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Resumen

Titulo: SITUACION DE FINAL DE VIDA EN EL COTIDIANO: “Estrategias Profesionales De
Cuidados Paliativos En El Ambito Domiciliario”

Autores: Alan Daniel Miranda (Alants933@gmail.com) y Gerson Candil (gercandil@gmail.com)

Fecha de presentacion: 28/03/2019

El presente trabajo tiene por objetivo analizar las estrategias de atencion del equipo
interdisciplinario en proceso de cuidados paliativos en el ambito domiciliario y su relacion
con la vida cotidiana de las personas que se encuentran en situacién de final de vida y su red
vincular. El Trabajo Social forma parte importante de las intervenciones en cuidados
paliativos, entendiendo que tanto la formacion de dicha carrera, al igual que esta area de
insercion, abogan en pos de los Derechos Humanos, y por ende también procuran la mejora
en la calidad de vida de las personas. En este sentido, la pertinencia del Trabajo Social pasa
por lo fundamental que se vuelve comprender la trayectoria de las unidades de tratamiento,
donde se suelen ver rupturas de lazos sociales, al igual fragmentaciones en los procesos de
final de vida, entre otras cosas, donde se recurre a una estrategia primordial: el trabajo
interdisciplinario para un abordaje multidimensional centrado en las potencialidades y
necesidades de las unidades de tratamiento. Para abordar la presente investigacion, se trabajé
con fuentes primarias provenientes de siete entrevistas a diversxs profesionales del Instituto
Pallium Latinoamérica, especificamente en el programa de cuidados paliativos
domiciliarios desarrollada por la organizacion (Médicos/as, psic6logas/os, psiquiatras,
terapistas ocupacionales, enfermeros/as y trabajadoras/es sociales). Para generar una
introduccién al tema, se realiza un breve desarrollo de la concepcion de la muerte y su
historizacion, para luego, desde los aportes de las entrevistas desplegar la importancia de
comprender a la familia, en sus diversas formas, como parte de una red vincular. De lo cual
se desprenden las estrategias que el equipo construye desde una modalidad de atencién
interdisciplinaria que tiene como foco una perspectiva integral de salud, en la que la

comunicacion se trabaja como un eje fundamental del cuidado.

Palabras claves: Cuidados paliativos, cotidiano, red vincular, fin de vida
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Introduccion

“La noche viva se disipa con la claridad de la muerte
(...)” (Michel Foucault)

El presente trabajo constituye el informe final del Trabajo de Investigacion Final (TIF) de la

carrera de Trabajo Social de la Facultad de Ciencias Sociales de la UBA.

El acercamiento a la institucion elegida, se debe al interés particular de los autores de dicha
investigacion en su modalidad de trabajo y trayectoria, la cual fue conocida a partir de

lecturas previas, visitas y charlas con algunxs de sus profesionales.

De esta forma, el Instituto Pallium Latinoamérica es el espacio donde se llevd a cabo esta
investigacion, hablamos entonces de una organizacion sin fines de lucro que surge en el afio
1993, por medio de un amplio equipo interdisciplinar de profesionales de la salud que se han
formado especificamente en la tematica, Ilevan a cabo cuidados paliativos con criterios de

alta calidad.

Es posible resaltar que dicha institucion cuenta con tres ejes fundamentales, que son, la tarea
de docencia, la investigacion clinica en Medicina paliativa, y el programa de seguimiento en
cuidados paliativos domiciliarios. Por medio de estas tres areas de trabajo busca, generar
conocimiento y colocar a disposicién -de quien esté interesado- documentacién e informacion

sobre la temética.

Esta institucion tiene como mision, promover la calidad de vida desde la prevencion del
sufrimiento, asegurando los Derechos tanto de las personas como de sus familias a lo largo
del proceso de enfermedad y/o situaciones que amenazan la vida. En su vision, Pallium busca
constituirse como una organizacion no gubernamental (ONG) tratando de promover y
potenciar la consolidacion de los cuidados paliativos como respuesta al sistema de salud

publico y privado®.

Y Informacion disponible en, http://www.pallium.org.ar/index.php?id=7



Teniendo en cuenta lo mencionado anteriormente, se plante0 la siguiente pregunta problema,
de la que parte esta investigacion ¢Como las representaciones sobre el cuidado (o las
formas de entender el cuidado paliativo) por parte del equipo interdisciplinario del
Instituto Pallium Latinoamérica, orientan la construccion de las estrategias de atencion
con las unidades de tratamiento que se encuentran en proceso de cuidados paliativos en

la internacion domiciliaria?

Es importante aclarar que partimos de entender los cuidados paliativos como, el cuidado
activo y total de pacientes con enfermedades que limitan la vida, el cual incluye a sus
familiares, a partir de un equipo multiprofesional, en situaciones en las que la enfermedad no
responde a terapéuticas curativas o permitan que se prolongue la vida. Tal como dice D
urbano (2016) “(...) los cuidados paliativos se extienden més alla del alivio de los sintomas
fisicos: buscan integrar las diferentes dimensiones del cuidado: fisica, psicologica, social y
espiritual, de tal modo de facilitar al paciente no sélo morir en paz sino vivir tan activamente

como sea posible hasta el momento final (...)” (D" urbano. 2016: pp. 13).

Sin embargo, dado que no existe una politica de cuidado en situacién de enfermedad crénica
y/o final de vida, se considera que en el &mbito nacional no existe un programa de asistencia
integral que suponga la atencion paliativa domiciliaria para personas en situacion de final de
vida. Las personas en ocasiones desean pasar los ultimos momentos de su vida en su
domicilio, pero sin los recursos y al no existir el cuidado necesario, terminan internados en el
Hospital o en el mejor de los casos derivados a algin Hospice?. Al no poder morir en casa,
por cualquiera de las variables que uno pueda poner en juego, sumado a que no hay politica
que contenga a la persona con enfermedad grave, si la persona quisiera morir en casa,
tampoco hay politica que contemple el cuidado familiar. Desde las Politicas Publicas no hay
una linea de cuidado proveniente del Estado, o si se quisiera, podria decirse que el Estado
actua por omision al elegir no actuar sobre esta instancia de la vida. En este sentido, se

plantea como objetivo general de la presente investigacion: Conocer la organizacion del

cuidado en el ambito domiciliario de la unidad de tratamiento en el proceso de

salud/enfermedad/muerte, en relacion con las estrategias de atencion en domicilio

2 Los Hospice son instituciones no estatales, gratuitas, que acompafian a las personas que tienen
enfermedades terminales. A través del método de Cuidados Paliativos, el Movimiento Hospice ofrece
un tratamiento especial por medio de un equipo de voluntarios y profesionales que ayuda a integrar la
multiplicidad de dimensiones de la persona, en especial la espiritual.



desarrolladas por el equipo interdisciplinario del instituto Pallium Latinoamérica en el

afo 2018, vistas desde las representaciones de cuidado que subyacen en el equipo de

salud.

Para ello, se analizan los resultados de las entrevistas, frente a determinadas nociones y
conceptos, tales como la organizacion del cuidado y el cuidado en si mismo como eje
articulador de intervenciones plasmadas en un espacio que consideramos como ‘“no
institucional”/cotidiano. Es en este sentido que introduciremos definiciones tales como
cotidianidad/vida  cotidiana. Ademas, se partira de entender el proceso
salud/enfermedad/muerte desde una perspectiva integral y frente a una nocion de cuidados en
situacion de final de vida, que involucre a las redes vinculares y la familia, es decir, lo que

llamamos “cuidados paliativos”.

Los hallazgos de esta investigacion se presentan en tres capitulos, que responden
progresivamente a la pregunta y objetivos de investigacion. El primero de los capitulos, se
titula “Final de vida: del Hogar al Hospital, del Hospital al hogar”, se aborda y describe un
primer acercamiento a la institucionalizacion de la experiencia del morir. Introducimos
algunos cambios al respecto de la conceptualizacion de la muerte a lo largo del siglo XX, este
capitulo hace mas de introductorio y refiere en un principio a una caracterizacién histérica del
fin de vida que consideramos es necesario entender para desarrollar las practicas paliativas de

la actualidad, nunca desentendiendo a los sujetos desde una perspectiva histérico social.

El segundo capitulo denominado, “cuidado”: una politica publica en logica familiarista,
introduce en un primer momento el proceso de final de vida en clave desde una perspectiva
de salud integral. Se conceptualiza a los cuidados paliativos como un proceso que introduce
no solo al sujeto sino también a la familia. Se realizan diversas definiciones de la nocién de
cuidado, vinculado a la historia de vida y trayectoria de cada sujeto. La importancia de este
capitulo radica en el anélisis de las definiciones de cuidado por parte del equipo, pensandolo
en términos de derecho y entendiendo que, en algun sentido, orienta las estrategias de
intervencion, ya que el cuidado aparece muchas veces vinculado a relaciones histéricas de

poder y conflicto.

Para finalizar el daltimo y tercer capitulo llamado “estrategias de atencion en los cuidados

paliativos domiciliarios” aborda cuatros nociones centrales: las estrategias de intervencion, la
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modalidad de atencidn, la familia y la vida cotidiana. La relevancia de este capitulo esta en el
analisis de las estrategias, pensando a la comunicacion como una de las herramientas

centrales a trabajar en el fin de vida y por lo tanto una dimension fundamental del cuidado.

De esta forma, la presente investigacion realiza un abordaje cualitativo, ya que intenta
conocer la interaccién entre las practicas de cuidados en el &mbito domiciliario de la unidad
de tratamiento (entendiendo a ésta como el conjunto conformado por el paciente y su red
vincular) y las estrategias de atencién del equipo de cuidados paliativos, las cuales son
creadas desde las representaciones de cuidado que subyacen en el mismo. Para lo cual esta
metodologia es idonea, ya que permite trabajar con la produccién de datos descriptivos que
retoman las palabras directamente de las personas. Sin embargo, aqui no se busca establecer
algo como “la realidad” sobre los cuidados paliativos, sino poner en juego algunas de las
particularidades y singularidades que se dan en dicho proceso, retomando la voz de Ixs
protagonistas como elemento fundamental para conocer aspectos del recorrido
salud/enfermedad/muerte, donde esta Gltima adn suele ser un tema que a la sociedad actual le

cuesta abordar.

Teniendo en cuenta que la flexibilidad de las investigaciones permite usar mas de un alcance,
se puede vislumbrar en algunas partes del trabajo un alcance exploratorio, dadas las
estrategias de investigacion que se aplicaron en el desarrollo de la misma, siendo estas un
acercamiento a lo referido a cuidados paliativos en domicilio, lo cual representa un
interesante campo de investigacion en el que adn hay mucho por conocer. Esto sera
complementado con aportes del alcance descriptivo el cual puede resultar atil para mostrar
con precision los angulos o dimensiones del fenébmeno, al igual que describir situaciones,
contextos, entre otros, donde se pueda detallar como son y cémo se manifiestan,
especificando las propiedades, las caracteristicas y procesos de los fendmenos que se sometan

al andlisis.

Dado nuestro interés en este tema, se plantea la presente investigacion con el animo de
obtener informacion que posibilite mas adelante llevar a cabo una investigacion mas
completa respecto de lo particular que es atravesar el proceso salud/enfermedad/muerte en el
domicilio de quien lo vivencia, investigar las potencialidades y/o dificultades que en esta
situacién y contexto se puedan plantear, de igual forma que identificar conceptos y/o

construir nuevas categorias analiticas que permitan abordar mejor la tematica. Esto no es otra

4



cosa gue abrir el camino a investigaciones futuras, o develar aspectos que motiven y generen
conocimientos respecto de la singularidad de la tematica. Ya que los estudios exploratorios
generalmente determinan tendencias, identifican areas, ambientes, contextos y situaciones de
estudio, relaciones potenciales entre fendmenos, es que se postula que la presente
investigacion sea mas flexible que si se eligiera un alcance descriptivo, correlacional o

explicativo.

Vale la pena aclarar que los autores de la presente optaron por trabajar la temética de
cuidados paliativos debido a motivaciones personales, dentro de las cuales, en primer lugar,
uno de los miembros de la presente, realizd parte de su préctica pre-profesional en el ambito
de paliativos en el Hospital Durand y con pacientes en tratamiento de enfermedades cronicas
en el Hospital Evita de Lanus. Agregado a esto, otro de los autores particip6 desde el ambito
mas practico en su experiencia laboral en un proceso de cuidados paliativos, obteniendo un

conocimiento de la cotidianidad vivida por Ixs sujetos involucrados en dicho momento.

Por otro lado, es importante destacar que la presente investigacion se encuentra escrita en
lenguaje inclusivo®. Se reemplaza la letra que le otorga el género a las palabras por una “x”.
Se considera que el lenguaje es una construccién social y esta en una constante construccion
y reformulacidn, e histéricamente se ha utilizado el género masculino como forma linglistica

que deja en un espacio subalterno a las mujeres y disidencias.

A lo largo de esta investigacion, se han atravesado algunos obstaculizadores. Uno de ellos,
posiblemente el principal; refiere a la imposibilidad de haber establecido una entrevista
directa con Ixs pacientes y red vincular. Esto responde cuestiones éticas de la temaética, la
institucién, la intervencidn profesional, y la adhesion de los autores al respetar y reconocer la

sensibilidad del tema.

A diferencia del disefio presentado en una instancia anterior, aqui solo se tomaran en cuenta
las entrevistas con Ixs profesionales. Es pertinente aclarar que no se hizo un uso de los

informes socio-familiares adquiridos a lo largo de la investigacion, y que, si bien se tuvo

3 Asamblea no binarie, (2018): “Lenguaje inclusivo: guia de uso”.
https://docs.google.com/document/d/1SriDuhSPz6S0bR-
43PggQdZgZSgTnI3Az2FQmIFBwao/edit?fbclid=IwAR36QgkQ20swCNm_3m3V2049RjYizc7bM
CWKIYJINQEVWDb2ZARusXthvvago



participacion en varios de los ateneos realizados por el equipo de salud, lo que sirvié como
trabajo de campo que se utilizo para realizar el analisis de la modalidad de atencién. Por lo
que el presente trabajo se enfoca exclusivamente en los contenidos aportados por las
entrevistas, esto se dio como resultado de la riqueza que contenian las mismas, llegando a un
nivel de saturacion de informacion, en el cual las otras técnicas o herramientas que se

consideraron no aportaban contenido novedoso.



Capitulo1 FINAL DE VIDA: Del Hogar al Hospital, del
Hospital al Hogar

“La muerte esta desde el minuto cero, se formo la vida y la muerte en ese mismo instante (...)"

(Extracto de entrevista a psicéloga).

El capitulo que aqui comienza tiene como objetivo describir e introducir brevemente el final
de vida como algo disruptivo, enmarcado en un proceso mas general donde el morir se
constituye en un espacio que denominaremos como ‘“cotidiano”. No es la intencion
desarrollar aqui un exhaustivo analisis sobre “la muerte”, pero si se considera necesario
introducir elementos que permitan entender el proceso de situacién de final de vida en un
ambito que se constituye como “no institucional”. Pero, por otro lado, también, se realiza un

primer acercamiento a la institucionalizacion de la experiencia del “morir”.

Se describiran algunos elementos del porque el morir a partir del Siglo XX, aparece bajo la
forma hegemonica institucionalizada del Hospital. En este sentido, se analizan los resultados
de las entrevistas, examinando las diferentes nociones de “muerte en domicilio”, “muerte en
hospital” y sus respectivas implicancias. Se realiza una critica desde los cuidados paliativos a
lo que a veces se denomina como medicalizacion de la muerte, se desarrollan algunas
concepciones de intervencion, que tienen que ver con la Illamada obstinacién terapéutica,
futilidad médica o encarnizamiento terapéutico. En base a las entrevistas, analizamos algunos

factores o condicionantes relacionando al lugar de la muerte.

Pensando la enfermedad como un elemento disruptivo y, por lo tanto, un quiebre en la
“normalidad” de la vida cotidiana de las personas, ponemos en tension la nocion de hogar
como el espacio ideal donde transitar los Gltimos dias de vida. Finalmente describimos
algunos datos relevantes e informacion existente del marco normativo de los cuidados

paliativos.

Muerte Hospitalaria: Algunas nociones

Tal como plantea Alonso (2012) a partir del Siglo XX, y de manera creciente luego de la

década del 50°, como resultado de cambios demograficos, epidemioldgicos y culturales?, al

4 El gran envejecimiento de la poblacion es un factor que marca cambios en el perfil epidemiolégico
con una mayor prevalencia de enfermedades crénico- degenerativas sobre las infecto-contagiosas (que
predominaron hasta mediados del siglo XX).



igual que importantes avances en la tecnologia y la profesion médica, la muerte y el morir
tienden a producirse bajo la esfera de la medicina. De la misma forma una de las
profesionales entrevistadas sefiala que para ella

“(...) los cuidados paliativos no traen nada nuevo, sino que lo que hacen es traer
algo que sucedia hace muchos afios, como que no habia tanta intervencion sobre
el proceso de morir, 0 sea, lo que hacemos, creo, es sacar cuestiones del baul de
la humanidad (...)” (PSI, Psicéloga, Octubre 2018)

Segun Alonso, estas transformaciones se reflejan, en la progresion del hospital como un
escenario donde la muerte aparece, como simplemente un lugar donde ocurre; en palabras del
autor “(...) una expresion paradigmdtica de estos cambios esta dada por la afirmacion
progresiva del hospital como lugar en que ocurre la muerte (...)” (2012:125)° . Este proceso
de medicalizacion, modifica la forma hegemonica en que el final de la vida es gestionado en
occidente, que tiene como caracteristica el “secuestro” de la esfera publica y su
institucionalizacion, y, por lo tanto, la privatizaciéon de la experiencia del morir y del duelo.
(Aries, 1992 y 2000; Elias, 1989; Illich, 1978).

Siguiendo a Luxardo (2010), quien retoma a Zimmermann y Rodin (1960) argumenta que en
1930 y 1950 se produce un desplazamiento del lugar de la muerte, que empieza a recaer en
instituciones hospitalarias. Lxs autores indican que antes las personas morian en sus hogares,
en el ambito familiar y esto se constituia como un evento publico y aceptado como parte de la
vida. Lo mismo es fundamentado por Tripodoro (2011) cuando afirma que la muerte era
tomada como lo que debiera ser, un hecho natural. Segln la autora, las cosas cambiaron; se
oculta la muerte y todas aquellas situaciones que nos la recuerde, existe el temor de hablar de
ella. De igual forma, ya anteriormente, Foucault en 1966 mencionaba que la muerte
permanecia, a espaldas del médico, como la gran amenaza sombria en la cual se invalidaban
sus saberes y sus habilidades; “(...) era el riesgo no sélo de la vida y de la enfermedad, sino
del saber que las interroga (...)” (Foucault,2013:198). Por eso, tal como sefiala una de las
profesionales, es fundamental pensar que este proceso supone una ambiguedad.

“(...) es un momento mas del ser humano; cuando dicen "vino la muerte” no, la
muerte estd desde el minuto cero, se formé la vida y la muerte en ese mismo
instante.” (PSI, Psicologa, Octubre 2018).

° El autor sefiala que varias investigaciones (Glaser y Strauss (1965 y 1968), Sudnow, 1971)
comienzan a inaugurar el final de vida desde una nueva perspectiva. El objeto ya no es la muerte
como fenémeno social, ni como ceremonia o ritual, sino que la mirada se constituye en como la
muerte se desarrolla en el Hospital.



Partiendo de este punto de vista, es evidente que se produjeron cambios al respecto, los
cuales tienen su correlato en la atencion de las personas que viven con una enfermedad
cronica o se encuentran en proceso de final de vida. Tal es asi, que, desde aproximadamente
la ultima parte del Siglo XX, se tiende a disimular hasta donde mas sea posible el estado real
de la enfermedad (Tripodoro, 2011). En este sentido, Aries®, unx de Ixs autores que mas ha
analizado este proceso, menciona que “(...) en el origen del ocultamiento de la muerte, se
encuentra un sentimiento expresado ya en la segunda mitad del siglo XIX, el entorno del
moribundo tiende a protegerlo y ocultarle la gravedad de su estado; no obstante, se admite
que el disimulo no puede durar demasiado tiempo (...) un dia el moribundo debe saber, pero
entonces los parientes ya no tienen el coraje de decir ellos mismos la cruel verdad. En
resumen, la verdad empieza a producir controversias.” (Ariés, 2000:72). Entonces, este
proceso de final de vida, termina convirtiéndose en un tabu.

“(...) esta parte de la vida, si bien es compleja, es muy dificil, es muy dolorosa y
muy triste; se pueda pasar de la mejor manera posible, que uno pueda tener un
buen recuerdo de ese momento de la vida, (...) porque en nuestra sociedad actual
es un tema tabu la muerte todavia. En realidad, es parte de la vida.” (TS2,
Trabajadora social, Octubre 2018)".

Por otro lado, el autor (Ariés, 2000) menciona que la muerte oculta del hospital se inicia en
1930-1940 y que recién se generaliza en la década del 50°. “Las preocupaciones sobre el
mencionado final de vida comenzaron a expresarse claramente en la década del 50 en el
Reino Unido a partir de un descuido y un abandono terapéutico de la medicina hacia los
pacientes moribundos, que ha sido llamado resignacion fatalista (...)” (Luxardo,2010:42).
Por lo tanto, pensar en una buena muerte se constituye en oposicion al proceso de
medicalizacién de la vida (mejor dicho, de la muerte), donde la medicina se empieza a ocupar
de los aspectos de la vida social que antes se resolvian por fuera®. Podemos decir que hay un

® El abordaje histérico que realiza Aries se basa en la concepcion de una degradacion progresiva de la
relacion con la muerte establecida por la sociedad. Critica a la modernidad que apart6 al morir de la
vida cotidiana, transformando el proceso de final de vida en un tabu. (Aries, 2000).

" La presente entrevista se encuentra desgravada de forma total en el Anexo N 1, es la Unica entrevista
que se adjuntard al cuerpo de la tesis.

8 En 1947 se da uno de los primeros pasos del Trabajo social en Cuidados Paliativos. La Trabajadora
social y médica Cicely Saunders ingresa en el Saint Thomas Hospital de la ciudad de Londres donde
inicia un programa de seguimiento de pacientes con enfermedades oncoldgicas que se encontraban
externados con cuidados domiciliarios. Funda en 1967, el ST. Christopher “s Hospice iniciando el
movimiento hospice, con un enfoque basado en el control del dolor, las necesidades sociales,
emocionales y espirituales de los pacientes.



problema que es cultural, nadie quiere morir, nadie quiere hablar de la muerte. Segin Ariés
(2000), en el Siglo XX se asiste a una gran revolucion de las ideas y los sentimientos
tradicionales, se trata de un fendmeno absolutamente inaudito, surge “la muerte prohibida”.
La muerte antes tan presente y familiar, tiende a ocultarse y desaparecer, se vuelve
vergonzosa Y, por lo tanto, un objeto de censura. Eduardo Menéndez (2006), nos menciona
que en los ultimos tiempos “(...) desaparecen los principales rituales de mortalidad, como
parte del proceso de ocultamiento y negacion de la muerte que caracterizaria a la sociedad
occidental (...)” (MENENDEZ, 2006:152).

La muerte queda reducida a muerte individual, frecuentemente hospitalaria y principalmente
al ocultamiento de la misma. De Certau (2007) se referia a ella como lo innombrable, lo que
se niega, enmascara y por tanto reprime, a esta muerte “invertida” que consiste en un
encubrimiento, un disimulo en el que participan en forma conjunta el moribundo y sus
testigos (incluido Ixs médicos), la cual oculta y desdramatiza los ritos de la muerte y su
capacidad de permitir la elaboracion personal y social del morir. Ademés del deseo de
proteccion de la persona enferma, nos encontramos ante una nueva ideologia propia de la
modernidad: evitar el malestar y la angustia producidos por la agonia y la muerte en medio de
la felicidad de la vida; la partida debe ser feliz o al menos parecerlo. ¢(Por qué negar la
muerte? Nadal y Pincemin (2012) nos hablan de la necesidad de la felicidad y el deber social
de contribuir a una felicidad colectiva y de esta forma evitar todo motivo de tristeza y
malestar; “Al mostrar alguna sefial de tristeza, se atenta contra la felicidad, se la cuestiona,
y la sociedad corre entonces el riesgo de perder su razon de ser. la cultura urbana ligada a
la busqueda constante de la felicidad vinculada estrechamente a la del beneficio econémico y
el éxito, suscita la necesidad de controlar y borrar toda tristeza, duelo y todo aquello que

recuerde a la muerte.”. (Nadal y Pincemin, 2012:73).

A partir de la década del 30 con los avances cientificos y tecnoldgicos comienza otro
proceso, el de la medicalizacion de la muerte, ya no se muere en casa, en medio de los
conocidos; se muere en el hospital y a solas. Tal como mencionan Alonso, Luxardo y Nadal®

(2013) el cuidado de Ixs moribundos pasa del ambito familiar y religioso a las instituciones

® Lxs autorxs sefialan como a fines de la década del *60 surgen las primeras criticas a este proceso de
medicalizacion de la muerte, y emergen formas de atencion que movilizan nuevas sensibilidades sobre
las formas aceptables de atencidn en el final de la vida. Ademas, es a partir de esas décadas, que
aparece la emergencia y desarrollo del movimiento de los hospice y los cuidados paliativos.
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médicas, fendmeno que se termina enmarcando en procesos mucho mas amplios de
medicalizacion de la sociedad. O sea que “(...) la muerte se convierte en una cuestion técnica
lograda mediante la suspension de los cuidados; es decir, de manera mas o menos

declarada, por una decisién del médico y del equipo hospitalario.” (IBIDEM: 73).

Es asi que, en este proceso de medicalizacion de la muerte, el hospital suele convertirse en un
lugar de muerte solitaria (Aries, 1992), y, por ende, también en una irrupcion en lo cotidiano
de las personas. Siendo necesario adaptar el ambito hospitalario a la rutina, e incluso un
espacio altamente restrictivo para la vinculacion con Ixs otrxs significantes para el paciente,
por lo que se da un antes y un después en la historia de vida de cada persona y su entorno
vincular desestructurando las esferas de su cotidianidad e identidad. Segin lo expresado por
Alonso (2009:108) “(...) el cuerpo, su materialidad, se transforma en un aspecto central,
estructurante de la experiencia: el propio -cuerpo antes espacio de certezas, instrumento a-
problematico de nuestra relacion con el mundo- se constituye en foco de incertidumbre. ”. La
enfermedad traslada en su trayectoria un bagaje que implica ruptura o quiebre de los lazos
sociales, fragmentacion de la persona y la red vincular. A decir de Carballeda (2008) irrumpe
un sujeto inesperado, constituido en el padecimiento de la no pertenencia. De esta forma el
cuerpo enfermo, con dolor, adquiere nuevos sentidos, interpela y es interrogado
constantemente. Algunas de las formas mas claras de evidenciar esto, se dan al observar
“Entre las mdltiples fuentes que atentan contra la construccion identitaria del enfermo,
podemos mencionar los cambios corporales, el dolor, la imposibilidad de seguir
desarrollando las actividades que antes llevaba a cabo, la creciente dependencia respecto a
la atencion y el cuidado de otros (...)” (Luxardo y Alonso, 2009: 21). Es decir que el cuerpo
de la persona en final de vida es constantemente interrogado Yy tensionado por esta identidad

que se constituye COmMo nueva.

La muerte: Un fracaso

En este sentido, muchas de las relaciones afectivas se ven interpeladas por un aislamiento,

producto de ideas en las cuales la muerte suele tener una connotacién negativa, incluso
violenta. Al respecto, Menezes y Alonso (2011), quienes retoman a Elias (1989) mencionan
que en la rutina institucional no hay espacio para la expresion de los sentimientos del
paciente y sus familiares. Para el medico y para el hospital, la muerte se torna, antes que
nada, un fracaso. Por lo que el hospital pasa a ser la mayoria de las veces una institucion

bastante normativa, en la cual, tal como dice Luxardo, “En este modelo de muerte
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hospitalaria, el enfermo es monitoreado, controlado, silenciado y alejado de su circulo de
relaciones sociales.” (2011. pag. 40). Esto se hace notorio segun lo expresado por algunas de
las profesionales

“El hospital es como mas frio, depende el hospital donde estés, la sala donde
estés, por ejemplo, si alguien fallece en la guardia, que hay varios pacientes que
ingresan por paliativos o que los trasladan de la sala a la guardia, fallecen en
la guardia, en la guardia hay horarios de visita, dos horas por dia; lo cual es un
paciente que fallece por ahi solo (...)”. (TS2, Trabajadora social, Octubre 2018).

“En un hospital hay una manipulacion, te imponen horarios, te imponen
controles, te imponen horarios de visitas, hay un montén de cosas que capaz en
un momento tan particular como es el final de la vida, lo veo como algo negativo
digamos, la hospitalizacion... (...) creo que por eso mismo muchos estan eligiendo
mas la casa... el hospital es mas frio, genera cierta distancia incluso en la
despedida.”. (PSIQ, Psiquiatra, Octubre 2018).

“Vemos que la institucion todavia no esta preparada para las necesidades
paliativas, si no hay un equipo y si no esta como aceitado el mecanismo, si no hay
como una politica de interconsulta donde de pronto si el paciente estd atendido
por un equipo domiciliario... (...)” (TO, Terapista Ocupacional, Octubre 2018)

“Depende de qué institucion, “hay hospitales y hospitales” y hay salas de
internacion, una cosa es una sala de cirugia que por determinados motivos es
mas amigable para con el equipo de paliativos y habilita que haya mas
familiares, que tiene mucha més sensibilidad a las ultimas horas de vida y
entonces procura cierto cuidado para con el paciente en fin de vida y la
intimidad, la disposicién del espacio donde ubican un paciente que esta en final
de vida.” (TS1, Trabajadora social, Octubre 2018)

“Hay pacientes que quieren estar en el hospital, porque piensan que... 0 sienten
que van a estar mejor cuidados, y hay otros que no. Pero eso va dependiendo de
cada uno (...)” (TS2, Trabajadora social, Octubre 2018)

Segun Nadal (2012) quien retoma los aportes de Twycross (2005), la mayor tragedia no es la
muerte sino la despersonalizacion, y esta es causada por el fin de vida en un lugar extrafio, la
desatencion de las necesidades espirituales y la vivencia de la soledad. Pero la causa mas
importante de despersonalizacion, es la ausencia de palabras que produce un aislamiento
social. Esto ya era mencionado por Menendez (1992) refiriendo a "“deshumanizacion™ o

"despersonalizacion”, segun el autor esto se utiliza para describir la relacién institucién
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médica/paciente, se refieren en gran medida a un proceso de mercantilizacion®®, que es
vivido por la poblacion de diferente manera segun sean las condiciones de su relacion con los

servicios de salud.

Muchas veces se piensa al Hospital como un espacio bastante normativo, pero a su vez, tal
como nos mencionaba anteriormente unas de las profesionales, también puede pensarse de
manera relativa, dependiendo de las l6gicas internas de cada institucion. Sin embargo, en este
punto es pertinente hacer un paréntesis para realizar una referencia al Modelo biomédico que
atraviesa todo el campo de la salud'. Y, por lo tanto, la normatividad deviene del mismo,
méas alla de la disposicion de cada institucion sanitaria. Entonces, por Modelo Médico
Hegemonico (MMH)!?, Menéndez entiende al “Conjunto de practicas, saberes y teorias
generados por el desarrollo de lo que se conoce como medicina cientifica, el cual desde fines
del siglo XVIII ha logrado establecer como subalternas al conjunto de préacticas, saberes e
ideologias teodricas hasta entonces dominantes en los conjuntos sociales, hasta lograr
identificarse como la unica forma de atender la enfermedad legitimada tanto por criterios
cientificos, como por el Estado.” (MENENDEZ; 1988, 1). Por lo que el conocimiento se
construye a partir de los sucesos bioldgicos, dejando de lado los procesos histéricos, sociales,
culturales y psicologicos. En este sentido, el autor expresa que “El biologicismo inherente a
la ideologia médica es uno de los principales factores de exclusién funcional de los procesos
y factores historicos, sociales 'y culturales respecto del proceso de
salud/enfermedad/atencion, asi como de diferenciacion de las otras formas de atencion
consideradas por la biomedicina como expresiones culturales no cientificas, y en
consecuencia excluidas o por lo menos subalternizadas.” (Menéndez, 2009:43). Acorde a lo
anterior, se entiende que el proceso salud-enfermedad-muerte estd atravesado por diversas
dimensiones, no solamente biolégicas sino también historicas, sociales, culturales,
psicoldgicas, entre otras. Los cuidados paliativos aparecen en este proceso, planteando pasar

de una modalidad de atencion constituida por dos partes: médico y paciente, hacia un modelo

10 Uno de los rasgos basicos del MMH es la mercantilizacion, segin Menéndez “esta categoria
supone que tanto en términos directos como indirectos las instituciones médicas estan determinadas
por el mercado”. (Menéndez,1988:116).

11 Hugo Spinelli (2010) utiliza los aportes de Pierre Bourdieu refiriéndose al “Campo de la Salud”,
entendiendo como tal a la convergencia de actores, recursos, problemas e intereses que conforman una
red de relaciones.

12 E] autor explica que durante el desarrollo de las sociedades capitalistas coexisten varias practicas y
saberes de atencion a la enfermedad, y durante dicho proceso el MMH ira construyendo una
hegemonia que intenta la exclusion ideolégica y juridica de las otras posibilidades de atencién.
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méas (amplio e integrador) no solo de inclusién de las familias/redes vinculares, sino de

diversos profesionales de la salud como el Trabajo social.

