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RESUMEN

El objetivo del presente articulo es analizar la construcciéon profesional
paliativista alrededor de la Dignidad. El analisis antropolégico de las nociones de 'y
sobre la Dignidad ha tenido un menor desarrollo que las investigaciones que la
piensan en abstracto o en general (sobre todo dentro de la filosofia y bioética). En
este trabajo el interés estd situado en el proceso de creacién colectiva de una serie
de practicas, experiencias, emociones y sentidos que intentan dignificar la vida en
el proceso social del morir. Mi mirada se centra en el punto de vista de los integrantes
de un equipo de cuidados paliativos (CP) en un hospital de adultos especializado
en enfermedades oncoldgicas. De este modo hago hincapié en las
conceptualizaciones y las practicas profesionales sobre la dignidad, como asi
también, de forma indirecta, en las maneras en que estas concepciones son
decodificadas, negociadas y transformadas por las personas que experimentaron
las enfermedades y sus familias.

Palabras claves: Dignidad; Cuidados Paliativos; Terminalidad; Sufrimiento.

ABSTRACT

This article’s aim is to analyze the palliative professional construction regarding
Dignity. Anthropological analysis of notions of and about Dignity has had less
development than studies thatit considers in an abstract or general manner (mainly
within Philosophy and Bioetics). In this work, the focus is situated in the collective
process of creation of performance, experience, emotion and meaning that try to
dignify life in the social process of dying. My view is centered in the palliative care
(PC) team members’ point of view within an adult cancer hospital. In this manner, |
pay special attention to the conceptualizations and professional performances about
dignity, and also in an undirect way, to the means in which these notions are
decodified, negotiated and transformed by people that experience illness and their
families.

Key words: Dignity; Palliative Care; Terminality; Suffering.
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INTRODUCCION

Seguidamente me referi a las muchas oportunidades
existentes para darle un sentido a la vida. Hablé a mis
camaradas (que yacian inmdviles, si bien de vez en cuando
se oia algtin suspiro) de que la vida humana no cesa nunca,
bajo ninguna circunstancia, y de que este infinito significado
de la vida comprende también el sufrimiento y la agonia,
las privaciones y la muerte.

VICTOR FRANKL, E/ hombre en busca de sentido. (1995)

Lo que hayamos hecho con nuestras vidas es lo que somos
cuando morimos. Y cuenta todo, absolutamente todo.
SOGYAL RIMPOCHE, Destellos de Sabiduria. Reflexiones

sobre la vida y la muerte. (1996)

El objetivo del presente articulo es analizar las construcciones profesionales
paliativistas alrededor de la Dignidad. El analisis antropolégico de las nociones de 'y
sobre la Dignidad ha tenido un menor desarrollo que las investigaciones que la
piensan en abstracto o en general (sobre todo dentro de la filosofia y bioética).
Autores como Desimoni (1999) o Cecchetto (1999) piensan a la dignidad en el final
de la vida como un derecho o como un bien colectivo que debe ser repartido. En
este trabajo el interés esta situado en el proceso de creacién colectiva de una serie
de practicas, experiencias, emociones y sentidos que intentan dignificar la vida en
el proceso social del morir. Mi mirada se centra en el punto de vista de los integrantes
de un equipo de cuidados paliativos (CP) en un hospital de adultos especializado
en enfermedades oncoldgicas. De este modo haré hincapié en las
conceptualizaciones y las practicas profesionales sobre la dignidad,’ como asi
también, de forma indirecta, prestaré atencién a las maneras en que estas
concepciones son decodificadas, negociadas y transformadas por las personas que
experimentaron las enfermedades y sus familias.

El debate en torno a la dignidad esta inserto dentro de la lucha histérica por
reconfigurar cierta parte de los mapas del conocimiento biomédico. Nuevos caminos
fueron abiertos en Europa enlos 1960s a partir de la accion de algunos profesionales

' EnlaTesis de Licenciatura (Wainer 2003) consideraba que Dignidad/Esperanza debian ser juzgados
como partes de un mismo proceso social y terapéutico. A mi entender las concepciones y acciones
de los profesionales en torno a las construcciones sobre dignidad estan estrechamente relacionadas
con las esperanzas de los pacientes, de sus entornos sociales inmediatos, y obviamente de los mismos
profesionales.
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de las ciencias de la salud y las ciencias sociales que, insatisfechos con la atencion a
las personas cercanas a la muerte, comenzaron a cuestionar los tipos de tratamientos
que se les brindaba. ’En esta “pequeia revolucién” existen dos figuras femeninas,
de cierta manera las dos “madres fundadoras” del movimiento de los Hospices y de
un nuevo acercamiento al morir en occidente. Ellas son Cicely Saunders en Inglaterra
y Elisabeth Kubler-Ross en EE UU. Ambas muy importantes en el desarrollo de lo
que luego se llamard “Cuidados Paliativos”. La influencia de estas dos mujeres en los
Cuidados Paliativos serd fundamental. En 1967 y 1969 ocurren dos hechos
importantes en lo que luego se llamaria el “movimiento de los Hospices”. Por un
lado, con la primaria donacién de un paciente mas dinero que se recolectd en varios
anos de trabajo, Cicely Saunders funda en 1967 el St. Christopher s Hospice al sur
de Londres. Para muchos investigadores ese momento marca el inicio del
movimiento.? Por otro lado, en 1969 se publica On Death and Dying, trabajo que
reflejaba la labor de Elisabeth Kiibler-Ross a lo largo de dos afos y medio
compartiendo didlogos con pacientes cercanos a la muerte.*

Para situarnos deberiamos reflexionar en la suerte de reaccién que se generd
en Europa occidental y Estados Unidos en los 1960s a la excesiva tecnologizacion y
deshumanizacion del contexto en el cual un ser humano moria.’ Reacciéon que no
s6lo se focalizaba en las ciencias biomédicas, sino también en otros campos de la
vida social como los aspectos juridicos, econémicos, religiosos y (hoy podriamos
[lamarlos) bioéticos de la asistencia a los murientes y sus allegados.

Hasta ese momento se consideraba al muriente como un ser sin ningun valor,
al que no se podia ayudar “porque ya no habia mas nada por hacer” (desde la vision
hegemonica de la biomedicina centrada en la cura). Salteandolo en las rondas por
las salas. Continuando con la aplicacion de tratamientos agresivos ya futiles, o

Philippe Ariés mostraba en los afos setenta como “Hoy, en los hospitales y en las clinicas particulares
ya no se comunican con el moribundo. No se lo escucha como un ser que razona, y se limitan a
mirarlo como un objeto clinico, en lo posible aislado como un mal ejemplo y tratado como un nifio
irresponsable que carece de sentido y autoridad” (2000: 264; ed. orig. 1975).

3 Garcia Yanneo (1996), Du Boulay (1984), Thomas (1991), Bild et al. (1988).

En oposicion a la vision general que mostraba Ariés con respecto a la sociedad en la nota 1, los
pacientes eran considerados como “maestros”: “Le hemos pedido que sea nuestro maestro para
que podamos aprender sobre las etapas finales de la vida, con todas sus angustias, temores y
esperanzas” (Kiibler-Ross 1975: 12; ed. orig. 1969).

En variadisimos campos de la vida social surgieron voces criticas al modo en que las personas vivian
y morian en esos anos, por citar a algunos cabe recordar al existencialismo de Sartre o de Camus a
escala filoséfica-literaria, los movimientos sociales y politicos asociados al mayo francés de 1968 y
la primavera de Praga, o los movimientos de deshospitalizacion de la antipsiquiatria en diversos
paises de Europa.
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directamente abandonandolo (dado que evidenciaba el propio fracaso del equipo
médico para curarlo). Progresivamante se lo considerara como el centro y el
protagonista principal de la atencién. Para algunos un iniciador-iniciado y maestro
del pensamiento (Thomas 1991: 58) que al estar experimentando una etapa Unica,
podia tener mucho para ensefnar a los demas, sean familiares y allegados como
profesionales también (Thomas 1991: 95).

