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CUIDADOS PALIATIVOSY EXPERIENCIA DE ENFERMEDAD. RAZONES PARA UNA
REFOCALIZACION DEL CUIDAR

Claudia S. Krmpotic*

Summary: This paper presents the progress achieved during a brief stay within the framework of a
postdoctoral research that the author conducted in 2009 with the aim of acknowledging the conditions
under which the “hospice” movement eges inArgentina and Brazil, and assess to what extent this

has enabled innovation in the treatment of diseAseconsider that ‘palliative cares a polysemic
concept, which results from a process of “refocusing” of caring, through which new meanings appear
from contributions of doctors, philosophers, theologians, psychotherapists, nurses, social workers,
caregivers, pastors, religious and social activists, etc., in both theoretical and practical aspects and in its
complex links with religion, morality and culture.
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Introduccion camino que proponemos al pensar que un
concepto esta constituido por una trama de
Hay algunos fendmenos que son particu- experiencias histéricas que las condensan,
larmente ilustrativos de las intersecciones articulando entonces distintas redes
entre conceptos, disciplinas cientificas y semanticasy por tanto de caracter plurivoco.
sistemas de creencias. EI campo de losEn esta perspectiva los conceptos no designan
llamados cuidados paliativos o asistencia mas que su propia historia. En este caso, tras
“hospice” es uno de ellos, pues exhibe la nocién de cuidados paliativos se registra
compromisos ligados no solo con la practica una confluencia de factores, situaciones,
meédica, sino con la religion, la moral y la actores, disciplinas y practicas que abonaron
cultura. Desde su surgimiento a fines de la la coyuntura para su emergencia. No se trata
década del 60’, y su primer reconocimiento sélo de un giro al interior de la medicina: si
como especialidad en Gran Bretafia en 1987,abandonamos las dicotomias internalismo-
el movimiento hospice ha involucrado a la externalismo, continuidad-ruptura, nos
comunidad cientifica y a los servicios hallamos mas bien ante un cambio de
asistenciales en una perspectiva que incluyesignificados en torno de los que consideramos
mas alla de los cuidados administrados, latres ejes analiticos: el sentido de la muerte,
ensefianzay la investigacion. el cuidado y la experiencia de enfermedad.
¢ Se trata acaso de un concepto nuevo, o por Asimismo, Nos encontramos en un espacio
el contrario refleja una larga herencia en ma- controversial del que participan actores
teria de cuidado de los enfermos? Podriamosdominantes como los médicos o los agentes
avanzar en un tipo de narracion historica religiosos, pero tambien filésofos, antropélo-
anclada en una identidad nominal o seguir el gos, historiadores, pacientes que transmiten
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sus experiencias; en el marco de intercambioscultura y la angustia posmoderAgaimismo,

y debates que se amplifican en aquellos la tematica forma parte en los Gltimos tiempos
momentos en los que se cuestiona la ausenciale las preocupaciones de aquellos dedicados
de disenso de la ciencia normal (en un sentidoal disefio y evaluacion de politicas socio-
kuhniano) o de bloqueo conceptual (Nudler sanitarias, redefiniendo el campo de los
2006). cuidados familiares y comunitarios.

La movilizacién producida por el Como anticipamos, la muerte, los cuidados
paliativismo ha permitido la innovacion, y la experiencia de enfermedad son los
encontrando en la hibridacion e interpenetra- aspectos centrales resignificados. Respecto
ciontde disciplinas cientificas y campos de la primera, pasamos de algo “innombrable”
tematicos un factor coadyuvante, aun en temasa la “buena muerte”, de la muerte “higiénica,
y con actores considerados menos relevanteshospitalaria” a la “muerte en casa”; respecto
Asi sostenemos, que el movimiento que del cuidar recordemos que fue objeto de lucha
analizamos supone una refocalizacion del desde la medicina curativa moderna a
“cuidar”, en el sentido de aquello que comienzos del siglo XX, cuando el modelo
Koselleck (1993) entiende como la hospitalario busco imponerse sobre el del
emergencia de “conceptos significativos”, en hospicio, emblema del cuidado caritativo y
la medida que se constata un contexto devoluntarista que la medicina progresista se
experiencia y significado sociopolitico en el proponia desplazaPor altimo, el cuerpo
gue se usay para el que se usa dicho conceptanfermo, objeto pasivo, pre-muerto, deja paso
polisémico por cuanto resulta de las alaexperienciade enfermaun sujeto activo
reflexiones y aportes de diversos agentes yque sufre e interacta con otros que también
profesiones. sufren, interaccion que puede mejorar o no la

