de los tres
puntos siguientes: 1) acerca del cuidado y de la ética del cuidado; 2) propuestas para for-
talecer la ética del cuidado en la sociedad; y 3) reflexion sobre la COVID-19 y la ética del
cuidado.

Avanzar en temas en los que creemos, imaginar que podemos contribuir a mejorar alguna
parte de la realidad cotidiana con la voluntad y deseo de conseguirlo, requiere conviccion,
empefio, apoyo efectivo y también afectivo, emociones y sentimientos se mezclan en ese
conjunto. Desde el inicio del Proyecto «Etica y valores del cuidado», en 2015, el grupo
coordinador de la iniciativa e impulsor de la misma, constituido posteriormente como
Colectivo Minerva, ha tenido el privilegio de contar con la fuerza de esos elementos, pre-
sentes de distintas formas en las actividades, seminarios y publicaciones realizadas. Se han
apoyado a nivel institucional, defendido con su contribucién en ponencias y libros un
considerable nimero de prestigiosos autores que han aportado conocimiento y reflexién
critica. Y se ha hecho posible gestionar lo que en conjunto supone un considerable
acumulo de material disponible en papel y en linea, constituido por mas de 1.200 paginas
que, en cinco obras, incluida la presente, ofrecen sustentacion tedrica, experiencias prac-
ticas, reflexion critica sobre todo ello, y algunas consideraciones para implementar otras
en contexto, al hilo de lo que supone el marco de la ética del cuidado.

El Proyecto sigue, contando con el entusiasmo y saberes de colaboradores y seguidores, y
con el deseo del Colectivo Minerva de seguir avanzando, y para ello dedican energia a la
preparacion del Seminario VI sobre «Cuidado y ética del cuidado: Necesidades y eviden-
cias para investigar y avanzar». Esta edicion, a celebrar en noviembre de 2022, centra la
atencion en el enfoque relacionado con generar conocimiento de forma inclusiva, relacio-
nal y contextual. Se trata de evidenciar asi la forma en que este conocimiento permite
reformular las practicas de cuidado, a partir de diferentes agentes actores participantes en
la investigacion que ofrezcan evidencias en el ambito de la atencién, docencia y gestion
en las necesidades de cuidado. También favorece nuevas formas de abordar los criterios
de resultados de atencidn a la salud, asi como la generacién de normas y/o protocolos de
actuacion en marcos de trabajo colaborativos que promueven investigaciones en cuidado
y en ética del cuidado.
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Notas

1. Actividades realizadas en la primera fase (2015-2020) del Proyecto «Etica y valores del
cuidado».

2. Es imprescindible la lectura del capitulo 3 de Barnes, M. Beyond the dyad: exploring
the multidimensionality of care. En: Barnes, M. et al, Ethics of care. Bristol: Policy
Press; 2015. pp. 31-43.

3. La situacién de evolucidén de la COVID-19 y de los profesionales sanitarios puede
seguirse en los Informes periddicos de la Red Nacional de Vigilancia Epidemiolégica.

4. Paramas detalles de la metodologia y muestra de la encuesta realizada en mas de 9.000
cuidadores de 12 paises (751 en Espafia) consultar el documento original.

5. Investigacion no publicada de Encarna Gémez Gamboa en el marco de una beca otor-
gada por la Generalitat de Catalunya, Plan estratégico de investigacion e innovacién en
salud (PERIS, 2016-2020), en el que se crea un Programa Formativo para favorecer el
bienestar durante los procesos de hospitalizacion.

6. La gamificacion es la integracion de elementos de juego en situaciones y escenarios no
ladicos que favorecen la experiencia de los participantes e incrementan la participa-
ciéon-compromiso de los usuarios durante la actividad que se ha gamificado. Existen
varios programas de educacién y de rehabilitacion en los que la gamificacion se ha
utilizado con resultados positivos en términos de creacion y mejora de habitos de
comportamiento, de incremento en uso y adherencia al tratamiento. La aplicaciéon
de la gamificacién en actividades formativas facilita captar la atencién, mantener la
motivacion y el entusiasmo, potenciar el compromiso y centrarse en la actividad.

