Cómo gestionar la esperanza de nuestros enfermos.

Diría que al título le faltan unos interrogantes esenciales:¿Cómo podemos gestionar la esperanza de nuestros enfermos? Y podríamos ir más allá ¿Debemos en verdad gestionarla? ¿Cómo lo estamos haciendo? ¿Cómo hacerlo mejor? ¿Cómo saberlo: con qué criterios?  No habrá, no puede haber, ninguna respuesta clara y tranquilizante: es ésta una de las servidumbres de la bioética, la de esforzarse en buscar preguntas, no en encontrar respuestas. El profesional debe aceptar sobre todo ello una complejidad creciente e ineludible.
Primero deberá acercarse al enfermo, y a su enfermedad, sin disociarlos; con una actitud más abierta de lo que habitualmente se hace, consciente de que la realidad va más allá del hecho biológico, y de que existen otros mundos tan reales para el enfermo como el de su enfermedad. Debe poder oír las demandas que le llegan, y aún las no explícitas; ver ante si a alguien que le pide ayuda a su manera. La pregunta no es sólo ¿qué le pasa? Sino también ¿quién es usted? Y ¿qué espera, qué espera de mí, de nosotros? Cada uno tendrá su respuesta, pero hay un común denominador radical, que está en la raiz, de la demanda. Espera en primer lugar, una buena hospitalidad. Es decir, espera que se le reciba como un buen anfitrión debe recibir a un huésped: con curiosidad hacia la novedad que representa y con la disposición primaria a prestarle la ayuda que tenga a mano. De esta primera espera, parten unas esperanzas a no defraudar nunca.
El enfermo no sólo es el “portador” de una enfermedad, sino alguien que, aun en ella, construye su vida; y debemos respetar esta construcción: su “estilo”, ya más o menos definido, su diseño (de futuro) y su ritmo de realización. Se trata de una obra en la que él es actor pero también autor, y director. Nosotros seremos sus ayudantes, o técnicos, o tramoyistas que él necesita; y lo haremos bien en la medida en que sepamos comprenderla y comprometernos en ella. Al menos, no debemos destruir! Ya lo ha hecho la enfermedad. Nosotros debemos ayudarle a reconstruir, pero respetando siempre su proyecto diseñado, y su dirección actual; sin querer substituirle, ni que sea en nombre de una ciencia que nos da derecho a aconsejar, incluso a intentar persuadir, pero no a imponer, no a coaccionar. 
Para ello, los profesionales deben partir de una serie de premisas básicas in mente 

Una es la de tener un concepto amplio de realidad; no limitarla a lo que es objetivo, no confundirla con objetividad. Hay más mundos a tener en cuenta. El miedo puebla un mundo que no puede medirse o radiografiarse, pero que existe realmente. Como la esperanza, tan unida a él. Y el profesional debe trabajar con ellos también. Siempre lo hace; salvo que si no es consciente de ello, lo puede hacer mal, puede hacer el mal. Debe ser consciente de su presencia para mitigar o extender su propia actuación, para modularla. No sólo hay que mirar lo que se ve, sino oír lo que se dice, como se dice y porqué se dice. 

Otra es que los anhelos de las personas, lo que esperan poder alcanzar o evitar, vienen orientados por sus valores, siempre personales y queridos (se dice que los valores se estiman; y que las ideas se tienen, o que en las creencias se está). Es cierto que si en los mismos valores coincide una mayoría, ésta los transforma en derechos, promulgables en una ley, por ejemplo, para su defensa. Pero debe recordarse que partieron de la conciencia de las personas, y que alguna puede tener otras necesidades además. Las personas, y las más vulnerables con mayor motivo, esperan que se respeten  sus valores: los ya asumidos por la sociedad y también los más íntimos. No hacerlo es un maltrato; ofende. El enfermo espera ser respetado, además de atendido. Espera ser bien tratado (en el trato) además de bien tratado (en el tratamiento). La mirada del profesional debe pues abarcar ambos mundos, el de los hechos y el de los valores, y su actuación debe orientarse por los dos. Es una esperanza básica de quien está enfermo y pide ayuda. 

Precisamente, “profesionalidad” implica haber adquirido unas aptitudes para resolver unos problemas, pero también haber prometido, y mantener, una cierta actitud para acercarse a ellos; para alcanzar los objetivos que la sociedad, y cada enfermo, espera de la profesión. Y ahí radica uno de los cambios que provocan más desconcierto: el cambio actual de objetivo. Antes, durante siglos, el único objetivo había sido conseguir la máxima eficacia contra la enfermedad. Todo lo que favoreciera esta eficacia, o que el profesional creía así era, se toleraba bien. La mentira por ejemplo era bien aceptada; y una mentira común era la de ofrecer “falsas esperanzas”. También era habitual la imposición de las actuaciones “necesarias” aún contra la voluntad del enfermo. Todo ello realmente facilitaba las cosas al profesional. 