De la investigacion localmente realizada calidad de vida del paciente y de su entorno,
surgen evidencias de estrechos vinculos en-en particular cuando se trata de enfermedades
tre practicas religiosas y de cuidados, como crénicas y/o terminales.
hemos constatado en el caso de Pallium
Latinoamérica y el Hostal de Malta
dependiente de la Orden de Malta, originaria Emergencia y desarrollo de la asistencia
del afio 1098 (Krmpotic y Funes, 2009), “hospice”. Panorama regional
como de motivaciones heterogéneas siempre
ligadas a creencias tanto misticas como Del rastreo bibliografico en fuentes
racionales que animan a los cuidadores tantoregionales, americanas y europeas, pueden
informales como especializados (Funes, encontrarse -tanto en paises centrales como
2009; Luxardo, 2008), por lo que el fenbmeno periféricos- puntos en comuin respecto de las
permite explorar el activismo religioso y el razones que explicarian su aparicion, la
reconocimiento de las creencias y la adhesién de los profesionales y la
religiosidad en manifestaciones de la vida institucionalizacion de las nuevas practicas,
cotidiana por un lado, como también por otro factores que vamos a ordenar en torno de
la crisis de confianza en el sistema biomédico algunas proposiciones basicas aplicables a
y las multiples expresiones del malestar de la nuestros paises objeto de la comparacion.
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Por un lado, las variaciones socio- afecciones como para los tradicionales
demogréficas acontecidas constituyen uno deprogramas de salud materno-infantil y de
los factores mas sefialados en particularatencion a las enfermedades transmisibles, en
cuando se analiza su relacion con el incre- ambos casos con cargo a la atencién publica
mento y reorientacion de las demandas haciade la salud dada la incidencia de la desigualdad
el sistema de salud y a los servicios social en la experiencia de enfermedad. Los
hospitalarios. En este sentido, se advierte quecuidados paliativos seran una alternativa no
en EuropaAmeérica del Norte y paises sbélo de los mas ricos y mejor posicionados
emergentes del Sur se enfrentan grandesen el mundo laboral, sino también de aquellos
desafios ante el envejecimiento de sus quienes antes padecian las “enfermedades de
poblaciones, con un incremento previsto de la pobreza”. Para el caso, casi el 30% de las
personas que viviran mas de 85 afos para lasnuertes prematuras por enfermedades
primeras décadas del siglo XXI (Ellis-Hilly cerebro-vasculares estan concentradas en el
Payne, 2001). Ello implica cambios en el 20% de la poblacién mas pobre de las
perfil epidemiolégico, con una mayor Ameéricas, mientras que solo 13% de dichas
prevalencia de enfermedades cronico- muertes prematuras estan en el 20% mas rico
degenerativas sobre las infecto-contagiosasde la poblacion. En el caso argentino, si bien
(que predominaron hasta mediados del siglose atraviesa un proceso de transicidon
XX), tendencia que se estima ird consolidan- epidemioldgica en el que van perdiendo peso
dose (WHO, 1998). Esta apreciacion debe serlas enfermedades transmisibles mientras se
analizada a la luz de los valores presentes enincrementan las no transmisibles, las
regiones subdesarrolladas y emergentes. Pargaracteristicas de la transicion indican que
el caso, la tendencia hacia un aumento de lagpersisten todavia, y hasta resurgen,
enfermedades crénicas también se registra erenfermedades tipicas de las economias
Ameérica Latina cuyos paises -heterogénea-subdesarrolladas y de poblaciones jovenes
mente- aun exhiben patrones sanitarios de(como la tuberculosis, el chagas, dengue,
mediados del siglo pasado junto a las fiebre amarilla). Dada la desigualdad y multi-
tendencias del mundo desarrollado. Consul- culturalismo existente las caracteristicas
tado el Informe sobre la Situacion de la Salud epidemiolégicas del pais stin.por un lado
en lasAmeéricas y sus Indicadores Basicos similares a paises desailados y por otp
2009 (OPS, 2009) se afirma que las enferme-lado a paises en desatlo, y en el ppmedio
dades cronicas no transmisibles (en especialnacional siempe termina teniendo un
las enfermedades cardiovasculares) alcanzarpatron intermedio...”(Gonzalez Garcia y
proporciones epidémicas y contribuyen Tobar 2003: 99).
sustancialmente a la mortalidad generalyala En otro orden, y dadas las evidencias
carga de enfermedad en laregion. Lo que an-respecto de esta mayor presencia de
tes afectaba a la poblacion de edad avanzadagnfermedades cronico-degenerativas y
ahora impacta en los grupos mas jovenes,terminales, se avanzaria en un cambio de
pobres y en paises de bajo ingreso. Nuestroperspectiva en torno del cuidado en el final
paises entonces enfrentan el doble desafio dale la vida. El término “cuidado en el final de
disponer de recursos tanto para estasla vida” (end-of-life cae) se origin6é en
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Ameérica del Norte y actualmente es muy dieron las condiciones para que la
usado en el Reino Unido y en otros paises.epidemiologia social, con sus criticas a la
Sin embargo, tiene una naturaleza ambigua queepidemiologia clasica, asi como la llamada
estructura la manera en que los servicios sonepidemiologia populaconstituyan esfuerzos
brindados (Frogatty Payne, 2006). En el casodentro del saber biomédico por abandonar el
de personas con enfermedades terminalesgncorsetamiento de la tradicion ilustrada
diversos estudios (Thorpe, 1993; Frogatt y pensando a la enfermedad como algo
Payne, 2006) coinciden en indicar que, tanto netamente biolégico y al paciente como
ellas como sus familiares cercanos de algunacuerpo enfermo; la lucha contra el
manera prefieren la permanencia en el hogarreduccionismo implicado se ha canalizado a
para el cuidado en el final de la vida antes quetraveés de la recuperacion de otras tradiciones
la opcion de la institucionalizacion. Si bien culturales en el ambito de la medicina
suelen ocurrir episodios de crisis que igualmente histéricas y validas, como
requieren la hospitalizaciéon de estos enfatizando el caracter sociocultural de la
pacientes, estos pasan la mayor parte delenfermedad, Unico camino para desarrollar
tiempo de sus ultimos afios de vida en susexplicaciones dentro de un enfoque
hogaresAnte este escenario, ¢,cOmo se preparamulticausal de la enfermedad (Fajreldin
el sistema sanitario de nuestros paises? El tipaChuaqui, 2006). Se llama la atencion sobre
de respuestas que van surgiendo varian deaspectos ignorados en los procesos
