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			TREINTA SEMINARIOS Y TREINTA AÑOS

			Celebramos treinta seminarios y treinta libros. Desde hace treinta años anualmente un grupo de especialistas de toda España han ido pensando los temas más importantes de la bioética actual. El primer seminario se celebró en 1986 en la sede de Cantoblanco de la Universidad P. Comillas y participaron 25 personas. Se abordaron las Técnicas de Reproducción Humana Asistida. En él reflexionaron personas de reconocido prestigio como José Antonio Abrisqueta, Alfonso Álvarez Bolado, Francisco Javier Elizari, José Luis Fernández, José Román Flecha, Gonzalo Higuera, Juan Ramón Lacadena, Eduardo López Azpitarte, Federico Mayor Zaragoza, Carlos Romeo Casabona, Luis Sanjuanbenito, Luis Zarraluqui y Javier Gafo entre otros.

			Fruto de ese seminario hace treinta años nació la colección Dilemas éticos de la medicina actual en 1986 que este año con el volumen que usted tiene entre manos hace el número treinta de la colección. A esa primera colección se sumaron otras como Dilemas éticos de la deficiencia mental con nueve títulos (nacida en 1996) y fruto de diez Seminarios Interdisciplinares sobre diversos temas en torno a la deficiencia mental que ayudaron a que la reflexión de la bioética que se ha hecho en Comillas siempre tuviera en cuenta la perspectiva de los más vulnerables y dependientes.

			A estas dos colecciones se añadió una tercera, la colección Cátedra de Bioética, con veintisiete títulos (nacida en 1997) y Bioética Básica Comillas, con nueve títulos (nacida en 2009). En total la Universidad P. Comillas y su servicio de publicaciones han publicado noventa libros sobre bioética convirtiéndose en el Centro Europeo que mayores publicaciones tiene en bioética y el Centro de bioética en castellano con mayor número de publicaciones en bioética. Esa pequeña semilla que nació hace treinta años se ha hecho un árbol frondoso sobre todo gracias a la red de personas que han colaborado estos años con nosotros con su reflexión, con sus artículos y con sus libros y gracias al inigualable equipo del servicio de publicaciones de la Universidad dirigido actualmente por Belén Recio. A todos los miembros del equipo quiero dar las gracias.

			También aprovechamos la celebración de los treinta seminarios para presentar en la sede de Alberto Aguilera de nuestra Universidad un nuevo y estimulante proyecto. En ese marco presentamos rodeados de bastantes amigos y colaboradores la nueva Revista Iberoamericana de Bioética, publicación on line y en abierto, en la que participan 17 centros universitarios del ámbito iberoamericano y que pretende ser una iniciativa de servicio a la bioética y a la reflexión en profundidad para todos los especialistas en esta materia. Las palabras de presentación corrieron a cargo de Margarita Bofarul, presidenta del Patronato del Institut Borja de Bioética, de Juan María de Velasco SJ, profesor de Bioética y Teología Moral de la Universidad de Deusto y de Javier de la Torre, Director de la Cátedra de Bioética. En esas breves palabras se incidió en las líneas fundamentales de la revista que se lanza que pretende ser una publicación no sólo de rigor y de investigación sino sobre todo una aportación al diálogo, a la necesaria pluralidad, iberoamericana, al servicio de todos, social y preocupada por la justicia y la solidaridad en los temas de la bioética.

			En estos treinta años se han tratado los temas más estimulantes de la bioética como ustedes pueden observar en el catálogo de libros de la Cátedra. Temas centrales de nuestra preocupación han sido el sida, los mayores, el aborto, el Alzheimer, el cuidado, la eutanasia, la infertilidad, el matrimonio y la deficiencia mental, el diagnóstico prenatal, el menor maduro, la limitación del esfuerzo terapéutico, las pruebas genéticas, las células troncales, etc.

			Este año cumplimos treinta seminarios y queríamos junto con la colaboración de Sanitas, que durante tantos años ha sido un buen aliado en estas investigaciones y que de nuevo apuesta una vez más por la reflexión interdisciplinar en el ámbito de la bioética, tratar una cuestión acuciante para la sociedad española. A Iñaki Ereño, Consejero Delegado de Sanitas en España y América Latina, y a José Francisco Tomás, Director Ejecutivo Médico de Sanitas, les queremos dar gracias especialmente por su apoyo y colaboración y por el ánimo a la hora de afrontar un tema de honda preocupación no sólo para Sanitas y la Cátedra de Bioética sino para la sociedad española.

			En España hay más de medio millón de personas con Alzheimer y casi dos millones de personas que los cuidan. En el mundo hay casi 47 millones y se calcula que para el año 2050 estas cifras se duplicarán (131 millones). Hoy el 7% de las personas con 65 años sufre Alzheimer y el 50% de las personas mayores de 85 años. El 70% de estos enfermos son cuidados en el domicilio y un 85% de esos cuidadores son familiares (hijos y cónyuges predominantemente). Pero más de la mitad de los cuidadores informales sufre estrés y más de un 20% de estos enfermos fallece estando en lista de espera para conseguir una residencia adecuada.