Un debate que emergera en estos afnos sera la busqueda institucional por
una “muerte digna”. En estos complejos y variados fendmenos estaran insertos
diferentes clases de movimientos sociales que lucharan para que el paciente recupere
el protagonismo y la toma de decisién con respecto al cdmo, dénde, con quién/es
estar en relacién con las etapas finales de su vida, frente a la omnipotencia y
omniabarcabilidad de la biomedicina.® En este sentido, se trataba de una
reivindicacién del muriente y su libertad (segun su punto de vista y el de su entorno
—nunca completamente fuera de laincumbencia médica—) para elegir una muerte
digna. De esta manera se crearan diversos “frentes de lucha”. En el ambito legal y
juridico, para frenar tanto el “ensafiamiento terapéutico” como el abandono médico,
a través de un cierto avance en la creaciéon y en la concientizacién sobre el
cumplimiento de los relegados derechos de los pacientes. Asociaciones como EXIT
enInglaterra o ADMD en Francia durante esa época perseguian la libre decisiéon con
respecto a la propia muerte,” y fueron algunos de los referentes (Thomas 1991). En
concordancia con lo anterior, surgieron movimientos pro-eutanasicos,® los cuales
dieron lugar a una, aun hoy dia, inacabada discusion sobre lo que verdaderamente
corresponderia llamar como*“eutanasia” (activa o pasiva [Dopaso 1994, Lunay Salles
1995]; voluntaria o involuntaria, muerte natural o asistida [Kibler-Ross 1998];

5 Los bioeticistas lo llamaran posteriormente la“toma de la pastilla”en alusién a la revolucién francesa
y su toma de la Bastilla.

7 "Esto implica necesaria y simultaneamente una reforma del Cédigo Penal (desincriminacion de la
eutanasia) y del codigo de deontologia médica, el rechazo al ensanamiento terapéutico y la
obligacion de informar al paciente sobre su estado” (Thomas 1991: 96).

8 Cicely Saunders, en variados medios de prensa y revistas especializadas, argumentaba en esa época
contra ese tipo de opciones. Dos hechos fundamentaban su posicion: (1) el dolor puede casi siempre
ser controlado, el cuerpo y la mente pueden estar confortables mientras el paciente se mantiene
alerta recibiendo un adecuado cuidado, por esto la eutanasia como escape al dolor fisico no deberia
ser legalizada; y (2) siendo el ser humano lo que es, cualquier ley que permitiera la eutanasia
voluntaria presionaria a los mas vulnerables, haciéndoles creer que ya no sirven mas (los ancianos),
o generando desconfianza en la relacién médico-paciente (los pacientes con enfermedades
terminales podrian pensar que lo que le estan dando de tratamiento los estd matando). Con el
bagaje de conocimientos con relaciéon al cuidado terminal esa opcidn simplemente se volvia
innecesaria sin hablar de anti-ética (Du Boulay 1984: 182).
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eutanasia o suicidio médicamente asistido [Emanuel 2001]).° En ese debate el foco
estaba puesto aparentemente en qué es lo que cada uno entiende por“dignidad de
vida” (en la fase final de la vida) o meramente qué se entiende por “vida” (Dworkin
1993).

Segun el filésofo Charles Taylor en el horizonte de las convenciones sociales
de“lo bueno”para unoy los demas surge lo digno.' Entonces, ;qué es la dignidad?
{Cémo se concibe la dignidad y se accionan dispositivos profesionales para que
una persona con posibilidad cercana de muerte dignifique su morir? En este articulo
se reflexiona en torno a la acuciante pregunta jcémo ayudar a morir con dignidad?
Las distintas respuestas presentan vias de analisis a la problematica del morir desde
el posicionamiento profesional de los integrantes de un equipo de CP.

Es claro que el problema de la medicalizacion del morir, la falta de autonomia
y de control de los pacientes y sus familias de las etapas finales de la vida es imposible
de soslayar. Sin embargo, aqui me propongo pensar en el punto de vista profesional
como una forma de acceder a discursos, practicas y experiencias profesionales
marginales dentro de la biomedicinay, por lo tanto, ricas en matices que ayudan a
pensar una parte de la complejidad del morir en sociedad. De esta manera, revisitaré
las notas de campo y las entrevistas realizadas para mi tesis de Licenciatura y a esto
le sumaré las reflexiones realizadas durante estos aflos en mis estudios de posgrado.'’
El hospital donde se realizé la investigacion del presente articulo es un instituto
dependiente de la facultad de Medicina de la universidad publica de la ciudad de
Buenos Aires. La mayor parte de las personas que se atienden diariamente son de
escasos recursos. Mas del 50% de los pacientes no tienen ninguna cobertura médica

°  En general en la mayoria de los paises anglosajones o de Europa continental existe una distincién

juridica entre suspender todo tratamiento curativo ya sin sentido (eutanasia pasiva) y realizar un
acto mortal (eutanasia activa). En Francia la eutanasia activa se considera un crimen, que debe ser
juzgado por la justicia criminal; en cambio la eutanasia pasiva, es un delito simple que sera juzgado
por el tribunal correccional (Thomas 1991: 97). En la Argentina, sélo existe la figura de eutanasia, la
cual puede ser caratulada como homicidio culposo o doloso, pero siempre bajo el Cédigo Penal. El
debate sobre la eutanasia pasiva aparece en la Bioética o la Filosofia pero en el ambito juridico
(hasta ahora) el profesional esta obligado a seguir brindando tratamientos, sea cual sea la situacion
del paciente, so pena de incurrir en mala praxis.
1% Taylor, Charles (1989). Sources of the Self. The Making of the Modern Identry, Harvard University
Press, Cambridge, UK.
En este articulo todos los nombres de los profesionales, los pacientes y los familiares son ficticios.
En cuanto a la metodologia realizada para esta investigacion la misma se llevé a cabo durante un
trabajo de campo intensivo de 3 meses en el hospital oncolégico. Las técnicas de campo utilizadas
fueron la observacion participante, la observacion no participante, el anélisis de fuentes
documentales, y la realizacién a todos los integrantes del equipo de entrevistas abiertas en
profundidad con algunos ejes tematicos especificos.
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y no abonan dinero alguno o lo hacen con una suma simbodlica. También mas del
50% de la poblacion que utiliza la instituciéon proceden del segundo o tercer cordén
urbano de la provincia de Buenos Aires, en segundo lugar estan los pacientes de la
ciudad de Buenos Aires y el tercer grupo de pacientes son del interior del pais y de
paises limitrofes.?

LA DINAMICA DE LA DIGNIDAD

“el primer contacto que tenés en la carrera es anatomia /
donde te encontras con un cacho de cuerpo / (..) yo me
acuerdo que empezamos con / sistema musculo-esquelético
/'y empezamos con el hombro / asi que mi primer encuentro
con la medicina fue con un hombro / un cacho de hombro
(...) un cadaver / y no hay ninguna reflexion de que eso en
realidad pertenecia a alguien vivo / ;no? (..) / me impacté
ver cuando algun cadaver / cuerpo entero / o semicuerpo /
habia una especie de fascinacién / curiosidad con (...) / ;quién
seria? / ;no? / ;y por qué estaba alli / disecado / siendo
materia de estudio?”

Mario, jefe de CP

Desde las ciencias sociales existe una extensa literatura sobre la atencién
profesional en el final de la vida y el impacto que genera en los profesionales el
morir de los otros (Black y Rubenstein 2005, Lawton 2000, Sudnow 1967, Slomka
1992, Saunders 1967, entre otros). Uno de los aspectos centrales del cuidado es la
construccion de dignidad como parte fundamental tanto del proceso de atencion
profesional como de toma de decisiones por parte de los pacientes y las familias.'
Segun Street y Kissane (2001) la dignidad, aunque central en la discusién sobre el
cuidado en el final de la vida, ha sido generalmente asumida de manera tacita en las
investigaciones y en los trabajos clinicos, a través de un significado consensuado, y
sin llegar a problematizarse conceptualmente el campo de sentidos asociados y su
uso particular en los espacios de cuidados paliativos. La expresién “morir con

Para resguardar el anonimato de los actores e “informantes” no citaré la fuente de las estadisticas,
como asi tampoco el nombre de la Institucion. La fuente de las estadisticas es el departamento de
administracién de la institucion y estan basadas en el afio de la tesis de Licenciatura (datos que son
similares en la actualidad).