Medicalizacion de la muerte

Es en este sentido donde se pueden evidenciar dos formas de intervenir en los tratamientos de
pacientes crénicos y/o en final de vida. Es importante aclarar que las estrategias no son
buenas o malas en si mismas, sino que es necesario considerarlas dentro de la particularidad y
el contexto en el que emergen. Habiendo aclarado esto, es posible hablar de una postura en la
cual se ponderan los tratamientos curativos, tales como cirugias riesgosas, respiracion
artificial, quimioterapias, entre otras. Por otro lado, se encuentran instancias basadas en las
necesidades de la persona que atraviesa el proceso de enfermedad. En esta linea De Simone
(2014) expresa que “El concepto de futilidad médica se confronta con el de necesidad
médica: todo aquello que la medicina puede hacer para responder a lo que las personas
reclaman como necesario. Este cuidado minimo necesario abarca las acciones que han
demostrado proveer un beneficio significativo sobre la salud. La provisién de CP ha
demostrado pertenecer a este conjunto de medidas (Roy, 1997).”. Lo que aqui se busca
plasmar es la importancia de un cuidado que parte de reconocer, que tanto las personas
diagnosticadas, como su red vincular se encuentra atravesada por esta situacion, por lo que
deben ser reconocidxs como sujetos de Derecho y, por lo tanto, enunciantes y actores
fundamentales en la organizacion del cuidado desde lo que identifican como sus necesidades.
Al respecto, unx de Ixs profesionales del equipo de Pallium afirma que esto es importante

“Porque no todos los pacientes son iguales, no todos tienen las mismas
patologias en cuidados paliativos y tampoco las mismas complicaciones. (...) yo
necesito mucho del paciente y necesito mucho de la familia para poder intervenir,
porque no sirve de nada que yo venga con propuestas que no sirvan para el
paciente, o que no quiera el paciente, y asi mismo, hay pacientes que vienen con
millones de propuestas, hay que moderar entre estas necesidades y los deseos
(...)” (ENF, Enfermero, Octubre 2018)

De esta manera, hay que tener presente que el exceso de la atencion meédica en el fin de vida,
lo que muchas veces es llamado medicalizacion de la muerte, tiene una fuerte critica desde el
escenario de los cuidados paliativos. Esto implicaria una extensién de la vida, que genera a su
vez una prolongacion de la agonia y dilatacion de la muerte, en las que muchas veces puede

darse un “encarnizamiento con fines terapéutico” por parte del conjunto de instituciones y
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profesionales de la salud. En el afan por evitar la muerte, se llega a una situacion extrema, el
recién mencionado encarnizamiento terapéutico, Gherardi (2007) lo define como
determinadas formas de morir asociadas a la utilizacion de varios procedimientos
tecnoldgicos que el modelo médico ha incorporado a sus diagnosticos y terapias de personas
en situacion de final de vida. La aplicacion de tales procedimientos sélo conduce a mas
agonia, demorando aquello que se trata de evitar, pero que, aun asi, en algin momento
llegard. “El encarnizamiento terapéutico es la denominacion que la sociedad
mayoritariamente ha elegido para calificar la sobre atencion médica divorciada de todo
contenido humano, constituyéndose en el paradigma actual de la indignidad asistencial y la
contracara del acto médico que debiera curar a veces, aliviar frecuentemente y confortar
siempre. ” (Gherardi, 2007:115).

Algunxs autorxs hablan de la llamada “distanasia”, situacion contraria a la eutanasia, y
consistente en la aplicacion no suficientemente justificada en ciertos pacientes, de
tratamientos que empeoran su calidad de vida mas adn que la propia enfermedad (Fabre,
2005). En el area de la ética, se utiliza la palabra distanasia para indicar la utilizacion en el
proceso de morir, de tratamientos que no tienen mas sentido que la prolongacion de la vida
bioldgica del paciente. Existe una prolongacion innecesaria o futil de los medios de soporte
vital. Pueden pensarse algunos factores relacionados a la conducta distanasica u obstinacion

terapéutica®®:

1. Convencimiento acritico de algunxs médicxs de que la vida bioldgica es un bien
por el que se debe luchar, al margen de consideraciones sobre la calidad de esa vida y
que, a tal fin, deben utilizarse todas las posibilidades que la técnica ofrece.

2. Adopcidn de acciones terapéuticas que contemplan mas los aspectos cientificos de
la enfermedad que al enfermo, afectado de esa manera un proceso que en realidad es

irreversible.

3. Ignorancia o desprecio del derecho del paciente o de sus representantes legales o
familiares en su nombre-a rechazar el inicio o continuacion de tratamientos médicos

que prolonguen el sufrimiento del enfermo critico o la agonia del paciente terminal.

13 Dr. Jordi Sans Sabrafen y Dr. Francesc Abel Fabre realizan un desarrollo de algunos factores
causales de obstinacion terapéutica en (Documento de la Real Academia de Medicina de Catalufia,
aprobado por unanimidad en sesién plenaria de 28 de junio de 2005).
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4. Angustia del médico ante el fracaso terapéutico y resistencia a aceptar la muerte del
paciente. La dificultad del prondstico, la experiencia del médico, las circunstancias
del paciente (edad, prestigio, responsabilidad familiar, social o politica, etc.), pueden
alimentar por tiempo excesivo la ilusion de que la evolucion del proceso que lleva a la

muerte se detendrd o cambiara de sentido, mejorando el prondstico.

Pero, por otro lado, también puede pensarse que existen algunos factores que generan una
predisposicion a este tipo de acciones, los cuales estan relacionados a la familia o red vincular
del paciente, tal como la exigencia de los mismos de que se haga todo lo humanamente
posible o incluso imposible para salvar la vida de la persona. AUn sin tener en cuenta que
esto puede ir en contradiccion con los deseos del paciente, los cuales fueron expresados antes
de encontrarse en un estado inconsciente, o también, en aquellas situaciones donde la
juventud del paciente y circunstancias que hacen muy dificil el pronostico respecto a las
posibilidades de supervivencia y calidad de vida. Es decir que, algunos factores de ese
encarnizamiento tienen una relacion directa con aspectos meramente bioldgicos de la vida, al

igual que el miedo ante el fracaso terapéutico y la resistencia a aceptar la muerte.

Algunxs de Ixs profesionales entrevistados fueron mencionando que, desde su punto de vista,
muchas veces las instituciones no estan preparadas para las necesidades paliativas, al no
existir un equipo conformado o una especie de politica de interconsulta, entre otras
situaciones que hacen que se produzcan dificultades en las vias de comunicacién:

“Por lo general la institucion genera como espacios estancos de intervencion, lo
gue nos pasa es que cuando nos llegan, llegan a instituciones, llegan a hospital,
muchas veces mueren como a contra pelo de lo que uno vino trabajando, son
como los casos mas graves, muestran que si uno habia hecho un trabajo de armar
directivas anticipadas y el pacientes ingres6 a terapias intensiva, por ahi en el
peor de los casos murio con tubos o con un intento de reanimacion (...)" (TO,
Terapista Ocupacional, Octubre 2018).

“El intento de agregar mas farmacos cuando uno ya descomplejiza ciertas
cuestiones de medicacion y de cuidados invasivos... eso a veces cuando entran en
la institucion se nos va como de las manos todavia... pero porque no esta como
garantizado el cuidado paliativo asi transversalmente en todas las instituciones
de salud (...)” (TO, Terapista Ocupacional, Octubre 2018).
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Puede verse como el exceso y lo invasivo forma parte de intervenciones que atraviesan al
campo de la salud. Lo cual deviene muchas veces en frustraciones de trabajos que se vienen
realizando en conjunto con la unidad de tratamiento.

“(...) uno siente frustracion de que vino haciendo todo un trabajo elaborativo con
la familia, con la unidad de tratamiento, con la familia y con el paciente y cuando
llega ese momento todo lo que uno construye es como si te tiran abajo el edificio
(...)” (TO, Terapista Ocupacional, Octubre 2018).

“Muchas veces cuesta remontar con la familia, “;porque le pusieron tal
medicacion si se habia hablado que no?” y cosas similares.” (TO, Terapista
Ocupacional, Octubre 2018).

En palabras de De la Aldea (1999) existe una “subjetividad heroica”!*, que bien se puede
traer al fin de vida. Un encarnizamiento de Ixs profesionales de la salud por salvar esa vida,
que puede terminar extendiendo mas y mas su agonia. De tal forma que al verse como un
héroe cree que no hay dificultad que no pueda enfrentarse con buena voluntad y esfuerzo, “El
héroe es el salvador que siempre sabe qué hacer. Y como no hay tiempo que perder, los
otros, los del problema —que no saben qué hacer (si no ya lo hubieran hecho)- no tienen
nada que aportar a la resolucion del problema: quedan como meros objetos del accionar de
la subjetividad heroica (...)” (De la Aldea, 1999:4).

Este heroismo que tiene por estandarte una omnipotencia que oculta la condicién de ser
humano del medicx, por lo cual no puede controlar todo; en sintesis “(...) la subjetividad
heroica expresa la imposibilidad de aceptar que yo o el otro tenemos limitaciones (...)” (De
la Aldea, 1999:5). Es en esta cara y contracara, donde el profesional se olvida de los deseos
del paciente y su red vincular, buscando métodos que prolonguen la vida de una persona, sin
pensar en cuél es la calidad de vida con la cual se transita esta extensién temporal, en la que

se suele dar un deterioro de sus condiciones de vida.

Condicionantes del lugar de la muerte

Es interesante poder pensar retomando a Luxardo (2011) quien a su vez sigue a Thomas
(2005), sobre una serie de estudios en base a los que Ixs autores hacen referencia a diversos

factores que estan asociados al lugar de la muerte, los cuales son posible de ejemplificar, y

14 Utilizaremos los aportes de Ixs autorxs para realizar una analogia con el encarnizamiento
terapéutico en la situacion de final de vida.
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para efectos del presente trabajo se ampliaran (no solo al &ambito domiciliario, sino también al
hospitalario) desde los testimonios entregados por Ixs profesionales entrevistados. De esta
manera, para iniciar, el deseo del paciente, es uno de los primeros factores a los que se hace
mencidn, ya que cada persona es capaz de decidir por si mismx en base a lo que considere
mas adecuado para su persona. Es importante poner de manifiesto, que, al estar reconocido
como un Derecho del paciente, quiza mas en cuidados paliativos que en otros aspectos de la
atencion, se trabaja sobre las directivas anticipadas, las cuales estan contempladas en el
Articulo 6 de la Ley Nacional 26.742%. Con lo cual, la persona que atraviesa el deterioro de
sus facultades, ha dejado de antemano cudl es su deseo para determinados momentos.
Tomando esto, como punto de partida para contemplar estrategias y tomar decisiones entorno
al tratamiento, siempre y cuando no vaya en contra de los sefialamientos que expresa dicho
articulo. Sin embargo, es necesario tener en cuenta que pueden existir complicaciones que
acarrean modificaciones en las estrategias de cuidado, tal como refiere unx de Ixs
profesionales entrevistadas

“(...) si fuera algun sintoma que no se puede controlar en el domicilio, se pide
internacion. Suponte que haya una hemorragia, que haya algin sintoma que no se
puede estar controlando en domicilio, nosotros lo que hacemos es... el familiar
Ilama, muchas veces hay cuestiones que se pueden resolver telefonicamente, se
puede adelantar la visita, pero otras veces la indicacién es una internacién (...)”
(PSI, Psicéloga, Octubre 2018).

“Y a veces una urgencia médica que amerita que tenga que ser hospitalizado por
alguna intervencion que se requiera que no se pueda hacer en domicilio... algo
como una hemorragia, una infeccion que no se pueda tratar en domicilio, y si no
otras veces es porque la familia realmente no quiere o vemos que no puede hacer
los cuidados necesarios... que el paciente estd con sintomas no controlables en
domicilio y a pesar de que tenga cuidadores no estan pudiendo, por miles de
motivos, controlarlos en casa... porque, que se yo... el familiar no quiere cuidarlo
0 porque el paciente se pone bravo con el familiar y no quiere tomar la
medicacion que el familiar le da... hay muchas cosas (...)” (PSIQ, Psiquiatra,
Octubre 2018).

15 Articulo 6° Directivas anticipadas. Toda persona capaz mayor de edad puede disponer directivas
anticipadas sobre su salud, pudiendo consentir o rechazar determinados tratamientos médicos,
preventivos o paliativos, y decisiones relativas a su salud. Las directivas deberan ser aceptadas por el
médico a cargo, salvo las que impliquen desarrollar practicas eutanasicas, las que se tendran como
inexistentes. La declaracion de voluntad deberd formalizarse por escrito ante escribano publico o
juzgados de primera instancia, para lo cual se requerira de la presencia de dos (2) testigos. Dicha
declaracion podré ser revocada en todo momento por quien la manifestd.
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“(...) es facil que el paciente diga “quiero estar en casa" pero si el que lo cuida
no lo puede cuidar y no hay recursos, o sea; es imposible. Y lo mismo en el
hospital, con lo cual me parece que en los dos ambitos. Me parece que tiene que
partir de una necesidad y de un requerimiento de la unidad de tratamiento y de la
posibilidad de poder hacerlo y que en cada uno de los &mbitos existan los
profesionales que pueden ser los facilitadores, para que se pueda hacer de la
mejor manera posible (...)” (ME, Médica, Octubre 2018).

“Sin un equipo, dificilmente las personas elijan fallecer en domicilio, me parece,
porque no tenes como... Salvo que seas médico o enfermero, 0 que tengas una
experiencia del estilo, es muy dificil, me parece, que alguien elija fallecer en
domicilio. En el hospital tenes seguridad, sabes que pasa algo y hay un médico
(...)” (TS2, Trabajadora Social, Octubre 2018).

Tal como se puede evidenciar, otro de los factores que inciden sobre el lugar donde se
atraviesa el proceso de enfermedad y posterior fallecimiento son las condiciones de salud
generadas por la enfermedad. Ya que las mismas pueden generar impedimentos para la
continuidad de una estrategia de atencion, e incluso revertir un cuadro clinico, al punto de
que las necesidades y posibilidades de un desarrollo satisfactorio del tratamiento, hagan que
se deba procurar un traslado a otro ambito de cuidado. Sin embargo, no son solo las
cuestiones relacionadas a la sintomatologia fisica las que se deben tener en cuenta, ya que se
deben considerar

“(...) todos los sintomas que puede haber, ya sean fisicos, psicologicos, sociales y
espirituales, uno puede hacer sintomas en las cuatro patas (..)” (TS2,
Trabajadora social, Octubre 2018).

También, existen situaciones en las cuales la disponibilidad y el acceso a dispositivos de
atencion domiciliarios se tornan mas escasos. Aqui, uno de los aspectos que suele ser una
dificultad es la localizacién del domicilio, lo cual una de las profesionales considera una

“(...) debilidad que tiene el domicilio, tiene que ver con donde esta el domicilio,
ya sea inaccesible o zonas peligrosas, o alguna cuestion asi, que hace que no
pueda llegar el equipo.” (TS2, Trabajadora Social, Octubre 2018).

En primera instancia, debido a la ausencia de una Politica Publica en relacion a la tematica, lo
cual se desarrollard méas adelante, se desprenderan toda una serie de atravesamientos, algunos
de los cuales son, las escasas instituciones con un equipo que tenga una formacién en
cuidados paliativos y, por lo tanto, realicen un abordaje adecuado, esto se hace notorio ya que

segun expresa un/a de Ixs profesionales entrevistados
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“Las obras sociales y las prepagas, hoy, algunas tienen equipos de cuidados
paliativos, que en realidad no son equipos, sino que son empresas terciarizadas, y
estas a su vez contratan a profesionales, pero que no se conocen entre si, 0 sea
que termina siendo una atencion fragmentada del paciente, con el titulo de
cuidados paliativos.” (PSI, Psicologa, Octubre 2018).

Sin duda alguna los Factores relativos a los cuidadores son un aspecto fundamental y por
ende suele influir bastante en el lugar donde se desarrolle el tratamiento, ya que la
enfermedad atraviesa no solo a quien se la diagnostican, sino también a su red vincular.
Trayendo implicancias de forma directa, sobre la unidad de tratamiento en su conjunto. De
igual forma, el no contar con algun tipo de red de cuidado fuera del &mbito hospitalario va a
desembocar en que sea necesario recurrir a esta ultima como Unico recurso.

“Alguien que no tiene ninguna red vincular, no tiene cuidado. No estoy hablando
de familia, estoy hablando de la red que tenga. Alguien que no tiene vinculos, no
se puede pensar en un cuidado, por ahi, alguien que tiene vinculos uno puede
pensar en el cuidado, en hacer como el minimo trabajo en instituciones o en los
lugares donde se vaya a ejercer, incluso en la internacion, donde se vaya a
ejercer ese cuidado, pero creo que es esencial. Es basico, de nada sirve aliviar un
sintoma, sino hay vinculo, imposible.” (ME, Médica, Octubre 2018).

Pero en contrapartida, la sobrecarga de lo que se conoce como la/el cuidador/a principal®®,
(concepto al cual se hace referencia Unicamente para aclarar su uso, mas no por formar parte
de la perspectiva de los autores, ya que lo que se busca es generar una organizacion del
cuidado que permita un desarrollo del mismo de forma saludable para toda la unidad de
tratamiento) puede traer como consecuencia el agotamiento, o mejor conocido como la
claudicacion de aquella persona que se ve sobrepasada, por hacerse cargo en su mayor
medida o de forma total del cuidado. Las labores del cuidado pueden implicar desde realizar
tramites, pasando por una serie de aspectos hasta llegar a los cuidados mas practicos, como la
alimentacion e higienizacion, entre otros. En este sentido, Ixs profesionales entrevistados
resaltan dentro de las posibles estrategias a trabajar en este aspecto, teniendo en cuenta que lo

“Primero es observar y evaluar si hay una red, o hay un familiar que esta
cargando con toda la responsabilidad, cuando uno carga con toda la
responsabilidad en algin momento es probable que se queme, y es esto a lo que
llamamos claudicar, que va a dejar de poder cuidar.” (ENF, Enfermero, Octubre
2018).

16 Siguiendo a Gémez Sancho (2000) se puede entender dicho concepto como, aquella persona que
generalmente es miembro de la familia la/el cual cuenta con mejores condiciones para asumir
responsablemente el cuidado del paciente la/el cual se asume que cuenta con posibilidades reales y
disposicidn para su atencion.
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“(...) desde lo que son los riesgos sociales o los indicadores de riesgos sociales en
paliativos, puede ser por claudicacién en el cuidado, es algo que uno trata de
evitar, pero si ocurre es una urgencia en cuidados paliativos que ya no hay
capacidad cuidadora y el paciente ya no puede estar en la casa por lo que sea. O
tal vez es una internacion de respiro/transitoria hasta que eso que motivo la
desorganizacion familiar se adecue, se mejore, se resuelva y descansen porque
necesitaban descansar y por ahi la internacion es unos dias y la persona puede
volver a la casa, (...)” (TS1, Trabajadora social, Octubre 2018).

Otra de las situaciones que se suele dar, es la negativa a una admision de una internacion
debido a la sobrepoblacion hospitalaria y/o la falta de recursos, de igual forma, también
sucede que después de una estrategia fallida se da una claudicacién institucional, mas
conocida como el desahucio de un paciente por parte de un médico o un equipo médico. De
este modo, la modificacion en el tratamiento tiene repercusiones directas sobre la unidad de
tratamiento, ya que

“(...) esto de escuchar tantas veces a las instituciones decirle a los familiares
"Bueno, vayase, lléveselo a la casa" se va apagando como una vela, y vos ves a
las familias que quedan totalmente desoladas, sin saber qué hacer. Ese dicho de
que se va apagando una vela, no muchas veces se da, a veces se provocan
grandes incendios, donde la familia sale muy lastimada de todo este abandono en
esta instancia.” (PSI, Psic6loga, Octubre 2018).

Por ultimo, existen factores socioecondmicos y demograficos que repercuten en el lugar
donde se desarrolla el cuidado e incluso el lugar de la muerte. En ese sentido, aspectos
econdmicos, educativos, entre otros, suelen ser en ocasiones dificultades determinantes que

“(...) tiene que ver con los recursos con los que cuenten, con que, si tienen acceso
a un sistema en que uno pueda ir a domicilio, o sea, no toda la gente tiene
posibilidad de que vaya un equipo de paliativos a su casa.” (ME, Médica,

Octubre 2018).

Sin embargo, algunas organizaciones -entre ellas el Instituto Pallium Latinoamérica- trabajan
para brindar un acceso a los cuidados paliativos. Esto es detallado de la siguiente manera por
un/a de Ixs profesionales entrevistados, quien comenta que la via de ingreso al programa de
atencion domiciliaria en cuidados paliativos

“(...) es a través de diferentes investigaciones que presentamos, que puede ser al
Instituto Nacional del cancer, o a otras areas, entonces se financia la asistencia a
través de la investigacién en algunos casos. (...) Otra parte, son los pacientes que
nosotros llamamos solidarios, el gasto para atender estos pacientes lo absorbe la
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ONG, que esto se sostiene a traves de contribuciones de personas comunes 0
alguna entidad. (...) Después, también tenemos una Unica obra social que es
Filium, que tenemos muy pocos pacientes, dos o tres nada méas. O sea que
Pallium tiene una ONG, vy, por otro lado, también puede tomar pacientes del
sector privado, la idea de esto es para poder sostener a los pacientes solidarios,
(...)” (PSI, Psicéloga, Octubre 2018).

En consonancia con lo que se ha venido desarrollando, se busca dejar en claro que la eleccién
del lugar de tratamiento e incluso fallecimiento, se encuentra condicionado por diversos
aspectos. De esta forma, es complejo pensar en una uUnica forma de llevar a cabo la
intervencion en cuidados paliativos. Sin embargo, existen algunas formas a tener en cuenta

para transitar el tratamiento.

La primera de ellas, es la alternativa desarrollada en una internacion hospitalaria, en la cual el
“(...) abordaje "integral” constituye una nueva mirada clinica, orientada a diagnosticar
otros "sintomas" que también requieren de la intervencion profesional, en que nuevos
aspectos de la experiencia de los pacientes y sus allegados son incorporados al escrutinio

médico.” (Alonso y Aisengart Menezes. 2012. 466).

Una segunda posibilidad, es el tratamiento desarrollado en los hospicios o hospice (en
inglés), se podria decir que retoma aspectos de lo hospitalario alineandolo con una
perspectiva mas amigable -por decirlo de alguna manera- de la atencion en final de vida. De
forma tal que “A través del mismo, desarrolla un enfoque sistémico para mejorar el control
del dolor en pacientes con enfermedades terminales, prestando especial atencion a sus

necesidades sociales, emocionales y espirituales.” (D’ Urbano. 2016. 17).

Por ultimo, se encuentra la opcion de ser cuidadx y/o fallecer en casa. Algunas de las razones
por las cuales se elige esto, es debido a “(..) que en el hogar se puede evitar el
encarnizamiento terapéutico de las instituciones de salud, asi como la soledad de la
hospitalizacion, ademas de que se fomenta la autonomia del paciente, se fortalecen lazos
sociales y familiares en los momentos finales de la vida, se le permite al enfermo continuar
inserto en mas espacios de su mundo social previo, todo ello sin que se descuide la atencién
provista por los servicios de salud, como el servicio de enfermeria domiciliaria.” (Luxardo.
2012. 67).
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Estas tres alternativas resultan tener aspectos positivos y negativos que van a atravesar de
forma directa o indirecta el tratamiento que se lleva a cabo, de igual forma, como se
mencionaba anteriormente, existen factores que va a hacer mas o menos posible un
determinado abordaje. Sin embargo, el proceso de atencidén/enfermedad/muerte en domicilio
suele despertar mayores inquietudes por estar inscripto fuera de lo ya naturalizado, el sistema
de salud clinico/hospitalario. Entonces, la pregunta que emerge es ¢el domicilio es un lugar

adecuado para ser cuidado?

¢ Hoaqgar, el escenario ideal?

El ambiente donde transcurre el fin de la vida es importante, ya que puede influir en el
proceso y en ese momento en particular. En general, existe una especie de “consenso” donde
morir en el hogar es definido como lo ideal, algunxs autorxs afirman que “EIl domicilio es el
lugar idoneo de atencidon de enfermos con enfermedades avanzadas y terminales y sus
familias, en su entorno social y afectivo. También es el lugar preferido por enfermos y

familias durante su proceso (...)” (Espinosa, Gomez-Batiste, et al. 2010).

Adhiriendo a esta idea se piensa que “(..) la casa constituye un paisaje emocional que
representa la identidad y la pertenencia.” (Luxardo, 2011:66). Es en este sentido, que la casa
aparece como un lugar que otorga entre otras cosas, privacidad, intimidad, confort y, por

tanto, mas seguridad para -algunos- pacientes y su entorno vincular.

“(...) elegir la casa para estar (...) creo que la familia comparte un poco con
paliativos que el lugar del domicilio es el lugar de pertenencia.” (TO, Terapista
ocupacional, Octubre 2018).

“(...) todo lo que implica el domicilio, como este lugar mds de pertenencia, como
el lugar donde hay mayor comodidad, si uno obviamente lo compara con un
hospital. (...) La calidez del hogar, de tu lugar.” (TS2, Trabajadora social,
Octubre 2018).

De igual forma, uno de sus aspectos principales es que permite mantener una relacion fluida
con sus vinculos mas cercanos, al no verse limitada por horarios predefinido por una

institucién. Lo cual les permite desarrollar estas y otras actividades de manera tal que las
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personas puedan llevar una vida lo més similar posible a la que tenia antes. Al respecto, desde
Ixs profesionales del equipo de atencion domiciliaria expresan que

“(...) uno tiene el deseo de seguir siendo duefio de sus decisiones, porque no hay
como la cama de uno, no hay como el perro de uno, no hay como el techo de uno,
y porque en realidad es donde en general la mayoria de la gente se siente mas
cémodo porque puede comer a la hora que quiere, puede ir al bafio cuando se le
antoja, puede bafiarse cuando quiere, puede no bafiarse cuando quiere y manda,
manda uno (...)". (ME, Médica, Octubre 2018).

Sin embargo, esté claro que la aparicion de la enfermedad constituye un elemento disruptivo,
por lo tanto, un quiebre en la “normalidad” de la vida cotidiana, ya que trae cambios en el
ritmo de las actividades diarias, pero al mismo tiempo un cambio en los roles sociales y todo
el sistema de valores y significados en los que se asienta cada persona (Luxardo, 2009). Esto
hace que se marque un antes y un despueés en la historia de vida de cada persona y su entorno
vincular, algunas de las formas mas claras de evidenciar esto, se dan al observar “Entre las
multiples fuentes que atentan contra la construccion identitaria del enfermo, podemos
mencionar los cambios corporales, el dolor, la imposibilidad de seguir desarrollando las
actividades que antes llevaba a cabo, la creciente dependencia respecto a la atencién y el
cuidado de otros (...)” (Luxardo y Alonso, 2009: 21).

Es en el entrecruzamiento de un proceso de enfermedad atravesado con cuidado en domicilio,
donde empiezan a surgir preguntas respecto a ¢;es el domicilio el lugar ideal donde todos
desean que se trate su enfermedad, e incluso fallecer? ¢el deseo de ser cuidado en casa, se
condice con la intencion de cuidar en el propio domicilio? ;todo proceso que inicia con

cuidado en domicilio, termina en domicilio, que sucede con los episodios agudos?

Las respuestas a estas preguntas y todas aquellas que se puedan generar al respecto, tienen
como comun denominador, partir de una nocion de salud integral de la unidad de tratamiento,
en la cual es necesario e indispensable tomar como foco la particularidad de cada una de ellas
y el momento especifico en el que se encuentra el tratamiento. De esta forma, si se piensa en
una situacion de cuidado que se desarrolla en la casa, hay que tener en cuenta que se

“(...) esta con sus olores, con sus colores, en su casa, en su cama, con la gente
que quiere, lejos de la gente que no quiere y no tenes cada tres horas un médico
que viene a molestarte, un enfermero que viene a ponerte algo. (...) en cuidados
paliativos y en cuidado en domicilio uno ya sabe cual va a ser el fin, mas pronto o
menos pronto y a veces uno no necesita tantas explicaciones, uno necesita estar
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mas tranquilo; pero hay gente que no, hay gente que necesita tener mas atencion,
(...)” (ENF, Enfermero, Octubre 2018).

“(...) el propio habitat, como jugar de local... nosotros llegamos al domicilio y el
que conoce ahi la esencia del lugar es el propio paciente y su familia... eso a
veces para nosotros es una situacion de desafio, pero para ellos es un lugar
seguro, en el mejor de los casos no seguro ideal pero seguro conocido... eso
principalmente, me parece que es un lugar mucho mas efectivizado vy
personalizado o singularizado que lo que puede ser una sala de hospital.” (TO,
terapista ocupacional, Octubre 2018).

Entonces, es importante tener presente que lo disruptivo de la enfermedad es algo latente y un
eje central que puede surgir tanto en un hospital, como asi también en la cotidianidad de un
domicilio. Entonces, lo que se pondera en la intervencion no es el lugar, o sea, un &mbito
hospitalario o un ambito domiciliario, entendidos como polos opuestos que no pueden formar
parte de un mismo proceso de atencion. En cambio, es fundamental prestar atencion a las
particularidades que hacen a cada unidad de tratamiento, a su sintomatologia fisica, social,
psicoldgica y/o espiritual que contextualizan un momento especifico del proceso
salud/enfermedad/muerte, para lo cual se van a necesitar generar las respuestas mas
adecuadas segun lo amerite la ocasion. De forma tal que,

“(...) el seguimiento quizds en domicilio es muy angustiante, las crisis. Quizds
tienen maltiples crisis de dolor, de angustia, (...) si vos ves mucho tiempo muy mal
a tu familiar, queres que este mejor, y por ahi uno ve en el Hospital la mejor
respuesta y eso es valido también, si la familia lo siente asi o lo necesita (...)".

(ENF, Enfermero, Octubre 2018).

Con esto lo que se busca decir, es que no existe un escenario ideal para realizar el proceso de
atencion en el final de la vida, pero si existen momentos y situaciones diversas, que van a
hacer que una estrategia o modalidad de atencion sea necesaria adaptarla a los requerimientos
de cada ocasion. Otrx de Ixs profesionales plantea entorno al tratamiento que lo importante es

“(...) estar en el lugar que le pertenece a la persona, siempre y cuando sea una
eleccion de la persona, no en este ideal o imaginario de que todos quieran morir
en su casa, porque tampoco es asi (...)” (TO, terapista ocupacional, Octubre
2018).

Por lo tanto, lo importante es realizar una intervencion artesanal que se vaya construyendo en
pos de las necesidades de la unidad de tratamiento. De esta forma, la nocion de hogar como

escenario ideal, no evidencia el pensamiento de muchas personas. Con esto, no se quiere
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decir que el hogar no sea considerado como un espacio pertinente para el cuidado, sino que el
fin de la vida puede estar atravesado por una diversa cantidad de factores y situaciones que
Ilevan a que los escenarios sean transformados. Esto es analizado de forma muy clara por una
profesional del equipo, al manifestar

“(...) yo no creo que haya un escenario ideal del cuidado, creo que en cada
situacion es lo mejor posible, uno desde sus creencias o desde su situacion
familiar puede pensar que le gustaria que su escenario sea el domicilio. Pero no
en todas las situaciones son asi. Personalmente creo que el Hospital se da cuando
no se puede el domicilio, o porgue tienen requerimientos de cuidados complejos,
0 porque es una persona que no tiene domicilio, no tiene familia (...)” (TS1,
Trabajadora Social, Octubre 2018).

Sin importar si es en un Hospital, un Hospice o el hogar donde se produce la atencion y
el fallecimiento del paciente, se considera fundamental pensar en el Derecho de la
persona en situacion de final de vida, el énfasis en la autonomia individual y el mayor
respeto por la eleccion del paciente. Cada sujeto tiene una historia de vida, una
identidad y por lo tanto un entramado Unico, esto implica experiencias determinadas,

vinculos histéricos y particulares, y por lo tanto cada situacion sera diferente.

El proceso de morir y la dignidad de la persona que transita el fin de su vida, obliga a
garantizar el mayor bienestar y confort hasta el Gltimo dia de su vida, de esta forma es
que se piensa a los cuidados paliativos como un Derecho fundamental. Por esto, es
importante hacer un breve desarrollo de algunas estadisticas que hacen a la cuestion, de
igual forma, que es preciso mencionar algunas de las leyes y resoluciones que abordan

los cuidados paliativos en la Republica Argentina.

Datos y Marco Normativo en Cuidados Paliativos

De acuerdo con estimaciones publicadas por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) en
2015%, 40 millones de personas a nivel mundial necesitan Cuidados Paliativos, 39% con
enfermedades cardiovasculares, 34% con cancer, 10% con neumopatias cronicas, 6% con
SIDA, 5% con diabetes. Al mismo tiempo, el 86% de los pacientes que los necesitan no los
tienen y el 83% de las personas no acceden al alivio del dolor y al uso de opioides. Sobre la
base de estas estimaciones, cada afio en el mundo aproximadamente 377 por 100.000

17 Datos disponibles en la resolucion 1253-DE/2016 publicado por el boletin oficial de la reptblica
Argentina. http://www.faosdir.org.ar/pdf/RESOLUCI%C3%93N%201253%E2%80%93E2016.pdf
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mayores de 15 afios y 63 nifios por cada 100.000 personas menores de 15 afios requeriran

cuidados paliativos en el final de la vida.

En Argentina, en el afio 2012 murieron por cancer 61.866 personas. De acuerdo a la OMS, el
80% de estas personas necesitaron cuidados paliativos, es decir, casi 50.000 personas.
Ademas, para calcular la necesidad total de cuidados paliativos, se deberia incluir también a
los pacientes que mueren por otras enfermedades cronicas potencialmente mortales. Es por
eso que también la OMS propone como medida mas cercana a la real necesidad, calcular el
0,5% de la poblacion total de un pais. De acuerdo a esa estimacion, en Argentina estarian en

necesidad de recibir cuidados paliativos cerca de 200 mil personas.

Luego de conocer estos datos de importancia, es posible pasar a hacer mencion del marco
normativo al respecto. Luego del debate legislativo del afio 2011 y la posterior sancion de la
LEY 26.742 de muerte digna, comenz6 una discusion sobre la necesidad de impulsar una Ley
Nacional de programas de cuidados paliativos. Es asi que en el afio 2012 se desarroll6 un
proyecto de ley nacional, el cual plantea la implementacion del Sistema Nacional de
Cuidados Paliativos. Dicho proyecto tenia como objetivo garantizar programas de cuidados
paliativos a nivel nacional, en sus diversas modalidades: Atencidén hospitalaria, atencion
domiciliaria, atencion primaria de salud y en hospice con la correspondiente cobertura de

obra social/prepaga u otra.

Tiempo después, en el afio 2016 se implemento la resolucion 1253-E/2016 segun la cual crea
el “PROGRAMA NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS” en el ambito del
INSTITUTO NACIONAL DEL CANCER, con el objetivo de implementar los cuidados
paliativos de calidad como estrategia de atencion a nivel nacional®®. Ademas, existen diversas
leyes en la Ciudad Autonoma de Buenos Aires (CABA), como la Ley 2847 de Casa de
Cuidados Paliativos, la Ley 4415 del Dia de los Cuidados Paliativos y la Resolucion
587/2010 del Programa de cuidados paliativos.