			Estos datos son los que llevaron a la Universidad P. Comillas en colaboración con la Fundación Sanitas a organizar su XXX Seminario Interdisciplinar de Bioética sobre El final de la vida en las personas con demencia. El Alzheimer, la principal de las demencias, es una realidad que puede durar una media de doce años y, por ello, es necesario afrontarla desde el principio pero también al final, especialmente en esos dos últimos años donde las palabras escasean o desaparecen. El Seminario abordó la importancia de los cuidados de las demencias avanzadas, los cuidados al final de la enfermedad desde una perspectiva psicológica, neurológica, geriátrica, desde los cuidados paliativos, desde el cuidado en las residencias, desde el cuidado de los familiares, desde el derecho y desde la dimensión de sentido, existencial y religiosa. El Seminario además tuvo el privilegio de contar con los especialistas más importantes en España: Javier Yanguas (Director I+D del Instituto Gerontlógico Matia), Cristiana Fernández (Jefe de Servicio de Neurología del Hospital Universitario Sanitas La Moraleja), Francisco Javier Olazarán (Neurólogo y Director Científico de la Fundación María Wolf), María Dolores López (Psiquiatra y Máster en Bioética del Centro San Juan de Dios de Ciempozuelos), Jacinto Bátiz (Jefe del Área de Cuidados Paliativos del Hospital San Juan de Dios de Santurce), David Curto (Director Médico de Sanitas Mayores), Andrés Losada y su equipo de la Universidad Autónoma de Madrid, Antonio Martínez Maroto (Abogado y Máster en Bioética y Ex jefe del Área del Plan Gerontológico Estatal), José María Bermejo (hermano de San Juan de Dios y responsable de bioética de la Orden de San Juan de Dios) y el que escribe estas líneas introductorias, que quizás sea el único que en puridad no sea especialista en estos temas.

			El libro que tienen en sus manos es fruto de ese seminario, de sus ponencias y también de sus “vivos” diálogos, que ayudaron a los autores a enriquecer y pulir algunas cuestiones. Y también es fruto de la revisión de nuestra inigualable compañera Juana Bellanato Fontecha, Doctora en Químicas, que sigue con sus más de noventa años ayudando a la Cátedra en las tareas de revisión.

			Javier de la Torre

			Director Cátedra Bioética

		

	
		
			SENTIDO Y SINSENTIDO DE CUIDAR A UNA PERSONA CON DEMENCIA

			SENTIDO Y SINSENTIDO DE CUIDAR A UNA PERSONA CON DEMENCIA

			Francesc Torralba

			Cátedra Ethos de la Universidad Ramón Llull

			1. Introducción

			¿Tiene sentido cuidar de una persona con demencia? ¿Es un absurdo? Incluso en el caso de que no se pueda vencer el desenlace final, ¿Tiene algún sentido cuidar de ella?

			La pregunta no es baladí en un contexto social y cultural como el nuestro, donde aumenta progresivamente el número de personas que sufren algún tipo de demencia y, por consiguiente, el número de cuidadores que deben hacerse cargo de sus necesidades.

			Nuestro propósito, en este texto, no radica en explorar cómo debe tener lugar ese cuidado, tampoco deseamos entrar en la polémica respecto a quién se debe imputar esta responsabilidad. Ambas cuestiones son polémicas y generan un gran debate tanto en el ámbito de las helping professions como en la sociedad en general. Nuestro objetivo consiste en reflexionar sobre el sentido, el valor y la razón de ser de esta actividad, máxime en un entorno que no reconoce ni social ni económicamente la labor de cuidar.

			Para ello, distinguimos tres momentos. En una primera sección, exploramos la noción de sentido y la búsqueda de sentido como una motivación intrínseca a la condición humana. En una segunda sección, presentamos en qué consiste la actividad de cuidar de la mano de algunos especialistas y, finalmente, en la última parte, mostramos el sentido que tiene esta actividad en el conjunto de la vida humana.

			2. La búsqueda del sentido

			La búsqueda sin término, el anhelo de una vida plena, la aspiración a la total realización son rasgos perfectamente identificables en todo ser humano. Se expresan de múltiples modos, pero desde su experiencia de ser inacabado, el ser humano siempre está en búsqueda.

			La búsqueda del sentido no es un producto de la cultura, ni un fenómeno artificial. Emerge de lo más hondo de su ser, como una necesidad primaria, como una pulsión fundamental. Puede permanecer en un estado silente, como en letargo, pero, en determinados contextos, brota con fuerza. El ser humano, en virtud de su inteligencia espiritual, es capaz de interrogarse por el sentido de su existencia, tiene el poder de preguntarse por lo que realmente va a dotar de valor y de significado su estancia en este mundo.