3 VerLunay Salles (1995); Barcha de Puyana (1996); Blanco (1997); Mainetti (1995); Olais Moguel (1998);
Kaufman (2000); Dopaso (1994); Cecchetto (1999).
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dignidad” es utilizada por un vasto rango de profesionales, legisladores, creadores
de politicas, pacientes, técnicos de organismos de salud internacional y nacional
(Kaufman 2000).™ Las motivaciones de su uso pueden ser desde bregar por una
mejora en el cuidado de los pacientes para una mayor autonomia de los mismos,
hasta apoyar el suicidio médicamente asistido como una manera de dignificar el
morir.'> Dentro de este amplio abanico - de posibilidades, opciones terapéuticas y
decisiones politicas - algo que poco se tiene en cuenta es “el silenciado discurso de
la dignidad como relacional y encarnada [embodied]” (Street y Kissane 2001: 94).
Para Street y Kissane la dignidad también es autonomia y autodeterminacion, y por
lo tanto constituye una parte intrinseca de la personalidad. En un sentido similar,
trabajaré las construcciones sociales y profesionales de dignidad. Viendo cdmo las
mismas se producen relacionalmente en la interacciéon con los otros (pacientes-
allegados), y cobmo de cierta manera las propias experiencias de los pacientes
encarnan estas construcciones de dignidad (profesionales), a través de como ellos
vivencian la desintegracion de sus cuerpos/mentes y el final de sus vidas. (Aspecto
que analizaré desde la mirada de los profesionales de CP)

La dignidad humana ha sido juzgada como un derecho inalienable einherente
a cada persona (y grupo humano). Pero fue sélo después de la segunda mitad del
siglo XX (luego de las guerras y los genocidios de la primera mitad), con la creacién
de los organismos internacionales, que se comenzé a sistematizar dentro de los
llamados “Derechos Humanos”la necesidad de reconocer (al menos juridicamente)
este substrato fundamental de la existencia como la base de donde derivan los
demas derechos basicos. Autores como Taylor (1989: 15) ligan a las concepciones
asociadas a dignidad el sentido de respeto por y la obligacién hacia otros, y lo que
entendemos como una vida integra. Segun esta vision, la agencia y el poder de
toma de decisidn se tornan centrales en el analisis de la dignidad. Aunque ha sido
criticado por “subjetivista” y liberal, Charles Taylor marca la importancia de la
busqueda de “lo bueno” como elemento esencial en la conformacion de la
personalidad, la identidad y el sentido de la vida (1989: 63).

' En el momento de re-escribir este articulo, a finales de Noviembre de 2007, la provincia de Rio
Negro ha recientemente aprobado la primer Ley sobre muerte digna en el pais. La Ley dice en su
texto que“toda persona que padezca una enfermedad irreversible en estado terminal tiene derecho
a manifestar su rechazo a los procedimientos quirurgicos, de hidratacion, de alimentacién y de
reanimacion artificial cuando éstos sean desproporcionados a las perspectivas de mejoria y
produzcan dolor y sufrimiento” (http://afp.google.com/article/ALegM5h8HoXXDsFMJh6el-
JVgO5zfdxk7Q).

> En paises como Holanda, Suiza y recientemente Bélgica, y en algunos estados de EE.UU. y Australia,
se ha venido practicando la eutanasia (activa) o el suicido médicamente asistido desde hace cierto
tiempo con muy diferentes experiencias y resultados (Cecchetto 1999, Thomas 1991, Emanuel 2001).
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Desde un lugar y un angulo distinto Richard Rorty (2000: 223) afirma -
apoyandose en el jurista y filésofo argentino Eduardo Rabossi - que “la cultura de
los derechos humanos” ha vuelto “irrelevante y desfasado el fundamentalismo de
los derechos humanos”. Segun Rorty, este fundamentalismo, descansa en
concepciones sociales (provenientes desde épocas de Platén) que afirman que la
manera de crear comunidad moral es sefialando lo que todos poseen en comun: la
racionalidad. Los hechos histéricos (por ejemplo, los genocidios de la primera mitad
de SXX) demuestran que la “racionalidad” (supuesto “fundamento” de la conducta
ética humana) no ha hecho “nuestra cultura - la cultura de los derechos humanos -
mas autoconsciente y mas poderosa” (2000: 224). La opinién de Rorty es que “el
respeto por la dignidad humana, el sentido que tenemos de que no deberiaimportar
la diferencia entre serbio o musulman, cristiano o infiel, homosexual o heterosexual,
varén o mujer” no presupone la existencia de una “racionalidad” comun a todos los
seres humanos (2000: 224). El problema es que los grupos humanos diferencian a
los “verdaderos humanos” de los “cuasi humanos” (de alli que un grupo pueda
respetar los Derechos - de los que consideramos -Humanos). Por ello lo que propone
Rorty es buscar creativamente un camino que nos haga sentir los unos por los otros
de una manera mas intensa, y: “hacerlo seria mas eficaz porque nos permitiria
concentrar nuestras energias en la manipulacién de los sentimientos, en la educacion
sentimental” (2000: 230).

En este sentido el autor -pensando en Anette Baier - propone considerar al
flexible sentimentalismo como guia y motor de la conducta ética humana. Tal vez,
concibiendo a los derechos humanos de esta manera, la vida humana, “objeto” y
“sujeto”de los derechos humanos, pueda efectivamente ser dignificada, asi como la
Dignidad (en abstracto) ser humanizada.

En lo que respecta a la dignidad de las personas en el final de la vida, en
palabras de Cecchetto (1999: 88), el objetivo del cuidado profesional consiste en
“asistir, aliviar y satisfacer dentro de lo posible necesidades vitales basicas
(alimentacién, hidratacion, aseo, control de sintomas molestos, etc.) de personas
que, por ser tales, resultan dignas de respeto mas allad de su estado o condicién
circunstancial”'® Siguiendo a Cecchetto, vemos como la capacidad de agencia de

16 Esto cuando estamos hablando de murientes muy cercanos al morir; seguin Cecchetto los objetivos
de los Cuidados Paliativos en general son tres: alivio de todo tipo de sintomas (fisicos, mentales,
espirituales, sociales) y control del dolor del paciente; mejoramiento de la comunicacién entre
pacientey su circulo social (familiares, amigos y equipo médico); apoyo al entorno familiar/amistades
del paciente (inclusion del entorno en el tratamiento) (1999: 58-9). Los dos ultimos objetivos el
autor los define como de acomparfiamiento (como los mismos profesionales lo marcaron durante
todo el trabajo de campo).
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los pacientes - en tanto protagonistas centrales de las series de eventos sociales
que conllevan el proceso de morir - esta condicionada por el encadenamiento de
medidas terapéuticas que los profesionales ponen en funcionamiento. El equipo
de CP toma decisiones sobre las posibles vias terapéuticas considerando, primero,
el objetivo que se persigue y, segundo, anticipando el efecto que producira en el
paciente, su entorno social y la sociedad en su conjunto. Segun la medicina paliativa
el objetivo es el beneficio y el bienestar de los pacientes. Sin embargo, los
tratamientos que se aplican para tal fin no eximen del conocimiento de los efectos
no deseados que pudieran ocurrir. De esta manera, cuando el equipo médico realiza
una accién positiva proporcionando medicamentos para calmar los sintomas o el
dolor de un paciente/muriente para aliviar o evitar que sufra, esta misma busqueda
podria estar generando un efecto secundario no deseado ni pretendido. (Esto es lo
que marca la sustancial diferencia con la eutanasia - segun Cecchetto [1999: 91] -
donde ahisi se pretende terminar con la vida del paciente.) En este sentido en 1990,
en un reporte de un comité de expertos, la OMS afirmaba lo siguiente:

Cualquier medida que apresure el advenimiento de la muerte y que esté
relacionada con el tratamiento adecuado del dolor simplemente significa
que el paciente no pudo tolerar por mas tiempo el tratamiento necesario
para seguir viviendo una vida_ digna."”

Continuando con el autor, cabria agregar que, a través de dos principios éticos —el
del doble bieny el de la beneficencia- la medicina paliativa supone un acercamiento
humano al problema del sufrimiento y de la dignidad en el final de la vida. A pesar
de la continua medicalizacidn de experiencias y saberes es insoslayable el derecho
de cada persona (siempre que esté lucido y en edad de decidir) por tomar las riendas
de su vida, implicando también el derecho a decidir (a la par de los profesionales y
allegados) cudles caminos terapéuticos transitar y cudles no. Precisamente con
respecto a las decisiones a tomar, los criterios ultimos (o primeros) en que se basan
los profesionales suelen ser dos: inviolabilidad y sacralidad de la vida y/o calidad de
vida (yo considero mas apropiado “dignidad de vida”) y provision de confort.

