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Titulo del proyecto: INTEGRANDO EL MORIR AL PROCESO DE LA VIDA.

Abordaje para una muerte digna.

Descripcion resumida

La muerte representa un tema de complejo abordaje y se encuentra cubierto por un
manto de silencio y misterio. Esto lo convierte en una problematica de caracter
impensado e indecible en el marco de la posmodernidad.

El interés de esta investigacion, de caracter exploratorio y bibliografico, radica en
comenzar a reflexionar acerca de la naturalizacion de la muerte e integrarla al proceso
de la vida, abordando la resignificacion de ambas en personas con un diagnostico de
enfermedad terminal. El trabajo con este tipo de pacientes requiere del compromiso
ético y humanitario, concepeion fundamental en los Cuidados Paliativos. En este punto,
el buen manejo de la comunicacion €s un requisito para aliviar y prevenir el

desequilibrio psicologico del paciente.
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Este trabajo intenta responder si hay una adecuada forma de comunicarse con un
enfermo terminal y qué aspectos considerar en esa comunicacion; como asi también qué

puede aportar un psicologo en un equipo de cuidados paliativos.

Palabras claves

Muerte - enfermos terminales — comunicacion — rol del psicologo

Descripcion Detallada

Motivo y Antecedentes

El acercamiento a la tematica de la muerte comenzé a gestarse al conocer el
surgimiento de una nueva rama en el campo de la salud: la Tanatologia. A traves de ella,
y desde un abordaje interdisciplinario, se comienza a pensar en la forma de encontrarle
un sentido al proceso de la muerte (Bravo Marifio, 2004). Lo que motiva este trabajo de
investigacion, es el planteo de por queé no s€ habla acerca de este tema, a qué nos
enfrenta, qué moviliza.

Teniendo en cuenta que la muerte €s un tema abordado a lo largo de la historia
desde muy disimiles perspectivas (tanto desde lo cientifico como desde lo mas
mundano) y que comprende un amplio espectro, €n esta oportunidad seria pertinente
focalizar la mirada sobre las personas moribundas asistidas en Unidades de Cuidados
Paliativos.

El interés de esta investigacion radica en comenzar a pensar acerca de la
naturalizacion de la muerte € integrarla al proceso de la vida, abordando la

resignificacion de ambas en personas con un diagnostico de enfermedad terminal.

Durante la exploracion bibliografica se observo escasa produccion cientifica en
torno a esta tematica, y la mayoria de ¢sta se hall6 en el campo médico (De Simone,
2004:; Manzini, 1997) Se trata de una nueva practica, en tanto es en la década de los
sesenta donde se encuentran los primeros esbozos de ésta, recién reconocida por la
Organizacion Mundial de la Salud en 1989 con el nombre de Cuidados Paliativos.

En los fundamentos de la medicina paliativa se propone un modelo de atencion que
representa un profundo cambio en la cultura médica contemporanea, el cual consiste en

un modelo de salud Humanista (Manzini, 1997). Este ethos profesional esta basado en
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un profundo respeto por la persona, por lo que ella es y por su dignidad, iniciando una
maniobra de equilibrio simbdlico en la que los valores humanos aparecen disputando la
supremacia a los imperativos técnicos, fundando y preservando la individualidad del
que muere y de aquellos que lo asisten (Cecchetto, 1997).

Entre los principios fundamentales de Cuidados Paliativos se encuentra la
integracion de diferentes dimensiones del cuidado: fisica, psicolégica, social, espiritual
y ética; tanto en lo respectivo al tratamiento del paciente como de su familia (Kearney,
2000. En De Simone, 2004)

El material bibliografico hallado en torno a experiencias con pacientes terminales
provienc de paises con un sistema sanitario fuertemente desarrollado, pero hay que
destacar que en Argentina (a pesar de la situacion socioeconomica actual) se encuentran
mencionados mas de sesenta equipos trabajando en lo concerniente a la provision de
cuidados paliativos, focalizados en las ciudades mas importantes  del pais: Buenos
Aires, La Plata, Cordoba, Rosario, Mar del Platay Neuquen (Redensky, s/f)

La bioética es un eje fundamental en el abordaje de esta tematica, en tanto que la
practica con enfermos terminales requiere del compromiso y 1a implicancia subjetiva de
los propios agentes de salud. Esta ciencia aporta los principios de justicia, autonomia,
beneficencia y no maleficencia, consentimiento informado y secreto profesional;
necesarios para el trabajo en un area como €sta.

Otros conceptos relevantes respecto 2 la problematica de la vida digna son los de
calidad de vida y calidad de muerte, en tanto s considera que el ser humano €s un ser
“yivo~ hasta el final.