Pero ahora las cosas han cambiado. El objetivo único ya no es la sola máxima eficacia contra la enfermedad: hay más. Podría resumirse diciendo que ahora el objetivo global es proporcionar la máxima y mejor ayuda a un ciudadano enfermo. Y la ayuda debe adecuar-se a su demanda, a su necesidad, no solamente biológica sino también personal. Y sabemos que la variabilidad es grande entre unos y otros, incluso en el tiempo en un mismo individuo. Por tanto, el primer deber es un diálogo abierto para des-cubrir sus valores y sus límites. Y las leyes ya enmarcan unos derechos generales: derecho a la no discriminación en el tratamiento, derecho a la información, derecho a la intimidad y a la confidencialidad, derecho a la integridad personal y a decidir antes de las actuaciones. Cualquier ciudadano tiene derecho a esperar, a tener esperanza, que su autonomía personal sea respetada. Que la vulnerabilidad de la enfermedad no sea un paréntesis para sus derechos. Que aunque esté enfermo va a  conservarlos. Que su dependencia física no imponga una dependencia moral. Que su necesidad de cuidado no implique que, de un proyecto personal que pudiera tener, pase a ser objeto del proyecto del cuidador.

El enfermo debe siempre mantener la esperanza de progreso. Porqué progreso es un concepto íntimamente ligado (religado) a la salud. Y ambos no se limitan sólo, a crecimiento el uno, o a curación biológica la otra, sino a maduración, a estructuración, a equilibrio. No es más cantidad, sino más calidad. Hay formas más sanas de estar enfermo, y formas “enfermizas” de pretender sanar. La salud, y el progreso en la enfermedad, se basan en gran parte en la comprensión, en la lucidez sobre la situación, en la aceptación de límites. En este aspecto, siempre, en toda ocasión, hay esperanza de progreso.
Pero qué tipo de esperanza?  La esperanza es un sentimiento clave, que puede abrir la puerta a este tipo saludable de vivir (auque sea la enfermedad) o puede cerrarla con falsas ilusiones y por tanto desilusiones futuras. La esperanza es una vivencia sobre el futuro, sobre el deseo de futuro, de lo que aún no es Y sobre el miedo al futuro. Dice Spinoza: no hay miedo sin esperanza, ni esperanza sin miedo. Es verdad que quien espera teme ser decepcionado, y quien teme espera ser tranquilizado. Por esto es importante que la esperanza se base en lo posible, y que hacia ello ayuden los profesionales conscientes de la complejidad que implica esta situación (por otra parte, absolutamente universal).

La esperanza saludable debe basarse, dice con razón mi amigo Rogelio Armengol, en lo que se siembra; debe acercarse pues a una espera. Concretamente, de los frutos de algo que se hace ahora, del esfuerzo que sea, aunque solo sea el de comprender la situación y las posibilidades de actuación.   
La esperanza no debe limitarse a esperar sin saber, ni a desear sin poder, ni a querer sin gozar. Debe aproximarse a esperar entre las posibilidades conocidas, a pensar que debemos poner el máximo de nuestra parte y a tener en cuenta que siempre hay aspectos que hay que gozar como son, ya desde ahora. Claro que, de entre las posibilidades esperaremos las buenas y temeremos las malas, de nuestras actuaciones no sabemos si cuales darán buenos frutos, y que lo que ahora gozamos querríamos conservarlo y aumentarlo. Pero es la base de una espera sólida y no ficticia: conocer mejor para controlar mejor, intentar apropiarnos del presente para continuar construyendo nuestra vida, y amar lo que se tiene, aunque sea poco. Así se vive de forma más sana nuestra situación, de forma más sabia. Y la sabiduría no es un estado raro que hay que esperar adquirir en un mundo ideal, sino un proceso, un esfuerzo a comenzar en cualquier momento y a continuar en cada momento.
Por tanto, hay formas de esperanza que habrá que apoyar y cultivar, otras que deben respetarse y otra que convendría evitar. La esperanza que sólo es un refugio que la evolución va a destruir, a veces más dolorosamente, con más decepción que lo que supone el conocimiento no debería promoverse. No puede propiciarse esperar algo que no puede ocurrir, o que es demasiado improbable. De todas maneras, también hay que considerar que, en algún momento, el enfermo la utilice como forma de convivir con el dolor, como escudo transitorio frente a una lucidez excesivamente cegadora de la verdad. Es un refugio que debe respetarse (y no destruir) porque forma parte del proyecto personal de cada cual. No hay que enseñar a vivir, sino ayudar a vivir; aunque el profesional o el familiar hará bien en estar atento para reconducir, y ayudar a hacerlo si se presenta la ocasión. 
Y hay esperanzas que conviene promover, aunque sean pequeñas y a corto plazo. Son todas las que ayudan a convivir con la realidad, a incitar al esfuerzo de intentar influir en el futuro, y a aumentar la autoestima del enfermo al hacerlo. Siempre hay algunas a mano, y siempre resultan importantes. De entrada, debe atenderse su esperanza en que sus demandas sean respetadas, su compañía asegurada, el cariño a su alrededor creciente, de que se valora y será valorado su coraje. Deberían hacerse crecer todas las esperanzas que se prevean dentro del ancho abanico de lo posible. Este tipo de esperanza razonable da lugar a demandas y acciones que acaban siendo emancipadoras para el enfermo, que aumentan su salud, entendida ésta de forma global de progreso; es decir de vida, que fluye desde un pasado a un futuro y define más nítidamente a cada uno. Con este tipo de esperanza, quedan íntimamente atados pasado, presente y futuro: y se puede sentir que vale la pena trabajar para influir en las situaciones y que, con ello, se añade valor, y por tanto más sentido, al presente que se vive. Se puede entonces, con más lucidez y alegría, recordar el pasado, vivir el presente y pensar el futuro.
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