En un curso sobre bioética al que concurri, el Médico Paliativista Gustavo de
Simone ante la pregunta ;jqué sucede cuando se “pasan” con la cantidad de droga
para calmar los sufrimientos y por consecuencia el paciente muere?, respondia:

7 World Health Organization 1990 Cancer Pain Relief and Palliative Care. Report of a WHO Committe,
WHO, Ginebra, p58. En: Cecchetto, S (1999). Curar o Cuidar. Bioética en el confin de la vida, Editorial
Ad Hoc, Buenos Aires, Argentina, p91 (cursivas del autor, subrayado mio).
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“dependera de la impericia/mala praxis o si era controlada la dosificacion,
pero la realidad es que debido a la debilidad del enfermo, por el avance de
su enfermedad, no pudo metabolizar esa dosis de droga que se le dio para
calmar su sufrimiento; o sea, en estos casos el enfermo estaba por morir: la
muerte no es el problema, el problema es el sufrimiento”.

De esta manera lo que el disertante queria dejar claro era que todos los profesionales
luchan por esos dos principios: 1) defender la vida, 2) proveer confort; pero segun
de Simone, “cuanto mas cerca aparece la muerte, mas importante se vuelve proveer
confort, dado que defender la vida se vuelve cada vez mas futil”. Es verdad que una
cosa es el deber ser y otra es lo que realmente ocurre en los equipos de CP. Sin
embargo, esta intencién de los paliativistas de re-mapear los saberes en torno al
final de la vida permite pensar las formas jerarquizadas de curar y cuidar dentro de
la biomedicina. Como me comento el jefe de CP en una entrevista: “la medicina va
resolver un montén de cosas / menos la muerte / entonces necesitamos / que eso
sea / lo menos sufrido”. En suma, cuando hablamos de personas murientes la
provision de confort, seguin los paliativistas, deberia ser el objetivo principal de todas
las acciones terapéuticas y asistenciales. La persona, el ser humano muriente integro,
esta dejando la viday defenderla a ultranza seria un acto irresponsable y anti-ético.”®
Asi como habria que tener presente no perder de vista la lucidez y conciencia del
paciente en aras del confort, tampoco se deberia “dormirlo” para que no “moleste”
mas con su sufrimiento. En una entrevista con el jefe de CP, éste contaba cémo antes
de la llegada de los Cuidados Paliativos a la institucién, los médicos se veian
sobrepasados por el sufrimiento de los pacientes murientes y sus familias (esas zonas
grises que a veces se podrian confundir con practicas eutanasicas encubiertas), y
cémo ahora:

...se hace mucho mejor/ no sé si bien / pero mucho mejor / la parte de control
de los sintomas / ;si? / varios de ellos / es muy variable esto / pero hay mayor
/ contencion / para los pacientes/ las personas que estan en esta situaciéon /
antes [cuando no habia CP] los médicos vivian zozobrados / sin saber qué

'8 Lo que se conoce como “encarnizamiento terapéutico’; que tiene su contrapartida en el “abandono
terapéutico’, cuando los profesionales “saltean” a los murientes por ser un “cafo’, segun la jerga
médica. Una residente del equipo de CP contaba cémo, en su hospital-escuela, “generalmente
cuando habia recorridas de salas / y me iba recorriendo cama por cama / y veia una enfermedad
«incurable» entre comillas / y decian no no por esta cama no pasemos que que este es un cano /
que se va a morir jno? / no perdamos tiempo acad porque no hay nada mas que hacer / bueno yo
justamente pensaba ;jpor qué no detenerse justamente aca?"
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hacer /y entonces la angustia llegaba a tal grado / por parte de la familia del

paciente y del médico / que lo que se hacia era desconectar al paciente /

ino?

R: mmm ((asiento))

Mario: una sutil manera de anularlo a la vida

R: {de qué manera?

Mario: en cambio / en cambio ahora / nadie pone ya estos sueros con /

con drogas para dormirlo hasta que muera

R: ah:

Mario: jentendés? / hoy yo creo que eso es una cosa / pero fundamental
R: claro / antes se le quitaba la conciencia como manera de...

Mario: de sentirse {pasaje inaudible} tranquilos

R: no molestaban

Mario: si motivados por laimpotencia y de no conocer estos tratamientos

/ ino? / que no es necesario anular una persona / sino que se le puede

dar una libertad hasta el ultimo instante / de elegir sus cosas y su vida

como quiera

Es interesante pensar que en algun sentido los CP vienen a traer una mejora en el
cuidado de estas personas y sus familias o por lo menos esto es lo que los
paliativistas piensan sobre su labor. Como decia Mario, “ya no es necesario anular
una persona” ni “pone[r] estos sueros con drogas para dormirlo hasta que muera.”
Evidentemente, para los paliativistas, esto es una mejora sustancial. Sin embargo,
es importante reflexionar en como al interior de la biomedicina existen maneras
diferenciadas (hegemonizantes y subalternizadas) de asistir, cuidar, acompanar e
intervenir en el final de la vida de las personas y sus entornos sociales. Con relacion
aesto, cito las palabras de Emanuel del equipo de CP. Ante la pregunta, “;qué valores
rigen tu propia practica médica?”La respuesta fue:

“la ética / de no dafar / la solidaridad / la comprension / la humildad / el
hospital es muy facil porque cuando algo no sabes / podes preguntar/y no
hay que tener vergiienza de preguntar / la idea es que el paciente no se
vaya / ni mal medicado ni submedicado / o que desconoce algo*“.

Lo que Emanuel expresaba era algo que la antropologia médica ha prestado mucha
atencion. En esta linea existe una larga tradicion en antropologia de enfocar tanto
en nuestras sociedades occidentales y las maneras en que se ha medicalizado la
muerte, como en otras culturas en las cuales se ha comparado las funciones sociales,
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esprituales y psicoldgicas que los sentidos, las practicas y los rituales juegan tanto
para los murientes como los no murientes. Como Ariés (1977) ha mostrado, las
actitudes culturales (occidentales) frente a la muerte, el rechazo y/o reconocimiento
de la finitud humana (Glasser y Strauss 1967) estan inseparablemente unidas a
practicas sociales e institucionales. Por lo tanto, no debe sorprendernos que la
reflexion antropoldgica de estas problematicas actualmente se centra en al menos
tres temas principales:

“Primero estan las transformaciones en las practicas culturales (producidas
por las politicas econdmicas globalizadas) y las emergentes relaciones entre
la ciencia, la clinica y el estado que condicionan el nacimiento, la muerte, la
vida, la constitucion de la personay las oportunidades para la vida y la salud.
Segundo estan las técnicas biomédicas y las estructuras econémicas que
legitiman lo anterior y hacen posible la extensién de la viday la prolongacién
del morir. En el proceso, las industrias tecnocientificas y distintas practicas
estan creando nuevas formas de vida, liminalidad, conocimiento y
organizaciones sociales. Tercero es la creciente vulnerabilidad biopolitica
de diversas poblaciones a través de la comodificacion global, pobreza,
invisibilidad social y violencia” (Kaufman and Morgan 2005: 332, traduccion
propia).

De este modo, estas cuestiones fundamentales: las transformaciones de practicas
culturales en relacion a la muerte, la economia politica y la organizacion de nuevas
formas de vida, las inequidades biopoliticas, la vulnerabilidad, estan creando y
recreando las formas en que nos relacionamos con la vida, el morir y la muerte. La
medicalizacién de la muerte, al mismo tiempo que la medicalizacién de la vida, es
una fuente evidente de poder en nuestros mundos modernos. Como antropélogo,
lo que atrae mi atenciéon son las experiencias de las personas en relacién con sus
procesos de morir y muerte y las maneras profesionales de (des) o (re)medicalizar
dichos procesos. Precisamente lo que es interesante observar es este juego de des-
re/medicalizacién y como nuevos sentidos son adosados a practicas profesionales
que consideraban de determinada manera el rango de accién médica en el morir
y, por lo tanto, las concepciones sobre lo que era o debia ser una vida digna (en el
final de la vida).
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DEeFINIENDO LA DIGNIDAD SEGUN LOS PROFESIONALES DE CUIDADOS
PALIATIVOS

“..nadie puede decidir por otro lo que significa una buena muerte, ni el cuerpo
médico podrd, llegado el momento, garantizar que conseguira ese objetivo”.
SERGIO CECCHETTO, CURAR O CUIDAR. Bioética en el confin de la vida
humana, (1999).