acuerdo a la naturaleza y al financiamiento de terapéuticos como son la sexualidad de los
los sistemas de salud. pacientes cronicos o los aspectos que
Por ello, e independientemente de la determinan la posibilidad de rehabilitacion
reaccion del sistema de salud en general, y depsicosocial luego de terapias muchas veces
la organizacién hospitalaria en particular (en traumaticas, el estrés y el sindroméhen
cuanto los cambios pueden ser explicados porout” en aquellos que trabajan con estos
la tendencia mundial y cuanto pesa la pacientes o en unidades de terapia intensiva,
genealogia del campo socio-sanitario en cadala importancia de las creencias en torno de la
pais), lo cierto es que un mayor numero de cura de los pacientes, etc.
personas que viven en sus hogares requeriran En otro orden, también nos encontramos
asistencia y cuidado, en mayor o menor grado,con una interpretacion del problema en
de acuerdo a la medida en que vaya siendotérminos econdémicos, por cuanto la
afectada su autonomia y las posibilidades quemodificacion en el perfil de la demanda obliga
tengan de desenvolverse en la cotidianeidad.a repensar la oferta de servicios. Bajo esta
Aqui es de destacar las relaciones con lalégica puede advertirse que cuanto mas
politica y sus influencias, la religion y la privatizado se encuentre el sistema de salud,
justicia. es probable encontrar una economia de la
Asimismo, con la transformacion del perfil salud en la que predominen criterios de
epidemioldgico de las poblaciones hacia eficiencia por sobre la eficacia o los
enfermedades degenerativas y cronicas, comgarametros morale&simismo, en la medida
también aquellas relacionadas con el deterioroque predomine el modelo hospitalario y de
del medioambiente ecoldgico y social, se internacion sostenido la mas de las veces por
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intereses corporativos, no solo se aludira asobre las mujeres, y centralmente de una
un problema de costos sino ademas al sistemaatencion no solo dirigida a la dimension fisica
de fuerzas que sostienen a los grupos quede los pacientes, sino también a la emocional,
actuan corporativamente. Diversos materiales social y espiritual. En definitiva, se trata de
han considerado que la estrategia paliativaun cuestionamiento a las relaciones profesio-
disminuye costos farmaceuticos y de re- nales dominadas por el caracter impersonal
hospitalizacion, justificando la adopcion de que privilegia una racionalidad instrumental y
servicios de cuidados domiciliarios, los técnica, para posibilitar otras formas de
resultados farmacoldgicos en la relacién sociabilidad.
costos/control del dolpda inclusién de Por su parte, los estudios sobre el bienestar
cuidadores “informales”, el redisefo de la social como resultado de las transacciones
atencion primaria, el impacto sobre programas entre Estado-familias-mercado, han permitido
de salud familigretc. revisar las bases actuales de la solidaridad y
Otro conjunto de proposiciones en torno la responsabilidades por el cuidado. Sobre la
de los cuidados paliativos provienen del inte- base de aquella ecuaciéon del bienegtar
rior de la misma practica médica, y se nutren preocupacion parece concentrarse en los
de las criticas a la formacién, al ejercicio “cuidadores” desde una economia del
profesional y al funcionamiento del servicio bienestaral dar cuenta de unos recursos in-
hospitalario. Enriquecen las dimensiones de tangibles, tan determinantes como los de
analisis los debates en torno de la relacioncaracter tangible a la hora de evaluar los
meédico-paciente, del trauma hospitalario y el resultados de un servicio social. En esta
encarnizamiento terapéutico, de la salud comoperspectiva adquieren relevancia los costos
logro tecnoldgico pero al mismo tiempo la sociales y las particularidades del “valor
reflexion ética acerca de los limites de la bienestar’: este puede obtenerse en su
ciencia, asi como la revalorizacion de los maximo nivel posible en simultaneo con la
principios del hospice, y de la medicina prestacion del servicio, o puede mejorar o
cuidadora a instancias de la curadora. Losempeorar con el tiempo, evidenciando entre
aportes relevados dan cuenta de la importanciaotros, el factor del diferimiento. En el
de considerar los derechos de los pacientesconjunto de las politicas sociales, son las
valores como la esperanza, la compasion, y lapoliticas familiares las que mas se han hecho
amistad como factores en la recuperacion deeco de estas cuestiones, nutriéndose ademas
la salud, el conjunto de cuestiones éticas de los avances en materia de desigualdad de
involucradas en las decisiones sobre la vida ygénero como generacional, convirtiéndose en
la muerte que se toman en el transcurso deun area de punta en la materia.
los tratamientos, de la necesidad de Finalmente, las tareas de cuidado presentan
capacitarse en técnicas como la visita en comun el hecho que han sido historica-
domiciliaria, de prepararse técnica y mente provistas por miembros de la familia,
emocionalmente para atender por ejemplo, lo cual también interroga sobre otro aspecto
nifios con cancer avanzado sin posibilidad dedel cambio social: las actuales formas de
cura, las definiciones acerca del trabajo de convivencia y aganizacion familiatAsi por
voluntarios, de la carga familiar en especial ejemplo, la ausencia de hijos, sea porque no
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se han concebido, sea por separaciones ypaciente donde los limites de la biomedicina
nuevas uniones, 0 sea por migraciones, se han hecho patentes en las vivencias de los
movilidad laboral o simple distanciamiento, médicos con efectos en términos de crisis y
reducen las posibilidades de asuncién de rolescritica. Ello ha motivado el desarrollo desde
de asistencia y cuidadéqui se incluyen comités de bioética, tomas de posicion
reflexiones sobre la necesidad de desnaturaftespecto del encarnizamiento terapeutico y
lizar el envejecimiento con un cambio de practicas clinicas mas flexibles al abrir el
representaciones sociales sobre la muerte ytratamiento a los familiares y actores
el dolor, reconociendo un dolor fisico y otro comunitarios, al reconocer la existencia de
espiritual, en suma, un dolor simbdlico que distintas concepciones de enfermedad y por
encuentra gran cercania con las interpretacio-tanto, a la aceptacion aunque implicita de otras
nes religiosas acerca del sufrimiento. blusquedas.