7. Las experiencias de aplicacion de la ética del cuidado publicadas en las cuatro obras
que forman parte del Proyecto «Etica y valores del cuidado (2015-2020)» contribuyen
a ejemplificar situaciones de cuidados, identificar y reforzar argumentos sélidos ali-
neados con la realidad del cuidado en distintos contextos y considerar orientaciones
participativas, aplicables en el futuro. El seguimiento y evaluacion de tales experiencias
es una iniciativa cuya propuesta de realizacion estd en curso.

8. En el capitulo 2 de la presente obra.

9. En el capitulo 3a de la presente obra.
10. En el capitulo 3b de la presente obra.
11. En el capitulo 3c de la presente obra.

12. En el capitulo 3d de la presente obra.
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ANEXO 4.1
Apéndice

Bateria de preguntas: una presentacion esquematica de las seis
preguntas basicas y secundarias para usar en la planificacion
e implementacion de soluciones de tecnologia de bienestar

1. sCudles son los retos y necesidades?

;Cudles son los escenarios e hipotesis asociados a los desafios y necesidades?
sQué desatios y necesidades son abordados por una nueva prestacion de servicios?
;Como se manifiestan las necesidades y de donde provienen?

+Coémo participan los usuarios afectados, los actores y las partes interesadas en la
identificacion y definicion de desafios y necesidades? ;Se aplican los métodos y
la investigacion?

sQué actores participan activamente en la definicién de necesidades y cuales no?
;Como se tematizan y negocian los diferentes intereses y relaciones de poder
durante el proceso?

2. sQué valores hay que realizar?

sQué valores y objetivos se movilizan, y de quién son los valores y objetivos?
sQué valores estan en juego?

sA través de qué procesos se priorizan, clasifican y negocian los valores y objetivos,
con qué consecuencias y para quién?

;Cdémo estan involucrados los diversos actores en el proceso?

3. ;Qué actores estan involucrados?

sQuiénes son los usuarios en este servicio ofrecido?

sQué otros actores y partes interesadas estan involucrados?

sPueden o deben incluirse otros actores?

sComo se definen e involucran los diversos actores, colectivos y redes? ;Quién
participa y mediante qué procesos? ;Estan los procesos sujetos a evaluacion
y aprendizaje?

sComo se distribuyen los roles, tareas y responsabilidades?

sA quién se le delegan qué roles, tareas y responsabilidades? ; Cémo cambia esto los
roles establecidos y las distribuciones de tareas y responsabilidades?

sA quién se le delega un rol clave y a quién se le asigna un rol mas periférico?
sHay actores a los que no se les asignan responsabilidades o tareas?
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m ;Como se lleva a cabo el proceso de distribucion de roles, tareas y responsabilida-
des? ;Quién esta involucrado y tiene algo que decir, quién no, y cuales son las
consecuencias?

= ;Existe un consenso sobre esta distribucion de roles, tareas y responsabilidades, o
esta sujeto a negociaciones y redistribuciones?

5. sQué competencia, capacidad y otros recursos se requieren?

m ;Como se evalta la necesidad de competencia, capacidad y recursos en relacion
con los roles, tareas y responsabilidades asignados a los actores?

m ;Los actores tienen los requisitos previos para llevar a cabo las tareas y responsabi-
lidades asignadas?
Si no, jcomo pueden adquirir la competencia necesaria?
Alternativamente, ;se pueden redistribuir las tareas a otros?

m ;Qué tipo de competencia, capacidad y recursos necesitan los distintos actores?

6. Evaluacion: ;qué negociaciones, ajustes, adaptaciones y procesos de aprendizaje tienen
lugar?

m ;Es la evaluaciéon un componente continuo y dindmico que esta vinculado a todas
las partes del proceso?
sHay oportunidades para aprender durante el proceso?
sQué negociaciones, ajustes y adaptaciones tienen lugar?
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Tabla 4.1. Elementos a considerar en los temas esenciales
del cuidado y de la ética del cuidado

Temas esenciales Elementos de comprension y contribucion a la reflexion

La complejidad del
cuidado y nuevas
direcciones.

Hacer visible el
cuidado.

Retos en la
comprension y
aplicacion de la ética
del cuidado.

Practicas y resultados
del cuidado: criterios
de sensibilidad y
respuesta ética.

Uso de tecnologias
de cuidado y
bienestar, e innovar
la practica.

Democratizar
el cuidado en
instituciones y
en sociedades
cuidadoras.
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