Aunque la dignidad es construida socialmente a través de sistemas socioculturales
de experiencias-creencias-sentimientos, es percibida subjetivamente desde la propia
realidad (encarnaday relacional dirian Street y Kissane) de cada uno de los pacientes,
familiares y profesionales. Es por esto que es interesante observar las maneras
especificas de pensar/actuar médicamente sobre las concepciones de dignidad. Estas
muchas veces pueden funcionar como el telén de fondo de las relaciones, aunque
dificilmente los profesionales paliativistas definan explicitamente, ante los pacientes
y familias, qué significa dignidad para él o ella.

En una oportunidad, durante el trabajo de campo, una mujer vino
desesperada al equipo de CP:

Mariana: mi madre estd internada por un problema hepatico, ya no la pueden
drenar mas, y el cirujano me dijo que es terminal, que“no hay mas nada para
hacer, que vaya a CP para que le den morfina, pero que tenia 48hs de vida”
Le pregunté al cirujano”;qué es para usted calidad de vida?"y me respondio
“gque no se le haga unainfeccion generalizada” Le dije“; pero va tener dolor?’,
y me respondié “si, va estar con dolor siempre”. jNo puede ser que me digan
eso, no puedo concebir que eso sea “calidad de vida” para un médico!
Claudia: el dolor que mejor se soporta es el dolor del otro... Hay que decirle a
ese doctor que si él tuviera ese dolor seguramente quisiera que se lo aliviaran.
Ya. Quédese tranquila que el dolor siempre se puede aliviar.

Mariana: le van a dar el alta manana pero queria ver si le daban morfina. El
cirujano dijo que se le da a los terminales...

Claudia: se da cuando cierta medicacién no alcanza para controlar el dolor
de cualquier clase de paciente

Mariana: déme algo para calmarla asi puedo llevarla a su casa de La Pampa
para estar con ella este ultimo tiempo, ni mama ni papa saben la gravedad
de la situacion.

Claudia: ella igualmente sabe.
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En este ejemplo, la hija de la paciente vinculé dignidad con calidad de vida. Expli-
citamente le preguntd al profesional (que no es del equipo de CP) qué significaba
para él calidad de vida (en la etapa final de la vida en que se encontraba su ma-
dre) y éste le dio una respuesta en términos de parametros de normalidad clinica,
“que no se le haga una infeccion generalizada”. Aqui se observa cémo lo que
entra en juego en situaciones como éstas, siempre, es mucho mas que una deter-
minada lista de pardmetros bio-fisiologicos. El marco de referencia, cuando una
persona estd agonizando, difiere abismalmente de cuando una persona estd atra-
vesando una enfermedad en fase curativa. No soélo eso, las acciones terapéuticas
que los profesionales emprenden, deberian incluir la necesidad basica del pacien-
te, su entornoy la sociedad, de considerar al paciente como un ser integro, posee-
dor de una dignidad de vida y un derecho a evitarsele todo sufrimiento evitable.
Lo que las personas que experimentan el final de sus vidas y sus familias mostra-
ban es que de alguna manera, la dignidad humana, no se “pierde” independiente-
mente de la situaciéon en que se encuentre la persona en cada momento. Por esto
la profesional de CP tranquiliz6 a la hija diciéndole “Quédese tranquila que el do-
lor siempre se puede aliviar." Ese era el mantra que le recitaba el profesional
paliativista para que la hija pudiera entender que no todos los profesionales pen-
saban y actuaban igual.

DIGNIDAD ENCARNADA

“el cuerpo le estaba poniendo mas limites y esto le generaba una sensacion
de deterioro / en realidad era él / él decia que no era él / y donde bueno/ la
esencia era observar que en realidad / él no era porque era solamente /
solamente lo que hacia sino que era por lo que es / ;no? / como simbolo /
como sentido / asi que también a veces la gente pierde el sentido de la
vida y eso es un sintoma grave / el médico que hace cuidados paliativos se
interesa en / en infundir / que no es convencerlo de que tiene que vivir / de
que tiene que pensar en positivo / jentendés? / nada que ver / a lo mejor es
bueno decirle que tiene razdén en deprimirse / que tiene razén en llorar / que
tiene razén en enojarse”

Mario, Jefe del equipo de CP

El cuerpo humano, con sus orificios y poros, es una entidad viva en constante proceso
de cambio y modificacidn, continuamente intercambiando elementos del interior
con el exterior y viceversa. Al igual que con”la vida“, aunque parezca algo obvio, con
el cuerpo no es tan facil determinar sus limites. Ain hoy dia existe un gran debate
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en torno al comienzo y al final de la vida.” Cientificamente (de acuerdo a la
concepcion occidental de ciencia) no se ha probado el inicio exacto de la vida
consciente, ni el fin preciso en que un ser humano deja de existir. Con el cuerpo
sucede algo similar. Segun Street y Kissane (2001: 97) “las fronteras de nuestro cuerpo
nunca estan completamente dibujadas”; connotando de esta forma que somos
personas que nos experimentamos a nosotros mismos, y al mundo, a través de
relaciones, y de cierta manera nunca vivimos absolutamente separados y autbnomos.
Aun mas, lo que Kristeva (pensando en Mary Douglas) afirma es que constantemente
las fronteras de nuestros cuerpos son traspasadas por “fluidos de orina, lagrimas,
mierda, vomitos, sangre (especialmente sangre menstrual), transpiracion y semen’,*
haciendo asi borrosa toda delimitaciéon de “eso” que estd continuamente en
transformacion.

Cuando consideramos el cuerpo de las personas con enfermedades
avanzadas, y con riesgo cercano de muerte, esto se hace mucho mas patente. La
presencia de innumerable cantidad de malestares con relacién al decaimiento y
destruccion del propio cuerpo,” y la necesidad de otros (lldmese profesionales,
familiares, amigos, vecinos o desconocidos) para mantener o alcanzar cierto piso
de dignidad en sus vidas, obligan a detener la mirada en el cuerpo de los pacientes
- como via para analizar las concepciones sobre dignidad de los profesionales -. Asi
Street y Kissane establecen, a través de Kristeva, la existencia de una relacién entre
la dignidad y el “cuerpo abyecto” (definido como el estado ambiguo y reprimido

1 Actualmente existen una variedad de dmbitos donde se observa una busqueda por reconceptualizar

o remapear las problematicas del morir (Palgi & Abramovich 1984) y una de ellas es la misma
definicién de “muerte”. Esta se ha ido modificando a través del tiempo y el espacio por la
tecnologizacion, medicalizacion y occidentalizacion de la vida, la enfermedad y el propio morir. Los
signos que mostraban que un ser humano habia dejado de existir, y por lo tanto, pasaba a
transformarse en un “cadaver’; fueron y siguen variando sociocultural e histéricamente (Thomas
1989). Hoy pareceria haber un acuerdo en que la detencion de la respiracion, de los latidos del
corazény de la actividad cerebral definen el fin de la vida. Sin embargo, asi como no hay un consenso
acabado entre los profesionales para definir el comienzo de la vida (consciente), tampoco lo hay
para distinguir el exacto final de la vida (S.S. Dalai Lama 1998).

Kristeva, Julia (1982). Powers of Horror: an Essay of Abjection, Columbia Univesity Press, New York,
USA (Poderes de la perversién, Catalogos editora, 1988). La cita es extraida de la version castellana.
Amputaciones, operaciones, extirpaciones, extracciones, fistulas, escaras, ulceras, transfusiones y
detenciones parciales o totales de las diferentes funciones del organismo son algunos de los
ejemplos. Ademas de los efectos no deseados de los tratamientos curativos (por citar unos ejemplos:
la quimioterapia suele afectar negativamente al higado, y en la radioterapia entre un 30 y 40 % de
los pacientes suelen experimentar micosis) que a veces se siguen aplicando hasta casi el final de la
vida del paciente. (Aunque hay que hacer notar que en algunos casos se suelen utilizar estos
tratamientos de manera paliativa.)