En los ambitos provinciales también existen leyes de forma que, en la Provincia de Buenos
Aires se cuenta con la Ley 12347 de la Comision Provincial de Cuidados Paliativos, la Ley
5488 del Sistema de Cuidados Paliativos en la Provincia de Catamarca, la Ley 9627 del

18 En su momento, los servicios de cuidados paliativos estaban regulados en Argentina por la
Resolucion 643/2000 del Ministerio de Salud, la misma fue derogada por la resolucion 357/2016.
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Programa Provincial de cuidados paliativos en La Rioja, de igual forma que la Ley 8312 del

Programa Provincial de cuidados paliativos en Mendoza, por mencionar algunas.

Sin embargo, luego de repasar brevemente algunas de las normativas, es posible dar cuenta
que no existe ninguna Politica de asistencia integral que suponga la atencién paliativa
domiciliaria para personas en situacion de final de vida. Si se alude a datos concretos, puede
decirse que tal como plantea la resolucion 1253-E/2016, los tumores malignos constituyen en
nuestro pais la principal causa de muerte entre los 40 y los 64 afios, y la segunda en los
grupos de 5 a 39 afios, al igual que en mayores de 64 afios. En la Republica Argentina se
diagnostican alrededor de CIEN MIL (100.000) casos nuevos de cancer por afio, muriendo
cerca de SESENTA MIL (60.000) personas por afio a causa de esta enfermedad, de las cuales
més del NOVENTA POR CIENTO (90%) son mayores de 44 afios de edad.

De esta forma, A modo de cierre del capitulo luego de haber realizado una historizacion de la
muerte, mencionando la medicalizacién de la misma, los condicionantes que atraviesan el
lugar donde transcurre el proceso salud/enfermedad/muerte y la idealizacion de dichos
escenarios, para cerrar con cifras y algo del Marco Legal que engloba la tematica
desarrollada. Se pasara en el capitulo siguiente a realizar una aproximacion a algunas
definiciones de cuidados paliativos y también a las representaciones de cuidado que subyacen
en el equipo de Ixs profesionales de salud entrevistados, indagando cdmo construyen y
piensan tales nociones. Posteriormente, a partir de las practicas de cuidado, se analiza y

piensa la historia y trayectoria de cada persona en situacién de final de vida y su red vincular.
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Capitulo 2: Cuidado, una Politica Publica en l6gica familiarista

—Solo querias que se acabara el dolor —dijo el monstruo—. Tu propio dolor.
Acabar con tu aislamiento. Es el anhelo méas humano que hay.
(Un monstruo viene a verme, Patrick Ness)

El capitulo que aqui comienza, introduce algunas conceptualizaciones de una nocién de
salud, partiendo desde una perspectiva integral. Se realiza un recorrido de la salud entendida
como un proceso social e historico. Luego se indaga en relacion al surgimiento y las diversas
conceptualizaciones de cuidado y especificamente de los cuidados paliativos. Se analizan los
resultados de las entrevistas, examinando las diferentes representaciones del cuidado que
subyacen en Ixs integrantes del equipo interdisciplinario de salud que fueron entrevistadxs,
conformado por profesionales de Psicologia, Medicina paliativa, Enfermeria, Psiquiatria,
Terapia ocupacional y Trabajo social. También se desarrollaran distintos conceptos de
cuidado, partiendo de entender al mismo en términos de Derecho, (el cuidado como un
Derecho bésico) tratando de vincular el cuidado con la historia y trayectoria de vida del
paciente y su red vincular. A su vez, se realiza una breve historizacion de los cuidados

paliativos y descripcion de la categoria como tal.

Por otro lado, se trabajara la categoria de familia, la cual como se mencionara en el apartado,
pone en juego un amplio conjunto de representaciones y discursos establecidos a lo largo de
la historia. Entenderemos a la familia como una “red vincular”, ya que ésta comprende una
serie de entramados vinculares, al igual que de las capacidades de cuidado que se ponen en
juego, y esto no tiene que ver Gnicamente con el lazo sanguineo. Al final del capitulo se
realizara un analisis de las llamadas estrategias familiares de cuidado, entendidas como un
esquema de préacticas y representaciones interiorizadas por las personas y las familias en el
curso de sus trayectorias como parte de una estrategia de reproduccion social. Asi, se parte de
pensar estas estrategias en el marco de una estructura de relacion de poder/conflicto, que
es historica. Es, a partir de esto que se entendera en qué marco se desarrollan estrategias de
intervencion en un proceso de cuidados paliativos, que tiene como caracteristica fundamental
el ambito cotidiano. Por lo tanto, la propuesta es describir y analizar las estrategias de
intervencion en cuidados paliativos en el &ambito domiciliario desarrolladas por el equipo de

salud del Instituto Pallium.
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El proceso del final de vida en clave de Salud integral

La problematica de investigacion se constituye en base a una idea de salud desde una
perspectiva integral, y frente a una nocion de cuidados en situacion de final de vida que
involucra a la red vincular, es decir, lo que se conoce como “cuidados paliativos”. Para hablar
al respecto, se parte de entender a la salud en relacion a la satisfaccion de necesidades de
alimentacion, vivienda, trabajo, educacion, vestido, cultura y ambiente!®. Esto permite hablar
de un campo de la salud, que tal como plantea Spinelli, refiere a “(...) la convergencia de
actores, recursos, problemas e intereses que conforman una red de relaciones, con
autonomia relativa, en el que los diferentes agentes luchan por la consolidacion, o por la
apropiacion y el predominio de uno o mas capitales (...)” (Spinelli, H. 2015. Pag. 117). Por
lo tanto, hablar de un “campo de salud” remite a pensar los choques e intereses entre los

distintos subsectores, que conviven en la disputa por los diversos capitales.

De lo mencionado anteriormente acerca de la integralidad, se entiende que la salud y la
enfermedad no son estados, en los que se pasa de uno a otro, sino que entre ellos media una
relacion compleja que tiene condicionantes no solo bioldgicos, sino también historicos y
sociales. Tal como plantea Floreal Ferrara (1985), la salud es entendida como un proceso con
caracter historico-social. Por lo tanto, retomando a Weinstein (1988), podemos decir que la
salud es un todo estructural, ya que “(...) se expresa correctamente cuando el hombre vive
comprendiendo y luchando frente a los conflictos que la interaccién con su mundo fisico,
mental y social le imponen, y cuando en esta lucha logra resolver tales conflictos, aunque
para ello deba respetar la situacion fisica, mental o social en la que vive o modificarla de
acuerdo a sus necesidades y aspiraciones. De tal forma que la salud corresponde al
optimismo, vitalidad, que surge de la actuacion del hombre frente a sus conflictos y a la

solucion de los mismos.” (Weinstein, 1988:24).

En el mismo sentido, Laurell (1982) analiza la salud-enfermedad como un proceso social, a
diferencia del Modelo médico hegemdnico (MMH) que lo entiende como un fendmeno
bioldgico e individual. Menéndez (1992) realiza un excelente analisis de este modelo,
identificando la expansion del MMH en toda la sociedad, segun el autor en “(..) todos los

contextos la expansion del MMH se genera conflictivamente y que dicho conflicto supone en

19 Inciso b del Articulo 3 de la Ley 153 de la Ciudad de Buenos Aires.
30



la mayoria de los casos soluciones de complementariedad y no de emergencia de procesos
contradictorios entre el MMH y las otras prdcticas y saberes.” (MENENDEZ; 1992:109). En
sintesis, practicas, saberes y representaciones, terminan siendo subordinadas a tal modelo. En
este sentido, el andlisis del MMH no debe reducirse a él mismo, sino que debe ser realizado

conjuntamente con los otros saberes y practicas a los cuales subalterniza.

El rasgo central de este modelo es el biologicismo, el cual constituye el factor que garantiza
no solo la cientificidad del modelo, sino la diferenciacion y jerarquizacion respecto de otros
factores explicativos. El biologicismo subordina en términos ideoldgicos, explicativos y
metodoldgicos a otras formas explicativas del proceso salud/enfermedad como la ldgica
historico-social. “Lo manifiesto de la enfermedad es ponderado en funcion de este rasgo
como lo causal, sin remitir a la red de relaciones sociales que determinan lo fenoménico de
la enfermedad.” (MENENDEZ; 1992:111). En este sentido, la enfermedad evoluciona y no
tiene historia, la persona deviene sin historia, esta ahistoricidad es otro rasgo fundamental de

este modelo.

Proceso salud/enfermedad/muerte: la enfermedad entre paréntesis
Siguiendo los aportes de De Sousa Campos (2001), se puede pensar al sujeto como parte de

la historia, no es un enfermo, sino que es un sujeto concreto, social y subjetivamente
constituido. Entonces, lo que se esta proponiendo es retirar el énfasis de la enfermedad, para
situarlo sobre el sujeto concreto como tal, sin apartarlo de su enfermedad. En palabras del
autor, “(...) colocar la enfermedad entre paréntesis, si, pero unicamente para permitir la
entrada en escena del paciente, del sujeto enfermo, (...) sin descartar al enfermo y su
contexto, volver a escudrifiar a la dolencia del enfermo concreto, sino, ¢qué especificidad le
corresponde a los servicios y los profesionales de la salud?” (De Sousa, 2001:3). Una clinica
centrada en los sujetos, en tanto la clinica hegemdnica o Modelo medico, los constituye en
pacientes sin nombre y apellido, dando lugar asi, simplemente a un psicético, un hipertenso o
a un canceroso. Para el Modelo médico Hegemonico, la historia y esencia de la persona
estara tapada por la dolencia, obviamente en términos biologicistas. De esta forma, para
explicar las dos formas hasta aqui referidas de percibir el proceso salud/enfermedad, unx de
Ixs profesionales nos plantean lo siguiente

“(...) en el Hospital vos conoces una cama y es bien biologicista -cama cinco,
bronquiolitis, pulmén, asistencia respiratoria mecanica-, y en el domicilio uno ve
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un paciente y decis bueno él es Pedrito, tiene cinco afios, esta pasando por una
situacion, tiene tal tipo de enfermedad, esta angustiado, tiene una familia asi, le
gusta comer, le gusta salir a jugar. Juega los domingos a la pelota con la familia,
pero no puede. Entonces vemos que es lo que se puede hacer para ir a jugar a la
pelota, (...)” (ENF, Enfermero, Octubre 2018).

Ademas, segun Laurell, para explicar el proceso salud/enfermedad?® no basta con mencionar
hechos bioldgicos, sino que es necesario recuperar la historicidad social, en este sentido “(...)
la relacion entre el proceso salud/enfermedad colectiva y el del individuo, entonces esta dada
porque el proceso salud/enfermedad colectiva determina las caracteristicas basicas sobre las
cuales gravita la variacion bioldgica individual. Esto visto desde el paciente significa que su
historia social asume importancia por condicionar su biologia y porque determina cierta
probabilidad de que enferme de un modo particular, pero como sabemos la probabilidad no
se cumple en el individuo mds que como presencia o ausencia del fenomeno.” (Laurell, 1982:
9). Poder recuperar el aspecto historico-social en el proceso salud/enfermedad/muerte,
implica ademas pensar en un espacio cultural, donde existen, valores y representaciones de
diferentes fenomenos, tal como el proceso mismo de “muerte” que fue desarrollada en el

capitulo anterior.

Por otro lado, Di Virgilio (2003), utilizando algunos aportes de la medicina social, sostiene
que las condiciones familiares de vida (medio ambiente, disponibilidad de bienes para el
cuidado de la salud y prevencion de enfermedad) tienen un sentido de mediacion y permiten
entender las practicas a nivel familiar para la conservacion de la salud, es decir que existe
una gran relevancia en el espacio social en el que se mueve la gente y las practicas para
cuidar su salud, en sintesis, los condicionantes sociales. Entonces, pensar la salud desde una
perspectiva integral, ayuda a su vez a pensar el cuidado desde una visién global entendiendo
que los cuidados paliativos “(...) suponen unos “cuidados totales” como respuesta a la
nocion de “dolor total”, es decir, atendiendo aspectos fisicos, emocionales, sociales y
espirituales; asimismo se entiende que cada muerte expresa la vida que le precede, aquella
vida que se vera reflejada en el modo de morir del paciente.” (Krmpotic,2010:36).

En este sentido, es pertinente hacer un desarrollo de la concepcion de cuidados paliativos

para comprender de donde surge y el como de la perspectiva integral de la que se viene

20 Para tal investigacion (proceso salud/enfermedad/muerte) entendiendo que la muerte forma parte
de tal proceso ya que el trabajo en Cuidados Paliativos no termina con el fallecimiento de la persona,
sino que continda con su red vincular.
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haciendo mencion. Al igual que hacer una pequefia aclaracion respecto a lo que se entiende

por atencion paliativa, diferenciandola con la nocion de cuidados paliativos.

Cuidados paliativos

Algunas definiciones y debates

Como fue mencionado en el capitulo anterior, en la década del 60" a raiz de fuertes criticas al
modelo de “muerte moderna”, comienza a constituirse la nocion de cuidados paliativos (CP)
(Menezes y Alonso, 2011). El llamado movimiento Hospice, la humanizacién de la muerte o
el buen morir, conforman nociones centrales en este proceso, esta manera innovadora de
pensar el fin de la vida, le da relevancia a las decisiones auténomas e individuales del
paciente, es planteada como "muerte neomoderna”, "posmoderna" o ‘contemporanea”
(Menezes, 2004). EI concepto de cuidados paliativos tuvo su surgimiento en los Hospicios
medievales del Siglo XII, y méas adelante en los Hospicios de Dublin y Londres, funcionaban

como un espacio de refugio para viajeros enfermos o cansados (Pincemin, 2012).

La logica asistencial de esta filosofia de cuidado procurd humanizar los cuidados en el
proceso salud/enfermedad/muerte, tratando de establecer una comunicacion con los
pacientes, buscando a su vez la aceptacion de la muerte como un hecho natural. Este
movimiento se constituye como opuesto al de la “muerte tecnologizada” (Alonso, 2011). Es
desde esta perspectiva que una de las profesionales entrevistadas, entiende los cuidados
paliativos como

“(..) una filosofia de las diferentes disciplinas, que aborda justamente este
momento del ser humano, que es el final de la vida. (...) es humanizar el proceso

de una enfermedad que amenaza la vida. Sin tanta intervencion.” (PSI,
Psicologa, Octubre 2018).

En relacion al concepto de Cuidados paliativos, en el afio 2002, la OMS?! ampli6 el concepto,
definiéndolo como “(...) la atencion integral a pacientes cuando sus enfermedades ya no

responden a tratamientos curativos y cuando el control del dolor, de otros sintomas, o de

21 World Health Organization. National Céancer Control Programmes: Pilicies and Managerial
Guidelines. OMS. Ginebra 2002.
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problemas psicoldgicos, sociales o espirituales son dominantes. La meta de los Cuidados
Paliativos es mejorar la calidad de vida de los pacientes y de sus familias (...)”. En sintesis,
es un enfoque que busca mejorar la calidad de vida de los pacientes y familias, que enfrentan
los problemas asociados a enfermedades amenazantes para la vida, a través de la prevencion
y el alivio del sufrimiento por medio de la identificacion temprana, una buena evaluacion, y
tratamiento del dolor y otros problemas fisicos, psicoldgicos, sociales y espirituales. Es por
esto que tal como lo expresa una de las profesionales entrevistadas, de este abordaje sobresale
la importancia de un trabajo interdisciplinario y dentro de este, el quehacer del Trabajo
Social, del cual resalta

“(...) nuestro articular o trabajar con otros profesionales. Con todo lo que tiene
que ver con los prejuicios, con el comprender las situaciones. Hay muchas veces
que se actlia desde el prejuicio, como... "tiene que cuidar, si son padre e hijo".
Poder correrse de lo establecido, y poder ponerse un poco mas a observar qué es
realmente lo que pasa, ;jpor qué tienen este vinculo?, (...) Me parece que va en
ese sentido, en esta capacidad critica y reflexiva que tenemos los trabajadores
sociales de no dar las cosas por sentado, (...)” (TS2, Trabajadora Social, Octubre
2018).

Es decir, por medio de esta comprension de la realidad y la mirada conjunta, los cuidados
paliativos reconocen a las unidades de tratamiento desde una concepcion integral,
privilegiando la preservacion y el aumento de la calidad de vida durante el proceso de
enfermedad. En esta misma linea, al hablar de los cuidados paliativos, una de las
profesionales entrevistadas dice que son en su definicion

“(...) los cuidados integrales, holisticos de los pacientes, de las personas que
viven con una enfermedad que amenaza la vida y su familia. En lo personal para
mi, los cuidados paliativos son como una oportunidad de abordar como
profesional de la salud, la oportunidad de trabajar en equipo interdisciplinario
desde una logica de Derechos, de Derechos béasicos, de Derechos a la atencion,
de Derechos que se contemple no solo mi cuerpo, si ho mi psiquis, mi entorno,
mis deseos, mis creencias... (...)" (TS1, Trabajadora Social, Octubre 2018).

Tal como plantean Nadal y Campese??, esta manera de atender a los pacientes-sujetos esta
dada en el marco de las variables de tiempo, como proceso histérico, y las variables
socioculturales y espirituales; de ahi la relevancia para el contexto institucional, entendiendo
que las variables sociales e histéricas forman parte del campo de la salud, desde una

perspectiva integral.

22 posgrado de cuidados paliativos de la Facultad de medicina de la UBA: Modulo I1, Clase 6: Péag. 8
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Atencidén paliativa: Entre lo cronico y lo terminal

Por otro lado, algunxs autorxs, entre Ixs cuales se encuentra Tripodoro (2015), comienzan a
incorporar la nocién de “atencion paliativa”. Desde esta perspectiva se piensa el cuidado no
solo en relacién a una enfermedad terminal, sino que se amplia a cualquier enfermedad que
sea amenazante para la vida, como, por ejemplo, las enfermedades crénicas. De la misma
manera “La OMS también define las enfermedades cronicas como dolencias de larga
duracion (OMS, 2012) (...)” (Tripodoro. 2015:308). Segun la misma, las enfermedades
cardiovasculares, el cancer, las enfermedades respiratorias y la diabetes son las principales
causas de mortalidad a nivel mundial. “Alrededor de 40 millones de personas mueren al afio
por causa de una o varias enfermedades cronicas; de ellas, mas del 70% son mayores de 60
afnos de edad (OMS,2015).” (IBIDEM:308) En este sentido se plantea la Atencion paliativa,
la cual es entendida como el conjunto de medidas orientadas a mejorar la calidad de vida de
los pacientes, de manera precoz, y con la practica de un modelo de atencion adecuado, de
planificacién de decisiones anticipadas y la gestion de cada situaciéon particular de cada
unidad de tratamiento como ejes de la atencion, y en todos los recursos del sistema sanitario y
social (Tripodoro, 2015). Algunxs de Ixs profesionales entrevistadxs, reconocen esta nocion,
pero a su vez plantean que es algo relativamente nuevo.

“(...) correrse un poco de qué cuidados paliativos es solo para el momento final,
sino como que uno puede trabajar un montén de cosas desde el momento del
diagnostico, lo que pasa es que eso no esta aceitado, todavia es muy nuevo,
todavia no esta aceitado como en los servicios. Entonces, las derivaciones suelen
llegar tardiamente.” (TS2, Trabajadora social, Octubre 2018).

“(...) Cuidados paliativos, en su origen, que empieza como oncologico y era
convocado tardiamente, donde teniamos muy poco tiempo para trabajar con el
paciente y la familia, a partir del cambio de paradigma, ahi hablamos de
atencion paliativa, se convoca al equipo tempranamente; y también hacemos
patologias croénicas, personas que no necesariamente van a fallecer en lo
inmediato, tenemos pacientes con patologias cronicas que van a vivir X aiios.”

(PSI, Psicologa, Octubre 2018).

“(...) antes cuidados paliativos estaban mas vinculado a lo oncoldgico, ahora hay
un monton de otras situaciones, de fragilidad, de demencia, digamos de otras
situaciones que hay que incorporar. Y también los equipos que hay que empezar
como a amoldarnos a esa situacion que no son las que uno estaba acostumbrado,
digamos. En general, paliativos lo asociaba directamente casi con lo oncologico
en el final de la vida. ” (TS2, Trabajadora social, Octubre 2018).

Como se observa, la atencion paliativa se constituye como un concepto muy nuevo, donde lo

paliativo todavia aparece ligado solamente a enfermedades oncoldgicas. Resulta muy dificil
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desasociar paliativos a una situacion de final de vida vinculado a lo oncoldgico. De esta
forma, se puede entender que la atencion paliativa es un concepto complementario al de

Cuidados Paliativos.

El término “paliativo” deviene de pallium, palabra en latin que significa capa®. En la esencia
misma del concepto, aparece el alivio de los sintomas, el dolor y el sufrimiento en los
pacientes que sufren de enfermedades cronico-degenerativas o estan en la fase final, y se trata
al paciente en su integridad del ser, para quienes se busca mejorar su calidad de vida
(Luxardo, Tripodoro y D urbano, 2009). La autonomia, el bienestar y la promocién de la
dignidad de los pacientes y sus familias es un eje fundamental. Se trata de afirmar la vida y

mirar a la muerte como un proceso natural.

En el mismo sentido, D urbano (2016. pp 13) agrega que “Los cuidados paliativos pueden ser
definidos como el cuidado activo y total de pacientes con enfermedades que limitan la vida,
el cual incluye a sus familiares, a partir de un equipo multiprofesional, cuando la
enfermedad no responde a terapéuticas curativas o que permitan prolongar la vida.”. Tal
como nos dice la autora, “(...) los cuidados paliativos se extienden més alla del alivio de los
sintomas fisicos: buscan integrar las diferentes dimensiones del cuidado: fisica, psicoldgica,
social y espiritual, de tal modo de facilitar al paciente no sélo morir en paz sino vivir tan
activamente como sea posible hasta el momento final.” (IBIDEM). Acorde a lo anterior, se
entiende que el proceso salud-enfermedad-muerte esta atravesado por diversas dimensiones,
no solamente bioldgicas sino también histdricas y sociales. Al tener esta mirada ampliada,
justamente como un proceso y no un estadio, donde se posibilita

“Encontrar en ese “nada mds que hacer”, un universo de posibilidades, de
intervenciones, de gente, de familia, de otros profesionales que te ayudan. Creo
que repetir el modelo de cuidados paliativos en todos los equipos de salud, puede
ser altamente enriquecedor para todos los profesionales, (...) compartir
conocimientos, dejando mucho el ego de lado, compartiendo procesos, angustias
cuestiones que hicimos mal, cuestiones que hicimos bien, y mejorar todo el tiempo
en ese proceso (...)” (ENF, Enfermero, Octubre 2018).

De esta forma, los cuidados paliativos plantean un modelo que busca romper con el

paradigma médico-hegemodnico (Menéndez, 1985) a través del ejercicio de la interdisciplina,

23 Esto alude a proporcionar una capa para calentar a los que pasan frio, siempre que no puedan ser
ayudados por la medicina curativa.
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como asi también en la relaciéon paciente-familia, ya que se comprende la importancia de la
comunicacion con las unidades de tratamiento que se interviene.

“Para mi cuidados paliativos es una forma de vida para llegar a una forma de
muerte, es como una forma de ver, de hacer, de vivir y morir, asi como queremos
hacer lo mejor posible y vivir lo mejor posible, queremos morir lo mejor posible,
cuando nos llegue, de la manera que llegue; una experiencia donde uno trata de
no sufrir mas de lo que sea, de no agregarle mas cosas y tratar de naturalizar de
que es un proceso que ninguno queremos, pero que todos pasaremos de alguna u
otra forma (...)” (ME, Médica, Octubre 2018).

Es por esto que al entender como un conjunto la unidad de tratamiento, en sus diversas
maneras de presentarse, al igual que sus relaciones y el vinculo que se genera con el equipo de
salud, se da una preponderancia en la integralidad enmarcada en un cuidado paliativo en
domicilio, donde la atencion de los profesionales se ve inserta en la vida cotidiana de los
sujetos que estan atravesados el proceso salud/enfermedad/muerte. Es por esto, que a
continuacion se desarrollara una perspectiva que es considerada nodal, y es, entender el
cuidado como un Derecho. Esto implica entre otras tantas cosas, que él mismo se dé en
condiciones de calidad, pero calidad no como un ideal, sino como lo mejor posible que una
unidad de tratamiento especifica, en conjunto con el equipo tratante, pueden construir desde la
particularidad que presenta cada situacion. Teniendo siempre presente que el cuidado también

esta abarcado dentro de un marco mucho mas amplio.

Cuidado en términos de Derecho

Hablar sobre el proceso salud/enfermedad/muerte en el ambito domiciliario, nos lleva a
pensar en el cuidado y la vida cotidiana; tal como plantea Esquivel (2012), hablar de cuidado
es un tema complejo, ya que esta anclado a una multiplicidad de actores, instituciones y
sectores que participan en el proceso de cuidado. Sin embargo, hablar de la organizacion del
cuidado en situacién de final de vida es ain mas complejo todavia, ya que existe un déficit en
Politicas Publicas y Sociales en relacion a dicho proceso. Por otro lado, tal como lo expresan
Mallardi y Gianna (2016), la ausencia de problematizacion de la configuracion del cuidado en
las sociedades contemporaneas implica promover la naturalizacion de su organizacion en el

ambito del cotidiano familiar. Siguiendo a estos autores, se podria pensar que en funcion de
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la trayectoria historica de la Politica Publica en Ameérica Latina y en Argentina en particular,

las précticas de cuidado tienen una tendencia exclusivamente privada. (Pautassi, 2007)%.

En este sentido, “Entender el cuidado como parte de una organizacion social supone prestar
atencion no sélo a los aspectos microsociales sino también al rol de las Politicas Sociales en
la provision y regulacion de las relaciones, actividades y responsabilidades de cuidado
asignadas a distintas instituciones y sujetos.” (Esquivel. 2012: pag. 27). A partir de esto, se
entiende que es necesario ver cuales son las relaciones y actividades existentes en lo que

respecta al cuidado en situacion de final de vida.

Colliere (1993) define el cuidado en relacion a una amplia gama de actividades orientadas a
mantener la salud y el bienestar del individuo o comunidad. De este modo, tal como plantea
De Simone (2014) la ética del cuidado debe poner el acento en la situacion, el contexto y el
vinculo empatico, antes que en principios, reglas y normativas. No se trata de ignorar que
existan tales principios, si no de su apropiada relacion con la vida humana y especificamente

con la realidad del sufrimiento.

En este sentido, debemos pensar el cuidado en relacion a la realidad que vive cada persona,
en el proceso de salud/enfermedad/muerte esta realidad muchas veces aparece sufriente. A
veces cuidar simplemente significa dar cuenta de lo que “necesita” la persona en una

determinada situacion.

“El cuidado es brindar al otro, lo que el otro a veces necesita, a veces cree que
necesita y es estar en esa justa medida de lo que necesita y lo que cree que
necesita. Hay cosas que realmente necesita como un analgésico, si tiene dolor, y
hay cosas que puede creer que necesita como no estar con su familia, como estar
en un hospital, como estar super intervenido y en esas cosas uno puede intervenir
un poquito mas o un poquito menos. Y decir “bueno, es tu decision, pero, a ver...
¢que podriamos hacer mejor?”, que creo eso es el cuidado y también
protegiéndose uno siempre. Hay que tener brazos fuertes para sostener una viga
pesada, (...)". (ENF, Enfermero, Octubre 2018).

24 La autora sostiene que en nuestra region las politicas sociales parten de la consideracion de las
conformaciones familiares a raiz de la distincion entre “varones proveedores” y “mujeres ama de
casa”.
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Desde esta vision, el cuidado apareceria como ese espacio entre lo que la persona, en
situacion de final de vida, necesita y lo que a su vez la misma demanda. Pensarlo de una
forma mas practica, nos podria llevar a referir en relacion a cuidados meramente
sintomatoldgicos y en términos de recursos, donde evaluar y facilitar aparecen como ejes

centrales del cuidado.

Rodriguez Enriquez y Pautassi (2014) afirman que la nocion de cuidado involucra al conjunto
de actividades destinado a atender las necesidades de las personas dependientes, por su edad
0 por sus condiciones (nifixs, personas mayores, enfermxs).

“El cuidado se entiende de muchas maneras. Desde mi profesion, el cuidado es
basicamente aliviar sintomas, por ejemplo. (...) ayudar a la unidad de tratamiento
a poder cuidar, a poder comprender en qué situacion se esta, que los beneficia y
que no, y a poder darles las herramientas que ellos mismos tendrén para poder
hacer el mejor cuidado con ese paciente. O sea, seria como un camino indirecto,
y con los recursos que ellos cuentan. O sea, evaluar qué recursos tienen, y poder
facilitar, y poder aumentar esos recursos y hacerles reconocer esos recursos
para que ellos mismos busquen incluso sus propias herramientas para el mejor
cuidado”. (ME, Médica, Octubre 2018).

Se observa como el reconocimiento de los recursos y poder facilitar aquello que existe, tiene
relevancia en tanto herramientas que sirvan a la unidad de tratamiento para mejorar el
cuidado, redescubriéndolos y revalorizandolos. Asi como también habilitar, la adaptacion o
adecuacion de esta nueva instancia de la vida, esto supondria una configuracion en las

practicas de cuidado.

Pero cuando hablamos de facilitar, esto no refiere meramente a recursos materiales sino a lo
emocional, lo vincular y lo afectivo, entre otros. Por lo tanto, podriamos definir al cuidado
desde la complejidad que conlleva el mismo, esto queda claro en palabras de algunxs de Ixs
profesionales.

“Lo veo algo asi como la facilitacion o facilitar, expresar sentimientos, y
emociones, creo que mi cuidado tiene que ver con acompafar, facilitar y proteger
ciertas emociones que pueden transcurrir en una persona cuando se encuentra
con enfermedades que son amenazantes para la vida. Para el paciente y para la
familia, (...)” (PSIQ, Psiquiatra, Octubre 2018).

“(...) hago mucho hincapié en el acompafar, porque es como super amplio, y el
cuidar al otro tiene que ver con eso. Primero, que para mi, tiene que ver con el
amor, con el otro, con lo que le hace bien al otro, con la empatia, con pensar en
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el otro, con el estar ahi, y el otro no necesita todo eso, el otro por ahi necesita
que uno esté ahi y que haga "esto", y el poder uno correrse de lo que uno haria,
de lo que a uno le gustaria, de lo que uno podria, y pensar en el otro.” (TS2,
Trabajadora social, Octubre 2018).

“(...) la complejidad justamente lo da cada situacion particular, tenemos muchos
problemas con lo que es en la unidad de tratamiento, las redes de cuido. Que
para que exista un buen cuidado, esta red tiene que ser solida, ahi es donde hay

una de las mayores carencias del cuidado en domicilio.” (PSl, Psicéloga,
Octubre 2018).

En sintesis, desde estas perspectivas, el cuidado se puede vincular a la complejidad que
conlleva cada situacion en particular, y es ahi donde aparece relacionado, con el
reconocimiento, el acompafiamiento y el facilitar recursos ya sean materiales, sociales,

afectivos, vinculares y simbolicos.

Pero para hablar de cuidado, es preciso retomar a Luxardo (2011), ya que habla de distintos
tipos de cuidado, los cuales se pueden clasificar en una vision dual, como formal/informal;
el formal se caracteriza por una relacion de asistencia, la cual se encuentra regulada
burocraticamente, dentro de un marco institucional y por lo que, quien lo provee recibe una
remuneracién economica. De acuerdo con la autora, “(..) los cuidados informales
constituyen acciones cotidianas realizadas dentro del &mbito familiar y doméstico con el
objetivo de mantener determinado nivel de calidad de vida, acciones definidas por la
relacion afectiva entre el cuidador y el cuidado y/o directamente por una obligacion moral
devenida en el vinculo (...)” (2011:86). Este ultimo tipo de cuidado es generalizado, no
implica solo la intervencion de la familia directa, sino también todo aquel vinculo cercano
COmMo Vvecinos 0 amigos que pueden posicionarse como un apoyo emocional, esto se entiende
con el nombre de red vincular. De esta manera, se establece un soporte informal con la
finalidad de atender, tratar y aliviar las condiciones de vida en las que se encuentra una
persona a partir de la enfermedad. Es fundamental entender el cuidado en términos de
Derecho y con una responsabilidad social en diversas instancias de la vida. Al respecto
de estas cuestiones, algunas profesionales del equipo de salud nos mencionan lo siguiente:

“Me parece que tiene que ver con un Derecho bésico, con una necesidad basica
(...) una obligacion a nivel del Estado también, de procurar. A veces, el cuidado
parece que cae en la informalidad y en los lazos amorosos, y en realidad me
parece que tiene que ver con una responsabilidad social en distintas instancias
de la vida, todos necesitamos ser cuidados y todos deberiamos poder proveer
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cuidados, en la infancia, en la vejez, en la enfermedad (...)”. (TS1, Trabajadora
social, Octubre 2018).

“Nuestra funcion es acompanar a ese otro, para mi eso tiene que ver con el
cuidado, como en poner en primer plano y en protagonista a la persona con la
que estamos trabajando, y respetar su forma de ver las cosas, sus estrategias, sus
modos; y los nuestros dejarlos de lado, es dificil, es muy dificil a veces. Pero
bueno, me parece que va en funcion de eso, en que el otro es el centro, nosotros
estamos ahi para facilitar, para acompafiar.”. (TS2, Trabajadora social, Octubre
2018).

“(...) el habilitar", habilitar algo del orden de la adaptacion o la adecuacion, (...)
pero en general en paliativos lo que hacemos es acompafiar la pérdida de
funciones hasta el fallecimiento... por eso el cuidado tiene que ver con rescatar
cuestiones que tienen que ver con el acompafiamiento independientemente de la
intervencion que uno haga, acompafiar la readecuacion, la readaptacion, y en ese
transito como hasta rescatando las cosas més chiquitas, mas sutiles, es como
trabajar con los detalles que hacen a la vida de las personas, mas que con las
cosas grandes que por ahi en otras areas de intervencion uno mas miraria (...)".
(TO, Terapista Ocupacional, Octubre 2018).

“El acompanar es super amplio, no es el estar nada mas, €s el colaborar y
facilitar en lo que se pueda, conociendo las limitaciones de cada uno, evaluando
los posibles riesgos que hay, tiene que ver con eso, el cuidado como estar ahi,
como la presencia, pensando lo que el otro necesita, para pensar en lo que el
otro necesita, necesitas hablar con ese otro y que ese otro lo diga o que lo
exprese de alguna manera, no necesita decirlo verbalmente.” (TS2, Trabajadora
social, Octubre 2018).