			Esta cuestión resulta extraña y ajena a cualquier otro ser vivo. En los seres vivos más complejos detectamos propiedades y capacidades similares a las del ser humano. En grados distintos, podemos distinguir en los mamíferos superiores formas de inteligencia lingüística, emocional, interpersonal, pero la inteligencia espiritual es una modalidad específica del ser humano. Le da poder para preguntarse por el sentido de su existencia.

			No existe una única respuesta a tal pregunta, ni tampoco se puede esperar una respuesta concluyente desde las ciencias experimentales. Cada ser humano está llamado a dotar de sentido su existencia, pero el modo cómo lo dote depende del desarrollo de su inteligencia, de las interacciones y de su entorno educativo y cultural.

			La pregunta por el sentido es la primera expresión de que el ser humano no es un mero hecho natural. Está abierto a unas realidades y a unos valores que pueden conferir a su vida dignidad y, si la persona los rechaza, pueden volverla indigna.

			Sea cual sea la formulación concreta, ¿Vale la pena vivir? ¿Tiene sentido la vida? ¿Qué me cabe esperar?, esta pregunta hace explícito el carácter misterioso de la persona. Este carácter aflora cuando uno se hace preguntas sobre sí mismo y sobre el mundo. Cuando uno supera el nivel de las apariencias accesibles y llega a las raíces de sí mismo, se desata en él una intensa vida espiritual.

			La pregunta por el sentido es expresión de la peculiar forma de ser que comporta ser humano; de la original forma de vida que es la vida humana. Éste necesita incluirse en el hecho de vivir, para que su vivir sea humano, que éste valga la pena, que tenga un sentido. Puede estimar que es un fracaso vivir, si para ello tiene que sacrificar las realidades que dan valor a su vida. Por eso está dispuesto a sacrificar la vida a las razones de vivir.

			Deseamos vivir una vida con sentido, tener una existencia con significado pleno. Esta fuerza primaria que brota de lo más íntimo del ser puede expresarse vehementemente, pero también permanecer en un estado de posibilidad. Es algo inherente, aunque no siempre se desarrolle con todo su potencial. Sólo si uno tiene la capacidad de enfrentarse a tal cuestión, puede transformar el modo de su existencia. También puede dimitir, relegarla a un segundo plano, desplazarla permanentemente para más adelante, pero, al hacerlo, está desechando la única posibilidad de encauzar una existencia feliz.

			La expresión sentido de la vida incluye, al menos, tres significados distintos: en primer lugar, se refiere al significado que contienen los múltiples acontecimientos que configuran la vida. Esto supone que la vida humana, con todas sus ondulaciones, tiene una lógica. El segundo significado se apoya en la imagen de la dirección, como la del curso de un río. Tal imagen representa la vida como una sucesión de momentos orientados entre un antes y un después, una espera y un cumplimiento, una posibilidad y una realización. Es la cualidad que hace de la mera sucesión de hechos una historia, formada por acontecimientos que se iluminan los unos a los otros y se orientan de acuerdo con un principio y un fin. La tercera significación lleva a relacionar sentido con valor y, aplicado a la vida, es lo que la hace digna de aprecio y lo que justifica que valga la pena vivir.

			Existe una íntima relación entre felicidad y sentido. No es irrelevante cultivar tal pregunta y buscar, por ensayo y error, posibles respuestas a la misma, pues, lejos de ser una pregunta abstracta o esotérica, es una cuestión de vital transcendencia, que afecta, directamente, al modo de sentir y de percibir la propia existencia.

			La voluntad de sentido (der Wille zum Sinn), bella expresión de Viktor Frankl, no es una cuestión de fe. Es un hecho, un fenómeno que se detecta en lo más hondo de la entraña humana. Frankl, discípulo heterodoxo de Sigmund Freud, fue más lejos que su maestro y mostró cómo, además de la pulsión erótica y destructiva, hay en el ser humano un deseo fundamental, una voluntad tan intensa como aquellas pulsiones: la voluntad de dar sentido a la vida, de tener una existencia con significado, de hallar una razón, un motivo para el que merezca la pena vivir.

			Independientemente de las creencias que profese un ser humano y del marco cultural y religioso en el que esté ubicado, la cuestión por el sentido no es una excrecencia de las religiones, ni un fenómeno cultural concreto, ni un fenómeno que emerge artificialmente, sino un hecho que, expresado de distintas maneras y con distintos lenguajes, une a todos los seres humanos.

			Sólo el ser humano que tiene la experiencia de vivir su vida, la de todos los días, con sentido, goza de una percepción subjetiva de bienestar interior. Es la vivencia de la felicidad. Sin embargo, cuando un ser humano experimenta que su vivir carece de sentido, que es una pura iteración de lo mismo, una mecánica rutina de hechos y de rituales laborales, sociales y familiares, siente un estado de ánimo que es la infelicidad.

			En tal situación, se pone de relieve la íntima relación que existe entre la inteligencia espiritual y la emocional. Por mucho que uno intente tener una vida emocional plena y satisfactoria, sentirse bien consigo mismo y con los otros, ello no será posible si no se enfrenta a la cuestión del sentido y trata de vivir su existencia como algo dotado de significado. Si percibe interiormente que su vida tiene valor, que tiene sentido lo que construye a diario con su existencia, eso repercutirá positivamente en su estado emocional y, naturalmente, en las formas de interacción con los otros.