20
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entre limpieza y suciedad, orden y desorden, propio e impropio [2001: 97]).
Parafraseando a Kristeva, el horror que produce el cuerpo abyecto juega un papel
preponderante en personas con enfermedades avanzadas (y, obviamente, en
profesionales que asisten a estas personas). Pensando en la interpretacién de Freud
sobre el relato de Edipo, Kristeva dice:

Este borde entre abyeccion y sagrado, entre deseo y saber, entre muerte y
sociedad, puede mirarse de frente, decirse sin falsa inocencia ni pudico
recogimiento, siempre y cuando se vea en él una incidencia de la
particularidad del hombre como mortal y hablante. «Lo abyecto existe» se
dice de ahora en mas, «Yo soy abyecto, es decir mortal y hablante» (1988:
118, cursiva en original).

Reflexiono en esta “particularidad del hombre como mortal y hablante” y me
pregunto: ;como hablar, acceder, interpretar y respetar esta dignidad encarnada en
personas con enfermedades terminales (casi siempre“mortales”)? En una entrevista
Mario me conté como un paciente:

“me llama un dia porque decia que él asi no puede seqguir viviendo / y para
verse deteriorado preferia que lo maten / que yo le de alguna inyeccién o
algo / [el paciente le dijo] “podria aumentar la insulina y entonces morirme
de un coma hipoglusémico” / bueno estuvimos charlando con él / con la
familia /y quedo la / la charla trunca / hablé con su psiquiatra / se sintid mas
reconfortado/y cuando a los dos dias lo voy a ver de vuelta / porque él pidié
que fuera / me dice “doctor logré convencerme”/ ;y de qué lo habia
convencido? / en definitiva / bueno de que / no era necesario matarlo / de
que si era importante/ urgente y necesario / calmar su angustia / sus
temores / sus preocupaciones / su fisico / aliviarlo / y bueno y murio asi /
progreso la enfermedad mucho / y después se empezé a deteriorar / se le
dio las primeras medicaciones y rapidamente / este...

R: solto

Mario: entré / si / si / con insuficiencia hepatica / bueno por su problema /
pero / empezd con un sintoma existencial / cuando uno tiene que vivir una
vida sufrida / jcdmo si no hubiera sufrido en la vida antes!”

Esinteresante hacer notar que este“entr6” que dice Mario es algo que muchas veces
critican los paliativistas a los demas profesionales cuando le dicen“entré en paliativos”
como si fuera algo irreversible. De cualquier modo lo que era necesario para Mario
era“calmar su angustia/ sus temores/ sus preocupaciones/ su fisico/ aliviarlo’, sacarle
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el peso del dolor y el sufrimiento encarnado. De esta manera, eso que no es
debidamente tenido en cuenta por los profesionales no paliativistas, aqui se ve como
central: su desatencion implica un “sintoma existencial”.

Aparentemente la verglienza de verse deteriorado, en este paciente, era
mucho mas importante que cualquier otra cosa. Sin embargo, con el
acompafiamiento y la ayuda profesional, pudo sentirse aliviado y morir, sufriendo
(el vivir y el morir implican una cuota insalvable de sufrimiento) pero enmarcando
ese sufrimiento en el ciclo vital de una persona: “jcomo si no hubiera sufrido antes!”.
Calmando las preocupaciones y angustias, ya no era necesario aniquilar el cuerpo,
aparente fuente de todo sufrimiento, sino simplemente dejar que el propio proceso
del morir siguiera su curso.

De esta manera, lo que claramente se puede observar es que los cuidados
paliativos apuntan a dignificar esos cuerpos-mentes, brindando diversas estrategias
de cuidado “mas alld de la cura”.“Siempre hay algo positivo para ofrecer,” es una de
las frases que suelen usar. Esto se lo puede ver claramente en el siguiente didlogo
entre una paciente y el jefe de CP:

Maria: jeste tratamiento es para la vida o sélo para aliviar el dolor?

Mario: ;cdmo se imagina que seria su vida si no tuviera la medicacién que
recibe de CP?

Maria: peor

Mario: lamentablemente la medicina tiene un limite en cuanto al tratamiento
para la cura del cancer, pero sin embargo lo que se puede hacer para que
tenga una calidad de vida sin sufrimiento en lo que tenga que convivir con
su enfermedad es mucho y eso es aportar a la vida.

DIGNIDAD RELACIONAL

“morir en un entorno digno de un ser humano y propio de lo que podria ser
vivir su hora mds hermosa / morir manteniendo con las personas cercanas
contactos humanos sencillos y enriquecedores / morir como un acto cons-
ciente / morir con los ojos abiertos dando la cara valientemente y aceptando
lo que llega / morir con el espiritu abierto aceptando que muchos
interrogantes que la vida ha abierto quedan sin respuestas / morir con el
corazén abierto, es decir, con la preocupacion del bienestar de los que que-
dan en vida”

DR. GOMEZ SANCHO, Los ultimos momentos del paciente oncoldgico (video).
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DIGNIDAD Y AUTONOMIA

Segun lo observado durante el trabajo de campo y en las entrevistas, lo
primero que remarcan los profesionales es la importancia en toda la relaciéon con
los pacientesy sus familias de apuntalar la autonomia de los mismos (que se apropien
de sus vidas y transformen en protagonistas de sus propios tratamientos curativos y
paliativos). El derecho a la informacidn (impelen a pacientes y familias a preguntary
repreguntar todo lo que necesiten), al respeto de su dignidad e integridad, y a que
decidan por ellos mismos, aparece como una constante en todos los integrantes
del equipo de CP. Segun el Dr. de Simone, para que tenga sentido un tratamiento
paliativo no sélo se necesita “cubrir las necesidades”, sino cubrir las propias
necesidades del otro: (intentar) comprender lo que el otro verdaderamente
necesita.?? De esta manera, los cuidados paliativos se presentan como un alivio y
acompanamiento desde una perspectiva ética. Asi, a través del respeto de la
autonomia y de las vivencias del otro, y desde la dimensidn social, se estaria
respetando el principio de justicia con las necesidades del otro. En sintonia con lo
anterior, Cecchetto (1999: 58) considera que: “Los cuidados terminales se presentan
aqui como una opcion filosofica-practica interdisciplinaria empenada en la busqueda
de las mejores condiciones para que el paciente pueda vivir protagénicamente su
muerte propia.’ Asi, este acompanamiento, intenta no expropiar al muriente de su
propia muerte y, en algun sentido, pretende des-medicalizar ciertas practicas para
volver a re-medicalizarlas con otro tono y con una intencién de apertura y escucha
de las necesidades del “paciente”y su entorno social.

En una entrevista que realicé a una de las profesionales del equipo de CP
buscando indagar cémo se concretiza la autonomia de los pacientes, le pregunté:
iqué derechos tiene el paciente / en estado terminal / con relacién a su autonomia
y voluntad? Su respuesta fue:

“todos / todos / digamos uno, por eso te digo si el paciente puede entender
uno debe explicar qué es lo que estd pasando / porque eso aparte baja
bastante el nivel de ansiedad / una de las situaciones de mayor ansiedad
es cuando al paciente le esta pasando algo y no sabe por qué / entonces
si uno le explica por qué le esta pasando y qué es lo que le puede ofrecer
para que esto / se suavice o se alivie / el paciente tiene hasta el ultimo

22 Los profesionales del equipo de CP suelen comentarle a los pacientes y familias que ayudar es
“darle al otro lo que verdaderamente necesita”
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momento / siempre todo el derecho y la autonomia de saber y decidir /
uno da lo mejor de si/ el paciente es el duefio de su cuerpo y el dueiio de
su enfermedad / y nadie esta dentro de su piel para saber lo que esta
sintiendo

R: jy cudnto/ cuantos pacientes crees que entre ellos conocen que tienen
sus propios derechos en cuanto su autonomia?

Claudia: muy pocos / porque en general en el médico/ generalmente el
médico dice/ o no le explica o lo hace salir / y le dice espéreme afuera
que tengo que hablar con su familiar / se lo trata como a un idiota / se
piensa que la enfermedad atonta el cerebro / o si uno le explica y lo sabe /
lo va poner muy mal y eso va hacer que la enfermedad progrese mas
rapido

R: claro

Claudia: jesta claro esto?

R:si/ ;o sea que efectivamente se cumplen muy poco?