Una lectura atenta de los materiales En el plano meso uno de los aportes mas
relevados nos permite sefialar que tanto larelevantes ha sido la consideracion del hos-
investigacion como el disefio de interven- pital como una “comunidad”y de las propias
ciones encuadradas en los cuidados paliativosrelaciones interpersonales como un factor que
pueden clasificarse en tres orientacionesincide en la reduccién del dolor
basicas: a) aquella que se concentra en lavasconcellos-Silva, Rivera y Siebeneichler
dimension “micro” focalizando en la practica (2007) sostienen por su parte que el hospital
clinica, sus agentes, el paciente y su familia; constituye una “comunidad linguistica”
b) hacia una dimension “meso” mas pivoteando sobre la comunicacion y los
preocupada por el nivel organizacional; y ¢) diversos lenguajes que actdan con capacidad
en torno de una dimensién “macro” en la que de alivio, y una critica al modelo nomoldgico,
se debaten transformaciones en el sistema dejue a partir de un dominante lenguaje técnico
salud en general. aumenta las distancias y distorsiona la

Durante los ultimos 30 afios se ha avanzadocomunicacion. Siguiendo la teoria de la accion
mucho respecto de los cuidados paliativos, comunicativa de Habermas, los autores
pudiendo asimismo reconocerse fases: unademuestran como los cuidados paliativos
primera en la que el foco de atencion estuvo ilustran el “modelo plenamente comunicativo”
en la dimension clinica, una segunda cuando(full communicative modgh diferencia del
el andlisis recae en el nivel de la organizacion instrumentalismo del “modelo hegemaonico”
de los servicios de cuidados, y unatercera fasey de la perspectiva del “dialogo estratégico”
aun no madurada, vinculada a la calidad del que sélo informa unilateralmente. El cuidado
cuidado al final de la vida como aspecto que hospitalario se integra a las cuidados
involucra los sistemas nacionales y regionalesinformales como en el hogatonde equipo
de salud, con estudios comparados de cortede salud, cuidadores y familiares actdan
econdmico contrastando costo y resultadosterapeuticamente. Supone un cambio en el
de la atencion extra-muros por oposicion a modelo hospitalario y el sistema de atencion
los costos farmaceuticos, de la asistencia in-mas proclive al reconocimiento de una
tra-muros y la re-hospitalizacion. pluralidad de opciones en los caminos

Ha sido en el plano de la relacion médico- terapeuticos que desarrollan los pacientes.
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En cuanto a la tercera fase -menos El movimiento hospice nos exige en primer
desarrollada- que vincula la calidad del cuidado lugar despojarnos de pretensiones cientifi-
al final de la vida como aspecto de la politica cistas por cuanto implica reconocer que en
socio-sanitaria, los resultados del paliativismo principio la muerte fue dominio absoluto de
han incidido en algunos paises mas la religion.Tal como explicalurner (1988)
desarrollados en la idea de politicas maslareligion ha sido y sigue siendo un elemento
articuladas donde lo socio-sanitario presentafundamental respecto de los problemas de
articulaciones de escala entre lo nacional, re-reproduccion y regulaciéon: basicamente
gional y local, y entre componentes de la muerte y sexualidad en torno del cuerpo indi-
asistencia como de agentes, como cuidadorewidual como del cuerpo social.
profesionales y cuidadores informales. Por su parte, el despegue moderno del
Incluso, la aceptacion del propio término pensamiento religioso no es tal como en ge-
“cuidados” ha implicado una resignificacion neral se afirmaAsi sostiene Gray (2007) que
de lo asistencial, de lo comunitario, y de una las teorias orientadas hacia el progreso -sean
solidaridad menos “impuesta”, mas las de cufio modernizante como marxista-
espontanea y voluntaria en el ejercicio del dar reflejan con sus matices el pensamiento
rasgos que acompafian sin dudas lacristiano occidental, particularmente cuando
descentralizacion del Estado y el empodera-asumen un discurso utopico. La propia idea
miento de la sociedad civil, en el pasaje de de secularizacion se nutre del sentido de la
una organizacion social pensada en términos“profecia” como Bauman (1996) prefiere
estado-céntricos hacia una visidn socio- enunciarsosteniendo un camino “de ida”, sin
céntrica. retorno, caracterizado por un avance de lo

primitivo a lo mas complejo, una sociedad mas

racionalizada, diferenciada y fragmentada tras
Tres claves analiticas el declinamiento de la cosmovision religiosa,
a. La muerte y una autonomizacién de los individuos del