			Todo ser humano, por el mero hecho de serlo, desea vivir una vida con sentido, espera dar significado a su existencia. No le basta con estar, con sobrevivir, con interaccionar con el medio. Aspira a hacer de su vida un itinerario con sentido.

			Como indica el padre de la logoterapia existencial, Viktor Frankl, el sentido de la existencia se basa en su carácter irreversible. Si la vida fuera reversible, si tuviéramos la posibilidad de dar marcha atrás y de recuperar lo que Marcel Proust denomina el “tiempo perdido”, la pregunta por el sentido de la existencia sería baladí, pero, el inapelable hecho de la irreversibilidad es lo que entraña verdadera seriedad a la existencia. Nunca podemos deducir la plenitud de sentido de una vida por el hecho de que ésta haya sido más o menos larga. La longevidad no dice nada del sentido o sinsentido que una vida ha tenido, pues, éste depende del modo cómo se ha empleado el tiempo que uno ha recibido como don y no de la cantidad de tiempo que ha vivido.

			El sentido no depende del tiempo cronológico. Uno puede estar más o menos tiempo en el mundo; ello nada tiene que ver con el significado de una existencia. La cuestión no radica en sobrevivir más o menos tiempo, sino en hallar la razón por la que merezca la pena estar, la causa que justifique existir, luchar y sacrificarse. El sentido tampoco está unido al espacio. Uno puede vivir aquí o acullá, pero ello no determina el sentido de una existencia.

			No es decisiva la duración ni la localización de la existencia, sino su plenitud de sentido. Si no existiera la muerte, la vida sería infinita y carecería de sentido. La inteligencia espiritual nos habilita para formularnos tal pregunta, pero ésta acaece de un modo radical cuando uno asume, por primera vez, en la intimidad más íntima de todas, su condición mortal, integra en su ser que tiene que morirse y que no puede escapar de tal cita. Entonces, la pregunta por el sentido se activa con máxima intensidad.

			Según Viktor Frankl, existen tres caminos para encontrar el sentido a la vida: a. Hacer o producir algo, b. Vivenciar algo o amar a alguien,  c. Afrontar un destino inevitable y fatal con una actitud de firmeza adecuada. Según su punto de vista, el sentido de la vida se concreta en el verbo dar y en hacer ver al mundo que, con nuestro ser y hacer, con nuestro trabajar, nuestra vida tiene sentido, precisamente en las cosas que hacemos en y para el mundo.

			3. La crisis de sentido

			La crisis de sentido se relaciona estrechamente con la falta de motivación, pero también de orientación. Quien la experimenta, no sabe qué hacer, por dónde ir, cómo recuperar el deseo de vivir. El sentido no es algo tangible, tampoco es un bien material; es el motor que mantiene viva a una persona, lo que la sostiene en momentos de flaqueza o de dificultad.

			En esos momentos, la vida se le antoja como algo anodino y rutinario, como una repetición automática de momentos que carecen de valor, como una broma pesada. Experimenta el pasar de los días con total indiferencia y siente que está de más, que sobra en este mundo. Esta crisis no acaece por azar, tiene sus razones que, posteriormente, trataremos de indagar, pero cuando se produce, todo lo que hasta aquel momento poseía valor, merecía la pena, deja de tenerlo, se despoja de su significado.

			Uno de los pensadores del siglo XX que más ha reflexionado sobre este asunto es Viktor Frankl. Desde su propuesta clínica de la logoterapia existencial, plantea un método para abordar la crisis de sentido y rescatar a la persona de la desidia o la desgana vital (Frankl, 1998, 1999). El concepto vacío existencial fue acuñado por él a partir de su experiencia como psiquiatra.

			La crisis, tal y como subraya Viktor Frankl, no se debe confundir con un estado patológico aunque puede derivar en ello. El estado de semidepresión o de depresión puede ser suscitado por una crisis de sentido continuada, pero ésta no es, por sí misma, una patología, sino una vivencia emocional que fluctúa y que inunda la conciencia humana en el momento más inesperado.

			Tal como la concibe Viktor Frankl, cuando persiste y no es simplemente momentánea, deriva en un estado de ánimo grave que se denomina el vacío existencial. El vacío existencial no está unido a una franja de edad. Es un estado de ánimo que puede sufrir cualquier ser humano a lo largo de su vida.

			Esta cuestión, ya se plantee de un modo expreso o de una manera simplemente tácita, debe ser considerada como un problema verdaderamente humano. El hecho de traer a colación este problema no debe interpretarse por parte de los profesionales como un síntoma o expresión de algo enfermizo, patológico o anormal. Es la verdadera expresión de la persona, de lo más humano que hay en ella.