Por otro lado, Leticia Robles Silva define al cuidado en el hogar como ““(...) una accion social
dirigida a asegurar la reproduccion bioldgica y social de un enfermo crénico. Los dos fines
del cuidado son la satisfaccion de las necesidades creadas por la presencia de la enfermedad
vy la de proporcionar los recursos suficientes para su supervivencia.” (Robles Silva,
2004:620). Es decir, una accion social que produce bienes y servicios, a través de la
modificacion de los recursos materiales, sociales y simbélicos del contexto social donde vive
el enfermo, para obtener una serie de respuestas que satisfagan sus necesidades (Luxardo,
2011). Ademas, en las tareas de cuidado se vuelcan sentimientos, acciones, conocimiento y
tiempo? (Aguirre, 2007).

25 La red Argentina de investigaciones sobre cuidados en salud (RAICES) realiza un abordaje sobre
una teoria de cuidado en salud, incorporando la “ternura “como una dimension y peculiaridad de la
practica, para mas informacion, ver en http://cdsa.aacademica.org/000-061/267.pdf
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Segun Hernandez- Bello (2013) los cuidados en la salud se han ejercido en dos espacios entre
los que existen relaciones de complementariedad y de sustitucion, que expresan las relaciones
Estado-Mercado-Familias; por un lado, el privado/informal que consiste en la atencion en el
hogar, y, por otro lado, el publico de las practicas médicas que caracterizan el sistema formal

de salud.

En este sentido, como accion social; puede pensarse el cuidado en relacién a tres actores: el
Estado, la familia y la comunidad (Krmpotic, 2010). Histéricamente la familia siempre ha
brindado cuidado a sus miembros, pero uno de los debates de fondo remite a la cuestion de la
responsabilidad entre los actores mencionados (Estado-familia-comunidad). “La cuestion se
plantea a nivel macro en la distribucion entre el Estado, la familia, el mercado y la sociedad
civil, al tiempo que a nivel micro dentro de la familia entre sus miembros, en particular entre
hombres y mujeres, y entre generaciones.” (Krmpotic,2010:37). En el mismo sentido, “(...)
es importante remarcar que la distribucién de las practicas de cuidado no puede analizarse
exclusivamente como producto de decisiones o relaciones intrafamiliares, sino que se
encuentra relacionada a la presencia, o no, de servicios de cuidado provistos por fuera de la
unidad familiar.” (Mallardi y Gianna,2016:79). Siguiendo estas nociones, el cuidado
entendido como préactica social, debe ser pensado y analizado en relacion a todxs los actores
involucrados. Esta cuestion permite reafirmar el cuidado en términos de Derecho, “(...) el
derecho a cuidar, a ser cuidado y a cuidarse tiene su correlato en la obligacion de cuidar”,
donde, en términos de obligaciones positivas, el Estado tiene que proveer los medios para
poder cuidar en condiciones de igualdad y sin discriminacion.” (Pautassi, 2007: 18).

Es decir, la organizacion del cuidado en términos de Derecho va en correlacion con un Estado
garante de Politicas Publicas que vayan en ese sentido, hacia la accesibilidad y el
sostenimiento del cuidado. Pero, el cuidar en una situacion de final de vida, implica diversos
rasgos distintivos de otros periodos de cuidado. EI impacto que produce que sea un paciente
en situacion terminal, no repercute solamente en la vida de la persona diagnosticada, sino en
el resto del vinculo cercano. Por lo tanto, esto trae a su vez diversas consecuencias sociales y

emocionales para el hogar (Luxardo, 2011).

Al hablar de este impacto y consecuencias, se puede decir, por ejemplo, que existe una
asociacion entre cuidado y género. Son las mujeres, en su mayoria, quienes proveen el

cuidado informal a los miembros de su familia. O por lo menos, existe una mayor
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probabilidad de que las mujeres ocupen el rol de cuidadorxs en el ambito doméstico, en
relacion a los hombres. Tal como plantea Luxardo (2011), siguiendo a Lee (2001) “Se
perpettan las inequidades de género, al asumir que el cuidado familiar es naturalmente el
trabajo de mujeres (...)" (Lee, 2001:122). Estas inequidades resultan de la distribucion dispar
que suelen tener las tareas de cuidado. Se entiende que todos los procesos de salud-
enfermedad-muerte movilizan y ponen en juego diferentes estrategias para el cuidado y
acompafiamiento de la persona enferma, contemplando a la vez la necesidad de sostener
actividades cotidianas (relacionadas al cuidado) respecto a otros integrantes de la familia.
Pero, como se expreso anteriormente y tal como sostiene Menéndez “(...) no es la familia
sino la mujer la encargada de asumir las actividades referentes a la
salud/enfermedad/atencion. Esto se pone de relieve, frecuentemente sin demasiada reflexion
metodologica, en el trabajo clinico, en el trabajo epidemiologico y socioantropologico.”
(Menéndez, 1993:139). Por lo tanto, la distribucién de tareas de cuidado, pone de manifiesto
dos cuestiones, la desigualdad social y la desigualdad de género. “Las mujeres no solo
asumen de forma mayoritaria el papel de cuidadoras principales, también son mujeres las
que ayudan a otras mujeres en el cuidado. La desigual distribucion de las cargas de cuidado
entre hombres y mujeres genera una clara inequidad de género.” (Krmpotic, 2010:37). Esto
es reafirmado en las siguientes palabras expresadas por un/a de las profesionales:

“Lo que tiene que ver con las obligaciones y la distribucién de responsabilidades
en torno al cuidado (...) en general esas tareas de cuidado recaen en las mujeres
(...)” (TS1, Trabajadora social, Octubre 2018).

Ademas, vinculado a los analisis sociodemograficos y socioecondmicos, son las mujeres de
menor nivel educativo, en situacion de desempleo y de condicion social subalterna, las que
constituyen el gran colectivo de cuidadoras. “El costo que asumen las mujeres por el hecho
de cuidar es elevado en términos de salud, calidad de vida, oportunidades de empleo,
desarrollo profesional, impacto econdmico, relaciones sociales y disponibilidad del propio
tiempo. Las caracteristicas de las cuidadoras y el contexto en el que desarrollan los cuidados
influyen en el nivel de sobrecarga y como ésta se percibe.” (Krmpotic, 2010: 37). En el
mismo sentido, otrxs autores (Rodriguez Enriquez y Pautassi, 2014) explican que al interior

de la unidad familiar la evidencia demuestra que el cuidado es asumido principalmente por
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las mujeres, y esto tiene una vinculacion directa con la division sexual del trabajo y a la

naturalizacion existente de la capacidad de la mujer para la practica de cuidado?®.

En el siguiente apartado se realizara un abordaje de algunas conceptualizaciones de la
familia, entendida como red vincular, esto quiere decir que el/la lector/a encontrard un
recorrido conceptual que busca deconstruir la nocion de familia como algo estatico, por lo
tanto, ahistorico e inamovible. Esto a fin de que se pueda pensar el cuidado, no como una
obligacion de parentesco, 0 asociado una estrategia netamente familiarista. Muy por el
contrario, el cuidado tiene méas que ver con la proximidad de un vinculo particular,

independientemente de la nominacion que se le dé al mismo.

Cuidado: Historia y trayectoria familiar

La nocién de cuidado comprende tanto el cuidado material, como el cuidado inmaterial, e
implica un vinculo sentimental, afectivo y emotivo. Supone una relacion entre el que brinda
el cuidado y el que lo recibe, consolidando un esquema de compromisos mutuos basado en la
reciprocidad (Krmpotic, 2010). Al no ser resultado de una obligacion juridica o contractual,
se basa en lo relacional por lo que en general no se trata de tareas estipuladas ni remuneradas.
En ese sentido, el cuidado es el resultado de muchos actos pequefios y sutiles, conscientes o
inconscientes, sin que ello implique que sean naturales o sin esfuerzo. EIl cuidado puede
pensarse entonces, como una actividad social realizada en todos los tiempos y sociedades,
gue se encuentra atravesado por categorias como familia, vinculos, enfermedad, muerte,
padecimiento, ética, moral, trabajo, relaciones de género, entre otras. Se podria pensar al
cuidado en relacion a la busqueda del bienestar de la otra persona, fundamental para el
mantenimiento de la vida y la reproduccion social. Si bien, segin se viene desarrollando, el
cuidado implicaria llevar a cabo acciones de promocion de la salud y proteccion de la vida, el
cuidado en final de vida muestra una particularidad, aunque parezca una obviedad, y es
justamente que se inicia con una enfermedad de alto impacto social y termina con la
muerte. “Este momento particular constituye un proceso, donde tiempo de sobrevida y

terminalidad ineludible, imprimen particularidades singulares al fendmeno analizado en el

26 Jelin (2010), sostiene que existe una division del trabajo y una distribucion de responsabilidades
domesticas y de cuidado marcadamente diferenciada. Las mujeres son las que tienen a su cargo la
responsabilidad de la organizacion doméstica y son las encargadas de la mayoria de tareas del hogar y
cuidado.
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ambito de la vida cotidiana, mundo intersubjetivo y compartido por los miembros de la

familia.” (Benavidez, Campese y Nadal, S/F).

En este proceso, existe una articulacion de practicas concretas de cuidado, actores
involucrados que se relacionan en funcion de sus trayectorias previas. Es decir, que la
cotidianidad de la familia se encuentra marcada por la trayectoria singular de cada sujeto
involucrado en la practica de cuidado. Si bien existe una relativa homogeneidad en
determinadas tareas de cuidado para la persona enferma (la organizacién de la economia
doméstica, realizar compras, la limpieza de la casa, preparacion de alimentos,
acompafiamiento a turnos médicos, gestion de recursos vinculados a prestaciones de salud,

cuidados practicos cambio de pafales, bafio en cama, administracién de medicacion, etc.).

La particularidad que adquieren dichas acciones esta directamente vinculada a la trayectoria
de la familia, en tanto espacio doméstico singular. Algunos de Ixs profesionales dejan en
evidencia esto, cuando marcan lo siguiente:

“(...) hay familias muy desmembradas con personas padecientes muy solitarios,
muy solos y otras que logran ensamblarse a la perfeccién, pero uno cuando
rastrea un poco para atrds, la historia de esa familia es que pudo articularse en
el cuidado en otros momentos de la vida de una manera mas/menos exitosa y
funciono... en esto, a veces decimos gue uno enferma como ha vivido... la familia
reproduce un poco eso con el cuidado... cuida como a cuidado en su vida... por
ahi al contrario te diria... me parece que en la cuestion del cuidado aparecen o se
ponen mas en evidencia malos tratos, destratos... en la situacion critica desde el
cuidado se manifiesta mas las cuestiones que no estaban funcionando, solo que
como no estaba la enfermedad, quedaba como solapado, y la enfermedad pone
en evidencia la falta de vinculo o los vinculos disfuncionales (...)” (TO,
Terapista ocupacional, Octubre 2018).

“(...) hay partes historicas que se estan pasando... cuestiones psicologicas en
juego o relaciones conflictivas histéricas que se revelan en ese momento.
Entonces, tal vez, el no cuidado tiene que ver con el "vos no me cuidaste antes a
mi" y hay una pasada de parte ahi encubierta (...)” (TO, Terapista Ocupacional,
Octubre 2018).

“Hay familiares que no quieren cuidar, y ahi no hay que perder de vista la
historia familiar. Uno a veces dice "jah, pero este hijo no quiere cuidar!”, y
bueno... pero este padre lo abandoné cuando tenia cinco afios, este padre le
pego.” (TS2, Trabajadora social, Octubre 2018).
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“(...) y el prejuicio "jah, pero lo dejo tirado en el geridtrico, no lo cuida nunca,
no le consigue el ensure!" y bueno... pero ese papa a esa chica o a ese pibe, no sé,
no la ve desde los cinco afios y siempre le pego, "y bueno!”.” (TS2, Trabajadora
social, Octubre 2018).

Pensar en la particularidad de las acciones de cuidado nos lleva a hablar sobre aquellas
estrategias que desarrolla la familia o red vincular en torno a tales practicas y acciones.
Entonces podemos hablar de “estrategias familiares de cuidado”, estas pueden pensarse como
respuestas integradas y articuladas a las diversas necesidades del paciente, que suponen
comportamientos afectivos, practicos y racionales, y que cobran sentido en el contexto socio-

cultural de las familias (Benavidez, Campese y Nadal, S/F).

Familia Como Parte De La Red Vincular

Un primer acercamiento al concepto de familia pone en juego un amplio conjunto de
representaciones y discursos establecidos a lo largo de la historia. Sin embargo, existe una
definicion dominante acerca de la familia, entendiéndola como un conjunto de individuos
emparentados y vinculados entre si. Tal como plantea Jelin (1998) esta definicion de familia
aparece ligada a una sexualidad “legitima” y a la procreacion, ocultando que siempre han
consistido diversas formas de organizacién de vinculos familiares. Acorde a ello, se puede
entender que en realidad existe una multiplicidad de formas de familia y una diversidad de
convivencias. Siguiendo a Rojas (2005) es posible decir que en la actualidad se reconocen
diversas formas de familia, por ejemplo, la familia nuclear, monoparental, ensamblada,
homoparental y ampliada, entre otras. Es decir, la familia se constituye como una concepcién

variable, un concepto en constante construccion.

Por otro lado, Pilar Calveiro (2005) menciona de la siguiente forma cémo se juegan las
relaciones de poder dentro de este ambito “familiar”. “La unidad familiar es un microcosmos
anclado en pautas organizativas que se basan en relaciones de poder, generan no solo
consensos Yy acciones solidarias, sino también conflictos y luchas (...) se conforman alianzas
y enfrentamientos que permiten formar distintas cadenas de poder y resistencias en cada
nucleo familiar (...) se generan redes de gran complejidad en las que se entrelazan y

despliegan distintas estrategias.” (Calveiro, 2005:33).
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Mallardi (2016)%’, siguiendo los aportes de Lessa (2012), Engels (2007), Lerner (1990),
Hareven (1995), Segalen (1992) y Fedirici (2015) realiza un abordaje socio-historico de la
familia quitandole la l6gica natural y ahistérica. Es en este sentido que se pueden interpelar
las visiones hegemonicas de la estructura familiar, entendiendo que la familia tradicional
monogamica, deviene de transformaciones econdmicas, politicas, ideoldgicas, sociales y

culturales, es decir, que la familia “ideal” surge en base a una construccion histérico-social.

Familia, una relacion social histérica

Se entiende a la familia como una relacion social cuya finalidad se define historica y
socialmente en la tension de las tendencias sociales vigentes “(...) en tanto relacion social, la
familia debe ser analizada y reflexionada en relacion con sus multiples determinaciones
historicas: economicas, culturales, politicas, sociales e ideoldgica (...)” (Mallardi, 2016:53).
Por lo tanto, se piensa que en cada situacién particular las familias se terminan definiendo en
relacion a aquellas formas que la sociedad considera y conceptualiza como familia, y las
decisiones que toman al respecto en la organizacién de la vida cotidiana las personas

involucradas.

Bourdieu (2011) entiende a la familia como una “ficcion social” que se instala en la realidad a
expensas de un trabajo que apunta a instituir duraderamente en cada uno de los miembros de la
unidad instituida (especialmente por el casamiento, como rito de institucion) sentimientos
adecuados que aseguren la integracion y la creencia en el valor de esta unidad. Es en ese sentido
que la familia aparece como el espacio de reproduccion social por excelencia, “(...) el "sujeto”
de la mayor parte de las estrategias de reproduccion es la familia, que actia como una suerte

de sujeto colectivo y no como simple conjunto de individuo.” (Bourdieu, 2011:49).

Ademas, tal como plantea Diaz Tenorio (2007), la familia se constituye como grupo social
que lleva a cabo determinadas funciones educativas y socializadoras. Esto comprende las
actividades cotidianas que realiza la familia, en tanto la realizacion de esas actividades intra y
extrafamiliares. Por lo tanto, se puede concebir a la familia inmersa dentro de lo que
denominamos una “red vincular”, ya que ésta abarca una serie de entramados vinculares, al

igual que de las capacidades de cuidado que se ponen en juego, y esto no tiene que ver

27 El autor realiza una reconstruccion de la génesis e implicancias de la familia monogamica,
considerando su funcionalidad en la sociedad capitalista.
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meramente con el lazo sanguineo. Los vinculos mas cercanos son los que generalmente
acomparian a las personas enfermas desde el momento en que se presentan los primeros
sintomas, haciendo que esta nueva situacion atraviese transversalmente toda una red de
vinculos, donde “(...) el quiebre que implica la irrupcion de una enfermedad oncolégica (u
otras crénicas que pueden amenazar la vida) genera un punto de inflexion en la biografia de
todo ser humano; de la misma manera, impacta también en su grupo familiar o de

pertenencia.” (D" urbano. 2016, Pag. 32).

De esta forma, la enfermedad en su estadio méas avanzado, enfrenta al paciente y sus vinculos
a una situacion que no puede ser revertida, exigiéndoles transformaciones en las que se
pondran en juego sus estructuras y modalidades previas. “Para cada familia la aparicion de
la enfermedad exige un recorrido Unico que recupera caracteristicas histéricas y
adaptaciones. Por esto, es importante conocer, en el contexto de sus caracteristicas
particulares, como viven actualmente los problemas y necesidades, las estrategias
implementadas en otros momentos de crisis, las expectativas y los recursos con que cuentan,
para luego convenir objetivos realistas y realizables a lo largo del proceso de intervencion.”
(D" urbano. 2016, Pag. 32). En el siguiente apartado se trabajard la nocion de estrategias

familiares de cuidado, entendiendo la historia y trayectorias particulares de cada una.

Estrategias familiares de cuidado

Siguiendo a Bourdieu (2011) podemos entender a las estrategias familiares de cuidado, como
parte del conjunto de las estrategias por las cuales la familia tiende a reproducirse
biol6gicamente y sobre todo socialmente, es decir a reproducir las propiedades que le

permitan mantener su posicién, su rango en la realidad social.

Retomando la nocion de familia plasmada en el apartado anterior el autor, se puede entender a
las estrategias en relacion a un esquema de practicas y representaciones interiorizadas por las
personas Yy las familias en el curso de sus trayectorias. En este sentido, el qué y como cuidar
tiene una relacién directa con el esquema interpretativo que la familia (en el sentido amplio
del término) cuidadora va haciendo a lo largo del tiempo en contacto con las necesidades del
enfermo y sus propias necesidades en el proceso de salud-enfermedad-muerte. Por lo tanto, no
podemos entender el cuidado desligado de las trayectorias familiares, las pérdidas, las
experiencias previas de cuidados, las perspectivas de género, la adjudicacion de roles dentro

de la familia, y las condiciones materiales de existencia, etc.
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Las préacticas de cuidado entendidas como estrategias familiares implica pensarlas como parte
del proceso de reproduccion social de las familias o red vincular. Acciones como las de
alimentar, dar afecto o vestir a un conyuge, son caracteristicas de la reproduccion social, y se
convierten en estrategia de cuidado en tanto se orientan a satisfacer las necesidades de una
persona en una situacion enfermedad, usando diferentes recursos, sean materiales, sociales,
afectivos y simbdlicos.

“(...) hay familiares que no quieren cuidar, eso también es real, no pensemos que
todos los familiares por ser familiares quieren cuidar. Hay familiares que no
quieren cuidar, y ahi no hay que perder de vista la historia familiar. (...) Uno
también entiende el vinculo que existe ahi y en funcion de eso uno puede dar, y
trabajar desde lo que se puede. Nunca trabajamos desde el prejuicio, ni desde lo
que deberia ser. Se trabaja con lo que es y con lo que puede ser.” (TS2,
Trabajadora social, Octubre 2018).

El andlisis de las estrategias de cuidado de una persona en proceso de final de vida, permite
visibilizar los arreglos y transformaciones cotidianas, que en favor del cuidado realizan las
familias. Coincidimos con las autoras al comprender que pensar el cuidado en términos de
estrategia familiar, nos permite identificar como se establecen las relaciones de género,
generacion y parentesco y como tales relaciones se plasman en solidaridades” y a su vez esto

marca una estructura de relaciones de poder/conflicto.

Entonces, es aqui, ante esta situacion que aparecen como estrategias desde el Trabajo Social,
la capacidad de contener y orientar a la familia, favorecer la comunicacion entre el paciente y
sus redes vinculares, y articular junto con la familia la apropiacion de recursos sociales
existentes y de la comunidad para afrontar la atencién del paciente en su vida cotidiana, o,

dicho de otra forma, en su domicilio.

El siguiente capitulo parte de entender, como se mencion0 anteriormente, que las relaciones
familiares y vinculares se han configurado a lo largo del tiempo de una forma particular, y se
parte de ella para configurar las estrategias de cuidado/atencién que se desarrollaran a lo
largo del tratamiento del paciente. De igual manera, es importante tener en cuenta que la
particularidad de los cuidados paliativos, a diferencia de otras especificidades de salud, es
que se trabaja con una unidad de tratamiento, la cual estad conformada por el paciente y su red
familiar/vincular. Esto quiere decir que la intervencion del equipo se orienta a esta diada, y
no Unicamente a lo que le sucede al paciente, reconociendo de esta forma que lo que suceda
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en cualquier parte de esta unidad de tratamiento, puede modificar, de manera sustancial o no,

el desarrollo que venia sucediendo en el cuidado.
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Capitulo 3: Estrategias de atencion en los cuidados paliativos
domiciliarios

—La respuesta es que no importa lo que pienses —dijo el monstruo—, porque la
mente entrard en contradiccion consigo misma cien veces al dia. Querias que ella se
fuera pero a la vez querias desesperadamente que yo la salvara. Tu mente se creera
las mentiras piadosas pero conoce también las verdades que duelen y que hacen que
esas mentiras sean necesarias. Y tu mente te castigara por creer ambas cosas.

(Un monstruo viene a verme, Patrick Ness)

En el presente capitulo se abordan cuatro nociones centrales que hacen a la intervencién en
cuidados paliativos desde el trabajo social. Para eso, se propone en un principio indagar
sobre la modalidad de atencién y estrategia de intervencion por parte del equipo de salud, se
realizan algunas conceptualizaciones de dichas nociones, vinculando la forma de atencion a
una estrategia interdisciplinaria, en lo que refiere a la atencion paliativa. Se introduce un
desarrollo de aquellas practicas que configuran el proceso de atencién, donde los ateneos

aparecen como un espacio central.

De igual forma, se desarrollara la organizacion del cuidado como un eje articulador de tres
aspectos: Los cuidados préacticos, la circulacién afectiva y la comunicacion, dandole a esta
altima un desarrollo més abarcativo. Se comprende a la comunicacion como la principal
estrategia a la hora de abordar el cuidado, donde el facilitar el didlogo aparece como un eje
articulador de todas aquellas préacticas cotidianas del paciente y su red vincular en el fin de
vida. Se desarrolla el concepto de vida cotidiana articulada a la organizacion del cuidado,
para finalizar se incorpora un desarrollo de experiencias e interrogantes en torno al cuidado
hospitalario/domiciliario, proponiendo algunas fortalezas y debilidades que fueron

apareciendo a lo largo de la investigacion.

En la instancia de cuidados domiciliarios, una de las partes fundamentales es como Ixs
profesionales del equipo interviniente se insertan dentro de la cotidianidad de la red vincular.
Esto implica, desarrollar una modalidad de atencién distinta a la que se utiliza en el &mbito
hospitalario. Haciendo que cobren gran importancia las estrategias por medio de las cuales se
busca responder a las necesidades de la unidad de tratamiento. Es aqui donde el
reconocimiento de la integralidad de la salud juega un rol importante, puesto que es de esta
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forma como podran abarcar todos los aspectos que atraviesan la realidad del paciente y su red

vincular.

Cuatro nociones centrales: Modalidad de atencién, estrategias
profesionales, familia y vida cotidiana.

A continuacion, se realizara un desarrollo de cada uno de estos aspectos por separado, pero
esto no quiere decir que se dan de manera aislada, muy por el contrario, se encuentran
interrelacionados de forma tal que es dificil no pensar un abordaje integral de la salud, y mas
aun en cuidados paliativos domiciliarios. Entonces, al desarrollarlos de esta forma lo que se
busca hacer es que resulten mas comprensibles para el/la lector/a a través de una organizacion

esquematica.

Modalidad de atencion, el saber construido en conjunto

El concepto de modalidad de atencidn, remite a la conceptualizacion de “modelo”. Siguiendo
a Menéndez (2009), esto implica, pensar saberes y formas de atencién de padecimientos que
tratan de prevenir, dar tratamiento, controlar, aliviar y/o curar un padecimiento determinado.
Pero para esto es necesario desarrollar los conceptos de forma, saber y modelo. Retomando al
autor, cuando hablamos de los saberes, se hace referencia a las representaciones y practicas
organizadas como un saber que opera a través de los sujetos. Con el concepto “formas”, se
hace referencia a las experiencias utilizadas por los sujetos y grupos donde el interés esta en
obtener trayectorias y experiencias individuales. Mientras que, para conceptualizar “modelo”,
hace alusion a una construccién metodoldgica, que refiere a los saberes, tratando de

establecer cuéles son sus caracteristicas y funciones basicas.

Pensar en “formas de atencion” implicaria una descripcion de lo que hacen, usan y dicen
los sujetos y grupos sociales para atender sus padecimientos, y no a partir de los
curadores biomédicos, tradicionales o alternativos. Es decir, tener como punto de partida el
saber cotidiano de la unidad de tratamiento, los procesos de aprendizaje que los sujetos
internalizan y externalizan, “(...) conformando un conjunto de conocimientos ligados a su

vida cotidiana, su cultura y construccion de significados (...)” (D" urbano. 2016:27). De esta
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manera, la forma de atencion que se desarrolla en el cuidado paliativo domiciliario se da a
partir de

“(...) evaluar, que viene, quien viene, que me vienen a traer, cudl es la inquietud
que me viene a traer, y a partir de ahi empezar a trabajar con lo que el otro me
traiga, con lo que yo sé y con, vuelvo a decir, orientar -en el buen sentido-, y
facilitar que el otro decida. Que el otro decida y que el otro encamine y que el
otro me guie a mi en como ayudarlo.” (ME, Médica, Octubre 2018).

Es decir, pensar que procesos sociales, econdmicos y culturales, posibilitan el surgimiento de
las diversas formas de atencion, a partir de las necesidades y posibilidades de los diferentes
sujetos y conjuntos sociales (Menéndez, 2009). Las carencias econdémicas, la existencia de
enfermedades incurables y la busqueda de soluciones a pesares existenciales, lleva a la

busqueda y frecuente creacion o resignificacion de las formas de atencion.

Interdisciplina: Un abordaje en cuidados paliativos
Uno de los aspectos que Ixs profesionales consideran de mayor importancia dentro de su

modalidad de atencion domiciliaria, tiene que ver con el constante intercambio y respeto por
los saberes y disciplinas que conforman el equipo de salud. Esto tiene que ser entendido,
como una lectura de la multidimensionalidad de aspectos que atraviesan a las personas y el
proceso de salud/enfermedad/muerte en el cual se encuentran inmersos. De esta forma, la
conceptualizacion de salud integral que se detalld en el capitulo anterior cobra gran
relevancia debido a la integralidad con la que se pretende abordar la particularidad con la que

se presentan las diversas situaciones en las que se interviene.

Por esto es interesante mencionar algunas conceptualizaciones que se han realizado,
reflejando una mirada sobre la interdisciplina desde algunas de las profesiones que
conforman el equipo de atencién domiciliaria del Instituto Pallium Latinoamérica. Desde la
psicologia, Follari (1992. S/P) expresa que “Lo interdisciplinario es la conjuncion de
lenguajes diferentes, que hablan de cosas distintas, en términos diferentes y por lo tanto,
implica un arduo esfuerzo, mancomunado puntos de vista, acercar diferencias de significado
de las palabras y construir un marco.”. Este autor, parte de asumir visiones distintas, que
necesitan del trabajo de los profesionales para que se produzca una aproximacion que dé
lugar a un encuadre para las intervenciones. En este sentido una de las profesionales

entrevistadas refiere que la modalidad de trabajo es facilitada por
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“(...) un grupo con cierta solvencia, y que insisto, nuestras cosas hacen a la
cohesion grupal. Que uno diga ¢Van a ser todos amigos? No, eso no es posible.
¢,Que todos se amen? No, tampoco, porque es un grupo de personas y como tal
va a haber mas afinidad entre uno u otro, pero si cierto respeto y una linea de
pensamiento, no igual, pero similar que hace al instituto pallium.” (PSI,
Psicdloga, Octubre 2018).

Por otro lado, desde el Trabajo Social, para Carballeda (2001: 1) “La interdisciplina no es ni
mas ni menos que la confrontacion en el dialogo de distintas visiones de mundo traducidas
en conocimiento. (...) Interdisciplina, que implica, asi también la necesidad de nuevas
formas de dialogo entre diferentes campos de saber, dadas las caracteristicas de los
escenarios actuales. Dialogo que en definitiva se traduce en Intervencion en Lo Social.”. El
autor destaca el dialogo como un proceso de construccion de interdisciplina, en el cual se
tiene en cuenta las diversas percepciones sobre una misma situacion, para ser analizadas
desde la complejidad en la que se conforman, esto se hace con el fin de crear un nuevo capital
simbdlico en comdn que se traduzca en una intervencion desde la integralidad que realizan
los profesionales. De esta forma, expresa una de las profesionales que

“Lo que mas destaco es la interdisciplina, es lo que mads me aporta. Como la
vision particular que cada disciplina va teniendo, mas alld de que cuidados
paliativos sea, a mi criterio, un espacio mas amigable para laburar desde la
interdisciplina, porque hay un marco teérico comdn. (...) Pero mas all4 de ese
marco comun, el ver como frente a una situacion, cada uno ve como desde su
propia mirada, enfoca en algo, y como esas miradas se van complementado
para tener una mirada como mas integral y hacer una estrategia integral. (...)
No es lo mismo que haya o no un trabajador social, que haya o no un psicélogo,
no es lo mismo que haya un terapista ocupacional o un counselor. Cada uno
aporta un pedacito de su mirada para una vision global.” (TS2, Trabajadora
social, Octubre 2018).

Desde el ambito médico, Gomez Sancho etal. (2003: 5) dice que “El equipo
interdisciplinario comprende también a una variedad de especialistas de distintas areas,
pero se trata de profesionales que interactian entre si, que actian coordinadamente y que
tienen un objetivo comin que los motiva.”. En este sentido, es interesante destacar que los
profesionales intervinientes cuentan con una formacion especifica en cuidados paliativos, por
lo que la planificacién de estrategias o la direccionalidad de las acciones son en su gran
mayoria acordadas en las interacciones de los equipos conformados para realizar la atencién
en domicilio con una unidad de tratamiento en particular, pero también en los espacios
abiertos a los profesionales en general (Ixs cuales, no necesariamente intervienen con esa red
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vincular). En este tipo de situaciones es donde se comienza a generar lo que el autor Ilama
una actuacion coordinada, teniendo en cuenta un objetivo comun. Pero en contradiccion a
esta modalidad de abordaje, una de las profesionales manifiesta

“(...) de toda mi experiencia en otros lugares, la gran diferencia con Pallium es
el equipo interdisciplinario. Es muy dificil encontrar en otros lugares, en
domicilio, tener un equipo interdisciplinario de paliativos. Es muy comdn que
sea el médico de paliativos, a veces el médico y el psicologo, pero que enfermeria
sea por otro lado, que no sean especializados en paliativos. Entonces, es muy
comun que se vayan formando como profesionales separados pero que no se
Ilegue a armar el equipo, (...)” (ME, Médica, Octubre 2018).

Lo que se puede ver en las definiciones anteriormente mencionadas es el reconocimiento de
la diferencia como un aspecto que es usado para la construccion de sentido, obviamente la
unidad de tratamiento es el eje fundamental de toda modalidad de atencion y estrategia de
trabajo para el equipo de atencién domiciliaria en cuidados paliativos de Pallium. Por lo que,
la interdisciplina en esta modalidad de atencidn, refiere a un intercambio constante con los
sujetos que atraviesan el proceso salud/enfermedad/muerte y los profesionales del equipo. Es
importante que la diferencia y las diversas visiones respecto de una misma situacion sean
puesta en claro, para que conozcan las miradas, se escuchen anélisis y propuestas que den
lugar a consensuar alternativas de intervencion, las cuales quedaran sujetas a una constante
revision, adecuandose de acuerdo a como se presenta la realidad de la unidad de tratamiento

con la que se trabaja.

A raiz de lo desarrollado hasta el momento, es posible pensar en procesos que, a diferencia
del modelo médico hegemanico, se posicionan desde una perspectiva de salud integral en la
que la horizontalidad entre las disciplinas, se debe a reconocer que tal y como expresa Tenti
Fanfani (1994. S/P) “(...) la complejidad de los nuevos problemas sociales hace que ninguna
profesion en particular sea capaz de dar respuesta global a los mismos.”. Entonces, la
interdisciplina no s6lo da cuenta de una perspectiva epistemolégica que trasciende a las
“parcialidades”, sino que aparece como una condicion que permite abordar la complejidad de
las demandas, y a su vez, permite la elaboracion de alternativas de conjunto (Cazzaniga
2001).

Es por esto que la interdisciplina es fundamental como modalidad de atencién, ya que

siguiendo a Carballeda (2008), la complejidad del sufrimiento marca las dificultades o limites
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de los abordajes uniformes y preestablecidos, irrumpiendo de esta forma un sujeto inesperado
en las instituciones de salud que realizan una atencion clinica convencional basada netamente
en la sintomatologia, lo cual no da respuesta a una multidimensionalidad de aspectos que el
cotidiano atraviesan a Ixs sujetos. Es por esto, que se debe destruir esa aparente
independencia del mundo, para pensar en conocer adecuadamente la realidad, y no
contentarse con los esquemas abstractos de la realidad, ni con simples representaciones de

ella.

Es precisamente por esto, que segun Cazzaniga “La interdisciplina constituye una
herramienta necesaria para intervenir en lo social. No es desde la soledad profesional que se
pueda dar respuestas a la multiplicidad de demandas que se presentan (...) Tanto la
impotencia como la omnipotencia se constituyen en actitudes duales que niegan el caracter
complejo de la vida social y en consecuencia obstruyen la posibilidad de intervenciones
coherentes, creativas y contenedoras de la utopia.” (2001:8). En este sentido, la existencia de
instituciones como Pallium, donde se promueve un trabajo horizontal a fin de articular
miradas, permitiendo de esta forma tener como resultado la generacion de estrategias que
otorguen una mejor calidad de vida a la unidad de tratamiento en un ambiente que les resulte
“familiar” y sea propicio para desarrollar el proceso salud/enfermedad/muerte en las mejores
condiciones de acuerdo a las particularidades y complejidades que presenta la realidad de
cada paciente y su red vincular. De manera que

“(...) ante una misma situacion, las diferentes miradas, uno en su profesion tiene
una mirada, que aprende a tener una mirada mas amplia, un poquito de cada
cosa, pero no deja de ser enfermero... enfermero, médico... médico, y que es
I6gico que sea asi. Entonces, uno puede escuchar la mirada del otro, que a lo
mejor a uno no se le habia ocurrido, entonces, uno va viendo y va aprendiendo y
va compartiendo, para obviamente ofrecer lo mejor al paciente, es asi como el
psicdlogo sabe y tiene que tener las herramientas para saber si hay una toxicidad

por opioides y que no estd loco el paciente, y yo pongo la via subcutinea, (...)"
(ME, Médica, Octubre 2018).