control tanto del sentido religioso como de

Tematizar la muerte es ya una tarea dificil. sus institucionesTan dificil le resulta al
De Certau (2007) se referia a ella como “lo pensamiento moderno despojarse de sus
innombrable”, imposible sostener su creencias que hasta el debate sobre la
enunciacion, por lo que se la niega o secularizacion incorpora metaforas de la
enmascara; es “lo reprimido”, por ello vuelve muerte (Dutton, 2008Asimismo, y con una
a través de lenguajes considerados exoticosfundada argumentacion, Lowith (2007)
el del pasado, el del psicoandlisis, las analiza los fundamentos teoldgicos de la
religiones, las tradiciones, la astrologia, la perspectiva historica moderna, generalmente
hechiceria; todas regiones del oscurantismo,ignorados o negados por la racionalidad
subculturas minoritarias en las sociedades deloccidental.
progreso que entienden que el creer designa En este contexto, los materiales sobre
una relacion con los otros que nos precede ycuidados paliativos recuperan los aspectos
no deja de reproducirse, por cuanto creer esligados a la espiritualidad y las creencias,
mas que hablar cuando por ejemplo presentan reflexiones
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importantes en materia de encarnizaciéon patologias, ello imposibilitaba el tratamiento
terapeutica y bioéticaAsimismo, aportan y la recuperacién, convirtiendo a los
evidencia y sostén a los enfoques sobre “elhospitales en depdsitos de mujeres 0 en
derecho a los ultimos dias y a una muerte fabricas de croénicos.
digna”, es decjrsobre el derecho ala vida en En la actualidad, y quizas debido a esa
un sentido ampliado. misma historia, algunos autores como Bruera
et al. (2000) y Chan (2004) han observado que
tanto erAmérica Latina como en los paises
b. Los cuidados asiaticos los meédicos parecen mas
predispuestos a decidir y actuar segun criterios
Cuidado encuentra paradojicamente en benéficos y de justicia, comparados con
“cura” su expresion en latin, y es justamente aquellos del mundo anglosajéon. Por su
en este juego de palabras que se halla laformacion y practicas son mas proclives a la
tension que propicié la aparicion del visita domiciliaria, al contacto con sus
movimiento hospice. Entre los paliativistas pacientes en sus propios entornos afectivos.
la verdadera cura del ser humano esta en el La nocion de cuidado comprende tanto el
cuidado de la persona, y su umbral el cuidado material como el cuidado inmaterial
mantenerlo con vida inteligente. Sin embargo, e implica un vinculo afectivo, emotivo, senti-
la propia historia de la medicina y su mental. Supone una relacion entre el que
imposicion disciplinaria colocé en tela de brinda el cuidado y el que los recibe,
juicio a aquellos que se resistian a la medicinaconsolidando un esquema de obligaciones
moderna. En el caso de Aagentina, este  mutuas basado en la reciprocidabno ser
proceso de medicalizacion se inicid0 a resultado de una obligacion juridica o contrac-
comienzos del siglo XX sentando las bases tual se basa en lo relacional por lo que en gene-
para una posterior politizacion de la ral no se trata de tareas estipuladas ni
enfermedatl La funcion asilar del hospital remuneradas. En ese sentido, el cuidado es el
se mantuvo en las practicas de sus agentes, yesultado de muchos actos pequefios y sutiles,
si bien se procuraba brindar un servicio seginconscientes o inconscientes, sin que ello
cuadros y patologias de acuerdo a los avancesmplique que sean naturales o sin esfuerzo
cientificos de la época, la religiosidad se (Aguirre, 2007). En las tareas de cuidado se
seguia manifestando de diversas formas. Envuelcan sentimientos, acciones, conocimien-
las primeras décadas del siglo XX se produceto y tiempo.
un giro hacia una mayor racionalizaciondela Si nos enfocamos en los cuidados
gestion y una profesionalizacion que permitio paliativos, estos suponen unos “cuidados
la especializacion y el alejamiento progresivo totales” como respuesta a la nocion de “dolor
del perfil benéfico, aunque por cierto so6lo en total”, es deciratendiendo aspectos fisicos,
los principales centros urbanos del pais comoemocionales, sociales y espirituales;
BuenosAires. De todos modos por entonces asimismo se entiende que cada muerte expresa
era habitual oir voces criticas sefialando quela vida que le precede, aquella vida que se vera
de continuar el hacinamiento, la promiscuidad reflejada en el modo de morir del paciente.
y la mezcla de pacientes con muy distintas  Por su parte, la distribucion de las tareas
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de cuidado estan signadas por dos tiempo que a nivel micro dentro de la familia
desigualdades centrales: la desigualdad deentre sus miembros, en particular entre
géneroy la desigualdad social. Como sostienehombres y mujeres, y entre generaciones. En
Garcia-Calvente et al (2004) cuidar se escribe, la region, si bien hay consenso en la necesidad
ahora como antes, en femenino. Las mujeresque el disefio de las politicas y programas
no sélo asumen de forma mayoritaria el papel incorpore la democratizacion de los roles de
de cuidadoras principales, también son géneroy la distribucién equitativa de derechos
mujeres las que ayudan a otras mujeres en el responsabilidades en el ambito famjlgm
cuidado. La desigual distribucion de las cargas muchos los cambios a realizar en este sentido.
de cuidado entre hombres y mujeres genera Claro que las visiones sobre los cuidados
una clara inequidad de géneksimismo, las  pueden ser muy estrechassi, algunos
mujeres de menor nivel educativo, sin empleo reducen la cuestion a un calculo econémico
y de condicion social subalterna configuran en la medida que se valora por cuanto
el gran colectivo de cuidadoras; por lo tanto, disminuyen costos farmaceuticos, los costos
la desigualdad social constituye un segundode re-hospitalizacion comparados con los
eje de inequidad presente en el cuidado in-cuidados domiciliariosAspecto que por
formal. Ademas, el costo que asumen las cierto no debe desmerecerse, sin embargo es
mujeres por el hecho de cuidar es elevado enla espiritualidad el aspecto mas importante del
términos de salud, calidad de vida, oportunida- sufrimiento y del alivio de la pena, y es este
des de empleo, desarrollo profesional, precisamente el punto de interseccién con
impacto econdmico, relaciones sociales y otras disciplinas, culturas y creencias.
disponibilidad del propio tiempo. Las Por su parte, mientras los recursos
caracteristicas de las cuidadoras y el contextoespirituales son ampliamente desarrollados en
en el que desarrollan los cuidados influyen entodas las religiones, son débilmente
el nivel de sobrecarga y como ésta se percibepotenciados en la intervencion médico-
Como expresan Huenchuan y Guzman cientifica, practica que en su bdsqueda por
(2007) son tres los actores que intervienen “humanizarse” debe hacer esfuerzos por
en la oferta de cuidados que se brindan a lasampliar su inventario de recursos en la
personas dependientes: la familia, el Estadoatencion. Ello puede explicar el papel asumido
y la comunidad. La familia siempre ha por congregacionesy grupos religiosos en la
brindado cuidados a sus miembros y -como gestion de servicios de cuidados.
sefialamos- han sido las mujeres por
excelencia quienes asumieron esta tarea.
Desde diversas investigaciones se coincide enc. La experiencia de enfermedad
gue“la distribucién de la esponsabilidad
de cuidar ente hombes y mujegs y eng El movimiento hospice ha permitido
familia y estado constituye un debate cru- introducir la necesidad de una aproximacion
cial de la salud publica”(Garcia-Calvente  hermeneltica a la experiencia de enfermedad.
et al., 2004: 132); la cuestion se plantea a Desde ese marco se crean las condiciones
nivel macro en la distribucion entre el Estado, necesarias para reconocer validez a las
la familia, el mercado y la sociedad civil, al expresiones verbales y no verbales de los