			Según el pensamiento contemporáneo, está reservado al ser humano como tal, y exclusivamente a él, enfocar su propia existencia como algo problemático, experimentar el carácter cuestionable de su ser. Es este hecho, mucho más que otros factores, tales como la capacidad de hablar, la de pensar en forma de conceptos o la de marchar erguido, lo que puede y debe ser considerado, en rigor, como criterio determinante de la esencial distinción entre ser humano y animal.

			Esta misión, cuando se la concibe como algo personal, hace a su portador insustituible, irreemplazable y confiere a su vida el valor de algo único. “Quien tiene un para qué, es capaz de enfrentarse a cualquier cómo”. La frase de Friedrich Nietzsche, que cita reiteradamente Viktor Frankl, da a entender que todas las circunstancias desagradables y difíciles que pueden acompañar a la vida de un ser humano (el cómo), quedan relegadas a segundo plano en el momento y en la medida en que haya una misión, un objetivo o una motivación vital (el para qué).

			Cuando uno sufre el vacío existencial, no ve posibilidad alguna, sólo observa limitaciones y muros. Entiende que nada puede ser distinto de cómo es y su autoestima llega a ser mínima. Ninguna persona debería recrearse en su propia insuficiencia, refugiarse en el victimismo de sus propias limitaciones o despreciar sus propias posibilidades interiores. No importa que se sienta desesperada con respecto a sí misma, que cavile y se torture creyendo que todas las salidas se le cierran: este único hecho, esta actitud reflexiva sobre su situación vital ya le justifica, en cierto modo.

			El sentido de la vida como problema está mal planteado si se refiere en abstracto a la vida y no, en términos concretos, en un momento específico de mi vida personal e individual. Si reflexionamos sobre la estructura originaria de nuestro vivir el mundo, tendremos que operar sobre este problema, ya que es la vida misma la que plantea preguntas a la persona. Las respuestas que la persona dé a estas preguntas deberán ser siempre respuestas concretas.

			Viktor Frankl invita a pensar el siguiente imperativo: “¡Vive como si vivieses por segunda vez y como si la vez primera lo hubieses hecho todo de un modo tan falso como te dispones a hacerlo ahora!” (Frankl, 1967). Quien consiga trazarse ante sí esta idea, no cabe duda de que sentirá, al mismo tiempo, la grandeza de la responsabilidad que sobre el ser humano pesa en todos y cada uno de los momentos de su vida.

			No es la duración de una vida humana lo que determina la plenitud de su sentido. No juzgamos el valor de una biografía por su extensión, por el número de páginas del libro, sino por la riqueza de su contenido. Escribe Viktor Frankl: “Lo importante no es que uno sea joven o viejo; no importa la edad que se tenga; lo decisivo es la cuestión de si su tiempo y su conciencia tienen un objeto al que esa persona se entrega, y si ella misma tiene la sensación, a pesar de su edad, de vivir una existencia valiosa y digna de ser vivida; en una palabra, si es capaz de realizarse interiormente, tenga la edad que tenga. Da igual que la actividad que debe dar contenido y un sentido a la existencia humana esté retribuida o no; desde el punto de vista psicológico, lo más importante y decisivo es que esa actividad despierte en el hombre, aunque éste sea ya anciano, la sensación de existir para algo o para alguien” (Frankl, 1995).

			En este sentido el famoso arquitecto Oscar Niemeyer respondía en una entrevista que le realizaron al final de su vida con más de noventa años “tengo 60 años, porque hago lo mismo que hacía a esa edad”. Él, como otras personas, consiguió tener una motivación, en este ejemplo objetivos creativos, hasta el final de su vida.

			La capacidad de trabajo no lo es todo, ni la razón suficiente y necesaria para infundir sentido a la vida de la persona. Puede uno tener capacidad de trabajo y, sin embargo, padecer una vida carente de sentido; del mismo modo que puede muy bien darse lo contrario, el del ser humano que sabe dar sentido a su vida, aun hallándose incapacitado para trabajar. Aunque es cierto que el verdadero vacío y la gran pobreza de sentido se revela en algunos inmediatamente tan pronto como su ajetreo profesional se paraliza o cuando cambia bruscamente el equilibrio de la vida compartida con otras personas.

			Como seres sociales que somos, muchas personas podrán encontrar su sentido en los espacios compartidos con otros. Dicho de otro modo, lo que realmente importa es el rol otorgado socialmente a una persona ya sea en su trabajo, como compañero o en la familia, como abuelo, esposo, hijo o hermano. Esta naturaleza social es de vital importancia para el ser humano, tanto es así que desde la Convención sobre Derechos de las Personas con Discapacidad se establece, como un derecho fundamental, la inclusión y la participación social plena y efectiva de las personas[1].

			Existe una tendencia general a identificar el sentido de la vida con la acción; sin embargo, también es posible hallar este sentido en la contemplación, en el gozo de la inacción, en la belleza del mundo y del arte o en la fruición estética. Para la persona cuyo sentido de la vida radica en la acción, si se halla en una situación que no puede actuar o que su campo de acción se vea muy mermado, sentirá que su vida carece de sentido.