Cuando se trabaja en equipo la interaccién se convierte en algo indispensable, y su existencia
se justifica no so6lo por la multiplicidad de dimensiones del ser humano a las cuales se debe
tener presentes, sino por la complejidad e interrelacion de las mismas. Es por esto que, la
identidad de los equipos interdisciplinares sobrepasa las identidades individuales, y todos sus
elementos son considerados como miembros esenciales del equipo. Los cuales procuran un

nivel de respuesta superior al que resultaria de la suma de las contribuciones individuales de
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los diferentes miembros, ya que la “multidisciplina” no garantiza necesariamente una
respuesta a todas las dimensiones de un sujeto-paciente en su totalidad. Sin embargo, que se
trabaje interdisciplinariamente no quiere decir que se desdibujan las incumbencias
profesionales para las cuales un/a miembro del equipo de atencion se formd, ya que
precisamente esto también es fundamental en el desarrollo de las intervenciones. Al respecto
una de las profesionales entrevistadas refiere

“(...) creo que el equipo interdisciplinario esta un poco para eso, para que haya
especificidades, pero también que existan vinculaciones entre tales
particularidades, por mas que todos hacemos un cuidado del cuerpo y de la
mente, yo como psiquiatra estoy mas convocada para el cuidado psiquico (...)”
(PSIQ, Psiquiatra, Octubre 2018).

Otro de los aspectos fundamentales del trabajo interdisciplinario es identificar las necesidades
de las personas que conforman el equipo, con el fin de generar estrategias internas que
permitan abordarlas, y asi, continuar el trabajo en conjunto con la unidad de tratamiento,
reconociendo la subjetividad de quienes intervienen, y de esta manera tener presente que son
permeables en menor o mayor medida a situaciones que modifican su forma de percibir y
realizar su trabajo. Entonces, teniendo en cuenta lo expresado, construir un trabajo en equipo
pasa a ser uno de los primeros filtros para el burnout?,

“A veces, digamos, cuando uno no estd bien, a veces uno necesita hacer unas
visitas con otra persona, porque uno tiene que hacer igual la visita y que por ahi
uno no esta tan conectado, o le pasa algo en esa unidad de tratamiento, o0 esta
pasando por un momento donde no puede tal cosa, uno se apoya en su
compaiiero.” (ME, Médica, Octubre 2018).

De esta forma, la cohesion grupal es de gran importancia a la hora de intervenir, por lo cual
se hace necesario conformar espacios formales e informales de interaccion grupal, en los
cuales se puedan trabajar aspectos que faciliten la vinculacién entre los miembros y al mismo
tiempo permitan construir bases para trabajar la organizacion, los roles, la toma de decisiones
en base a debates, negociaciones y consensos. Todo esto se hace desde la configuracion del
equipo, la cual desde la vision de una de las profesionales

“(...) es horizontal, no es que, por ser médico, el médico tiene mayor poder de
decision respecto a algo. (...) a diferencia de lo que uno ve por ahi en el hospital,
que hay una clara verticalidad y un claro poderio médico, pero en lo que es

28 Con la conceptualizacién de Burnout nos referimos a una situacion de estrés laboral, lo cual supone
un agotamiento emocional, la despersonalizacion y la disminucion del desempefio personal. Ver més
informacion en “sindrome de burnout.
http://www.scielo.sa.cr/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1409-00152015000100014
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Pallium, no. No les sé decir en otros equipos de paliativos. Obviamente el
medico, es el que de alguna manera lidera la intervencion en cuanto a que hay un

montoén de cuestiones especificas desde la enfermedad, que tiene que ver.” (TS2,
Trabajadora Social, Octubre 2018).

Es en funcion de todo lo planteado, que entendemos los cuidados paliativos desde una légica
que los construye como una problematica social, y por lo tanto es necesario que disciplinas de
las Ciencias Sociales, en este caso en particular, el Trabajo social pueda asumir un rol activo
en el estudio e investigacion de tales problemaéticas (lerullo, 2012: 197). Como se menciono
recientemente, en la bisqueda de construccion de espacios formales de intercambio entre
profesionales es donde surgen los ateneos que realiza la institucion, de los cuales hablaremos

a continuacion.

Ateneos: Espacios para construir una mirada integral

Retomando a Liliana Sanjurjo (2009) “(...) el concepto de ateneo remite a asociaciones
culturales, a reuniones en las que se contrastan y se promueven ideas, constituyendo un
ambito en el cual se desarrollan discusiones grupales acerca de diversas cuestiones.” (2009:
153). En este sentido, se entiende que dichos espacios buscan introducir mayores elementos
de interpretacion de hechos a partir de teorias, perspectivas y formaciones profesionales o de
oficios, que pueden resultar enriquecedores para el andlisis a través de la apertura al debate
entre personas que pertenecen a diversas profesiones. Si bien estas técnicas poseen un marco
en el cual se desarrollan los procesos de dialogo, no son estructuradas de forma férrea, ya que
el desenvolvimiento de los mismos va a estar marcado por la dinamica del grupo que la
desarrolle. Sin embargo, es necesaria la participacion de un/a moderador/a que facilite el
intercambio y priorice cuestiones mas organizativas como

“Con quien arrancar, que es urgente, que no. En general siempre se arranca con
las muertes, digamos, y nosotros pasamos y conversamos respecto de como fue
ese seguimiento, como fue el momento de la muerte y etc. Pero después, te da la
prioridad, digamos, no es lo mismo esta hablando quince minutos de un paciente
que estar estable, que no hay novedades y contamos lo mismo que la semana
pasada, a hablar de un paciente que esta critico y hay que tomar una decision,
que estrategias seguir, como hacemos, que seguimos, entonces eso como que
organiza un poco.” (TS2, Trabajadora Social, Octubre 2018).
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Es en medio de estos espacios donde se va dando la construccion de un analisis conjunto, que
en pocas palabras hace referencia a la mirada integral de la red vincular y el atravesamiento
que el proceso de enfermedad les genera. Esta historizacion y contextualizacion no sélo del
sintoma, sino del conjunto de aspectos que conforman esa situacién particular, incluyendo al
mismo equipo que interviene, permite que este tipo de espacios se puedan utilizar para
trabajar cosas al interior del equipo, que pueden incidir en la puesta en marcha de las
estrategias, por lo que es posible lograr

“(...) esa deshumanizacion que te da lo cotidiano, de tener que ser fuerte, de
tener que afrontar las cosas como un profesional de la salud, que es profesional
por un lado y es humano en otro. Aca en Pallium y en el ateneo te permite
reencontrarte con esa humanidad que se combina con tu profesional y te potencia
en el quehacer, porque no sos enfermero por un lado y humano por el otro (...)"
(ENF, Enfermero, Octubre 2018).

En consonancia con esto, la participacion de profesionales de diversas areas cobra relevancia
en el aporte de teorias y conceptos aplicables a un analisis de la complejidad social que
presenta una unidad de tratamiento. Pero, para que esto pueda ser positivo para el equipo y la
intervencion, es necesario que se dé un alto nivel de escucha y de comunicacion asertiva, qué
es lo que facilitara dar lugar a otros conocimientos que enriquezcan el analisis

“Es como el momento donde se pueden poner en comudn las distintas miradas, es
donde se ve la interdisciplina, en la discusién, en el pensar entre varios una
situacion. Mas alla de que uno vaya a domicilio con otro profesional de otra
disciplina. Digamos, el momento de la discusion del caso interdisciplinario tiene
una riqueza, que digo, fundamenta el porqué de las reuniones de equipo y los
ateneos interdisciplinarios.” (TS1, Trabajadora Social, Octubre 2018).

En base a la negociacién y consenso que se da en el intercambio entre diversas profesiones y
formas de interpretar una realidad particular, es que se empieza a generar una direccionalidad
en la intervencion. Para esto, se proponen estrategias que busquen responder a las
necesidades identificadas tanto en la unidad de tratamiento, como en el equipo tratante. De
aqui la importancia de contar con una formacion comun, que facilite la comprensién, y la
validez que tiene la integralidad del abordaje por parte de los profesionales para que una
decision se de

“(...) en equipo, la decision es consensuada y obviamente que uno esta solo en el
domicilio y hay cosas que hacer y ahi tiene que ver el conocimiento de uno y la
experiencia de uno (...) No es que uno cuando esta en el domicilio llama a todos
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los del equipo (...) hay cosas que ya se van aceitando y se van dando, (...) es un
camino consensuado entre todos.” (ME, Médica, Octubre 2018).

Sin embargo, es relevante reconocer y saber leer la importancia de la presencia de un
determinado profesional para trabajar una situacion puntual, ya que la rotacién constante de
personas ajenas al entorno familiar puede causar molestias en la unidad de tratamiento,
obstaculizando el desarrollo del proceso de atencién, lo que hace posible que en estos
espacios de intercambio formal se trabaje

“(...) lo que son estrategias y objetivos se habla en el ateneo, digamos, uno
cuenta que es lo que estda pasando y en funcién de eso vemos que hacer. (...)
teniendo en cuenta que desde el equipo de paliativos no vamos a resolver, porque
no es nuestro objetivo, resolver una situacion de violencia de veinte afios atrés.
Si podemos asesorar en ese momento, pero nuestro objetivo en ese momento tiene
que ver con acompaiiar el proceso de morir de tal persona. (...) a veces los
profesionales se pierden un poco... "vamos a salvar la vida de la familia y
cambiar todo" jno! nosotros también tenemos ciertas limitaciones obviamente

como cualquier profesional y cualquier equipo.” (TS2, Trabajadora Social,
Octubre 2018).

Al retomar los sefialamientos hechos anteriormente, es posible destacar el trabajo
interdisciplinario no solo como una modalidad de trabajo de un equipo, sino como una
dindmica propia de un abordaje desde una perspectiva integral. También es una forma de
unificar un equipo tratante para que se pueda mantener una misma direccionalidad y la
solidez, que son necesarias para hacer frente a las situaciones que se pueden presentar en un
domicilio, las cuales exigen de los profesionales una mayor destreza. Entonces, un trabajo
donde el andlisis se realiza desde una comprension de la totalidad de aspectos que atraviesan
a la unidad de tratamiento, sumando a intervenciones acordadas previamente bajo el criterio
comun de un equipo consolidado, hacen que los abordajes realizados resulten ser estratégicos,
al punto de que el foco sea siempre mantener y mejorar la calidad de vida de todo aquel que
de una u otra forma estd inmerso en el proceso de atencion que desarrolla esa unidad de

tratamiento.

Estrateqgias de atencion y el proceso de organizacion familiar

Pensar la atencion en salud, implica desarrollar el concepto de estrategias de atencion. Para

es0 es preciso hablar de la categoria “estrategia”, la cual, siguiendo lo que plantea Pantanalli
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“(...) es la combinacién de acciones - medios - para alcanzar el objetivo - final -,
considerando las fuerzas sociales antagdnicas en presencia.” (Pantanalli. 2016:2). Entender
la actividad profesional en términos estratégicos, requiere indagar sobre las posibilidades y
limites puestos por la realidad, a partir del analisis de las situaciones concretas. Por lo que es
necesario tener una clara delimitacion sobre el qué y el para que se interviene en una unidad
de tratamiento. Al respecto, una de las profesionales entrevistadas aclara que al tomar como
punto de partida un dado funcionamiento familiar

“(...) uno tiene que aprender a meterse ahi y a funcionar ahi. No sé si a la
manera de los otros, pero digamos, no interfiriendo en la manera de los otros, y
saber cuales son las limitaciones. Saber lo que uno va a poder modificar y lo que
no va a poder modificar bajo ningln punto de vista, porque es asi, y porque es la
forma de ellos de toda la vida.” (ME, Médica, Octubre 2018).

De esta forma se hara necesario desplegar acciones, las cuales consideren las relaciones de
fuerza, que, combinadas, intenten alcanzar los objetivos y finalidades con los que se da una
intervencion en particular. Esas acciones combinadas son las estrategias de intervencién. Al
mismo tiempo, la intervencion es en si un despliegue de estrategias que necesitan establecer
objetivos y finalidades, en este proceso “(...) la investigacion y seleccion de medios para
alcanzarlos (actividades, instrumentos, recursos) y la realizacion de esos fines - proceso que
caracteriza toda forma de praxis social -, que dependeran del proyecto socio-politico en que
se inscribe el profesional y de las relaciones de fuerzas sociales presentes en ese proceso, asi
como de las determinaciones objetivas y subjetivas de esa actividad profesional.”

(Pantanalli, 2016:110).

Por lo tanto, se entiende a las estrategias profesionales como un conjunto de acciones
conscientemente desplegadas por los equipos de cuidados paliativos, incluyendo a Ixs
trabajadores sociales -debido a nuestra especificidad-, al igual que por todxs Ixs profesionales
intervinientes en el desarrollo del tratamiento. Las cuales, buscan ampliar los margenes de su
relativa autonomia profesional, para alcanzar los objetivos y finalidades de la dimensién
ético-politica con la cual se penso la intervencion, dandole una impronta propia fundada en
valores y principios, como también acorde con los medios de los que disponen. Se podria
decir que toda estrategia de intervencion empieza con la construccion de un diagndstico, lo

cual permite plantear las lineas de accion a seguir.
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Para hacer un poco mas evidente la centralidad de las estrategias de atencion en los cuidados
paliativos domiciliarios, se puede partir de pensar como ejemplo una crisis de angustia cuyo
foco es el surgimiento de un sintoma fisico en el paciente, el cual es desconocido por su red
vincular y de cuidado, quienes se afligen a raiz de este hecho, por lo que solicitan la presencia
de una/un miembro del equipo. Entonces, al llegar al domicilio el/la profesional va a evaluar
y desarrollar una serie de estrategias, en este sentido unx de Ixs profesionales refiere que

“(...) uno cuando va, ve que sintomatologia tiene el paciente y que sintomatologia
puede llegar a presentar y esto se charla con el paciente y con la familia, por lo
general siempre algin familiar esta, o también se puede citar a toda la familia y
decir “bueno, hoy voy a ir a evaluarlo y me gustaria que estén todos", lo
evaluamos al paciente y digamos das lo prospectivo que puede suceder y se lo
comentas al paciente y a la familia, (...) a veces decirselo a la familia por
separado es mejor estrategia, porque saben como les podes dar mejores pautas
de como proceder ante las crisis de angustia.” (ENF, Enfermero, Octubre 2018).

Partiendo, incluso, desde la formacion integral que deben tener los profesionales que trabajan
en esta area, se debe pensar en aquellas estrategias que se dan en el momento de la presencia
en domicilio, de forma tal que

“(...) sea una cuestion emocional, o, sea una cuestion médica, lo que sea, uno
tiene que estar preparado para poder abordarlo, no sé si para solucionarlo, pero
si para abordarlo y poder trabajar con esa angustia dentro de las posibilidades
de un no profesional especifico, (...) generalmente uno puede resolverlo, o por lo
menos mejorar la situacion, no significa tratar la situacién, mejorar la situacion
y pasar. Pero el que va, tiene que estar preparado para eso, porque ahi estas vos.
Ese es el desafio de domicilio, no tenes la institucidon atras que le preguntas al
otro, (...)” (ME, Médica, Octubre 2018).

“(...) entonces, uno puede hacer la contencion y no necesita que el psicologo
vaya, sin excluir que, si necesita un tratamiento psicol6gico, obviamente lo va a
hacer el psicologo.” (ME, Médica, Octubre 2018).

También existen estrategias que se piensan de forma conjunta, en las cuales tanto Ixs
miembros de la unidad de tratamiento, como Ixs profesionales intervinientes (directa e
indirectamente) tienen un lugar muy importante. De esta manera, las relaciones existentes al
interior de la red vincular, al igual que aquellos que se producen entre estos Ultimos y Ixs
paliativistas, dan lugar a pensar estrategias de atencion, e incluso intervencién, que tengan un
objetivo o una finalidad en particular, pero sin perder de vista la integralidad de Ixs sujetxs.
En este sentido, una de las trabajadoras sociales argumenta como estrategia la relacion

vincular entre el profesional y el paciente.
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“(...) que sea una familia con alguna complejidad y que sea estratégico que el
médico con el cual generé un vinculo, por ejemplo, trabaje él sobre eso.
Entonces lo que nosotras hacemos ahi, es que asesoramos respecto a como
intervenir.” (TS2, Trabajadora social, Octubre 2018).

La intervencion en el &mbito domiciliario supone brindar una atencion integral de las
personas y sus familias. En tanto esta atencion puede estar vinculada a préacticas psicosociales
e incluso psicoeducativas, esto implica la incorporacion de determinadas practicas en la
familia que facilitan el proceso de reorganizacion familiar

“(...) alguna estrategia rehabilitativa muchas veces se dejan hasta desde
indicaciones, ejercicios... tips digamos o algoritmos como hacemos con algunos
pacientes por escrito en el domicilio y pegados en lugares sobresalientes de la
casa para no cémo abatatarse en un momento critico y poder mirar ahi y
ordenarse... hacemos muchas intervenciones asi mas de indole, si se quiere,
psicoeducativas con los pacientes y las familias (..)” (TO, Terapista
ocupacional, Octubre 2018).

“(...) Hay un proceso de aprendizaje, yo creo que el mayor porcentaje de
nuestra actividad, mia personal de mi disciplina tiene que ver con eso... para mi
es un lugar muy relevante, dentro del equipo ser educador (...)” (TO, Terapista
ocupacional, Octubre 2018).

Las intervenciones psicosociales y psicoeducativas tienen como objetivo el fortalecimiento
familiar, el apoyo y la organizacion en el cuidado. En la mayoria de las entrevistas se
menciona que, en general es la familia la que se ocupa de proveer, dar medicacion; por lo
cual esta es fundamental en la estrategia del equipo. El/la profesional puede realizar las
indicaciones necesarias, pero si la familia no entiende cuando o como se da determinada
medicacion se hace mas dificil la intervencion. Estas practicas se conversan con la familia, se
ensefia y se explica en conjunto, se trata de clarificar y construir la intervencion con la red
vincular.

“(...) uno apoya, pero no reemplaza al cuidado de la familia, uno le dice mira le
vas a dar esto y esto y vas a hacer asi aza" para que este paciente se cuide en
domicilio, pero uno no esta ahi las 24 horas entonces si 0 Si uno tiene que
trabajar con fortalecer a la familia para que pueda cumplir sus funciones
cuidadoras (...)” (TS1, Trabajadora social, Octubre 2018).

“(...) Es hacer con la familia y con el paciente que aprenda a medicar, a no sé...
a pasar medicacion, o que aprenda a administrar lo que sea que tenga que hacer,
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oxigeno o aspirarlo... es netamente una practica experiencial y se hace de sesion
a sesion... y muchas veces se hace con los emergentes que salen en ese
momento en el domicilio vamos practicamos... uno va ensefiando mientras hace
(...)". (TO, Terapista ocupacional, Octubre 2018).

Como puede observarse, nunca se trata de reemplazar al cuidado de la familia, pero si se
intenta fortalecer a la misma, para realizar las practicas de cuidado. Como ya se menciond en
los capitulos anteriores, siempre se debe evaluar la capacidad de la red vincular, en relacion a
sus posibilidades de cuidado teniendo en cuenta su historia de vida. En sintesis, trabajar en
el fortalecimiento familiar, siempre debe tener como eje el contexto socio histérico de la
familia. Siempre los aspectos relacionados al cuidado abarcan una amplia gama de acciones
y practicas, que tienen que ver con el aprendizaje (un proceso de comprensiéon sobre el
control de sintomas o medicacion) como asi también de destrezas y capacidades que se iran
incorporando en el proceso de fin de vida (estas practicas que hacen a la organizacion del

cuidado seran desarrolladas en el apartado siguiente).

Organizacion del cuidado: Lo practico, afectivo y comunicacional

La organizacién del cuidado en la vida cotidiana, aparece como un eje articulador de
determinados aspectos. Se entiende a la organizacion del cuidado en funcion de los
cuidados practicos de las personas como cambio de pafales, bafio en cama, cuidado de piel,
cuidado de boca, rotacion, preparacion de medicacion, administracion de medicacion,
preparacion de alimentos, (realizar una inyeccion), ayuda para desplazamientos, asistencia en
el vestido, administracién de alimentacion y otros niveles mas complejos de cuidado como
aspiraciones, curaciones), etc., la circulacién afectiva y la comunicacién. Rodriguez
Enriquez y Pautassi (2014) la definen como: ““(...) actividades indispensables para satisfacer
las necesidades basicas de la existencia y reproduccion de las personas brindandoles los
elementos fisicos y simbdlicos que les permiten vivir en sociedad. Incluye el autocuidado, el
cuidado directo de otras personas (la actividad interpersonal de cuidado), la provision de las
precondiciones en que se realiza el cuidado (la limpieza de la casa, la compra y preparacion
de alimentos) y la gestion del cuidado (coordinar horarios, realizar traslados a centros
educativos y a otras instituciones, supervisar el trabajo de la cuidadora remunerada, entre

otros) (...)” (Rodriguez Enriquez y Pautassi, 2014: 11). Es en funcion de esto que uno de los
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ejes centrales en la organizacion del cuidado, y por tanto en cuidados paliativos, es la

comunicacion.

La comunicacion como una dimension fundamental del cuidado

La comunicacion es la condicion para la existencia de la vida humana y el orden social, si se
piensa que desde un primer momento los sujetos estamos inmersos en una realidad donde
adquirimos codigos de comunicacion (Watzlawick, 1976). Tal como es desarrollado por
Nadal y Campese (2008) partiendo desde el enfoque interaccional se entiende a la
comunicacion como un proceso circular de interaccion que tiene en cuenta los efectos de una
comunicacion sobre el receptor, pero al mismo tiempo el efecto que la reaccion del receptor
tiene sobre el emisor. Esto significa que la interaccion como proceso tiene en cuenta los
efectos tanto de la persona que habla como aquella que reciba esa informacion. Segun Del
Carmen Vidal y Benito (2014) “(...) la comunicacion es un proceso en el cual se produce un
intercambio de informacién entre los que participan, que se ha definido como
multidimensional y dindmico y est4 conformado por las siguientes dimensiones: Contenido,

Relaciones, Interacciones (...)” (Del Carmen Vidal y Benito, 2014: 56).

Aunque parezca una obviedad, la comunicacion implica transferir informacion de una
persona a otra y este proceso se completa cuando la informacion se transmite, se recibe y se
entiende. Podemos decir que existe una comunicacion verbal, pero a su vez existe una
comunicacién no verbal. Siguiendo nuevamente a la autora, existen dos dimensiones

fundamentales, la dimensién contenido y la dimension relacional.

En relacion a la dimension contenido, aparece por un lado esto que llamamos lo “verbal”.
Esta dimensidn se constituye en lo que se expresa con palabras, las palabras permiten acceder
al sistema de creencias del sujeto, y es importante escuchar con mucha atencién para detectar
aspectos que sugieran algun tipo de conflicto (Del Carmen Vidal y Benito, 2014). Es
necesario identificar rapidamente:

e Lo que se dice, como se dice, lo que se acentua, lo que se minimiza.

e Las discordancias, las incongruencias, las contradicciones.

e Lo que no se dice, lo que se olvida.
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Cuando hablamos de lo no verbal?®, se hace referencia a los gestos, la expresion facial, la
mirada, las actitudes corporales, la voz (su tono, rango, expresividad). En la comunicacion
interpersonal, la afectividad se transmite principalmente por lo no verbal.

“(...) hay personas que se comunican desde el amor y hay personas que se
comunican desde la pelea y hay personas que se comunican desde la angustia y
hay personas que se comunican desde la no comunicacion, depende del estilo
familiar y del estilo de comunicacion.” (ENF, Enfermero, Octubre 2018).

Podriamos decir que las personas se comunican de diversas maneras y no necesariamente esta
forma debe ser verbal, en tanto la dimensidn relacional esta constituida por las actitudes y
conductas que dependen del rol que tanto el equipo de salud como el paciente asumen
durante la relacion. Por otro lado, cuando hablamos de la interaccionalidad en la
comunicacion, entendemos que esta constituida por las actitudes y conductas que dependen
de los afectos que se desarrollan en la relacion equipo de salud-paciente/red vincular. Estos

afectos son varios, pero los mas importantes son la empatia y la contratransferencia.

La empatia es la actitud que permite ponerse en el lugar del otro, afectivamente primero y
cognitivamente después. La actitud empatica genera un ambiente calido en el cual el paciente
se siente ocupando el centro de interés del médico. La contratransferencia estd conformada
por las actitudes, emociones y conductas del profesional, que son consecuencia de la forma
como el paciente se relaciona con él, pero también influyen las caracteristicas personales del

equipo de salud.

Facilitar el didalogo: Una estrategia de cuidado del equipo

El anélisis en torno al proceso comunicacional puede pensarse como estrategia por parte del
equipo, un didlogo con el paciente y su red vincular, y a su vez en la comunicacion existente
dentro de esa familia. En primer lugar, se abordaron, cuéles son aquellas estrategias en
relacion al acto comunicativo por parte del equipo de salud. En el segundo capitulo se avanzo
sobre algunas cuestiones relacionadas al cuidado, donde surgia en torno a tal concepto la
nocion de facilitar, de otorgar, acompafar, y brindarse al otrx. Por supuesto estas

nociones debieran entenderse dentro del acto comunicativo y en este sentido, facilitar el

29 Nadal y Campese (2008) realizan una tipologia de comunicacién no verbal: El paralenguaje:
Entendido como el tono de voz, la velocidad, los tiempos y pausas, se le da una gran relevancia al
igual que las palabras; realiza un acompafiamiento al lenguaje verbal transmitiendo informacién. El
contacto visual, los gestos, y la expresion facial entre otros.
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dialogo forma parte de una de las estrategias de cuidado por parte del equipo. Facilitar y
habilitar el didlogo se constituye como una estrategia constante en el equipo de profesionales

entrevistados:

“(...) entonces uno tiene que abordar como cuestiones con el paciente y con la
familia y eventualmente facilitar que eso se dialogue abiertamente, pero si no
igual es importante que uno hable con el paciente, hasta desde el lugar
hipotético, bueno si se complicaron las cosas a vos te gustaria que te internen en
terapia intensiva" te gustaria que, quedarte en tu casa y estar acompafiado por tu
familia, (...)” (TS1, Trabajadora social, Octubre 2018).

“(...) siempre invitas a la persona a que, "decirle algo" o lo que sea. Cuando uno,
si hay algo que vivis es que cuando uno esté falleciendo y los familiares tienen
deseos de decir cosas, lo perciben, notas esa angustia del no dialogo y a veces
simplemente es necesario dar el pafiuelito para liberar la angustia, algo tan
simple como "'te invito, veni, deci”, y mucha gente necesita eso, “veni, queres
decirle algo, ¢querés putear? jputea! ¢querés decirle te quiero? deci te quiero."”
(ENF, Enfermero, Octubre 2018).

“(...) cuando llegan a paliativos ya traen una historia seguramente de
enfermedad y de cuidado en el que vienen ocultando el diagndstico, en realidad
es parte del momento de la enfermedad avanzada y fin de vida, acompafar en
que la familia pueda habilitar ese didlogo que no se esti dando.” (TS1,
Trabajadora social, Octubre 2018).

“Siempre se trabaja sobre la comunicacion, facilitar la expresién de emociones,
se indaga sobre esto, y se indaga no de manera directa sino bordeando. Por
ejemplo, vos tenes un familiar, le decis "¢Rosa, como estas durmiendo, podes
dormir bien?" y te dice "No, la verdad que no, me despierto a cada rato".
Entonces, uno se va metiendo por ahi, ¢bueno, que esta pasando?, y cuando uno
comienza a trabajar la persona comienza a abrirse (..)”. (PSI, Psicologa,

Octubre 2018).

Como se observa, esta idea de habilitar o facilitar el dialogo, no significa obligar al paciente o
red vincular a hablar de determinadas cuestiones que no quieran, pero si se trata de que no se
genere un sistema de engafios que termina siendo nocivo para la unidad de tratamiento. En
este sentido, uno de los temas mas abordados en paliativos es la nocion de conspiracion,
pacto o cerco de silencio (Benitez de Lugo, 2008; Nadal 2008; D urbano ,2006).
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Sostener una parodia: el llamado cerco de silencio

—Sabes que no es cierto —dijo el monstruo—.
Sabes que tu verdad, esa verdad que escondes,
Conor O’Malley, es lo que mas miedo te da en el mundo.

(Un monstruo viene a verme, Patrick Ness)

El cerco de silencio refiere a diversas estrategias desplegadas por el paciente/equipo de salud
o red vincular para el ocultamiento de informacion de algunos contenidos referidos al
diagnostico de la persona en situacion de final de vida. En un principio la idea de
ocultamiento de informacion se defini6 como conspiracion de silencio, luego de un tiempo
dicha categoria fue modificandose. Tal readaptacion de la categoria se modificé a partir de
pensar en connotaciones negativas de la palabra “conspiracion”, esto significaria una
intencionalidad negativa y consciente por parte de la red vincular, lo cual tendria como
objetivo generar un dafio en el paciente, es a partir de esta cuestion que se problematizo dicho
término. Otrxs autorxs lo entienden como “(...) la estrategia implicita o explicita que intenta
alterar la informacién al paciente por parte de la familia y/o profesionales de la salud, con el
fin de ocultarle el diagnostico, pronostico y/o gravedad de la situacion (...)”. (Pilar Arranz
[et al], 2003).

Siguiendo a Nadal (2008), problematizar tal nocion significo desculpabilizar a la familia y
“(..) afirmar que existen multicausalidades enmarcadas en un contexto social determinado
que provocan la conspiracion de silencio (...)” (Nadal y Campese,2008:26). En funcién de lo
planteado, actualmente se habla de cerco de silencio. Siguiendo a D’ Urbano (2016) es
interesante sefialar que hay momentos en los que “no hablar” forma parte de un proceso de
adaptacion, que incluso puede llegar a ser util para el paciente y su red vincular. EI hecho de
poner en palabras a la muerte no significa que sea el topico definitivo de adaptacion del

proceso de final de vida.

“(...) es muy dificil que el paciente no se dé cuenta que se esta deteriorando, que
ya no estd haciendo tratamiento para curarse y eso es lo que uno va como
construyendo con la familia, no necesariamente que lo puedan hablar, porque a
Veces uno no tiene por qué hablar de su muerte si no tiene ganas, lo que uno
trata es que la familia no genere como engafos que le pesan a los familiares,
porque es muy dificil sostener esa parodia. Pero si se aborda, es un objeto de
intervencion como importante y en funcion del nivel de sufrimiento que le genera
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al paciente darse cuenta o no, digamos necesita hablar y que se lo obstruya, es
un objeto de intervencion urgente en paliativos.” (TS1, Trabajadora social,

Octubre 2018).

“(...) se va trabajando con la familia'y sobre todo en que la familia pueda hacer
sola este movimiento de decir, no hay que decirlo que, pero tampoco haya que
generar como mucha parodia (...) ” (TS1, Trabajadora social, Octubre 2018).

En funcion de lo planteado, el cerco de silencio puede pensarse en dos sentidos, por un lado,
se puede hablar de que el mismo puede ser adaptativo, en donde la persona trata de evitar
informacion de su estado real de salud o la niega, 0 a su vez la red vincular no encuentra
posibilidad de intercambiar informacion con el paciente. Esta manera de comunicarse puede
responder a la estrategia familiar de afrontar la situacién. Este es un punto a intervenir por
parte del equipo de profesionales, teniendo como objetivo el fortalecimiento de los vinculos y
las vias de comunicacion con los que cuenta la persona y su red vincular. Por otro lado, se
puede hablar de un cerco de silencio desaptativo, cuando el paciente quiere tener
informacidn por parte del médico, pero su red vincular trata de imposibilitar la misma (Nadal
y Campese, 2008). Una de las profesionales menciona lo que puede significar mantener una
mentira® en el espacio vincular:

“(...) no es obligatorio que se diga cancer" o se hable de muerte, pero tampoco
generemos que ni ustedes estén estresados por el estrés que da estar
manteniendo una mentira todo el tiempo y a veces por ahi la familia necesita
tener esos dialogos con apoyo externo como son conversaciones muy duras
muy tristes (...)” (TS1, Trabajadora social, Octubre 2018).

Tratar de negar u ocultar la verdad no responde a buscar un dafio, pero es una situacion que
resultan en deterioro del paciente y la propia familia. Cuando desde las dos partes tienen
informacién y no se comparte, el equipo trata de intervenir, porque muy posiblemente el
paciente puede llegar a quedar en situacion de aislamiento; en las entrevistas, plantean con
claridad que se interviene con mucha cautela, ya que existen familias que no hablan, pero
tampoco es necesario que todxs tengan que decir explicitamente lo que esta pasando, pero si
es fundamental que se genere un espacio para ese dialogo.

“(...) desde esta logica, y a veces el equipo puede colaborar en eso, ** si a vos te
cuesta yo me puedo sentar con él, podemos charlar, yo puedo estar con

30 Ver Analogia de Leon Tolstoi; en su novela La muerte de Ivan Ilich (1886) Capitulo 7. “Lo que mas
atormentaba a Ivan llich era la mentira, la mentira sostenida por todos, diciendo que él solo estaba
enfermo y no moribundo (...) esa mentira a su alrededor envenenaba mas que nada los dltimos dias
de su existencia”. (Ver anexo N 2).
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ustedes™ si te hacen preguntas que no sabes como responderle, le podes decir
gque me pregunte a mi** son todas pequefias cosas que hacen como que el nivel de
estrés que genera que decir o qué no decir se diluya un poco en que se apoyen en
el equipo (...)” ( TS1, Trabajadora social, Octubre 2018).

“(...) tratando de facilitar que lo puedan expresar, que es valido lo que les esté
pasando y cuando vos les diste la posibilidad y que ellos pueden entender esto,
pueden empezar a expresar y hablar a la manera y a la forma de cada uno. Hay
gente que no va a hablar, hay gente que va a ser asi, que no muestra
absolutamente nada, pero vas trabajando algunas cosas, méas alla de que no te
demuestren la emocion. Podes ir trabajando con esto, basicamente es generar la
confianza y generar el vinculo, (...)” (ME, Médica, Octubre 2018).