Claudia: muy poco [...] claro el paciente no lo dice verbalmente / pero
manifiesta que algo quiere saber o no / a veces el paciente se muere sin
saber / o pensando que no lo sabe pero en el fondo lo sabe / sin querer
hablar de lo que le esta pasando / pero si uno tiene la obligacién /
justamente porque tiene autonomia / porque es un paciente / un ser
humano / de decirle mira / pase lo que pase / tengas lo que tengas / yo
estoy aca para que no sufras / y si necesitas hablar conmigo / decime
que yo voy a estar”.

AFECTO Y ESCUCHA

“El sufrimiento es el comun denominador de toda la literatura mundial. Es el
lenguaje que comprende todo ser humano. Alguna gente que ha sufrido
mucho se vuelve mds capaz de escuchar. Otra gente, menos. A veces, no
siempre, el dolor y el sufrimiento nos ensefan a escuchar”.

AMOS OZ, en: www.clarin.com/suplementos/cultura/2002/08/10/u-0211.htm

“Existe un efecto terapéutico de la escucha médica, ademas de la
farmacologia, una parte importante del tratamiento es no medicamentoso...”
Adrian, residente del equipo de CP

El acompanamiento profesional que realizan los integrantes del equipo de CP es un
intento de estar ahi que considera la dignidad encarnaday relacional antes analiza-
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da. Por esto la necesidad de establecer conexiones conscientes y lucidas con los
pacientes, a través del afecto y de la escucha, forma parte esencial en la relacién de
confianza terapéutica. En una entrevista, Claudia, ante mi pregunta: “ademas de lo
que vos sabes médicamente / ;qué otras cosas pones en juego cuando atendés a
personas y familiares con/ [enfermedades terminales]?”; lo primero que respondio
fue:

“el afecto / o sea el afecto a veces es mas importante tomar de la mano aun
paciente / o no siempre estan esperando una contestacion / a veces el pa-
ciente / solamente necesita que uno/ se calle y lo escuche”

O sea, dos elementos: afecto y escucha (estar ahi), que pueden resumirse en uno:
acompanar calidamente. Asi se ve que la dignidad también se va construyendo
relacionalmente en los tipos de interacciones que van estableciendo el padeciente,
la familia y los profesionales. En una entrevista, recordando una consulta que habia-
mos observado con una persona experimentando la enfermedad en estado avan-
zado, Miguel sintetizé cudl era el nucleo por donde pasaba la atencién para esta
persona:

“para un tipo de paciente / prima lo técnico / para otros prima lo afectivo /y
lo técnico en segundo lugar / en éste me parece que primo lo afectivo”

De esta manera, lo que dejaba bien en claro era que, para las personas que
estan experimentando el morir o el final de la vida, lo que urge atender es tratarlos
como seres humanos completos y dignos de respeto. En sus propias palabras:

“el paciente / suponéte una neumonia/ vos al paciente / hablas pocoy actuas
mucho/ estos pacientes [avanzados] / acttas lo que te permite la situacion
/y hablar / y escuchar es mucho”

La cuestion del afecto es muy importante, en este contexto en particular, pero
también en general, en la creacion de identidad social (en este caso de identidad
paliativista). Grossberg (1992: 80) al respecto opina que:“El afecto opera a través de
todos nuestros sentidos y experiencias, a través de los dominios de efectos que
construyen la vida cotidiana. El afecto es lo que da‘color; ‘tono; ‘textura’a lo vivido”
De hecho el autor va mas alla al decir que (1992: 84-85) “..el afecto es el plano o el
mecanismo de pertenencia [belonging] e identificacion [...] El fortalecimiento
[empowerment] afectivo envuelve la generacién de energiay pasion, la construccién
de posibilidad”
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ACOMPANAMIENTO PROFESIONAL

Esta dignidad relacional, podria decirse, es puesta en marcha (en parte) a
través del acompanamiento que establecen los profesionales con los padecientesy
sus familias. Sin embargo, este proceso social estuvo histéricamente desterrado de
la cultura médica occidental. Desde Hipdcrates (1995) en adelante, los médicos en
general no tenian la obligacion de estar presentes efectiva (ni afectivamente) en los
(extensos) procesos del morir, siendo mas que nada otros los que acompanaban. Lo
que sucedié a partir de los afos sesenta fue que se hizo visible que cuando los
médicos muchas veces decian “ya no hay mas nada por hacer’, firmando el acta de
defuncion en vida, en realidad estaban diciendo “no sé mas qué hacer, se esta
muriendo, y no sé qué hacer”. Aqui se observa el gran mérito de profesionales como
Cicely Saunders y Elisabeth Kiibler-Ross, quienes supieron deconstruir discursos y
practicas oficiales, y comenzaron a ofrecer nuevas elementos para pensar y hacer.?
En este sentido, el jefe de CP comentaba en una entrevista:

“ [pero] resulté que no era que uno hacia todo / habia dejado un gran
pedazo afuera/ que es precisamente, cuidado paliativo / que sialgo lo
acompana/ si algo lo define es acompaiar / estamos acompainando a la
gente en el tltimo momento de su vida / porque es un momento que
puede resignificar muchas cosas”.

Siguiendo con el acompafiamiento profesional, podria decirse que éste es un intentar
estar ahi en el final de la vida (o en cualquier otro momento tensionante para
paciente-familia). Vuelvo a citar a la médica residente, quién resume esto al decir:

“al margen del tema puramente terapéutico de medicacién/es el temadela
escucha/ la escucha y saber que el paciente sepa que tiene alguien en
quien apoyarse / una contencion”

2 Segun el Dr.de Simone, esto se dio a partir de las diferentes vertientes en el desarrollo de los cuidados
paliativos que pretendian lograr “una actitud humanista frente a la problematica del sufrimiento y
del enfermo muriente tanto como una aptitud cientifica para el control de los sintomas, el apoyo
psicoemocional del enfermo y su entorno familiar y la oferta de adecuados cuidados domiciliarios.”
Asi sucedié que por “Primera vez en la historia de la medicina ésta intenta dar respuesta a las
necesidades globales del sufriente y moribundo, area antiguamente vedada a la figura del médico
y aislado del avance tecnocientifico” (Litovska y Navegante 1992: 139).



Runa 28, Afio 2008. ISSN 0325-1217

ol

MORIR: “PERIODO DE LA VIDA MUY PECULIAR DONDE NADIE ACOMPANA"

Para mi, cada moribundo es un maestro que concede a todos los que le ayu-
dan la oportunidad de transformarse mediante el cultivo de la compasion.
SOGYAL RIMPOCHE, £l libro tibetano de la vida y la muerte, (1994).

En una cita anterior el jefe de CP decia que el final de la vida es un momento en el
que “"se puede resignificar muchas cosas”; un periodo limitado en el que la busque-
da de alguin sentido inmanente o trascendente a la vida misma suele manifestarse.
Sin embargo, en esta parte de la vida de un ser humano, muy pocos profesionales
(en el drea de la biomedicina) son los que estan preparados y capacitados para acom-
panar al muriente. 2

Ese periodo en el que se pueden “resignificar muchas cosas”, para el jefe de

CP va de lamano con la idea de “sentido” de la vida. En sus propias palabras:

“el concepto en la persona del legado / el sentido histérico / es muy fuerte /
quiza una persona necesite saber / que su transcurrir en la tierra [...] tiene un
sentido / que es la proyeccién en los demds / su impronta en los otros /
[risas] buena o mala / claro / es una impronta / la descendencia / etcétera
etcétera / ;jno? / tener hijos / qué sé yo / tener hijos / escribir un libro /'y
plantar un arbol / decia / como simbolos de eternidad / ;qué cosa mas eter-
na que un arbol? /digamos/ jno es cierto? / simbdlicamente / entonces ése
es un periodo de la vida muy peculiar / muy intimo / muy personal /
donde enrealidad / como siempre digo vos podes acompaiiar al cine /y
podes mas o menos disfrutar con un amigo / con una amiga / con tu
mujer / o lo que sea / una pelicula / pero a morir nadie acompaina”

Parece claro que “a morir nadie acompana’, salvo los profesionales de CP (lo cual es
relativamente cierto, por lo menos dentro el ambito biomédico), los cuales han apren-
dido a estar ahi (sin rehuir) en esos momentos liminales en donde el paciente y la
familia experimentan la crisis desestructurante - segin mi juicio - mas importante
de la vida: el morir propio (y entre nosotros). Aqui se ve la importancia de sentirse
contenido por un profesional que dedica su capacidad y habilidad en ayudar a guiar

24 En palabras de Cecchetto (1999: 25) “La adopcion de un enfoque antropolégico y personalizado

permite considerar al sufrimiento, al dolor y a la muerte como experiencias vitales dignas de ser
vividas.”
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al paciente, y su familia, por el mas conveniente camino posible. Es verdad que en
muchas ocasiones el profesional paliativista baja linea sobre como deberian ser las
cosas, aunque también es cierto, por lo que he observado, que en muchas oportu-
nidades son los Unicos que se ofrecen a escuchar a las personas murientes y sus
familias y que le ofrecen cuidado y acompanamiento.