			Tal circunstancia puede ser el pretexto para dejarse y acabar consigo misma, pero también puede ser la excusa para recrear el sentido, para reinventarse y hallar otro tipo de motivación que no pase, necesariamente, por la acción. El testimonio de personas que han sufrido una larga enfermedad lo avala. Después de la crisis de sentido, han descubierto valores y posibilidades que hasta aquel momento no habían vislumbrado.

			4. La esencia del cuidado

			Uno de los principales pioneros en explorar filosóficamente la naturaleza del cuidar fue el profesor Milton Mayerhoff (1925-1979) que expone las ideas básicas de su pensamiento en el conocido libro On caring (1971). Retoma la idea del cuidado desde el enfoque del personalismo.

			Según el personalismo filosófico, la persona es el centro de los centros, el valor fundamental y el destino principal de todas las preocupaciones. El cuidar tiene como objetivo el bien de la persona, lo que significa que todas las estructuras, entidades y organizaciones, están destinadas a su servicio y promoción.

			Según Milton Mayerhoff, cuidar a una persona es ayudarla a crecer. La tarea principal de un padre y de una madre, arquetipos del cuidar, es favorecer el crecimiento de los hijos según su propio camino. Cuidar, según este especialista es, sobre todo, un proceso y no una serie de servicios orientados por sus finalidades.

			La palabra cuidado es rica en significados a veces controvertidos. Por una parte evoca la idea de un trabajo realizado con pericia y precisión; pero por la otra, significa preocupación por alguna cosa. Sugiere un verdadero modelo de comportamiento, un paradigma diferente del pensamiento, en el fondo, una ética; que no se puede fragmentar en un conjunto de hechos puntuales. Es más que la suma de operaciones concretas, tangibles, porque indica una predisposición interior.

			En sentido histórico, la práctica del cuidar hace referencia, sobre todo, a la actividad que la mujer ha desarrollado durante siglos en casa en el seno de la familia. Por razones estrictamente educativas y sociales, la mujer ha desarrollado durante siglos este papel en la inmensa mayoría de culturas humanas. Tenía cuidado de todos los miembros y de todos los aspectos de la vida cotidiana. A partir de su actividad, desarrolla lo que Annalisa Marinelli define como “inteligencia doméstica”. Es la inteligencia aplicada a los usos y negocios de la vida familiar, a la gestión de los problemas cotidianos de una pequeña comunidad como es la familia. Se contrapone a la inteligencia lógico-matemática, pero también a la filosófica.

			Sin embargo, sería improcedente considerar, después de las grandes aportaciones del siglo XX, que esta inteligencia es patrimonio del género femenino. Aquellas que por razones culturales y educativas la han desarrollado en el máximo grado a lo largo de la historia han sido las mujeres, pero cualquier ser humano, en la medida de sus dotes naturales, está capacitado para cultivarla.

			Desde la experiencia de la inteligencia doméstica era posible traducir un código, una sintaxis, una competencia accesible a todos y a todas, a hombres y a mujeres. El cuidar nunca ha sido considerado como un trabajo productivo, en el sentido exacto del término, porque de hecho, cuando alguien cuida de una persona no genera ningún objeto, no introduce ninguna nueva realidad en el mundo, no fabrica nada. Da apoyo, acompaña, consuela, acaricia, pero no produce. Esto no quiere decir que esta práctica sea estéril, pero desde una mentalidad únicamente productiva, se tiende a infravalorarla.

			La práctica del cuidar es una acción responsable. Incluye la necesidad de escucha, de apertura, de comunicación, de capacidad de respuesta. La ética del cuidado, tal y como lo entiende Annalisa Marinelli es un modelo de acción que contiene características, procedimientos, praxis, técnicas y una temporalidad particularmente adaptada y eficaz en la lectura y gestión de la complejidad.

			Existen diversas definiciones del acto de cuidar. Según el teólogo Leonardo Boff, el cuidado se da a priori, antes de toda actitud y de situación del ser humano. Es la condición de posibilidad de su propia existencia, de todo acto y pensamiento. La práctica del cuidar se halla en la primera raíz del ser humano, antes que éste haga o diga cualquier cosa.

			Es una forma del propio ser de estructurarse y de darse a conocer. El cuidado entra en la naturaleza y en la constitución del ser humano. La forma de ser cuidado revela de forma concreta cómo es un ser humano. Sin la práctica del cuidado, el ser humano dejaría de ser humano. Si no recibiera cuidado desde el engendramiento hasta la muerte, se desintegraría, declinaría, perdería sentido y moriría. Si a lo largo de la vida no hace con cuidado lo que pretende hacer, acabaría por perjudicarse a sí mismo y por destruir todo lo que está a su alrededor. Por ello, el cuidado, según el conocido teólogo de la liberación, tiene que entenderse como algo directamente ligado a la esencia del hombre.