La estrategia es generar un didlogo terapéutico entre Ixs profesionales de salud, el paciente y
la red vincular, creando un espacio que posibilite la expresion de sentimientos, emociones,
dudas, miedos y pensamientos. En sintesis, identificarse a si mismo con sus sentimientos e
historia, poder trabajar con esto para minimizar el dolor y sufrimiento que envuelve muchas
veces al paciente, de esta forma se ayuda a mejorar la calidad de vida de la unidad de
tratamiento. Cuando aparece una situacion de cerco de silencio se trata de realizar una
evaluacion que permita dar cuenta de las caracteristicas familiares en torno a su vinculacién y
su estilo comunicacional. Por lo cual uno de los objetivos que se propone el equipo es realizar

un recorrido historico de esa red vincular, algo que veremos en el apartado siguiente.

El oido, el ultimo de los sentidos que se pierde: Formas historicas de
comunicarse

Todas las personas y su red vincular tienen formas de comunicarse, formas particulares

histdricas-sociales. El paciente no deviene de la nada, trae consigo una historia particular, que
es Unica e irrepetible. La manera de comunicarse puede ser diversa, eso no significa que no
exista comunicacion, la estrategia de atencion o intervencion deberd estar guiada en esa
historicidad singular y por qué no un estilo comunicacional particular que se conforma en la
vida cotidiana del sujeto y su red vincular.

“(...) Es muy importante el estilo comunicacional de cada persona y de cada
familiar. Uno a veces piensa mal, digamos que, si una persona no habla es
porque no sabe 0 porgque no quiere saber, y a veces tiene que ver con que nunca
habl6 en su vida, con que no es de hablar.” (TS2, Trabajadora social, Octubre
2018).
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“(...) ver el estilo comunicacional de cada familia es fundamental para ver si es
una familia que habla, digamos, hay familias que no hablan de las cosas que
pasan, entonces uno no puede sorprenderse si no hablan porque el sefior se
estd muriendo. No hablaron de cuando se casaron, no hablaron de los
conflictos que tuvieron en su vida, ni de las cosas buenas ni de las malas
¢porque hablarian de esto ahora? (...)” (TS2, Trabajadora social, Octubre
2018).

“(...) el oido es el altimo de los sentidos que se pierde en el proceso de fin de
vida quizds no oiga, pero escuche, y quizds ni siquiera procese lo que esté
escuchando, pero yo creo que claramente uno desde lo lejos siente cuando hay
alguien que lo esté queriendo a uno y cuando no, en esos procesos me parece que
también uno puede vivenciar, sentir y Sobre todo experimentar.” (ENF,
Enfermero, Octubre 2018).

Lo que se observa es que parte de la estrategia del equipo implica un andlisis de determinadas
formas de comunicacion de las familias, esto significa suponer que existen diversos estilos
comunicacionales. Es necesario, por lo tanto, acompafar los tiempos y las necesidades de
cada familia como parte de un proceso que supone a su vez analizar la particularidad de ese

estilo comunicacional.

“(...) Y los modos historicos de comunicarse con una familia uno no lo deshace
en ratito, sobre todo cuando hay familias que vienen manteniendo como una
manera de manejar la situacion de la enfermedad durante no sé, un paciente que
llega a paliativos después de tres afios, cuatro de enfermedad y donde jamas le
dijeron la palabra cancer (...)” (TS1, Trabajadora social, Octubre 2018).

Acompaiiar los tiempos de cada persona y su red vincular, significa, entender y comprender
la realidad actual, de la forma que el/la sujeto la esté vivenciando, comprender su actualidad,
pero al mismo tiempo comprender su historicidad. Al fin y al cabo, uno de los principales
ejes del didlogo terapéutico es la respuesta empatica. Nadal y Campese (2008) desarrollan

algunos ejes centrales de comunicacion para considerar en los equipos de salud:

e La escucha activa: No solo refiere a escuchar las palabras sino comprender
ademas los sentimientos. Escuchar activamente implica entender los mensajes
de la persona (sean verbales o no verbales) e identificar sus reales necesidades.
La identificacion de estas necesidades puede suponer comprender las

preguntas y no preguntas que los pacientes realizan.
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“Hay muchas veces que las personas no preguntan porque ya saben, y uno dice
"ay, no sabe" y en realidad la tiene super clara y nada mas no necesita decirlo
(...) No, no necesita hablar, por ahi ya lo sabe y no necesita preguntar o
decirlo.” (TS2, Trabajadora Social, Octubre 2018).

“Hay veces que no hablan porque ya lo saben, prefieren hablarlo con otra
persona, muchas veces se piensa que si lo hablan puede empeorar, ponen mal al
otro, a la familia, entonces "bueno, no lo hablo, me lo quedo yo solo”, pero no
significa que no lo sepan.” (TS2, Trabajadora Social, Octubre 2018).

e Empatizar: Colocarse en el lugar del paciente y su red vincular, mostrar
comprension mas alld de que la persona o familia se muestre enojadx o
Nerviosx.

e Facilitar un clima adecuado para la expresién emocional: Teniendo en
cuenta los tiempos y espacios de la persona, no siempre pueden hablar cuando
el profesional lo desea. Comprender lo dificil que resulta afrontar tu propia
muerte.

“(..) hay que colaborar, esa colaboracion tiene que ver con facilitar la
comunicacion, (...) y es sencillamente eso, ese proceso que parece sencillo
pero en un momento tan dificil es complicado, el poder hablar de distintas
cuestiones, porque implica reconocer el deterioro, implica reconocer el
proceso en el que estamos, implica comparar que es lo que mi papa hacia y
lo que no puede hacer, implica un montén de cosas... me choca o me
confronta con la propia muerte. Es un momento dificil, no es solo decir "le
cambio el pafal y listo”, implica toda una serie de cuestiones que te
confrontan con la finitud, con tu propia muerte (...)” (TS2, Trabajadora social,
Octubre 2018).

Ademas, es necesario evitar mensajes imperativos, no tratar de mostrar imposiciones al
paciente ni la familia. y por otro lado utilizar el mismo cddigo, como ya venimos
mencionando, la comunicacion debe darse comprendiendo cada realidad particular. Una de
las profesionales planteaba que en el proceso comunicativo nunca se trata de forzar, sino

simplemente funciona como un nexo.

“(...) se trabaja por partes primero... familia/paciente y después con la unidad de
tratamiento como un conjunto donde el profesional o los profesionales de
cuidados paliativos lo que ofician es mas bien de un facilitador o de un nexo
para que la informacion circule, no es forzar sino tender un puente donde la
informacion aparezca, uno con alguna estrategia concreta pueda hacer rodar
esa informacion, ponerla sobre el tapete y que empiecen a surgir preguntas...
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inquietudes... en el paciente y la familia (..)” (TO, Terapista ocupacional,
Octubre 2018).

Ademas, se puede hablar de formas en la relacion equipo de salud/paciente, esto supone
pensar la correlacién entre la capacidad del proceso comunicativo y la satisfaccion del
paciente (Stefani, Dorina. 2014). Es a partir de un buen proceso de comunicacion que se
podra favorecer las formas de afrontar la enfermedad, facilitando procesos de adaptacion y

reorganizacion de la familia.

Cotidianidad: Construccion del cuidado

Como se ha venido mencionando, una de las estrategias de atencidn o intervencion por parte
del equipo de salud, implica directamente introducirse en la cotidianidad del paciente y su red
vincular. Esto significa, entre otras cosas, refiere a facilitar la comunicacion, la distribucion
de responsabilidades, los cuidados préacticos, la circulacion afectiva etc. toda una gama de
actividades que hacen a la organizacion del cuidado. Esta organizacion esta basada en una
particularidad y recorrido Gnico que se constituye en la vida cotidiana, en el presente apartado
introduciremos algunos elementos que nos permitan entender a qué nos referimos con esta

cotidianidad.

La vida cotidiana de una familia tiene que ver con la economia doméstica, la comunicacion,
las estrategias a la hora de la supervivencia y la reproduccion social, en la toma de decisiones,
en los roles asumidos y adjudicados, entre otras tantas situaciones. La vida cotidiana
construye los recursos materiales, simbdlicos y practicos, por eso tal como sefiala Heller
(1987) la vida cotidiana es el ambito de la vida del hombre y, por ende, es una determinacion
insuprimible de la vida social. Esto significa, que sin cotidiano no hay posibilidades de
existencia y desarrollo del hombre. Por lo tanto, es necesario estar situado en una serie de
coordenadas histéricas y culturales para poder comprender y explicar la esencia de los
problemas sociales, la construccion de la demanda, el sentido de ésta, lo que se oculta y por
lo tanto su naturaleza. Por esto, es importante retomar lo expresado por Carballeda (2008) al
decir que en la construccién de la vida cotidiana lo cultural tiene un lugar relevante, tanto asi
que en la cultura los significados influyen e interactian. Haciéndolo de tal forma que cada
proceso salud/enfermedad/muerte pueda ser reconocido desde su singularidad, tanto
como lo tiene cada vida cotidiana.
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Gianna (2011) menciona que en el cotidiano los hombres particulares desarrollan su historia
individual y la historia general, haciéndolo mediante un proceso de acciones que estan
orientadas a garantizar de modo inmediato, la reproduccidn individual que al mismo tiempo
estaria posibilitando la reproduccién social en su conjunto. Es decir, que “(..) la vida
cotidiana es el conjunto de actividades que caracteriza la reproduccion de los hombres
singulares que, a su vez, crean la posibilidad de reproduccion social. En la vida cotidiana el
individuo se reproduce directamente en cuanto individuo y reproduce indirectamente la
totalidad social (...)” (Netto 1994:26). En funcidn de esto, se puede reconocer en el cotidiano
un espacio esencial en la vida de las personas donde se produce su historia y se constituye
como el ambito de la reproduccién social, de lo cual los procesos salud/enfermedad/muerte

forman parte.

Por lo que, retomando a Heller, al decir que: la vida cotidiana es la vida del hombre entero, o
sea: el hombre participa en la vida cotidiana con todos los aspectos de su individualidad y su
personalidad. En ella, “(...) se ponen en obra todos sus sentidos, todas sus capacidades
intelectuales, sus habilidades manipulativas, sus sentimientos, sus pasiones, ideas e
ideologias, entre otras cosas. La circunstancia de que todas sus capacidades se ponen en
juego determina también, como es natural, el que ninguna de ellas pueda actuarse, ni con
mucho, con toda su intensidad (...)” (Heller, 1987:39). Al respecto Lukécs (1966) nos da
algunos aportes para pensar la estructura de la vida cotidiana. Segun el autor, la cotidianidad
refiere en grandes rasgos al conjunto de practicas de reproduccion que permite la insercién en
las relaciones sociales y que al mismo tiempo es la base para que el proceso social e historico
se siga reproduciendo. En otro sentido, Reguillo (2000) siguiendo los aportes de Giddens
(1986) realiza una analogia entre el proceso de estructuraciéon desarrollado por el autor y el
cotidiano, la autora plantea que la vida cotidiana es al mismo tiempo habilitante y
constrictiva; esto significa que por un lado establece una rutinizacion, por lo que constrifie,

impone y fija limites, pero a su vez da espacio para la improvisacion a situaciones novedosas.

Pensar la vida cotidiana desde la intervencion en trabajo social y mas alin desde la I6gica de
los cuidados paliativos, significa interpretar la suspension del cotidiano, esto implica tal como
seflala Heller (1987), superar aquello que se presenta como dado, autodeterminado y
naturalizado. Pensar el cotidiano desde una ldgica critica, es cuestionar lo aparente del
mismo, para poder asi, “(...) descubrir la estructura interna, esencial de los fendmenos

sociales, ya que en su inmediatez los fendmenos sociales no exhiben su caracter mediado, de

74



ser parte de un todo mas amplio que lo contiene, sino que se presenta como un elemento
desinteresado y autodeterminado (...)” (Gianna. 2011:57). Como fue mencionado en el
capitulo anterior, algunxs profesionales entrevistados parten de analizar la cotidianidad de Ixs
sujetos a raiz de correrse de todo prejuicio, esto significa justamente tener una vision critica
de la vida cotidiana, pero siempre partiendo de una historicidad de la misma, en este sentido
Kosik (1965) nos menciona que , “(...) separada de la historia se vacia la cotidianidad y
queda reducida a una absurda inmutabilidad, mientras que la historia separada de la
cotidianidad se convierte en un coloso absurdamente impotente, que irrumpe como una
catastrofe sobre la cotidianidad, sin poder modificarla, es decir, sin poder eliminar su
banalidad y darle contenido (..)” (Kosik,1965:97). Una de las Trabajadoras sociales
explicaba la necesidad de nunca perder de vista la historia familiar para trabajar los prejuicios
de unx mismo y desnaturalizarlos.

“(...) y el prejuicio ""jah, pero lo dejé tirado en el geriatrico, no lo cuida nunca,
no le consigue el ensure!™ y bueno... pero ese papa a esa chica o a ese pibe, no
sé, no la ve desde los cinco afios y siempre le pegd, iy bueno!™.” (TS2,
Trabajadora social, Octubre 2018).

En la ejemplificacion de la profesional, existe una relacion de cuidado en fin de vida que se
encuentra mediatizada por la historia y eso constituye hoy en dia parte de la cotidianidad del
paciente y la red vincular.

En sintesis, analizar de qué forma se constituye el cotidiano en relacion al paciente y su red
vincular, supone poder historizar tal desarrollo. Una caracteristica central en este analisis de
la cotidianidad es la comunicacion, “(...) la primera condicion de la vida cotidiana es
esencialmente la comunicacion, en la medida en que sus estructuras y logicas de operacion
se hacen visibles, no por la repeticion o habituacién, sino por el sentido subjetivo de la

accién que deviene intersubjetivizada en la medida en que el actor social va construyendo,
en colectivo, la inteligibilidad de la accion (..)” (Reguillo, 2000:3). Realizando una

analogia con las practicas de cuidado en el cotidiano, se puede suponer que las mismas tienen
una articulacion directa por la comunicacion en una accion subjetiva y, por tanto, pensada y
orientada. Por lo tanto, “La vida cotidiana no es un contenido estatico en el tiempo, sino un
proceso dindmico y necesariamente histérico. Su especificidad no estda en las practicas
reiterativas, sino en los sentidos que esas practicas representan y en los modos en que son
representadas, para y por los grupos sociales en un contexto historico y social”.

(IBIDEM:6). Es posible preguntarse, en tanto parezca una obviedad; ¢;cual es el sentido que
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le dan Ixs sujetos a las préacticas de cuidado en la cotidianidad en fin de vida? La respuesta
yace en la esencia misma de los cuidados paliativos, “(...) lidiar con la propia muerte de la

manera mas constructiva posible (...)” (Stedeford, 2005:19)

Fortalezas y debilidades del cuidado domiciliario y hospitalario

A continuacion, se realizara un breve desarrollo de algunas de las potencialidades y
debilidades que el equipo de profesionales refiere desde su experiencia. Esto se hara desde
dos de los ambitos, el domicilio y el hospital, como lugar donde se atraviesa el proceso
salud/enfermedad/muerte, entendiendo que la forma en la que este se dé, tendra su
correlacion a lo largo de todo el proceso, ya que no existen momentos o etapas, Sino una
continuidad de hechos que en dltima instancia tendran al duelo como desembocadura del

proceso.

Sin embargo, una de las cosas que afecta en mayor parte el desarrollo de los cuidados
paliativos, en cualquiera de los ambitos, tiene que ver con una invisibilizacion de abordajes
que trabajen especificamente en la direccionalidad de un proceso de deterioro que se dé en
condiciones dignas y respetables desde lo que la situacién particular de una unidad de
tratamiento asi lo permita. Esto tiene como manifestacion, lo que expresa una de las
profesionales entrevistadas al decir

“(...) a veces las derivaciones son tardias, ese es un gran problema que hay en
paliativos, que lo derivan cuando ya queda poco tiempo, y ahi nosotros tenemos
poco tiempo para trabajar. Vieron que eso era como hace mucho tiempo, sigue
igual estando que las derivaciones son tardias, entonces, lo derivan al paciente
cuando queda muy poco para hacer, y ahi es como complicado trabajar.” (TS2,
Trabajadora social, Octubre 2018).

En el &mbito domiciliario los principales obstaculos pueden estar referidos al saber, 0 mejor,
al miedo a no saber como hacerle frente a situaciones que pueden ir desde cosas simples hasta
complejidades que estaran definidas segin la enfermedad. Aun cuando hay unidades de
tratamiento que puedan preferir atravesar este proceso en el domicilio, circunstancias tales
como el aumento del deterioro de un familiar puede traer como consecuencia el desgaste de
aquellos que cuidan. Esto su vez influye que se prefiera o no realizar determinadas
actividades relacionadas al cuidado, e incluso una inhibicion al punto de poder o no cambiar

un pafal, dar un bafio de cama, entre otras cosas. También puede generar dificultades en
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cuestiones mas operativas, como puede ser realizar el tramite del certificado de defuncion,
donde si no se tiene la informacion necesaria y el acompafiamiento de un equipo de cuidados

paliativos, este proceso puede ser bastante tedioso y burocratizado.

Sin embargo, la mayor potencialidad del cuidado paliativo en domicilio, radica en el confort
de un espacio que se siente como propio, la cercania del vinculo que se puede producir en una
relacion mas empatica entre la unidad de tratamiento y el equipo paliativista, al igual que un
clima mucho més parecido a la vida que desarrolla una persona normalmente. Pero es
fundamental reconocer que estas cosas son posibles debido a que existen equipos
interdisciplinarios que trabajan especificamente los cuidados paliativos, en los cuales un
proceso de lectura de la complejidad permite anticipar y facilitar intervenciones que de otra
forma se tornarian mucho mas dificiles. Algunas de las cosas que se trabajaron anteriormente
son expresadas por Ixs profesionales entrevistados de la siguiente forma:

“(...) hay veces que es dificil cuidar, porque por ahi el familiar que venia
cuidando durante todo el proceso, cuando empieza a haber mayor deterioro,
mayor dependencia, hay ciertas cosas que no puede o no quiere hacer, digamos,
el soporte practico que tiene que ver como por ahi higienizarlo, con cambiar el
pafal, si es que tuviera, pasarle una medicacion; no todas las personas lo
podemos hacer, o por ahi no lo queremos hacer, por lo que sea.” (TS2,
Trabajadora social, Octubre 2018).

“(...) las familias necesitan mads profesionales paliativistas, la Argentina necesita
esto. (...) Pero desde la equitatividad de recursos también creo que hacer un
intervencionismo intenso a una persona es muy costoso desde lo fisico, desde lo
psicolégico y desde lo econémico; y en esto el cuidado en domicilio es muy rico,
pero también hay muchos profesionales paliativistas que son nefastos. (...) eso es
tan nocivo como super intervenir a una persona.” (ENF, Enfermero, Octubre
2018).

“Para mi desde potencialidad, el vinculo que se genera en el domicilio, que es
algo que les traia antes, uno se mete en esa familia. Eso es como dificil de
expresarlo, porque es un vinculo muy cercano. No es lo mismo, por lo menos en
mi experiencia, lo que he vivido desde aca del hospital, a lo que he vivido en
domicilio. La casa es el refugio de uno, y que uno permita que ingrese alguien a
cuidarlo en un momento tan particular es como muy fuerte para los dos, para el
equipo, como para las personas.” (TS2, Trabajadora social, Octubre 2018).

Por otro lado, el hospital suele ser reconocido como un ambito donde las inseguridades

respecto a los cuidados précticos suelen estar cubiertas por el personal de la institucion, pero
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aun asi la implicacion emocional continta estando presente -en algunas redes vinculares un
poco mMas que en otras-. Esto de una u otra forma les permite a los allegados del paciente
tener un poco més de tranquilidad, al saber que en la internacion hospitalaria se contara con
la asistencia médica de forma inmediata. Pero la contraprestacion de eso, suele ser lo
restrictivo gque se torna dicho espacio para con sus vinculos, lo que hasta hace algun tiempo

fue la cotidianidad de esa persona.

El atravesamiento del proceso salud/enfermedad/muerte en un hospital suele estar
condicionado a situaciones de reclusion en una habitacion -en muchos casos compartida-, al
igual que un constante movimiento del personal de salud. Esto uGltimo suele generar
modificaciones en la rutina de las personas internadas, y a la larga también en sus relaciones
vinculares. De todos modos, esto suele ser preferible para algunas personas, antes que pensar
en su posible incapacidad para resolver una situacion determinada en el cuidado, por lo cual
es preferible delegarlo y encargarse de otros cuidados que no tengan que ver necesariamente
con cuestiones préacticas. Una de las profesionales entrevistadas aclara que

“(..) hay hospitales y hospitales" y hay salas de internacion, ac4 mismo en el
hospital Pirovano, una cosa es una sala de cirugia que por determinados motivos
es mas amigable para con el equipo de paliativos y habilita que haya mas
familiares, que tiene mucha mas sensibilidad a las Gltimas horas de vida y
entonces procura cierto cuidado para con el paciente en fin de vida y la
intimidad, la disposicion del espacio donde ubican un paciente que esta en final
de vida (...)” (TS1, Trabajadora social, Octubre 2018).

Entonces, retomando lo que se ha venido expresando, los procesos al igual que los escenarios
son particulares, por eso es bueno tener en cuenta que la construccion de los mismos
involucra a todos aquellos participantes en la instancia de cuidado sea cual fuere, al igual que
indistintamente del lugar que se ocupe en el proceso. Los a&mbitos suelen tener una
determinada carga simbdlica, por lo que no serd lo mismo atravesar una situacion de final de
vida en el domicilio, que fallecer en el hospital, pero es necesario deconstruir y construir
estos espacios desde las particularidades y complejidades propias de cada situacion,
revalorizando las singularidades que hacen que un proceso se construya de una determinada

manera y no de otra forma.
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Conclusiones finales

Después de haber realizado un desarrollo sobre la nocién de muerte, que permitié entender
los diversos cambios que se han dado en dicho proceso, trabajando desde los primeros
momentos en que la muerte era parte de la vida misma, hasta su aislamiento en instituciones
destinadas para tal fin, y posteriormente, su acogida en internaciones hospitalarias con un
intervencionismo basado en la medicalizacion del proceso. Lo que derivd en la necesidad de
hablar sobre los condicionantes del lugar de la muerte, haciendo foco en la existencia de
aspectos que poseen influencia sobre el proceso salud/enfermedad/muerte que hacen a la
construccién del mismo, pero generalmente no son tenidos en cuenta, excepto en el area de
cuidados paliativos. Tanto la historizaciéon de la muerte, como el andlisis de las
particularidades que hacen a la toma de decisiones sobre el lugar y como se atraviesa el
proceso de final de vida, abrieron la posibilidad de poner en tension la idea con la que los
autores de la presente iniciaron la investigacion. La cual consistia en la aparicion del
domicilio como un lugar primordial para atravesar el  proceso
salud/enfermedad/muerte, pero en la construccion de la misma se logré6 una
deconstruccién de ese imaginario, pasando a preponderar que no existe un lugar ideal
para el desarrollo de una situacion de final de vida, méas alla del que presenta las
mejores condiciones para la particularidad y singularidad de cada proceso. Este aspecto
resulta fundamental en el trabajo.

Es necesario aclarar, que tampoco se piensa que el hogar no sea considerado como un espacio
adecuado para desarrollar dicho proceso -aunque a veces no lo sea-. Se considera esencial
tener presente que el fin de vida aparece atravesado por una diversidad de factores y
situaciones que llevan a que los escenarios sean cambiantes y distintos, haciendo que el
proceso salud/enfermedad/muerte no pueda ser analizado como estatico y prefijado.
Entonces, es importante dejar en claro que, desde la perspectiva de los autores de este trabajo,
no existe un escenario ideal para llevar a cabo un proceso de final de vida, sino que la
constitucion de dicho espacio va a ser producto de una relacion constante y dinamica
entre posibilidades y condicionantes, lo cual dara como resultado una configuracién que
tiene como su mejor respuesta para las necesidades de una unidad de tratamiento en

particular el marco que otorga cierto escenario.
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De esta forma, a lo largo del trabajo se reflejé la transversalidad del proceso de final de vida,
en el cual se comprenden los aspectos referidos a la organizacion del cuidado en relacion al
andlisis de las representaciones de cuidado, entendiéndola desde una perspectiva de salud
integral en situacion de final de vida por parte de Ixs profesionales entrevistados. Para esto, se
retomaron definiciones y debates en torno a la categoria de cuidados paliativos,
diferenciandola de la nocién de atencion paliativa que incorpora el tratamiento de las
enfermedades crdnicas y una intervencion mas temprana. Sin embargo, mas alld de este
debate, lo que se plasma es, retomando de Ixs profesionales, comprender el cuidado desde

una perspectiva de Derechos.

Al pensarlo de esta forma, se hace necesario tener en cuenta la historia y la trayectoria de
cada familia, entendiendo a esta Ultima como parte de una red vincular de cuidado, que a lo
largo de su vida se organiz6 de una manera particular, y que se encuentra atravesada por una
multiplicidad de dimensiones. Por lo que el trabajo interdisciplinar es fundamental, ya que se
basa en un reconocimiento previo de que Ixs profesionales, con sus saberes, necesitan del
trabajo en conjunto para abordar de forma adecuada la diversidad de dimensiones, generando
estrategias a través de una formacion comdn y espacios de intercambio en los cuales se
puedan generar respuestas lo mas adecuadas posibles de acuerdo al atravesamiento de cada

unidad de tratamiento.

Es por esto que uno de los aspectos primordiales sobre los cuales se trabaja tanto al interior
del equipo, como también con la persona diagnosticada y su red vincular, al igual que entre
Ixs profesionales paliativistas y la unidad de tratamiento, es la comunicacion. Este aspecto
cobra su relevancia al pensar el cuidado en términos de derecho y en todo lo que el concepto
implica, de forma que el poner en juego constantemente lo que expresan las personas que
intervienen en el proceso de tratamiento, ya sea de manera verbal o no verbal, contribuye a
una mejoria en la calidad de vida en los procesos de cuidados paliativos. Tanto los cuidados
practicos, como el poder realizarlos o no, al igual que el atravesamiento emocional que trae
consigo observar el deterioro fisico y/o emocional de un familiar o conocidx, necesita estar
bien encaminado para construir procesos adecuados que faciliten no solo el didlogo, sino a
través de la mejor forma de comunicacion y estrategias conjuntas que lleven a un
atravesamiento satisfactorio para las condiciones de cada proceso de final de vida en

particular.
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De esta forma, el trabajo social por medio de una mirada mas critica y reflexiva es
fundamental para realizar intervenciones en el area de cuidados paliativos, deconstruyendo el
prejuicio en torno a las situaciones que aparecen en el escenario, donde muchas veces se
interviene desde el preconcepto. En este sentido, uno de los principales aportes de la
profesion, es realizar un analisis integral de cada situacion. Asi, la capacidad de aplicar una
mirada critica, caracteristica propia de Ixs Trabajadorxs sociales es una herramienta central
para intervenir en cuidados paliativos, reconociendo el proceso salud/enfermedad/muerte
desde su singularidad, y por ende poder pensar el fin de vida de la forma mas constructiva

posible.
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ANexos

Anexo N 1

Desgravacion Entrevista a profesional

Estudiantes: ¢Has trabajado en algun dispositivo en el campo de la salud?

Profesional: Si, trabajo en el Gobierno de la ciudad, trabajo en lo que es la guardia
actualmente. Hice la residencia aca (Hospital Pirovano), hice la jefatura de residencia y
después trabajo también en Pallium, que es un dispositivo de atencién domiciliaria en
cuidado paliativos, trabaje un tiempito en el (Hospital) Lanari que fueron 6 meses nada mas,
que es el de la UBA, vieron el que esta al lado del (Hospital) Tornd, en el servicio social, y
nada mas.

Estudiantes: ¢ Especificamente en cuidados paliativos trabajaste en algun otro dispositivo?

Profesional: En paliativos no, en lo que les dije, en el programa de atencion domiciliaria de
Pallium y en el Lanari. En el Lanari era parte del servicio social, pero es como una
dedicacion parcial con el equipo de cuidados paliativos. O sea, no era exclusiva de paliativos,
pero trabajaba bastante en paliativos.

Estudiantes: ¢Hace cuanto trabajas en Pallium?

Profesional: En Pallium desde el 2015 mas o menos, yo empecé en la residencia, en tercer
afio uno tiene una rotacion electiva, o sea, decidis donde rotar, te lo aprueban y rotas. Yo
empecé a rotar ahi, en tercer afio eso fue en 2015 con Elena, en el equipo de paliativos del
(Hospital) Udaondo. Roté seis meses, de ahi empecé en Pallium, también empezamos a armar
como trabajaban en domicilio y después de ahi me quedé. Empecé a formar parte del equipo
y a hacer lo que son las entrevistas de evaluacion inicial socio-familiares. Y de ahi hasta
ahora.

Estudiantes: ¢Por qué rotar en cuidados paliativos?

Profesional: A ver, yo aqui me formé con Ana Solmensky y con Natalia Fonte, que son las
dos que trabajan en paliativos. Rote con ellas en cirugia, y es como que a diferencia de otras
profesionales habia como una pata distinta, habia como un enfoque distinto, como algo que
en un principio yo no podia ponerle el nombre de que esto tenia que ver con paliativos. Pero
habia algo distinto, en la entrevista, en la manera de tratar, en los objetivos de la entrevista. Y
nada, ahi fuimos charlando con ellas, me dijeron, "bueno, esto lo aprendimos como
paliativos™ porque paliativos lo que tiene también es que uno puede aplicar lo que aprende,
digamos lo puede transpolar a una entrevista, al intercambio, a la intervencion. Hay fue que
se hizo el vinculo, fue como, dije “esto la verdad que me gusta, me gusta laburar con las



personas en el final de la vida. Que es como un momento muy complejo y particular” pero
nada, a partir de ahi fue que surgié y no tenia idea. Cuando empecé a rotar en paliativos, mas
que estas dos o tres cosas que les digo, que era como observar alguna cosa distinta. Nada,
empecé a rotar y fue como un baldazo, primero, de agua fria porque es como choqueante al
principio. Me acuerdo la primera vez que iba con un compafiero médico y que él en un
momento se fue, me dijo "me voy a buscar tal cosa" y yo me quede con el paciente ahi, y el
paciente no habia dicho nada, y en ese momento me dijo "¢ Me voy a morir?" y yo me quede
callada y le dije "no sé", ademéas que no sabia bien qué era lo que él tenia desde lo médico.
Porque en paliativos vieron que es fundamental saber en donde estamos parados desde la
situacion de salud. En ese momento yo empezaba a rotar, no tenia ni idea de donde estaba el
aparato digestivo, no tenia idea de nada... y nada, fue como choguenate ese momento. Lo
supere, 0 sea, en ese momento bueno... no le dije mas que no sabia, le agarre la mano y se
puso a llora. Digamos, él lo que necesitaba en ese momento era eso, nada mas que eso.
Digamos, no le dije nada, pero le dije. Era obvio que el sefior estaba como... nada, se termin6
muriendo a los 2-3 meses. Pero es medio chogqueante que la primera intervencion sea "¢;Me
voy a morir?" es como dificil también para uno, y mas para nosotros trabajadores sociales,
que no sé, el médico estd mas acostumbrado a que le pregunten o a hablar de esto. Yo no
estaba acostumbrada a hablar de si alguien se va a morir, si no, y bueno, asi que fue eso.

Estudiantes: Volviendo un poco a Pallium, ; Como es un dia de trabajo tuyo en Pallium?

Profesional: En Pallium es bastante variable, no es como un dia organizado de laburo, porque
como es un equipo de domicilio, vamos viendo lo que va surgiendo. Nosotros tenemos fijos
lo miércoles que se hace el ateneo, en el cual ustedes participaron. Yo ahora estoy un poquito
en stand by en ir hasta alla, pero sigo siendo parte del equipo, y ahi hacemos como el pase de
pacientes. Y después es, por ahi llega una evaluacion, entonces me avisan y yo hago la
evaluacion, pero la coordino yo con el familiar, de cuando digamos podemos convenir. No
tiene una estructura Pallium de dia a dia, es méas lo que va surgiendo, salvo los miércoles que
les digo, y alguna otra actividad que tengamos. Pero en general es el miércoles que tenemos
el ateneo, y después se maneja todo, ahora, hoy en dia, se maneja por mail o por mensaje
"Hay que evaluar este paciente, coordinas Caro" Yo coordino, hago la entrevista la paso y
después de ahi se empieza como el inicio del seguimiento. Después van los médicos y el
enfermero, y se inicia el seguimiento, pero no es que hay una estructura, de decirte, de lunes a
viernes, de tal a tal horario, no. Como yo trabajo en la guardia, tengo mucha disponibilidad en
la semana, entonces la entrevista la pongo cuando me queda bien a mi, cuando le queda bien
al paciente, o sea, tengo disponibilidad para ofrecerle.

Estudiantes: Me quedo sonando mucho, esta experiencia gue cuentas ¢Si tuvieras gue
rememorar una experiencia, valorable por lo que fuera, pero valorable para ti, qué
experiencia nos podrias contar?

Profesional: ;Con un paciente decis?

Estudiantes: Si

Profesional: Esta que les conté, para mi fue la que mas me marc6. Esa fue una de las
primeras, porque ademas de digamos, yo en ese momento senti mucha inseguridad, me senti



como... (Me estas preguntando esto a mi? Pero esto despues cuando lo hable con mis
referentes, porque esto tiene de bueno también la residencia, y el rotar con alguien, fue "che,
me paso esto”, y fue, "pero lo resolviste super bien" porque por ahi el sefior necesitaba esto,
que le agarraran la mano, que llorara. Entonces también fue como gratificante desde ese
lugar, y ahi fue como empecé a descubrir que en realidad eso es lo que me gustaba. Digamos,
como acompafiar, seguramente para él fue un montdn, para mi también; pero si uno lo piensa,
digo, fue un gesto, agarrar la mano y sostenerla ahi. Podria haber salido corriendo, por suerte
no lo hice y creo que le ayude al sefior. De hecho, tuvimos un muy buen vinculo en el
seguimiento en los 3 meses.