38 CLAUDIA S. KRMPOTIC

pacientes y en ese contexto someter lasdesplazamiento casi absoluto de la
decisiones técnicas al juicio ético; se procura religiosidad y su reemplazo por el Estado y
encaminar acciones terapeuticas que incluyansus instituciones. Puede ser en cambio que
efectivamente los acuerdos con los pacientesasistimos a una revitalizacion de creencias en
y sus familiares, en sus propios términos e lo sobrenatural, que nos dan alivio frente al
interpretaciones. dolor.

En un sentido mas general, los cuidados En el caso de la Iglesia catdlica no ha
paliativos emergen como aspecto problema-olvidado el tema de la angustia del
tico de cambios sociales y culturales, que sufrimiento; asi lo expuso en la Carta
podemos sintetizar en el concepto de estilo Apostolica sobre el sentido cristiano del
de vida.El modo de organizar el quehacer sufrimiento human&alvifici Dolorisde Juan
cotidiano, de alimentarse, de amracrearse, Pablo 1l (1984) al definir la enfermedad en
de vivir como de enfermadte buscar el placer términos de sufrimiento, concepto mas
como de manejar el do|ai bien son aspectos amplio que la enfermedad, mas complejo y
gue han sido medicalizados no dejan de enraizado en la humanidad mismai se
interpelar a la cultura y a los sistemas de sefiala quéla medicina, en cuanto ciencia
creenciasAl respecto entendemos a las vy, a la vez, a@e de curar descubra en el
culturas comd'esquemas histéricamente vasto tereno del sufrimiento del honmeel
transmitidos de significacionegpresenta-  sector mas conocido, el identificado con
das en simbolos, un sistema de concepcionegnayor pecision y elativamente mas
heredadas y exmsadas en formas compensado por los métodos del
simbolicas por medio de las cuales los ‘reaccionat (es decirde la terapéutica)...
hombes comunican, perpetdan y EIl hombe sufe de diversos modos, no
desarollan su conocimiento y sus actitudes siempe considerados por la medicina, ni
frente a la vida” (Geertz, 1987: 88). siquiera en sus mas avanzadas ramifica-
Asimismo, las creencias constituyen formas ciones”(Juan Pablo Il, 1984: 9). La distincion
de solidaridad, medios de comunicacion en- entre sufrimiento y dolor fisico y moral tiene
tre unidades sociales, en tanto significados fundamento en la doble dimension del ser
compartidos en una estructura de lazos humano; dolor del cuerpo y dolor del alma:
sociales, relaciones sociales y experienciaséste ultimo, menos identificado y menos
de podery autoridad. alcanzable por la terapéutica.