			Según Leonardo Boff, el cuidado, más que un acto puntual, un movimiento concreto o un gesto esporádico, es una actitud. Representa una actitud de ocupación, de preocupación y de responsabilidad. Consiste en envolver afectivamente al otro, ponerlo a resguardo del mundo. Como dice Collière, cuidar es y seguirá siendo indispensable, no tan sólo para la vida de las personas, sino también para la continuidad de todo grupo social.

			El cuidar está presente antes de la propia concepción del ser y acompaña todo su desarrollo hasta la muerte. De hecho, si no fuéramos acogidos, alojados en el vientre materno, en el mismo momento de la concepción, no podríamos desarrollarnos, ni crecer. Somos, gracias a que hemos sido cuidados mucho antes de nacer.

			Como escribe Collière, cuidar es un acto de vida, cuyo objetivo no es otro que permitir que la vida continúe y se desarrolle. Es, en el fondo, una lucha contra la desintegración, la muerte.

			El cuidado requiere de una atención a los sufrimientos múltiples que sufre el destinatario. Hay que ejercer la mirada atenta, la precisa observación del otro. Sólo si hay una comprensión global de la persona dependiente y no parcelada se puede ejercer correctamente el cuidado. La comprensión y el respeto son los dos ejes fundamentales. El cuidado responde básicamente a la necesidad de la persona dependiente de compartir la situación que experimenta. Es una práctica de comunicación, una forma de salvar al otro de su soledad frente a la enfermedad y la vida.

			Cuidar de uno mismo significa adquirir los medios necesarios para preservar la propia integridad física y psíquica, consiste en cultivar la propia inteligencia. Cuidar al otro consiste en responder a sus necesidades, tanto de orden físico, como psíquico, social o espiritual.

			5. La práctica del cuidado

			La práctica del cuidar incluye una acción encaminada a hacer para alguien lo que él solo no puede hacer; consiste en dar respuesta a sus necesidades básicas. Desde su origen, el ejercicio de cuidar ha ido siempre acompañado de la intuición y del trato amoroso. Cuidar a una persona es ayudarla a realizarse y a afrontar dificultades y crisis propias de la vida.

			Cuidar es un arte y también una ciencia. Milton Mayeroff define el acto de cuidar como el de ayudar a un ser humano a crecer y a realizarse como persona. Platón defendía que enseñar a tener cuidado de uno mismo significa enseñar a ocuparse de la ciudad, a asumir la responsabilidad de la vida social y política de la ciudad, porque de hecho existe una íntima relación entre el ámbito personal y el público. Para tener cuidado de sí mismo, hay que vivir en una ciudad equilibrada y armónica, justa y pacífica en la que sea posible desarrollar el oficio de ser hombre.

			Como dice Ida Faré, el cuidado es la ciencia de la ocasión. No es la respuesta a una programación pensada con atención y rigor nacional. Es la respuesta a las circunstancias y a las necesidades que de ella emergen y no siempre pueden anticiparse racionalmente. La ciencia de la ocasión se traduce, según como, en una caricia, en un abrazo o bien en una palabra de confort.

			Esta flexibilidad extrema es la guía de la acción del cuidar. Es la práctica de una responsabilidad que no se nutre de principios filosóficos estáticos, sino de la fidelidad a la experiencia y el profundo conocimiento del contexto y de los elementos que inciden en la relación con el ambiente, el conocimiento del material disponible, el tiempo y el cuerpo de los demás.

			Otra característica de la práctica del cuidar se puede definir, siguiendo a Annalisa Marinelli, como la “relación con lo que es efímero”. En efecto, en la práctica del cuidar no tan sólo cuenta lo que es categorial, sino que tienen mucha relevancia los detalles, las cosas pequeñas, los gestos minúsculos que atesoran un gran significado y pueden tener un poder simbólico curativo. Las personas mayores y dependientes que hemos entrevistado han subrayado, como veremos después, el valor de los detalles, de lo que es efímero en el transcurso del cuidar. Estos pequeños detalles hacen amable la vida y dan sentido a cada momento.

			En el trabajo del cuidar, además, no se producen, tal como se ha hecho ver, objetos durables, pero sí relaciones, gestos, lenguajes, en definitiva, bienes que se consumen velozmente, porque después de la práctica no queda nada tangible y el cuidador puede tener la impresión que esta labor es estéril. Se puede llegar a expresar. ¡Tanto trabajo para nada!

			Pero esta sensación no refleja la realidad, porque esta práctica permite a otros resolver necesidades, hacer sus actividades diarias y desarrollar su talento. Echamos en falta al cuidador cuando no está. Es entonces cuando nos damos cuenta del inmenso trabajo silente que cada día, discretamente hace, y gracias al cual los receptores de los cuidados tienen una calidad de vida significativamente mejor.

			Con todo, hay que hacer ver que en una sociedad en la que tiene tanta relevancia la producción tangible y la actividad orientada a la rentabilidad, el cuidar puede ser una actividad marginada. Al cuidar a un niño, a un enfermo mental o a una persona mayor y dependiente, no se genera ningún objeto nuevo, tampoco no se hace una actividad que genere riqueza, pero se puede cuantificar el gasto que el cuidador ahorra al hacerla.