Y después otra experiencia también fue... En un domicilio. cuando fui con Elena, Elena le
comunico a la familia, que eran los hijos y la mujer de un sefior joven, de 60 afios, que estaba
en final de vida. Ellos habian tenido una entrevista con el médico, no habia quedado claro, y
lo plantean cuando nosotras vamos a la entrevista en el seguimiento, que era por una
investigacion de la cual estaba participando esta familia. Claro, surgié ahi, como bueno...
¢Qué pasa, se va a morir? y fue trabajar eso, que eso obviamente lo trabajo Elena. Yo me
quede, como Elena se fue a ver al paciente, yo me quede con la familia, nos quedamos
charlando mas de eso, conteniendo, mucho mas no. Yo dije "No voy a entrar” porque bueno,
el sefior estaba bastante mal, no voy a entrar a la habitacién, como por respeto, para que voy a
entrar a la habitacion; y el sefior me llamd, él me conocia, de dos veces que lo habia visto yo,
y me llamo como "gracias por estar" viste, como muy agradecido. VVos decis, en realidad lo
anico que hice fue escucharlo, mirarlo, decirle lo que él me preguntaba. Como que tiene esto,
yo siento que paliativos es como... es muy complejo, pero es muy simple a la vez, en el
sentido de que es esto, es estar con el otro acompafiandolo. Obviamente tenemos toda la parte
académica, cientifica del acompafiamiento. Pero muchas veces es esto, es estar ahi con una
oreja digamos, siendo empaticos, y eso también hace muy bien, y eso también me marcé
como, esto de que digo "no, para no molestar, me quedo™ y en realidad el sefior me volvi6 a
Ilamar, y él queria que yo estuviese ahi.

Esas dos fueron como aprendizajes, no. Como bueno, también buscar esta distancia, lo que
siempre decimos, la distancia 6ptima, bueno hasta donde. Asi que esas dos fueron como las
experiencias mas significativas que recuerdo en este momento.

Estudiantes: Vamos a retomar un poguito lo que es Pallium v el equipo de cuidados
paliativos, al respeto, ;qué disciplinas conforman los equipos de cuidados paliativos de
atencion domiciliar?

Profesional: ¢ En Pallium especificamente?

Estudiantes: Si

Profesional: En Pallium hay, médicos, médico psiquiatra, psicologo, trabajador social,
terapista ocupacional, enfermeria, counselor y nutricionista

Estudiantes: ¢Y si lo sacaramos de Pallium?

Profesional: Por ahi hay farmacéuticos en algunos lugares, aca en el hospital por ejemplo esta
el sacerdote, o los ministros del culto que haya, pero aca hay sacerdote.



Estudiantes: ¢Dentro del equipo?

Profesional: Si, digamos, participa como mas satélite ahora. En realidad, era el anterior,
cuando cambio, este cuera mas 0 menos que esta ahi, pero no tanto, pero es parte del equipo,
entiendo yo. El que estaba antes, que se fue al (Hospital) Clinicas, ese participaba mas
activamente, que ese fue cuando yo rote. Después, el que esta ahora, me parece que participa,
maés satélite. Eso igual lo sabe méas Anita, que esta en el equipo. Y puede haber kinesiologos,
digamos, puede haber un monton de gente que hace terapias alternativas, ya sea reiki, 0 ya
sea...

Estudiantes: ¢En Pallium hay reiki, puede ser?

Profesional: Si. La counselor hace reiki y una de las enfermeras también. Hay osteopatia,
pero la ostedpata no es parte del equipo de paliativos, es un profesional de lo que se llama
"espacio vital" que es un espacio, para profesionales y pacientes de actividades, como si fuera
un centro de dia donde se hacen varias actividades. La ostedpata es parte de ello, no es parte
del equipo de paliativos.

Estudiantes: Se articula con ellos ¢Digamos?

Profesional: Si, nosotros derivamos. O yo hacia osteopatia ponele, los profesionales también.
Es como un centro de dia, donde pueden ir los profesionales, los pacientes y sus familiares.
Hay osteopatia, hay reiki, hay clases de tango, de canto, maquillaje; hay como varias
actividades que se van haciendo.

Estudiantes: ;Como es el proceso de intervencion antes del ingreso de una persona a
cuidados paliativos?

Profesional: En general llega, no seria interconsulta, pero digamos se contacta un familiar, o
el mismo paciente, o un profesional, algin miembro de algin equipo que nos conoce como
institucién y solicita la derivacion. Tienen una primera charla con la secretaria, Isabel, que los
orienta un poco. O en su momento, ella me preguntaba a mi que horarios podia y ahi
coordinaba, estaba en el medio. Ahora es mas facil con WhatsApp, me pasa el teléfono
directamente a mi, o a Delia, que es la coordinadora del equipo, y nosotras coordinamos la
entrevista sociofamiliar. Se coordina, se hace, lleva mas 0 menos una hora, es una entrevista
donde se trabaja un poco la historia del paciente, como es la dindmica familiar, los roles,
como esta formada la familia, miedos, hipotesis... un montén de cosas. Se evaltan los
posibles riesgos, y después de eso, que esa entrevista obviamente es oralmente, no se graba ni
nada, si podemos registrar, se pasa a computadora y eso se le pasa de nuevo al equipo de
coordinacion. A la coordinadora del equipo, a Isabel la secretaria, a la coordinadora de
enfermeria, a Elena (trabajadora social) y creo que a nadie mas. Y a partir de esa entrevista
socio familiar se coordina la primera evaluacion médica y de enfermeria, donde van y
evallan al paciente. Una vez que se hace eso, se establece cual es el equipo de seguimiento, y
ya se lo comienza a seguir. Obviamente que, si por ejemplo, en la primer entrevista que hago
y0, uno observa que hay una cuestién urgente a tratar, el paciente esta con dolor, no duerme
hace varios dias, obviamente se coordina en ese momento con el médico, “che, mira, este



paciente esta con esto” se le pondra un plan farmacoldgico o lo que necesite, y después sigue
el canal, va en médico a evaluar... no es que es tan estructurado que si esta con dolor hay que
esperar a que ingrese, no, eso se trabaja en el momento, si. Porque a veces las derivaciones
son tardias, ese es un gran problema que hay en paliativos, que lo derivan cuando ya queda
poco tiempo, y ahi nosotros tenemos poco tiempo para trabajar. Vieron que eso era como
hace mucho tiempo, sigue igual estando. Las derivaciones son tardias, entonces, lo derivan al
paciente cuando queda muy poco para hacer, y ahi es como complicado trabajar.

Estudiantes: Por eso también se empieza a hablar de atencién paliativa y no tanto de
cuidados paliativos, ¢sno?

Profesional: Exactamente, si. La atencion paliativa va justamente en ese sentido, de correrse
un poco de qué cuidados paliativos es solo para el momento final, sino como que uno puede
trabajar un monton de cosas desde el momento del diagnostico, lo que pasa es que eso no esta
aceitado, todavia es muy nuevo, todavia no esta aceitado como en los servicios. Entonces, las
derivaciones suelen llegar tardiamente.

Estudiantes: Incluso no hay tanto escrito, aunque si hay, en el libro de Elena se empieza a
trabajar un poco, pero siempre estd el concepto cuidados paliativos, es como algo
establecido.

Profesional: Por ahora si, estd como en una transicion, pero es incipiente me parece todavia.
Si bien se viene hablando, es como el tema de la fragilidad. Vieron que ahora hay como
muchos ancianos que viven mucho mas, la expectativa de vida hoy en dia aumento
muchisimo. Digamos, como intervenir con esa situacion, porque digamos, antes cuidados
paliativos estaban méas vinculado a lo oncol6gico, ahora hay un montén de otras situaciones,
de fragilidad, de demencia, digamos de otras situaciones que hay que incorporar. Y también
los equipos que hay que empezar como a amoldarnos a esa situacién que no son las que uno
estaba acostumbrado, digamos. En general, paliativos lo asociaba directamente casi con lo
oncolégico en el final de la vida. Pero eso es trabajar como siempre, en equipo. Si uno labura
aca, por ejemplo, acé las chicas laburan con los médicos, con los distintos servicios "che,
derivalo tempranamente” digamos, como que se va trabajando. Mismo en el (Hospital)
Udaondo, a nosotros lo que pasa, es que como ser un programa de domicilio, hay gente que
por ahi llega porque vio la pagina, o alguien le dijo "si, hay cuidados paliativos" y por ahi ya
llega tardiamente. Hay otras veces que no, que son anticipadas las derivaciones. También, en
un momento nos paséd, en lo que era una investigacion, que se derivaban los pacientes
tempranamente, pero era... una persona autovalida, en un performans status 1... por ahi, una
persona que tenia una enfermedad oncologica, pero que iba a llevar un recorrido largo.
Muchas veces planteaban "pero... ;por qué estoy aca? ¢yo que necesito? yo no necesito
paliativos, si yo estoy bien", ;no? como que también cuesta de los dos lados, como desasociar
paliativos a la representacion social de que es al final de la vida. Pero esto también pasaba
con los pacientes, como que "yo no necesito ¢para qué estoy aca?" y es como empezar a
laburar todo lo que se puede ir acompafiando.

Estudiantes: Volviendo un poco al equipo ¢hay reuniones de equipo en Pallium?




Profesional: Hay reuniones todos los miércoles, hay un ateneo. Lo que se hace es como si
fuese un pase de cada uno de los pacientes que se esta atendiendo, y se van pasando digamos
las novedades de cada uno. Hay una modalidad donde, ultimamente, lo que se hace es ubicar
a los pacientes de acuerdo a su nivel de gravedad. Entonces, en rojo estan los pacientes mas
criticos, en amarillo los que estan un poco mas criticos, y en verde los que estan estables.
Entonces eso digamos, es una dinamica que en el pase ayuda. Esto creo que ustedes lo vieron
¢no? cuando estuvieron.

Estudiantes: Si.

Profesional: Ayuda porque uno sabe, bueno, este paciente esta estable, nos tenemos que
enfocar en este. Porque a veces son muchos pacientes. Ahora hay un poquito menos de
pacientes.

Estudiantes: Con quien arrancar el ateneo, digamos.

Profesional: Con quien arrancar, que es urgente, que no. En general siempre se arranca con
las muertes, digamos, y nosotros pasamos y conversamos respecto de cémo fue ese
seguimiento, como fue el momento de la muerte y etc. Pero después, te da la prioridad,
digamos, no es lo mismo esta hablando quince minutos de un paciente que esta estable, que
no hay novedades y contamos lo mismo que la semana pasada, a hablar de un paciente que
esta critico y hay que tomar una decision, que estrategias seguir, como hacemos, que
seguimos, entonces eso como que organiza un poco. Asi que si, hay reuniones semanales,
digamos, de pase de pacientes; y después reuniones mas sociales, digamos, de intercambio de
equipo, pero mas desde otro lugar, desde lo vincular.

Estudiantes: De estas reuniones, bien sean las sociales o los ateneos, ¢ qué es lo que tus mas
destacas?

Profesional: Lo que mas destaco es la interdisciplina, es lo que mas me aporta. Como la
vision particular que cada disciplina va teniendo, més alla de que cuidados paliativos sea, a
mi criterio, un espacio mas amigable para laburar desde la interdisciplina porque hay un
marco tedrico comun. No es lo mismos laburar, para mi, desde paliativos en interdisciplina
con un médico o con un psicologo, terapista ocupacional; que laburar, ponele, en el equipo de
guardia, ¢si? porque no hay un marco comin que nos une. En cambio, en paliativos si hay
como varias cosas comunes. Eso facilita. Pero méas alld de ese marco comun, el ver como
frente a una situacion cada uno ve como desde su propia mirada, enfoca en algo, y como esas
miradas se van complementado para tener una mirada como mas integral y hacer una
estrategia integral. Eso es lo que mas destaco, y mas me gusta, y mas me aporta de los
ateneos. No es o mismo que haya o no un trabajador social, que haya o no un psicélogo, no
es lo mismo que hay un terapista ocupacional o un counselor. Cada uno aporta un pedacito de
su mirada para una vision global.

Estudiantes: en este sentido, ¢de estas reuniones te qustaria cambiar algo, modificar algo?




Profesional: Yo hace un tiempo que no estoy yendo, pero lo que siempre solia pasar, es que
se cae en la anécdota. A ver, la reunion es de dos horas, cuando hay muchos pacientes, o,
aunque sean cinco pacientes, pero lo que no hay en Pallium me parece es un espacio mas de
supervision grupal, o mas de poder uno expresar de determinada situacion o intervencion. Si
bien se trabajan ciertas cuestiones, siempre es acotado, porque si son cinco pacientes, que son
pocos, y tenemos tres o cuatro profesionales intervinientes y cada uno necesita o se le da el
espacio para trabajar esto, no llegamos, serian las diez de la noche y seguiriamos ahi.
Entonces, a mi me parece que falta un espacio méas de supervision, y donde poder trabajar
estas cuestiones, si bien se trabajan algunas cuestiones que van surgiendo, pero me parece
que vendria bien un espacio méas como de supervision grupal y donde una pueda tener como
mAas espacio para trabajar esto que a uno le moviliza de todas las situaciones. Porque todas las
situaciones son movilizantes en paliativos, siempre. Porque uno ademés en domicilio, la
particularidad que tiene el domicilio, es que te metes de lleno en la vida y la casa de las
personas, no es como laburar acd desde el hospital. En domicilio, es muy particular, vos
entrar a la casa, la gente te abre las puertas, es como muy especifico, muy particular también.

Estudiantes: Hablando de este espacio de supervisién, me gustaria preguntar si existe algin
espacio de evaluacion de las estrategias de los objetivos.

Profesional: ¢ Que se hable de eso?

Estudiantes: Si

Profesional: En realidad lo que es estrategias y objetivos se habla en el ateneo, digamos, uno
cuenta que es lo que esta pasando y en funcién de eso vemos que hacer. Nosotras, en general,
psicologia, trabajo social por ahi no intervenimos en el domicilio salvo que haya alguna
cuestion puntual a atender, especifica, sino lo que hacemos es asesorar en ese momento a los
profesionales. Entonces, alguna situacién de violencia que se esté dando, uno puede asesorar,
también teniendo en cuenta que desde el equipo de paliativos no vamos a resolver, porque no
es nuestro objetivo, resolver una situacion de violencia de veinte afios atras. Si podemos
asesorar en ese momento, pero nuestro objetivo en ese momento tiene que ver por ahi con
acompafiar el proceso de morir de tal persona. Y €so a veces, se me ocurrio este ejemplo en
particular porque pasa mucho, hay muchas situaciones Gltimamente de violencia, a veces los
profesionales se pierden un poco... "vamos a salvar la vida de la familia y cambiar todo™ jno!
nosotros también tenemos ciertas limitaciones obviamente como cualquier profesional y
cualquier equipo. Pero lo que sean objetivos y estrategias, se habla siempre ahi. Se acuerda
entre todos, a veces es mas facil, a veces mas dificil, pero se acuerda. O a veces pasa que hay
decisiones que mas alla de lo que se conversa en el ateneo, son decisiones de si continda el
seguimiento o no por determinada cuestion, que eso si lo deciden a veces los coordinadores
del equipo y del instituto. Entonces ahi si se dice "depende lo que resuelva la comision
directiva ahi vemos como seguimos”. Pero en general, o que sean objetivos y estrategias en
la intervencion con cada familia se hace en el ateneo.

Estudiantes: Mencionabas sobre las relaciones, que a veces es mas facil, a veces es mas
dificil. En este mismo sentido, ¢.crees gue las relaciones con los miembros del equipo, influye
en la intervencion en cuidados paliativos?




Profesional: Si, yo creo que el vinculo que uno tenga con cada una de las personas en
cualquier cosa que trabajes, influye. Porque somos personas, somos sociales, somos
vinculares y para mi no hay duda que como uno se relaciona o se vincula con el otro, como se
Ileve, impacta en lo que es la intervencion. Con esto no quiero decir que todos tenemos que
ser amigos, lo que quiero decir es que tiene que haber un buen nivel de comunicacion, donde
podamos decir las cosas con franqueza, donde se pueda discutir sin enojos, sin peleas, porque
hay si me parece que eso puede repercutir negativamente en la intervencion. El canal de la
comunicacion tiene que ser fluido, no implica que seamos amigos o no, implica que haya un
buen vinculo para que fluya la comunicacion. Me parece que va por ese lado.

Estudiantes: Mencionabas que somos seres relacionales. También obviamente hay que tener
en cuenta que en cuidados paliativos entra la familia, la red vincular, entra el paciente. En
este sentido, ;,Como se le informa al paciente 0 a la red vincular de la progresividad de la
enfermedad?

Profesional: Eso en realidad es particular de cada familia, todas las personas tenemos derecho
a saber o0 no saber de nuestra situacion, entonces, si un paciente no quiere saber, esta en todo
su derecho de decirte "yo no quiero saber qué es lo que esta pasando, comunicaselo a mi
familia". Entonces, uno ahi hablard con la familia. Ahora, si paciente quiere saber, se le
informara a él y "¢ vos queres que lo hablemos con tu familia?" "Si" "¢ Llamamos a tu familia
ahora?" "No, después". Siempre nosotros vamos preguntando qué es lo que desea ese
paciente. Hay veces que las cosas se complican y la familia te pide, no le digas al paciente.
Que seria como una especie de pacto de silencio, en donde nosotros lo que tratamos de hacer
ahi, es trabajar con la familia, ver cuales son los motivos de porgque no quieren comunicar,
que en general casi en un noventa y nueve por ciento de los casos creo yo tienen que ver con
no hacerle dafio al otro. Digamos, la familia que busca por ahi no comunicarle al otro, esta
buscando su bien, entonces, nosotros lo que tratamos de trabajar ahi es que nosotros también
buscamos su bien, y que en general, el bien del otro tiene que ver con lo que €l quiere. Si yo
quiero que me informen y vos me lo estas negando, no me estas haciendo bien, al contrario.
Entonces, se empieza como a trabajar esto, y en general las familias acceden porque se dan
cuenta que en realidad le hacen mejor, si el paciente sabe que es lo que quiere saber.

Estudiantes: En este sentido, ¢ existe algun profesional gue tiene la Gltima palabra en la toma
de decisiones?

Profesional: ¢En cualquier cosa decis, 0 en esto?

Estudiantes: No, en general

Profesional: No, no deberia. En Pallium no, que yo lo note no. Si a veces la coordinacion,
pero tiene que ver con decisiones muy especificas en las que no nos ponemos de acuerdo por
ahi, de continuar 0 no un seguimiento, y que se tienen que hablar otras cuestiones que, si se
hablan por ahi en la comision directiva, pero es un caso en un montén. Después no, es como
que es horizontal, no es que, por ser médico, el médico tiene mayor poder de decision
respecto a algo. Lo que construyo, particularmente Elena en Pallium, que es una de las
fundadoras de Pallium hace veinte-pico de afos atrés, es eso, ella va a la par de De Simone
que es el director médico, a la par de enfermeria, a la par de psicologia que es Delia, digamos,
es como muy horizontal, a diferencia de lo que uno ve por ahi en el hospital, que hay una



clara verticalidad y un claro poderio meédico, pero en lo que es Pallium, no. No les sé decir en
otros equipos de paliativos. Obviamente el médico, es el que de alguna manera lidera la
intervencion en cuanto a que hay un monton de cuestiones especificas desde la enfermedad,
que tiene que ver. Sin médicos, yo creo que un equipo de paliativos no puede existir, porque
si yo no sé donde estamos parados desde la salud, si el paciente esta por morirse o le falta un
monton de tiempo, y yo eso por mi especificidad profesional no lo puedo evaluar. Si yo no sé
es0, No puedo trabajar determinadas cuestiones porque van a ser corporales y seguramente va
a ser una intervencion iatrogénica donde al otro lo perjudique mas de lo que en realidad estoy
buscando. Pero en lo que es toma de decisiones, no. No es que el médico dice "esto es asi y
asi", no, no existe, en general no.

Estudiantes: Si tuviéramos que hablar de cuales son los aspectos que te motivan a ti, 0 que
guian tu intervencidn, o que encaminan tu intervencién ;Cuales serian? En cuidados

paliativos

Profesional: Son mas personales, por ahi. Yo creo que tiene que ver con esto de acompafar al
otro en este momento. Hay veces que es muy dificil vivir esta situacién, todos nos vamos a
morir, todos sabemos que nuestros familiares se van a morir, nadie es eterno ¢no? Pero, vivir
ese momento es muy complejo, y en general no hay informacion de como pasarlo, digamos
uno va haciendo lo que puede, y el poder colaborar en ese momento... Es esto que les decia
antes, por ahi uno dice "Es una pavada lo que yo hice, porque lo Gnico que hice fue agarrarle
la mano", y en realidad es un monton para esa persona y yo ayudo a liberar, a que pueda
hablar a que lo que esa persona necesitaba... Entonces, a mi lo que me motiva es eso, poder
colaborar con un granito de arena en ese proceso para que ese periodo 0 ese proceso sea mas
llevadero, pase de la mejor manera posible. Que la familia tenga una buena experiencia en
esto, digamos que todos vamos a pasar, la muerte es algo que nos va a llegar a todos, es un
momento triste, es un momento doloroso. Pero bueno, no es lo mismo si se pasa con una
buena experiencia, a que si uno tiene un recuerdo completamente negativo y completamente
frustrado de esa situacion. Entonces, me parece, que a mi lo que me motiva es eso, poder
colaborar en eso, sencillamente.

Estudiantes: Quiza, retomando las intervenciones a nivel de la familia ;Existe algun
profesional particular que realice las entrevistas con la familia? ;Tiene alguna

periodicidad?

Profesional: En general, depende de cudl sea el objetivo de intervencion. Los médicos, los
enfermeros que van al domicilio trabajan con la familia. Ahora, si es una situacion especifica,
digamos de un conflicto o una conflictiva particular o algo méas especifico nuestro, digamos
del servicio social, lo seguimos nosotras. Lo que quiero decir con esto, es que los médicos,
los enfermeros, los terapistas ocupacionales, todos los que van al domicilio, trabajan con la
familia, van trabajando cuestiones, que tienen que ver con el proceso, con el deterioro, con
todo. Ahora, si hay una problematica mas puntual, ahi si intervenimos nosotras, como les
decia antes, por ejemplo, una situacion de violencia, alguna situacion de dificultades de
obstaculos en la comunicacion. Las psicologas también, si hay algunas cuestiones mas
psicoldgicas, particulares de cada persona, ahi si vamos trabajando nosotras. Las entrevistas
se van poniendo en funcion de ese objetivo y de lo que uno evalle ¢si? Por ejemplo, hubo
una situacion de una familia donde maltrataban al nene. Maltrataban al nene a raiz de que el
nene era un nene bastante hiperactivo, y el nene lo que hacia era "molestar” en términos de la



familia, le tiraba almohadas, le tiraba cosas al abuelo que estaba enfermo. Era el nene que
estaba haciendo su proceso ¢no?, pero bueno, frente a eso la familia reaccioné como
zamarreandolo, golpeandolo. No era una practica habitual, sino que era una practica de ese
momento de explosion, hay lo que se hizo fue trabajar... Me junte yo, dos o tres veces en
funcion de lo que uno iba evaluando, como se va resolviendo, y eso se disolvid. Fue, frente a
esto hay que hablar con el nene, como para explicarle que "el abuelo estd mal y que si él le
tira almohadas o lo que sea..."; y lo mismo con la familia, "esta no es la forma de resolverlo,
se pueden buscar otra forma de poner limites...". Entonces, con la familia trabajamos todos
los profesionales, ahora, depende la problematica o el problema que uno observe o evalue es
que va a intervenir uno u otro profesional, ¢si?, en general, todo lo que tenga que ver con
problemas de comunicacion, con la identificacion de familiares en riesgo, tanto sea de duelo,
como de claudicacién, problemética de violencia, abuso... eso lo trabajamos nosotras, que es
bien especifico, y el médico o el enfermero no tienen tantas herramientas como para
trabajarlo como nosotras. Ahora lo que tenga que ver por ahi con el proceso de la
enfermedad, con el deterioro, con algunas adaptaciones del hogar o de algunos utensillos, eso
lo trabaja el equipo que va a domicilio. Todos trabajamos con la familia, pero
especificamente lo nuestro lo trabajamos nosotras. Salvo, por alguna cuestion que se
considere estratégico que sea el médico por el vinculo que formo, que sea una familia con
alguna complejidad y que sea estratégico que el médico con el cual gener6é un vinculo, por
ejemplo, trabaje él sobre eso. Entonces lo que nosotras hacemos ahi, es que asesoramos
respecto a cOmo intervenir.

Estudiantes: ;Es muy frecuente que el paciente no pregunte sobre su enfermedad?

Profesional: Pasa, pasa bastante que el paciente no pregunte. No te sabria decir en qué
porcentaje, pero pasa. Hay muchas veces que las personas no preguntan porque ya saben, y
uno dice "ay, no sabe" y en realidad la tiene super clara y nada méas no necesita decirlo. Es
muy importante el estilo de comunicacional de cada persona y de cada familiar. Uno a veces
piensa mal, digamos que, si una persona no habla es porque no sabe o porque no quiere saber,
y a veces tiene que ver con que nunca habld en su vida, con que no es de hablar. No, no
necesita hablar, por ahi ya lo sabe y no necesita preguntar o decirlo. Entonces, ver el estilo
comunicacional de cada familia es fundamental para ver si es una familia que habla, digamos,
hay familias que no hablan de las cosas que pasan, entonces uno no puede sorprenderse si no
hablan porque el sefior se esta muriendo. No hablaron de cuando se casaron, no hablaron de
los conflictos que tuvieron en su vida, ni de las cosas buenas ni de las malas ¢porque
hablarian de esto ahora? Entonces yo no te sé decir, qué porcentaje, pero si hay muchos
pacientes que no hablan, que no es lo mismo que no querer saber. Hay veces que no hablan
porque ya lo saben, prefieren hablarlo con otra persona, muchas veces se piensa que si lo
hablan puede empeorar, ponen mal al otro, a la familia, entonces "bueno, no lo hablo, me lo
quedo yo solo”, pero no significa que no lo sepan.

Estudiantes: ¢De qué forma piensas tu el cuidado?

Profesional: El cuidado para mi, tiene que ver con esto que les decia antes, con el acompafiar,
me parece a mi. Yo hago mucho hincapié en el acompafar, porque es como super amplio, y
el cuidar al otro tiene que ver con eso. Primero, que para mi, tiene que ver con el amor, con el
otro, con lo que le hace bien al otro, con la empatia, con pensar en el otro, con el estar ahi, y
el otro no necesita todo eso, el otro por ahi necesita que uno esté ahi y que haga "esto", y el



poder uno correrse de lo que uno haria, de lo que a uno le gustaria, de lo que uno podria, y
pensar en el otro. Para mi eso es cuidar, centrado en el paciente, por eso decimos que
paliativos es centrado en el paciente siempre. A ustedes les va a pasar, si no les pasa ya en las
practicas que uno acd, también en cualquier situacién de trabajo social uno podria decir "Yo
te podria ayudar con esto, y esto, y esto, y esto, y lo otro" y el otro no quiere, y bueno... jno
quiere! Nuestra funcidn es acomparfiar a ese otro, para mi eso tiene que ver con el cuidado,
como en poner en primer plano y en protagonista a la persona con la que estamos trabajando

y respetar su forma de ver las cosas, sus estrategias, sus modos; y los nuestros
dejarlos de lado, es dificil, es muy dificil a veces. Pero bueno, me parece que va en funcion
de eso, en que el otro es el centro, nosotros estamos ahi para facilitar, para acompariar. Me
parece que eso tiene que ver con el cuidado.

Estudiantes: Dentro de eso gue manifiestas, que lo mas importante dentro del cuidado para ti
es acompafar, ;habria alguna otra cosa a la que tu le dieras relevancia dentro de lo que es
el proceso de cuidados paliativos? Mas apuntado a la relevancia al momento de la
intervencién, ;Hay otra cosa que td consideres importante, fuera del acompafiar, en
cuidados paliativos en la intervenciéon?

Profesional: Es como toda la intervencidon en particular. No se me ocurre en este momento. El
acompafiar es super amplio, no es el estar nada mas, es el colaborar y facilitar en lo que se
pueda, conociendo las limitaciones de cada uno, evaluando los posibles riesgos que hay, tiene
que ver con eso, el cuidado como estar ahi, como la presencia, pensando lo que el otro
necesita, para pensar en lo que el otro necesita, necesitas hablar con ese otro y que ese otro lo
diga o que lo exprese de alguna manera, no necesita decirlo verbalmente. Pero si, eso.

Estudiantes: Quiza va lo has venido mencionando un poco, pero puntualmente me gustaria
preqguntar ¢cudl es el lugar de la red vincular en las practicas de cuidado en domicilio?

Profesional: Es fundamental, la red vincular, ya sea familiar o social, es fundamental. De
hecho, hay pacientes que tenemos que no tienen red y es muy complejo de trabajar, porque la
red, dentro de la red obviamente a vinculos mas cercanos mas distantes, con mayor
relevancia, con mayor presencia, sea cual sea la posicion en esa red, es fundamental. La red
es la que va a cuidar, nosotros como parte de esa red, desde lo profesional podemos cuidar
hasta un determinado punto, después el resto lo tiene que cuidar esa red, nosotros estamos por
ahi dos horas en el domicilio, dos veces por semana 0 una vez por semana, el resto lo tiene
que si o si cubrir. No alcanza solamente con la red sanitaria de los equipos profesionales, de
hecho en el pais no hay casi equipos que hagan domicilio, aca en la Ciudad de Buenos Aires
los equipos de paliativos que hay en los hospitales, primero que tienen por ahi un solo cargo
de ello y después no salen a domicilio porque no hay posibilidades, con lo cual con la red
sanitaria no alcanza, se necesitan de otras redes que van como cubriendo todos los
requerimientos de cuidado que tiene una persona, ya sea desde la farmacia o pedir por
teléfono y te lo traen, le lleva a la casa el delivery de verdura, el vecino que le abre la puerta,
el familiar que lo cambia, digamos desde las cuestiones mas practicas. La red es fundamental,
es muy dificil trabajar con las personas que no tienen red, no por la persona en si, sino porque
se necesitan otros apoyos para cuidar, y son las personas que no tienen red las que uno
sugiere como intervencion o como estrategia su internacion en un hospice o su internacion en
un hospital, porque se necesita alguien que esté en el dia a dia, obviamente por ahi hablando



mas en el proceso de final de la vida. No se puede sostener un fallecimiento en domicilio si
no hay red, es imposible, no hay manera.

Estudiantes: Y sabiendo que hay tres hospice en todo Buenos Aires...

Profesional: Si, hay muy pocos, lo que se suele hacer ahi, es internarlos donde hay equipos de
paliativos que los van siguiendo, pero sin red es como muy dificil. De hecho, como siempre
se dice que el paciente como clasico del hospice es el que es sin red, porque es donde lo van a
cuidar. Para cuidar en domicilio si 0 si tiene que haber red, la red que sea, no hace falta que
sea una red familiar, porque por ahi se arma una red social con dos o tres vecinos, el
panadero, el verdulero... y se arma y lo sostienen en domicilio, pero se necesita alguien que
este.

Estudiantes: Lo tocaste igual, pero también me qustaria preguntarlo como para ver si capaz
hay algo mas que puedas ahondar en la respuesta. Mencionaste esto de la necesidad de
contar con otros... ;En la intervencion, como y cuando se decide que es necesario ampliar la
red?

Profesional: Un motivo particular tiene que ver con la claudicacion familiar, hay veces que la
red es fragil, por lo que se evalle, ya sea porque hay un solo familiar, porque claudican,
entonces es necesario ampliar esa red, hay veces que no hay familia que pueda contener, hay
veces que no hay vecinos que puedan contener, si uno intenta abrir y esa red no hay manera
de ampliarla, bueno hay si se pensar en estas intervenciones que hablabamos antes, ya sea de
hospice o de hospital o algun lugar de atencion con internacion. Pero en general, tiene que ver
cuando la red es fragil. Porque nosotras lo que hacemos es esto, ver cuando o si es posible
que haya un familiar en riesgo de claudicar, si va a claudicar no va a poder cuidar, entonces
en ese momento, es momento de ampliar esa red. Quiza a veces no tiene que ver con ampliar
la red, sino con fortalecerla, entonces uno dice "Convenimos una internacion de respiro”, el
paciente se interna 15 dias o0 una semana en el hospital, el familiar por una semana estd mas
tranquilo, y después puede volver a cuidar. Hay veces que tiene que ver con eso, no hace falta
ampliar esa red quiza. Quiza hay veces que no hay red. Uno trabaja con lo que es posible,
vivimos en un momento particular en el que las redes de solidaridad medio que se han
perdido. Digo, yo pienso en mi barrio y hay veces que no conozco a mis vecinos, entonces es
como dificil que un vecino cuide si me conoce. Se estan haciendo varios proyectos como para
tratar... de hecho en Pallium se hizo uno y esta todo lo de comunidades compasivas que tiene
que ver con formar integrantes de la comunidad en solidaridad para que puedan cuidar. De
hecho, nosotras la investigacion que estuvimos haciendo de redes de cuidado, apuntaba a eso,
como a sondear quienes son los miembros de esa comunidad que cuidan. Porque como les
decia antes no alcanza con gue nosotros desde un equipo de paliativos o desde un equipo de
salud cuidemos, hay otras redes y hay otras personas, instituciones, actores, que van
surgiendo en el dia a dia y que forman parte de esa red y que son los que cuidan. Y no es lo
mismo alguien que cuida, que tiene una formacion, a quien no tiene una formacion... no estoy
hablando de enfermeria ni nada, de cuidadores, cuestiones basicas, que eso obviamente
también se hace con la familia. O sea, nuestros enfermeros y medicos educan a las familias ya
sea para en el final de la vida pasar determinada medicacion o algunas cuestiones ya sean de
soporte practico a realizar.



Estudiantes: En este sentido de la red vincular, ;Como se ayuda en la intervencion, a
distribuir o como se distribuye la responsabilidad del cuidado de la persona enferma o las
responsabilidades en el ambito familiar?