No s6lo cambia la forma de mosmo toda Lo notable de los cuidados paliativos es
la gama de relaciones y acciones gue que han puesto en evidencia los problemas
conforman la vida cotidiana. En ese sentido del discurso cientifico en torno de la
la religiosidad parece ser una clave de la enfermedad. Esta nueva corriente de
experiencia de enfermar; no obstante no haypensamiento en torno de la muerte ha generado
evidencia para afirmar un resurgimiento de las nuevo conocimiento cientifico y tecno-
religiones (como no la hubo para decretar suburocratico que no responde Unicamente a
desaparicion); puede en cambio reconocersecuestiones de indole filosoficas alrededor de
gue ha sido insuficiente el sentido de la humanidad sino obedece también arazones
secularizacion que incorporamos como sociales, politicas y econ6micas. Las
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preocupaciones acerca de la “buena muerte”del problema de la “justicia” que enfatiza
combinan aspectos biomédicos, sociales y principios abstractos y reglas universales, lo
morales. hace en torno del “cuidado” y se concentra
¢, Se trata acaso de un giro copernicano almas en los sentimientos y las relaciones
interior del saber médico que pone fin a la personales. Ellas se sumaron a las moviliza-
medicalizacion desarrollada desde mediadosciones que desde los 80’ desarrollaron
del siglo XIX en Sudamérica? Por entonces minorias por los derechos civiles, en
ese cuerpo profesional luchaba por imponer particular en los paises mas desarrollados, en
la medicina curativa, progresista, racional y torno de los que luego se denominaron
positiva frente a la medicina cuidadora, derechos de tercera generacion, y tras haber
asistencial, humanista y con el pesimismo del digerido el impacto que el SIDA, entre otros
devenir en muerte, como parte de la naturalezamales, significo.
de las cosas. Los mecanismos de clasifica- Luego las criticas y redefiniciones fueron
cion, recuento, estandarizacion y busqueda deaceptadas por la medicina, pero ¢,a qué precio?
regularidades desplegaron una vision sobre lasSi bien no todos los autores lo reconocen, lo
categorias de pacientes construyendo uncierto es que -tal como lo expone Cobo
sistema sanitario acorde que alcanzo Medina (2001: 129)- las bases fundacionales
universalidad en términos de enfermedades yde la paliacion tuvieron un claro aliento
acceso al diagnadstico y tratamiento medica- religioso, puesto quéhay sin duda, un
mentoso, mas sobre la permanencia detalante especial, de humanismo vy
categorizaciones y exclusiongshora los espiritualidad sin el cual no se concibe el
cuidados paliativos nos confrontan con nuevastrabajo de los paliativistas” El término
blusquedas en el tratamiento de la enfermedadhospice que en el idioma castellano poco
Es mas que un campo semantico, muy lejosfavorece pues evoca laimagen denigrante del
de ser homogéneo, pues incluye posicionesasilo, expone su herencia y tradiciones. Sin
de actores e instituciones y su entramado deembargo, su incorporacion a la practica
relaciones e intereses. Se origind en la accibonmédica fue “procesada” a través de una
de algunosoutsiders” del sistema como el apelacion si se quiere arcaica: debio
caso de Saunders (1990), promotaraer convertirse en “laica”. El mismo Cobo Medina
de la concepcion moderna de la paliacion, (2001: 129) describe quda clinica
quien siguio las préacticas de la obrddeesa  paliativa es hoy una opcion cientifica de la
de Calcuta; o el de la psicéloga Gilligan medicina, ...donde prima una medicina muy
(1982), quien desarrollé una ética del cuidado flexible y personalizada... emsumen, es
desde una perspectiva feminista, afirmandoseun humanismo técnico, en plena pujanza,
en una moralidad (basada en la experienciague conseguira superar rapidamente la
moral de las mujeres distinta del razonamiento escasa consideracion en que le han tenido
masculino)“que debe sostenerse no en los profesionales de la medicina curativa”
reglas, obligaciones o el interés personal Concepto de laicidad que también se presenta
sino en compasion, cooperacion y atencion en el campo de la bioética como se expone
al contexto”(citado en Luna y Salles, 1995: en la presentacién de un nuevo téxtuyos
24); una ética que en lugar de girar en torno contenidos se definen desde una perspectiva
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laica, racional, multidisciplinaria y pluralista. hospitalario.

Ahora, ¢ qué significa hoy laicidad, cuando ~ Asimismo, los cuidados paliativos
las teorias sobre la secularizacion estan siendantrodujeron innovaciones en tres planos: a)
revisadas y para algunos consideradasen la dimension “micro” focalizando en la
“muertas™? En todo caso, los cuidados practica clinica, sus agentes, el paciente y su
paliativos son expresion de un movimiento de familia; b) en la dimensién “meso” que
humanizacion de la medicina (aunque sin caracteriza al nivel organizacional; y c) en
transformaciones profundas) en el que setorno de una dimension “macro” en la que se
retoman algunos problemas y temas ya debaten transformaciones en el sistema de
sefalados desde la decada del 30’ del siglosalud en general y sus politicas.

XX y descuidados durante un siglo de A diferencia de lo que ocurre en paises
ciudadania condicionada, normalizacion y altamente desarrollados, la tematica aparece
homogeinizacion. aun de manera marginal en el conjunto de

Desde 1987 -cuando los cuidados preocupaciones atinentes al disefio y
paliativos se reconocen como especialidad enevaluacion de programas socio-sanitarios. La
el Reino Unido- diversos han sido los redefinicion del campo de los cuidados
esfuerzos por afianzarse en el terreno clinicofamiliares y comunitarios aparece en los
y cientifico. Sus contribuciones han puesto estudios contextualizados en el nivel de
de relieve las tensiones entre las cienciasatencion primaria de la salud y en consonancia
humanas y la técnica moderna, el papel de lacon la descentralizacion de servicios, aunque
ética en la investigacion cientifica y la desde experiencias micro y sin planteos que
objecion de conciencia en la medicina, la alcancen una definicibn mas global de
relacion entre practica médica y la industria politicas.
farmacéutica, la inmigracion, el mestizajey  Sin dudas, la nocion de “equipo de salud”
los derechos humanos. se enriquece notoriamente desde los cuidados

paliativos. La medicina se enfrenta a si misma,

en el sentido de cuestionar la propia
A modo de cierre formacion y practica; al menos en su