			La gratificación en este tipo de actividad no nace de la producción de un objeto, sino del desarrollo de una acción. Cuidar es árido, pero también aporta, como veremos más adelante, grandes beneficios, no sólo para la persona destinataria de los cuidados, sino también para el cuidador. El acento recae no sobre el objeto, sino sobre el proceso; el beneficio no es tangible, porque no se toca, ni se ve; es intangible, está en el valor de la relación.

			En la relación de cuidado, las fuerzas de las personas en juego se alternan continuamente. En este sentido, hay que subrayar que la práctica del cuidar no tiene nada que ver con la azucarada retórica de la maternidad. El cuidado es, de hecho, práctica del conflicto, dos cuerpos y dos psiques que entran en interacción, un cruce de miradas, de palabras, de gestos, una confrontación, a veces dura, de identidades y de libertades contrapuestas.

			Actuar con cuidado reclama el sentido de la medida, saber pararse a tiempo, no extralimitarse, ya que demasiado cuidado es nocivo, tanto como lo puede ser su falta. Esta ambigüedad es una característica inherente a la práctica del cuidar ya en la propia definición de la cosa. En el Diccionario podemos leer que cuidar a alguien significa prestarle atención, tener competencia, en definitiva, preocuparse por el otro.

			Vivir con una enfermedad es una negociación cotidiana entre el legítimo desánimo y el combate contra el propio cuerpo. El cuidador debe conocer las transformaciones emocionales que comporta el proceso de la enfermedad para la persona que la sufre. En la actividad del cuidar, dos dinamismos se encuentran por necesidad. No son dos entidades estáticas. El cuidador cambia de un día para otro, y también lo hace la persona cuidada.

			Existen, en el fondo, tres grandes actitudes frente a la enfermedad: la prudencia, que disminuye el riesgo de la enfermedad, el coraje que permite soportarla cuando aparece, y la solidaridad que permite compartir su peso con los demás.

			6. El sentido del cuidar

			La finalidad del ejercicio del cuidar es conseguir que el destinatario aprenda a cuidarse a sí mismo, a ser más autónomo, a tener capacidad de autocuidado.

			Este objetivo que, en sí mismo posee sentido, no es siempre posible, pero mientras existan posibilidades de progresar y de mejorar en la autonomía personal, la práctica del cuidar tiene que buscar estas pequeñas posibilidades y hacerlas realidad. La higiene corporal, ligada al respeto hacia uno mismo es la construcción de la independencia. Cuidar consiste, en último término, en transformar a la persona dependiente en persona independiente en la medida en que ello sea posible.

			Como explica Jean-Gilles Boula en Le sens du soin, hay que reconocer que, en ocasiones, el cuidador experimenta una impotencia en el decir (impuissance à dire) y una impotencia en el hacer (impuissance à faire). Desde un punto de vista práctico, el ejercicio de cuidar se sirve de gestos que expresan proximidad con la persona destinataria. Esta impotencia es lógica, pero no se puede abandonar a ella, sino que tiene que combatirla de raíz. No saber qué decir, ni saber qué hacer es una posibilidad muy humana, pero un cuidador, debidamente formado, tiene que poder responder a situaciones de esta índole.

			Algunas veces no se puede decir nada que sea sensato, pero se puede hacer uso de los recursos lingüísticos no verbales. No siempre podemos decir lo que sentimos, pero podemos mostrarlo. Entre estos usos del lenguaje no verbal, juega un papel especial la caricia. También cuenta mucho la capacidad de recibir el lamento del otro, la solidaridad y la capacidad de promocionar su deseo de ser, de despertar en el otro una razón, un sentido por el que valga la pena ser en la realidad y las múltiples adversidades que van asociadas a la dependencia.

			En resumen, podríamos decir que el paradigma del cuidar se articula a partir de una constelación de elementos, entre los que podemos citar la complejidad, la flexibilidad, la gestión del imprevisto, el sentido de la responsabilidad, la capacidad de escucha y de adaptación al contexto, la valoración de las relaciones y la revelación del sentido.

			Todas estas propiedades, en conjunto, caracterizan este arte de cuidar que durante siglos han desarrollado y transmitido por vía oral y sapiencial las madres a sus hijas. En la actualidad, podemos capitalizar esta sabiduría para convertirla en una competencia, incluso en ámbitos externos a los muros de la vida doméstica.

			Son extraordinarios los frutos que una ética del cuidar puede tener en el conjunto de la ciudad. La calidad de vida de los ciudadanos está estrechamente vinculada a la práctica del cuidado, pero ésta, como no es una actividad fácilmente cuantificable y mercantil, no entra, con frecuencia, a formar parte de los elementos de la planificación.

			Esta finalidad, en la medida en que genera un bien, mejora la calidad de vida de las personas, palia sus sufrimientos y dignifica su circunstancia existencial, posee plenitud de sentido y eso a pesar del escaso o nulo reconocimiento social y económico que la sociedad actual dispensa a esta actividad y al rol de cuidador en particular.
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