Profesional: Primero es observar y evaluar si hay una red o que hay un familiar que esta
cargando con toda la responsabilidad, cuando uno carga con toda la responsabilidad en algin
momento es probable que se queme, y es esto a lo que Ilamamos claudicar, que va a dejar de
poder cuidar. Y después lo que vamos haciendo es trabajando con las familias, por ahi en
reuniones familiares, para ver ellos que observan, siempre nosotros lo que hacemos tiene que
ver con que ellos puedan traer su propia vision. O sea, que puedan ver que es lo que estd
pasando, ellos. Y en funcion de eso es charlar, facilitar la comunicacion porque muchas veces
no se hablan, el familiar que estd sobrecargado no les dice a sus hermanos o al familiar, que
estd sobrecargado, se ocupa de todo "y bueno... si el otro no se ocupa”. Entonces, facilitar
primero eso, que se ponga en evidencia que es lo que esta pasando, eso en general en varias
entrevistas donde nosotras vamos intentando trabajar que ellos puedan visualizar también
cuales son las necesidades, cuales son los riesgos y que es lo que se necesita para cuidar a ese
paciente. Hay veces que se puede, y hay veces que no se puede. Yo recuerdo varias
situaciones en donde eran tres hermanos, uno que era varon que se ocupada de las dos, y las
otras dos hermanas no podian, porque tenian nenes chiquitos, porque Vivian lejos en
provincia. Bueno, no se puede, entonces hay que ver de qué manera... si se puede incluir un
cuidador externo, si se puede incluir un amigo que dos o tres horas a la semana pueda
descomprimir un poco a ese familiar que esta todo el tiempo. Se buscan como varias
estrategias. Pero para mi lo fundamental tiene que ver con, primero evaluar ese riesgo y
después facilitar la comunicacién a partir de que es lo que observa la familia. Después, hay
familiares que no quieren cuidar, eso también es real, no pensemos que todos los familiares
por ser familiares quieren cuidar. Hay familiares que no quieren cuidar, y ahi no hay que
perder de vista la historia familiar. Uno a veces dice "jah, pero este hijo no quiere cuidar!”, y
bueno... pero este padre lo abandoné cuando tenia cinco afios, este padre le pego. Digamos,
en eso nosotras aportamos mucho en lo que es los ateneos, como esto de que a veces se juega
el sentido comun y el prejuicio "jah, pero lo dejo tirado en el geriatrico, no lo cuida nunca, no
le consigue el ensure!” y bueno... pero ese papa a esa chica o a ese pibe, no sé, no la ve desde
los cinco afios y siempre le pegd, "iy bueno!". Uno también entiende el vinculo que existe ahi
y en funcion de eso uno puede dar, y trabajar desde lo que se puede. Nunca trabajamos desde
el prejuicio, ni desde lo que deberia ser. Se trabaja con lo que es y con lo que puede ser.

Estudiantes: Teniendo en cuenta tus experiencias anteriores, ;Cuales consideras que son las
potencialidades y las debilidades, si existieran, del cuidado en domicilio?

Profesional: Potencialidades, me sale primero, tiene que ver con todo lo que implica el
domicilio, como este lugar mas de pertenencia, como el lugar donde hay mayor comodidad,
si uno obviamente lo compara con un hospital. En el hospital tenes un horario de visita, tenes
gente todo el tiempo, es como un ambiente mas frio, digamos. La calidez del hogar, de tu
lugar. En general muchas personas prefieren fallecer en su hogar, porque es su lugar de
pertenencia. Eso depende, de cada persona, pero en general tiene que ver con eso, me parece.
Y respecto a las debilidades, hay veces que es dificil cuidar, porque por ahi el familiar que
venia cuidando durante todo el proceso, cuando empieza a haber mayor deterioro, mayor
dependencia, hay ciertas cosas que no puede o no quiere hacer, digamos, el soporte practico
que tiene que ver como por ahi higienizarlo, con cambiar el pafial, si es que tuviera, pasarle



una medicacién; no todas las personas lo podemos hacer, o por ahi no lo queremos hacer, por
lo que sea. Entonces, esa también puede ser una debilidad digamos de lo que es el cuidado en
domicilio. Ahi también se va a trabajar, uno va anticipando desde paliativos las cosas que
pueden pasar, entonces uno sabe que esto va a llevar mayor deterioro, entonces se empieza a
trabajar con la familia ";como hacemos si pasa esto...? se puede contratar a alguien o no".
Otra debilidad que tiene el domicilio, tiene que ver con dénde estd el domicilio, ya sea
inaccesible o zonas peligrosas, o alguna cuestion asi que hace que no pueda llegar el equipo.
Para mi desde potencialidad, el vinculo que se genera en el domicilio, que es algo que les
traia antes, uno se mete en esa familia. Eso es como dificil de expresarlo, porque es un
vinculo muy cercano. No es lo mismo, por lo menos en mi experiencia, lo que he vivido
desde acé del hospital, a lo que he vivido en domicilio. La casa es el refugio de uno, y que
uno permita que ingrese alguien a cuidarlo en un momento tan particular es como muy fuerte
para los dos, para el equipo, como para las personas.

Estudiantes: ¢/ Cudl seria la diferencia, que crees tl, gue existe entre atravesar un proceso de
fallecimiento en domicilio vy en el hospital?

Profesional: En el domicilio, en general, uno esta acompafiado, digamos el paciente puede
fallecer solo ¢no?, no quiero decir que va a estar ahi pegado el familiar, pero en general hay
alguien que esta cuidando. Desde lo practico, en el domicilio hay otras complicaciones u
otras cuestiones que tienen que ver con lo que es el fallecimiento en si, cuestiones practicas,
el certificado de defuncidn, la ambulancia. Que eso acéa (en el hospital) esta resuelto, porque
en domicilio se considera como una muerte dudosa, si en el domicilio fallece alguien y llama
al 911 o al SAME vy se lo ponen como muerte dudosa, va a autopsia, va a la morgue judicial...
es todo un lio. Si no nos Ilaman a nosotros, si nos llaman a nosotros el certificado obviamente
lo hace el médico que viene siguiéndolo. Acé en el hospital esa complicacién no esta, el
paciente fallece y se hace el certificado desde aca. Digamos desde lo préactico, muchas veces
en ese momento es dificil para los familiares, porque hay que hacer mucho tramite cuando
una persona fallece y desde acé obviamente esta mucho mas resulte que en el domicilio. Esto
si no hay equipo en domicilio, o si no te llaman y uno se entera después, después ya es como
méas un lio. Pero si no en el domicilio estd resuelto, porque uno viene anticipando y
trabajando, y si pasa esto estamos comunicados siempre, entonces uno ya va viendo. Ustedes
ya vieron que se los ponen en PAMPA que es este programa de atencion en fin de vida,
entonces uno ya menos ve cuando estamos en Ultimos dias de vida, y estas cosas se van
aceitando. El hospital es como mas frio, depende el hospital donde estés, la sala donde estés,
por ejemplo, si alguien fallece en la guardia, que hay varios pacientes que ingresan por
paliativos o que los trasladan de la sala a la guardia y fallecen en la guardia, fallecen en la
guardia, en la guardia hay horarios de visita, dos horas por dia; lo cual es un paciente que
fallece por ahi solo, que no pueden estar acompafiando. Yo soy repetitiva con esto, pero me
parece que tiene que ver con el poder estar ahi, el poder acompafiar y con lo que ese paciente
queria. Hay pacientes que quieren estar en el hospital, porque piensan que... 0 sienten que van
a estar mejor cuidados, y hay otros que no. Pero eso va dependiendo de cada uno, pero para
mi las diferencias tienen que ver con eso. Igual, para mi, la diferencia tiene que ver con lo
que cada uno prefiera ¢no?, pero después de eso es mucho mas calido un lugar intimo, a un
hospital, el hospital es el hospital.



Estudiantes: La siguiente pregunta iba por la linea de lo que acabaste de responder, de
porqué una persona o una familia elige atravesar el proceso de final de vida en domicilio.
£NO0 Sé, si quieres agregar mas a esto?

Profesional: Si, que hoy elijan fallecer en domicilio... Hay como mucho miedo, hay vece que
muchos eligen porque se los pidio el familiar, o porque el familiar dice "yo quisiera morir aca
en casa”. Es muy dificil que alguien elija morir en domicilio sin un equipo, digo, porque uno
no sabe qué hacer, uno al hospital puede llamar en horario de 8 a 12 del medio dia, después
no sabes que hacer, le pasa algo, no sabes qué hacer si no tienes un equipo, el médico que
viene en la ambulancia no resuelve nada porque resuelve la urgencia, no conoce la historia
del paciente, por mas que la lea. Entonces, yo creo que tiene que ver muchas veces con
pedidos y con que haya un equipo. Sin un equipo, dificilmente las personas elijan fallecer en
domicilio, me parece, porque no tenes como... Salvo que seas médico o enfermero, 0 que
tengas una experiencia del estilo, es muy dificil, me parece, que alguien elija fallecer en
domicilio. En el hospital tenes seguridad, sabes que pasa algo y un médico sabe si tose, le dan
una medicacion, si se estd ahogando, le ponen oxigeno, tenes todo lo necesario, se cree ;no?
para resolver esa situacion. Muchas veces se hace mucho de mas, no teniendo sentido, pero
bueno... esto es como todo, uno en el domicilio, solo sin saber, es como muy arriesgado, hay
muchas familias que se quedaron con culpa por esta situacion.

Estudiantes: lgual supongo gue es algo que se viene trabajando con el equipo, con la familia.

Profesional: Cuando hay equipo es como mas sencillo. Hay familiares que llegan al momento
de decirnos "yo no quiero que fallezca en domicilio porque hay chicos en la casa” o "No voy
a poder vivir después aca, porque él fallecio acad", digamos, esos son motivos personales y
particulares de cada uno. Con un equipo, no es sencillo, pero es mas sencillo. Ahora, sin
equipo en domicilio es muy dificil, uno no sabe como afrontar, ¢qué hago? ¢vivo llamando a
la guardia?, sin equipo es casi imposible, me parece, que son todos los pacientes que fallecen
aca en el hospital ¢no?

Estudiantes: ;s Desde tu experiencia porgue se daria el paso de estar realizando un proceso
de fallecimiento en domicilio y terminar falleciendo en el hospital?

Profesional: Por ahi tiene que ver, en mi experiencia, que yo recuerde tiene que ver con estas
cosas, con que el familiar por ahi no queria que el paciente fallezca en domicilio porque hay
nifios y como eso puede afectar a los nifios después, porque después no iba a poder vivir en la
misma casa o dormir en la misma habitacion que habia falleci6 el familiar, porque no sabria
cdémo desenvolverse en ese momento. Cuando yo les decia lo del equipo, no necesariamente
es un equipo en el domicilio. Por ejemplo, desde aca desde el (hospital) Pirovano se sigue
mucha gente en domicilio por via telefénica, lo que pasa es que un sabado a las tres de la
mafiana no te pueden llamar a ningun lado, salvo que vos des el celular que eso va a depender
de cada profesional. Pero bueno, se puede sostener, esto se va trabajando con las personas,
pero hay personas que por mas gque uno trabaje con los nifios que esto es parte de la vida y en
realidad uno colabora a que esos nifios incorporen a la muerte como el proceso natural que es,
no quieren, por las razones que sea... bueno, terminaran internandose. Hay veces que no se
llega a internarlo, eso también es complicado, hay que trabajar bastante con esa familia, pero
en mi experiencia los motivos fueron esos, o que no iban a poder en el final de la vida hacerse
cargo de lo que pasara, y entonces necesitan un enfermero, un médico, alguien que lo esté



viendo, que este constatando que es lo que esta pasando y que ese familiar realmente fallecio.
No recuerdo alguna otra cosa en mi experiencia.

Estudiantes: Quiza lo mencionamos anteriormente, pero ;cémo se realiza el control de los
sintomas dentro del ambito familiar?

Profesional: En realidad, los sintomas los controlan los médicos y los enfermeros cuando van,
ya sea todos los sintomas que puede haber, ya sean fisicos, psicologicos, sociales y
espirituales, uno puede hacer sintomas en las cuatro patas, el motivo va a ser en alguna de
esas cuatro patas, entonces, en general lo que es el dolor, vieron que hay una escala para
evaluarlo del 1 al 10, y después todos los sintomas se van controlando. Eso en general lo hace
el meédico, si detectan algo, por ejemplo, desde lo social, donde se ve que hay un familiar en
riesgo, de que el familiar estd extremadamente mas angustiado, o algo por el estilo, se da
intervencion al profesional correspondiente, ya sea a nosotras o a la psicéloga. El control de
los sintomas lo hace el equipo que va a domicilio, que en nuestro caso en Pallium es médico
y enfermero.

Estudiantes: ;Y si hablaramos de un control de sintomas cuando no estan ni el médico, ni el
enfermero? En la relacion entre sujetos, padre-hijo, madre-hija, o lo que fuera, /Como es
ese control de sintomas?

Profesional: Lo que nosotros hacemos es entrenarlos a los familiares para que ellos puedan
detectar alguna cuestion, siempre lo que hablamos... nosotros tenemos desde el equipo lo que
se tiene es un enlace telefénico continuo, que es un teléfono celular del médico que sigue esta
situacién, como para que ese familiar llame cuando observa algun cambio, frente a algun
cambio siempre la indicacion es que llame y que sea el médico el que les diga "esto no es
nada”, "denle esta medicacion™ "por esto, llamen a urgencias”, que sea el médico el que tenga
la indicacion, porque el familiar no tiene la responsabilidad o no deberia tener esa
responsabilidad. La responsabilidad es médica, por eso se facilita el celular. Y frente a eso,
ellos observan algin cambio, ellos haran el seguimiento telefonico, el médico le preguntara
"¢qué es lo que vos observas?" "observo que tiene mas dolor" ";tenes medicacién?" "si"
"bueno, dale un poquito mas de esto, dale un poquito mas de lo otro". No sé si va por ahi la
pregunta.

Estudiantes: Si, hasta respondiste otra. Antes estdbamos hablando de la red vincular, y td
reconocias como importante esto de acompafar. Dentro del acompafiar muchas veces se
habla de lo que es capacidad cuidadora, ;Como se identifica dentro de la intervencion en
cuidados paliativos, cuando una familia tiene capacidad cuidadora? y ;/Cémo trabajar con
aquella que se dice "no tiene capacidad cuidadora™?

Profesional: Es medio controversial para mi, porque para mi todos tenemos capacidad de
cuidado, unos la tendremos mas desarrollada, tendremos mayor disponibilidad y otros no; me
parece. Es dificil decir que alguien no tiene capacidad para cuidar. Si puede pasar algunas
situaciones como les dije antes, un padre violento que un hijo no quiera cuidar, y bueno, jsi!
Por lo menos en mi experiencia, yo no ha habido "no, yo no quiero saber nada". Algin punto
de cuidado hay, por méas que sea chiquito, y uno lo que intenta es fortalecer eso. Uno evalla
siempre, evallas como esa persona se predispone, como es el vinculo entre esas personas



para cuidar. Como les decia, hay veces que hay familiares que no quieren cuidar, 0 no pueden
cuidar. EI que no quiere estd en todo su derecho de no querer cuidar, y uno hay "vamos a
trabajar”, ¢por que no? ;queé es lo que esta pasando?, y por ahi uno descubre que el vinculo, o
que tiene miedo de hacer dafio, o que descubre que tiene un pudor. Un monton de cuestiones
que se van trabajando, por eso digo, para mi, todos tenemos capacidad de cuidado, pero el
cuidado no es solo una cosa. Digamos, yo por ahi no tengo capacidad, por ejemplo, para
cambiarle el pafal, pero si tengo capacidad para estar al lado, para comprar la revista que
quiere, y eso es cuidado... para comprar un helado, eso para mi es cuidado, y cuidado en un
sentido amplio, no en el cuidado que uno tiene la representacion de bafiarlo, de higienizarlo...
el cuidado en un sentido super amplio. Entonces, hay un montdn de gestos de cuidado que yo
creo que todos somos capaces de eso. Por eso, si la pregunta va mas orientada a la capacidad
de cuidado en términos practicos, no, en general. Para mi todos tenemos capacidad de
cuidado, lo que pasa es que es un cuidado amplio. Por ahi mi capacidad de cuidado tiene que
ver con leerle un libro, ahora yo no puedo cocinar, ponele, o no puedo llevarlo al médico,
pero si puedo estar ahi cuidandolo, y eso también es un gesto de cuidado. Por eso yo antes
decia, que para mi el cuidado es en términos de acompafar, porque es un cuidado super
amplio, dentro de ese acompafar hay miles de cosas, desde el soporte practico, que tiene que
ver con la higiene, pasar medicacion, todas esas cuestiones. Hasta cuestiones que para uno
parece que son chiquitas, pero son un gesto de cuidado. Que uno le pregunte ";Que queres
comer, queres comer ravioles? te compro ravioles", eso es cuidado, para mi.

Estudiantes: Como interviene la familia y el equipo, por ejemplo, capaz una persona gue
tenga mas un potencial para cuidados practicos, otra para leerle un libro. ;Como interviene
la familia y el equipo en ese sentido?

Profesional: Nosotros lo primero que hacemos como equipo, es evaluar, hay veces que ves,
esta persona te dice "yo esto no lo puedo hacer”, entonces uno tratara de ver, si otra persona
lo puede hacer, y si no hay nadie en la familia se buscara... "es importante que alguien lo
haga, porque hace al confort del paciente ¢cédmo hacemos, cOmo pensas que se puede
resolver?”, y en general las personas tienen la respuesta, no es que nosotros tenemos que
darles la respuesta, te dice "yo conozco a la vecina™ o "puedo contratar a alguien™ y ahi se va
resolviendo. Muchas veces las familias se organizan, estin muy organizadas y se organizan
solas en lo que tiene que ver con el cuidado, y cada uno tiene dividida su tarea. Y hay veces
que es un poco mas dificil y hay que colaborar, esa colaboracion tiene que ver con facilitar la
comunicacion, que se pueda decir "che, yo con esto no puedo, ¢cdmo hacemos?", y mas alla
de decirlo, que se pueda charlar y acordar, resolver ;como hacemos con esto?, y es
sencillamente eso, ese proceso que parece sencillo pero en un momento tan dificil es
complicado, el poder hablar de distintas cuestiones, porque implica reconocer el deterioro,
implica reconocer el proceso en el que estamos, implica comparar que es lo que mi papa
hacia y lo que no puede hacer, implica un monton de cosas... me choca o me confronta con la
propia muerte. Es un momento dificil, no es solo decir "le cambio el pafal y listo", implica
toda una serie de cuestiones que te confrontan con la finitud, con tu propia muerte, para mi.

Estudiantes: En este sentido, crees tU o desde tu experiencia, ¢las redes vinculares tiene
dificultad para la expresion de emociones, de sentimientos? ¢coémo se trabaja eso?

Profesional: Depende de la red, por eso yo decia que una de las cosas que vemos en la
evaluacion, nosotras, psicosocial o sociofamiliar, es el estilo comunicacional de las familias.
Cada familia y cada persona se comunica de una determinada manera. Yo te digo todo lo que



me pasa, ahora mi marido no te dice nada y vos tenes que adivinar, ponele. Entonces, eso
pasa igual como en las personas, pasa en las familias. Entonces, hay familias que se dicen
todo, y que tienen un buen nivel de comunicacién, por ahi no tienen obstaculos y pueden
compartir qué es lo que les va pasando desde las emociones, desde el sentir todo lo que les va
pasando, y hay otras que no. Hay otras que pueden hablar solo desde lo practico "bueno,
hacemos esto, hacemos lo otro™ pero jamas pueden expresar una emocion, y eso es particular,
uno no puede creer, a mi criterio, que puede intervenir ahi para cambiar algo. Cada familia se
comunica cOmo se comunica, no es pertinente en nuestra intervencion, tratar de cambiar nada
de eso. Obviamente, nuestra intervencion va a apuntar si hay un obstaculo, sino hay un
obstaculo y la familia funciona desde esta comunicacion de no decir, pero se organizan, no
hay sintomas. Digamos, los hermanos no se hablan entre ellos de lo que sienten, pero lo habla
cada uno con su familia y esta todo perfecto, no hay obstaculo, no hay sintoma, no es
pertinente nuestra intervencion. La intervencion en general es pertinente cuando hay un
obstaculo. Cuando nosotros decimos "aca no estan hablando y esto va a explotar en algun
momento". Ahora, si no estan hablando, pero las cosas se resuelven y cada uno esta bien, no
es pertinente la intervencion.

Estudiantes: Quiza algo més de lo tuyo, /Qué instrumentos se utilizan para realizar la
entrevista sociofamiliar?

Profesional: Tenemos una guia de entrevista que es bastante extensa, no la tengo ac4, sino se
las mostraba. Tiene primero todos los datos mas basicos y filiatorios, después hacemos un
genograma, y después ya nos metemos en lo que tiene que ver con comunicacion, para
evaluar familiares en riesgo ya sea de duelo complejo o de comunicacién, que ahi lo que
vemos es ciertos indicadores, que eso lo habréan visto en la bibliografia que hay, y en funcién
de eso uno evalla si hay riesgo o0 no. Después, evaluamos lo mismo en la comunicacion,
como ya les dije. Evaluamos las necesidades, los recursos, las potencialidades, los problemas
actuales, los problemas potenciales. Siempre tratando de hacer una evaluacién integral de esa
dinamica familiar, la dinamica, los roles... pero el instrumento que utilizamos es una guia de
entrevista preestablecida para todos. No es una guia estructurada donde si o si hay que tocar
cada pregunta; es una guia mas orientativa, y que en funcién de lo que vaya surgiendo uno va
viendo que si y que no. No es que tenemos que hacer como en la facultad, todas las
preguntas, sino que, por ahi, es una entrevista particular, no es una entrevista de cualquier
cosa. Por ahi, uno empieza a hablar respecto de la comunicacién y surge un conflicto familiar
entorno a la comunicacion, entonces hay otras cosas que se van a dejar, porque la entrevista si
tiene un tiempo. Nosotras no podemos hacer la entrevista en tres horas, la entrevista en
general se trata de hacer en una hora, una hora y algo; porque es una entrevista preliminar,
digamos, la primera entrevista. Y después habrd cosas que se irdn viendo, o que se iran
evaluando en el transcurso del seguimiento. Pero esto no es que, si 0 si tenemos que transitar
todos los apartados de esa guia, sino que uno se va a ir enfocando en funcién de lo que vaya
surgiendo. Hay cosas que no se puede charlar porque estuvimos hablando del conflicto de
violencia familiar que hay al interior de la familia, y bueno, eso era importante en ese
momento. O de las dudas que tengan, muchas familias tienen dudas respecto a ¢qué pasa si
fallece en el domicilio?, ;,como hacen el proceso?, ¢se va a morir mafiana? un montén de
otras cuestiones que se van trabajando, y por eso es una entrevista particular, no es una
entrevista comin. Es una entrevista muy orientada a paliativos, al acompafiamiento de esa
situacion, ya desde ese primer momento uno se orienta a €so, Como acompafar.



Estudiantes: Por ultimo, ¢Que es para ti, cuidados paliativos?

Profesional: Cuidados paliativos, para mi es basicamente lo que les vengo diciendo, para mi
tiene que ver con el acompaniar, el correrse del lugar de uno y el estar dispuesto para el otro.
Que no es sencillo, como les decia. Tiene que ver con esto del cuidado, con cuidar al otro, y
con acompafarlo en el momento del proceso de enfermedad que le toque, ya sea de una
diabetes, del diagndstico, ya sea un proceso mas de final de vida. Para mi, cuidados paliativos
es eso. Bueno, la definicion clasica es el cuidado activo y total... pero es un cuidado y un
acompafiamiento, no solo del paciente sino del grupo familiar, en donde uno es un facilitador
de las cuestiones que va observando, teniendo en cuenta las limitaciones que hay, porque
como les decia antes, nosotros no vamos a resolver el vinculo de toda la vida, de un padre y
un hijo que no se hablan, jno! Podremos facilitar alguna cosa vinculada a ese cuidado o a ese
proceso, pero no vamos a resolver la situacion. Por eso digo con las limitaciones que hay,
pero para mi, tiene que ver con eso, con el estar, con el acompafar, con el facilitar
basicamente. Es un proceso como les decia antes, es un momento triste, de mucha tristeza, de
mucha dificultad, de mucha complejidad, que todos vamos a pasar, y no es lo mismo que te
quedes con una buena experiencia familiar, porque las experiencias familiares se transmiten.
Uno piensa en su familia, decis "ah no, mi abuelo murié re mal, porque muri6 en tal..." 0 no
"no, murié en casa, murié re bien, acompafiado”, y eso queda en la historia familiar y se
transmite y en funcién de eso uno también va eligiendo, uno va eligiendo, y si mi abuelo
muri6 re mal en mi casa, no voy a querer que nadie muera en mi casa, porque obvio tengo
una experiencia previa de cuidado y de fallecimiento que me marcd, traumatica. Entonces,
ese también es un objetivo, esta parte de la vida, si bien es compleja, es muy dificil, es muy
dolorosa y muy triste; se pueda paras de la mejor manera posible, que uno pueda tener un
buen recuerdo de ese momento de la vida, que es dificil, porque en nuestra sociedad actual es
un tema tabd la muerte todavia. En realidad, es parte de la vida.

Estudiantes: ;Cual pensas, desde el trabajo social, gue es el principal aporte a cuidados
paliativos?

Profesional: Yo creo que tiene que ver con lo que les decia antes. Pero yo lo veo también en
la interdisciplina, en nuestro articular o trabajar con otros profesionales. Con todo lo que tiene
que ver con los prejuicios, con el comprender las situaciones. Hay muchas veces que se actla
desde el prejuicio, como... "tiene que cuidar, si son padre e hijo". Poder correrse de lo
establecido, y poder ponerse un poco mas a observar qué es realmente lo que pasa, ¢por qué
tiene este vinculo?, como observar un poco Mas, como Ser un Poco mMas criticos y mas
reflexivos. Me parece que por ese lado va. Por lo menos es mi observacion. En general, lo
que yo veo en el equipo, lo que veo acd mismo en el equipo de salud mental es como que a
uno le cuesta correrse y poder evaluar esa situacion desde otro lugar distinto, en general, lo
que veo es que se evaluan las situaciones desde uno, como esta cosa de poder correrse un
poco, y poder meterse en la situacion y decir "bueno, pero este vinculo es asi, por tal cosa,
¢Como puedo facilitar esto?". Me parece que va en ese sentido, en esta capacidad critica y
reflexiva que tenemos los trabajadores sociales de no dar las cosas por sentado, me parece
que va por ese lado.

Estudiantes: ¢Hay algo que te gustaria agregar?

Profesional: No



Estudiantes: Muchas gracias.

Profesional: Por nada.

Anexo N 2
La muerte de Ivan llich (Cap. 7)

Ocurrio, en el transcurso del tercer mes de la enfermedad de Ivan Ilich —no podria decirse
cémo, porque ello se formaba, invisiblemente, paso a paso—ocurrid que su mujer, y su hija, y
los criados, y los médicos, y sobre todo él mismo, supieron que el interés que él inspiraba a
los demas se reducia saber si pronto dejaria vacante su plaza, si desembarazaria pronto a los
vivos del fastidio que causaba su presencia, y si €l se veria pronto libre de sus sufrimientos.
Dormia cada vez menos, se le daba opio, se le aplicaban inyecciones de morfina; pero nada le
tranquilizaba. La angustia debilitadora que experimentaba en sus semilargos le tranquilizaba
al pronto como algo nuevo, pero en seguida se tornaba tanto, y quizd mas penosa todavia que
el dolor franco. Se le preparaban platos especiales, con arreglo a las prescripciones de los
médicos; pero todos aquellos manjares cada vez tenian menos gusto para él, y cada vez
también le parecian méas repugnantes. Para la defecacion tenia preparativos especiales, y era
aquello un martirio, martirio causado por la inconveniencia y el mal olor, y por la conciencia
de que otro hombre asistia a aquel acto. Sin embargo, aquella practica desagradable, Ivan
Ilich hallé un consuelo: provenia este consuelo de hallarse servido por cierto mujik Ilamado
Guerassim. Guerassim era un mozo joven, fresco, rollizo, siempre alegre y de rostro claro; al
principio, la presencia de aquel hombre aseado y sano intimidaba a Ivan llich. En cierta
ocasion, al levantarse del orinal, sin fuerza para vestirse, cayo sobre una butaca, mirando con
terror sus pantorrillas descarnadas. En el mismo instante entrd6 Guerassim, calzado con
gruesas botas, despidiendo un agradable olor a brea y a aire fresco, con paso fuerte y seguro.
Llevaba limpia camisa de percal, que habia levantado sobre sus brazos potentes y jovenes, y
conteniendo la alegria de vivir para que no apareciera en su claro rostro, por no ofender a
Ivan llich, aproximarse al orinal.

—iGuerassim! —dijo con voz rendida el enfermo. Guerassim se estremecio, temiendo haber
cometido una torpeza, y con movimiento rapido volvio hacia lvan llich su rostro fresco,
bueno, sencillo, joven, apenas cubierto de vello. —¢Qué desea el sefior? —Creo que eso ha
de serle desagradable. Perdéname, no puedo... —jQue dice el sefior! Guerassim mostro sus
dientes blancos y jovenes. —¢Por qué no soportarlo...? jEsta el sefior tan enfermo...! Y con
sus manos diestras y fuertes cogio el orinal y salié al punto. Cinco minutos después volvia a
entrar de igual modo, con semejante paso. Ivan llich seguia en la misma posicién sobre la
butaca. —Guerassim —dijo al mujik, cuando éste dejé en su sitio el orinal perfectamente
lavado—. Ven aqui: ayudame, haz el favor. Guerassim se acercd. —jPréstame tu apoyo! Me



es dificil alzarme solo, y he despedido a Dmitri. Guerassim lo alz6 y lo sostuvo con una de
Sus manos vigorosas, y con la otra ayudo al enfermo a ponerse el pantaldn. Quiso volverlo a
sentar, pero su amo le rogd lo acompariase hasta el divan. —jGracias! jCuan divinamente y
con qué destreza lo haces todo! Guerassim sonrié suavemente y trato de salir. Pero Ivan llich
estaba tan bien en su compafiia que no queria que se marchara. —Qye... Acércame esa silla...
No, ésa... bajo los pies... Parece que estoy més tranquilo teniendo los pies en alto...
Guerassim llevo la silla, la colocé sin hacer ruido, como él lo deseaba, y levanto los pies de
Ivan llich. Le parecio a éste que estaba mucho mejor cuando su criado le alzaba los pies. —
Me siento mejor de este modo... Pon encima esa almohada... Guerassim lo hizo, levantando
nuevamente los pies de su amo. lvan llich torné a sentirse mejor mientras el mujik sostenia
sus pies. Cuando volvié a dejarlos sobre la almohada, de nuevo sintié el dolor. —Guerassim
—dijo—. ¢ Estéas ocupado ahora? —jNo, sefior...! ;Qué he de tener que hacer? Si se exceptla
el partir lefia para mafiana, todo lo hice ya. —Entonces, ¢quieres levantarme los pies otro
poco mas? ¢Puedes? —¢Por qué no? Es tan sencillo. Guerassim volvid a levantar los pies de
su amo, Y éste tornd a notar que su dolor se detenia. —Mas, ¢como partiras la lefia? —dijo
Ivan llich. —No se inquiete usted por eso... Habra tiempo... El enfermo dijo al criado que se
sentara y tuviese sus pies. Habl6 con él. Y, cosa extrafia, en realidad le parecio estar mejor
mientras el mujik sirvié de punto de apoyo a sus pies. A partir de aquel dia, muy a menudo
Ilamaba Ivan llich a Guerassim, que mantenia los pies del amo sobre sus hombros; y el mujik
lo hacia con destreza, buena voluntad y sencillez, lo cual, unido a lo otro, gustaba mucho a su
amo. La salud, la fuerza y el valor ajenos humillaban a Ivén Ilich; excluia de todos la fuerza 'y
salud de Guerassim, que, lejos de contrariar, servian de alivio. EI mayor sufrimiento de
Ivan llich era la mentira, aquella mentira adoptada por todos los demas, de que él no
estaba enfermo, que no se moria, que le bastaba estar tranquilo y cuidarse para
enseguida ponerse bien. Pero €l estaba seguro de que, se hiciera lo que se hiciese, el
resultado siempre serian horribles sufrimientos y la muerte. Y aquella mentira lo
torturaba. Sufria porque no se queria reconocer lo que todos y él sabian, porque
absolutamente queria mentir respecto a su estado terrible. Y a él mismo se le obligaba a
tomar parte en la mentira. jLa mentira, la mentira en él, la vispera de su muerte, reduciendo
aquella cosa terrible, solemne, al nivel de sus visitas, de sus vestidos y del pescado que se le
preparaba para comer...! jHorrible era aquello! jCosa extrafial A menudo, mientras que se
formaba tal mentira, estaba a punto de gritarles: jCesad de mentir...! jSabéis, como lo sé yo,
que eso no es cierto!" Pero nunca tenia valor para hacerlo. Veia que aquel terrible desenlace
estaba rebajado como una cosa desagradable, en parte hasta inconveniente, que se le trataba
cual pudiera tratarse a un hombre que entrara en cualquier salon despidiendo un olor
repugnante. Por consiguiente, la misma inconveniencia que en vida le acompafarg,
acompafiaba en la hora de su muerte. Veia que nadie lo compadece, que nadie queria
comprender su situacion. Guerassim era el Unico que lo comprendia y tenia lastima de él. Y, a
causa de esto, Ivan llich solo estaba bien en compafiia de Guerassim. Sentiase a su gusto
cuando Guerassim, teniendo sus pies, pasaba las noches en vela, sin querer ir a acostarse,
diciendo: —No tenga usted cuidado, Ivan llich. Tiempo hay de dormir. O bien pongase a
tuitearlo y agregaba: —jCuan enfermo estas! ; Como no servirte? Guerassim era el Unico que
no mentia. Se veia en todos sus actos que, sabiendo de qué se trataba, consideraba que era
inatil mentir, y compadece sencillamente a su aniquilado sefior. En cierta ocasion, hasta le



dijo groseramente: —Todos debemos morir. ¢Por qué no he de trabajar? —agrego queriendo
expresar de aquel modo que lo que hacia no le pesaba, que lo soportaba por un hombre
agonizante, confiado en que alguien andando el tiempo, le prestaria el mismo servicio. Entre
las consecuencias de aquella mentira, la méas terrible para Ivan llich era que nadie le
compadeciera, cual hubiera querido serlo: momentos tenia, después de largos dolores, en los
que le habria gustado, aun cuando el confesarlo le avergonzara, que se le compadeciera como
a un nifio enfermo. Hubiera querido que se le acariciasen, que se le animasen, que se le
abrazara como a un nifio de pecho. Pero sabia que era un importante personaje, que tenia
barba, que encarecia, y que, por consiguiente, aquello era imposible. Sin embargo, lo
deseaba. Y en sus relaciones con Guerassim habia algo semejante, y ésta era la causa por que
su trato con el mujik lo consolaba. Si, Ivan Ilich tenia ganas de llorar, hubiera querido que se
le acariciara y que se llorara con él... y he aqui que llega Shebek, su colega, y, en vez de
llorar, Ivan llich pone un rostro serio, sereno, profundamente pensativo, y emite su opinién
sobre el significado de una decision del Tribunal de Casacion e insiste en ella con testarudez.
Aquella mentira, en torno de él y en él mismo, envenenaba ain mas los altimos dias de
Ivan llich
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