¢{DONDE “QUEDA"” LA DIGNIDAD? RESPETO, PERSONA Y SUFRIMIENTO

El derecho a que se respete la dignidad en el final de la vida, como he
mostrado, estd inseparablemente unido a la idea de persona que los profesionales
de CP manejan. Persona y sufrimiento son categorias sociales que deben
considerarse cuando se analiza una medicina abocada a la dignidad de vida en el
final de la vida. En una entrevista, la médica residente del equipo de CP comentaba
que dentro del hospital hay otros servicios que piensan diferente con relacién a la
idea de persona:

“y que no ven al paciente como un todo [..] lo ven como una vesicula o
como una sonda gasogastrica que hay que ponerle y no como una
persona que esta preguntando ;pero yo voy a sufrir? / por eso hay que
trabajar siempre con paciente y familia / saber que el paciente viene con
todo un bagaje de cosas atras / no es un paciente aislado

R: si si/ no es un 6rgano es una persona completa pero en su entorno
Claudia: exactamente / tiene un entorno y tiene una historia

Una “persona que esta preguntando ;pero yo voy a sufrir?” es desde el punto de
vista de esta profesional - y podria decir de todos los del equipo de CP - un ser
humano completo e integro que a su manera esta intentando procesar los
complejos y criticos momentos existenciales interiores/exteriores del final de la
vida. Para poder ayudar a estas personas murientes que hablan y preguntan (los
mortales y hablantes a que se referia Kristeva), segun los profesionales de CP lo
primero que se necesita es respeto y paciencia para escuchar. El cuidado y la
proteccién se establecen en el terreno inasible e interior de la inexorable destruccion
del cuerpo y la persona, muchas veces acicateada por el sufrimiento fisico y
existencial. Asi segun Miguel:

sivos le/ le sacas el dolor / el paciente estd mejor / él como persona/ sivos lo
tratas como personay no le calmas el dolor/ no lo {pasaje inaudible} / pero si
vos podes tener algo de técnica y mucho de escucha / yo creo que eso / yo
siempre pen/ visitaba a mi abuelo [muri6 de cancer] /y escuchando cosas de
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otros pacientes / habia otros pacientes que/ un tipo que se esta por morir /
como en el caso que nos toca a nosotros / pasa que esa persona esta
totalmente aislada diria / estd acostada /y vos decis / parece que no/ esta en
otro mundo / y las cosas van pasando a mil [...] estd rememorando su vida /
estard pensando / y te acordas cuando tipo los pacientes hablan aqui / pasa
lo mismo [...] la siguen {pasaje inaudible} en la cabeza / nadie se entera de
eso/entonces/ami meimporta mucho mas el temade la escucha/porque
/ es donde el paciente / jte acordas esa mujer nosotros fuimos a ver arriba /
esa mujer que dice / doctor me voy a morir? [...] Mario dijo dos o tres cosas /
y la tipa se / de una cosa extrema / decir si se va a morir / que cualquiera
puede ir levantarse y llorar / agarrar a la sefiora le dijo eso con palabras / la
sefiora se calmo”

PALABRAS FINALES

Finalizo este trabajo con la reflexién de que la dignidad en el final de la vida
esta estrechamente relacionada con las concepciones sociales y profesionales sobre
la muerte. En este sentido, la muerte es en ultima instancia una construccion social
y un concepto con un agujero en su nucleo. El hecho fundamental, el estar muerto,
es algo que nunca podremos comprender. No existe ninguna “referencia empirica.”
Aun si queremos observar experiencias cercanas a la muerte, suicidio, homicidio,
duelo, luto, pena de muerte o creencias sobre la otra vida, solo podremos hallar
mediaciones y aproximaciones. S6lo podemos acercarnos a la muerte de manera
indirecta, nunca tendremos la oportunidad de mirarla de forma directa a los ojos.
Por este motivo, considero importante prestar atencién a las experiencias de las
personas que viven el final de la vida, a los temores, dudas, alegrias que los atraviesan
y alas maneras sociales, institucionalizadas y profesionalizadas en que son cuidados
yacompahnados. La intencién de este trabajo ha sido, pues, observar a los que cuidan
a las personas murientes y analizar las maneras en que su cuidado profesional, sus
concepcionesy acciones son puestas en marcha con el objetivo de dignificar el final
de la vida. No siempre la biomedicina intentd cuidar y acompanar de esta forma,
antes, y ahora mismo, en muchos espacios médicos, el moriry la muerte eran tratados
como algo arechazar, negar y esquivar. Es por esto que consideré importante analizar
discursos, practicas y creencias de estos profesionales paliativistas, ain sumamente
marginales dentro de la estructura hospitalaria y biomédica en general, pues
permiten iluminar muchas de las contradicciones que atraviesan en la actualidad a
la corporacién médica. Una tensién central, en este sentido, es cdmo combinar por
un lado las enormes expectativas puestas en un saber técnico y por otro lado los
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pedidos por una orientacion humanista y ética en relacién al cuidado profesional
en el final de la vida.

El fildsofo tibetano Sogyal Rimpoché (op. cit.: 257; negritas propia) en el Libro
tibetano de la vida y la muerte dice en relacion a los cuidados en el final de la vida:

Ala hora de morir, ;no tenemos todos derecho a que no sélo nuestro cuerpo
sea tratado con respeto, sino también, y acaso mas importante aun, nuestro
espiritu? ;No tendria que ser uno de los principales derechos de cualquier
sociedad civilizada, extensible a todos sus miembros, el de morir rodeado de
los mejores cuidados espirituales? ;Podemos realmente llamarnos
«civilizacién» mientras eso no se convierta en una norma aceptada? ;Qué
significa realmente poder enviar a alguien a la Luna si no sabemos ayudar a
otros seres humanos como nosotros a morir con dignidad y esperanza?

Por su parte el médico y fil6sofo argentino José Luis Mainetti habla de “humanitud”
como la cualidad esencial de un ser humano que experimenta el dolor, el sufrimiento,
la vejez y la finitud.>*Segun el paliativista de Simone, hasta que los médicos
comenzaron en los 1960s a abrirse a los procesos del sufrimiento y del morir, en la
historia de la humanidad otros fueron los que consideraban y representaban esto.
Poetas, pintores, religiosos fueron los que se encargaron de la finitud y el
sufrimiento.” En este sentido, a lo largo de este articulo ciertas ideas y acciones de
los profesionales paliativistas nos mostraron como se relacionan, articulan e
incorporan en un campo de tensiones y disputas en torno a lo que significa vivir con
dignidad el final de la vida. En este sentido considero que el sufrimiento, el final de
laviday ladignidad, son procesos inseparables y que deben ser pensados al unisono.
En este trabajo intenté pensar las concepciones profesionales paliativistas como un
elemento importante a considerar dentro del complejo contexto de la
medicalizacion del morir y dignificacion del final de la vida.

Fecha de entrega: 13/8/2007. Fecha de aprobacion: 19/2/2007.

% Escuchado de boca del Dr. de Simone, en un curso de bioética.

2% Sandra Bertman (1991) en Facing Death. Images, Insights and Interventions. A Handbook for
Educators, Healthcare Professionals and Counselours, realiza una investigacion con estudiantes de
medicina y enfermeria, trabajadores sociales y voluntarios utilizando el arte (pintura, poesia,
literatura, humor gréfico, etc.) como medio de reflexionar, intensa y ampliamente, sobre la
experiencia del morir. Para la autora (p. 167) las artes: “nos permiten probar la condicion humana en
un lenguaje que es simbdlico mas que literal, sugestivo mas que didactico. De esta manera, ellas
son la mejor clase de maestro. A través de la metéfora las artes nos desafian, instruyen y soportan
en nuestro esfuerzo por sobrellevar [endure] el sufrimiento de los otros y entender el nuestro propio.”
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