desarrollo en la dltima mitad del siglo XX en

Para explicar el proceso de refocalizacion lo que respecta a la relacion médico-paciente
del cuidar hemos sefalado razones de diversay a los limites éticos de la intervencion
indole: los cambios socio-demogréficos, los profesional.
debates desde la economia de la salud, los En otro orden, el reconocimiento de las
estudios sobre el bienestar social como creencias y la religiosidad en circunstancias
resultado de las transacciones entre Estadocomo la enfermedad se ha planteado en
familias-mercado, las actuales formas de términos de “espiritualidad” como aspecto a
convivencia y aganizacion familiarlas ser recuperado en la nocion de ser humano; a
reflexiones en torno del cuidado al final de la partir de alli se puede interpretar la crisis de
vida, las revisiones de la epidemiologia confianza en el sistema biomédico. Entre los
clasica, la autocritica a la propia practica médicos, la autocritica es limitada a la
médica y al funcionamiento del sistema intervencion en determinadas enfermedades,
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por lo que cambios asociados a la relacion
meédico-paciente solo se circunscriben a esas
circunstancias. Otras disciplinas en cambio
parecen responder con mayor flexibilidad a
los nuevos planteos reconociendo la situacion
de “enfrentamiento religioso” entre argu-
mentos y creencias a la hora de justificar los
acontecimientos adversos que sufren los
pacientes.

Por ultimo, es claro que el interrogarnos
acerca de las relaciones entre practica médica
y sistemas de creencias, conduce en el fondo
a preguntamos -en términos mas generales-
por los vinculos entre modernidad, religiones
y culturasAl respecto, los cuidados paliativos
constituyen una via significativa para
analizarlos a partir de sus notas fundamentales:
una recuperacion de las emociones y la
espiritualidad, el reconocimiento de otras
visiones acerca de la salud y de las interven-
ciones sobre la enfermedad y un contexto que
podriamos identificar como de producciones
religiosas de la modernidad.

Notas

1. Puede ampliarse esta perspectiva de la
innovacion cientifica en Dogan, M. y R.
Pahre. 1993Las nuevas ciencias so-
ciales. La maginalidad ceadora
México: Grijalbo.

2. Por medicalizacion estoy comprendien-
do laincorporacion del saber biomédico
gue redefine la enfermedad, sus causas,
los sintomas y la terapéutica. Implica
una re-elaboracion ideolégica del cuer-
PO Y sus signos y simbolos. Cuando este
proceso es asumido como iniciativa del
Estado a patrtir de las recomendaciones

de los grupos de profesiones, incluye
una politizacion de la enfermedad, que
a) selecciona problematicas y dolencias
a partir de una valoracion de su caracter
publico, es decjrde las consecuencias
o efectos para la comunidad; b) valora
el alcance de su peligrosidad en orden
al bien coman; y c) determina en fun-
cion de los recursos disponibles y las
prioridades politicas las acciones tera-
péuticas mas convenientes. El concep-
to de medicalizacion también ha sido uti-
lizado para entender la forma en que la
medicina contribuye a la construccion
de categorias que escapan a su estricto
objeto de estudio. Es ilustrativo el pro-
ceso contenido, por ejemplo, en la de-
finicion de “infancia delincuente” asi
como la puesta a punto de terapias indi-
viduales y sociales que aportaban solu-
ciones “cientificas”al problema de la
delincuencia como a otros problemas
sociales. En este sentido algunos sos-
tienen -en funcién de los requerimien-
tos del “sistema-mundo capitalista’ la
relacion entre biomedicina e imperia-
lismo. El saber biomédico permitio jus-
tificar la intervencion de los Estados co-
loniales primero y luego modernos en
el marco del nuevo orden de domina-
cion. En este sentido, no sélo busco
desplazar la cosmovision religiosa sino
todos los resabios de las tradiciones
culturales nativas, transformadas en las
sucesivas situaciones de contattmlo
grupo percibido como amenazador fue
asociado a alguna causal de la degrada-
cion, la enfermedad y el contagio, es
decir, a la construccién social del peli-
gro y el riesgo.
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3. Se trata del texto d&suncion Alvarez
del Rio y Paulina Rivereber
(Coord.) ElI Desafio de la Bioética
Textos de BioéticA/olumen Il. Buenos
Aires: FCE, 2009.

4. Lahistoria mundana, seculan la pers-
pectiva de la filosofia de la historia, sélo
ha reemplazado la voluntad de Dios por
la voluntad del hombre y sus previsio-
nes racionales. De ello se deriva una
ciencia que depende de la interpretacion
teologica de la historia, es de@n ar

gumentos basados en la idea de salva-Dutton, E.

cion.
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Resumen

El articulo presenta avances alcanzados
durante una breve estadia de investigacion
postdoctoral que la autora realizé en 2009,
con el objetivo de conocer las condiciones
en que emerge el movimiento “hospice” tanto
en laArgentina como en el Brasil, y valorar
en gué medida ello ha permitido la innovacion
en el tratamiento de la enfermedad. Partimos
de considerar que “cuidados paliativos” es un
concepto polisémico, que resulta de un
proceso de “refocalizacion” del cuida
través del cual se resignifican las
contribuciones de médicos, filosofos,
tedlogos, psicoterapeutas, enfermeros,
trabajadores sociales, cuidadores, pastores,
militantes religiosos y sociales, etc., tanto en
aspectos tedricos como practicos, y en sus
vinculos complejos con la religion, la moral
y la cultura.