Desde la perspectiva psicologica las teorizaciones son €scasas, focalizandose el
material hallado en lo estrictamente técnico desde los abordajes guestalticos (Bosnic,
1999), psicodinamicos (de Hennezel, 1995) y sistémicos (Muelas, s/f). La psiquiatra
suiza Elizabeth Kiibler-Ross es un icono de referencia en esta tematica, y si bien su
especialidad es médica, en sus obras s€ vislumbra el despliegue de cierta produccion de
conocimiento psicologico. Teorizo el pasaje de los moribundos por cinco etapas:
negacion, ira, pactos, depresion y aceptacion (Kiibler-Ross, 1972).

A lo largo de la bisqueda bibliografica aparece como recurrente la mencion de la
comunicacién como un instrumento imprescindible en el quehacer cotidiano con estos
pacientes. Una comunicacion apropiada facilita el encuentro con el otro, la comprension
de sus ideas, sus emociones y sus creencias, y se transforma en un elemento central para

la eficacia de la tarea (De Simone, 2004). Esto garantiza minimizar el desajuste
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psicolégico futuro en tanto que asegura la confianza y la cooperacion del paciente, y
facilita la toma de decisiones sobre diagnosticos correctos. ‘

Como sostiene Manzini (1997) la comunicacion tambien es un procedimiento de
alta complejidad que no debe ser efectuado por cualquiera, para el que hay que
entrenarse, y que debe manejarse con la misma meticulosidad que las drogas, los

aparatos y el bisturi, porque al igual que ellos, puede curar o dafiar seglin COMO Se use.

Objetivo general

Explorar el tema de la muerte en pacientes moribundos, tomando como referencia
los nuevos abordajes en el campo de la salud, tratando de integrarlos al proceso natural

de la vida.
Objetivos particulares

1. Describir la concepcion de la muerte y Sus simbolismos en los diferentes
momentos historicos, hasta la actualidad.

2. Evaluar la situacion del paciente y su familia ante la comunicacion del
diagnostico de enfermedad terminal.

3. Determinar si hay una adecuada forma de comunicacion a ser utilizada por los
agentes de salud en relacion al enfermo y su entorno familiar.

4. Conocer acerca de los posibles aportes que el psicologo puede realizar en un
equipo de cuidados paliativos, ya sea como integrante, 0 como agente externo

que asista al mismo.
Hipotesis

Debido al caracter exploratorio de esta investigacion de pregrado no resulta

pertinente establecer una hipotesis previa al desarrollo del mismo.
Meétodos y técnicas

La presente investigacion de caracter exploratorio y bibliografico parte de la

busqueda en diferentes fuentes de informacion: bases de datos especificas de Medicina

B4



y Psicologia (medline, lilacs, bireme); revistas y libros especializados en Bioética,
Medicina y Psicologia, los cuales seran obtenidos en bibliotecas municipales, de
instituciones académicas y médicas de la ciudad de Mar del Plata.

Para realizar la lectura de los materiales hallados, sera necesaria la traduccion de
algunos textos editados en inglés y portugués para la posterior clasificacion y seleccion
de la bibliografia. La organizacion de la informacién y profundizacion en tomo a la
misma pretende responder a los objetivos previstos.

Para un acercamiento al trabajo real y concreto que s¢ esta realizando en Mar del
Plata en torno a Cuidados Paliativos, se realizaran entrevistas semiestructuradas a
informantes claves que estén trabajando con pacientes terminales en las siguientes
instituciones: Hospital General de Agudos “Dr. Oscar Alende”, Hospital Interzonal
Especializado Materno Infantil “Dr. Tetamanti”, Hospital Privado de Comunidad, y el
Grupo Panet. Esto permitira disponer de mayores elementos de analisis acerca de la

existencia de equipos multidisciplinarios 0 interdisciplinarios, de su funcionamiento, y

de la posibilidad de inclusion o no del profesional psicologo en ellos.

Lugar y realizacion del trabajo: Universidad Nacional de Mar del Plata

Cronograma de actividades

Busqueda
bibliografica

Lectura y

traduccion de

textos

Analisis ¥
organizacion de la
informacion

Contactos

institucionales

Entrevistas a
informantes claves

Analisis de

entrevistas

Elaboracion de

informe final
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PROLOGO

La muerte siempre fue y sera un tema universal, pero hoy a perdido naturalidad y se
ha convertido en una cuestion dificil de tratar.

En una disciplina como la que nos incumbe (la Psicologia), se vuelve de suma
importancia considerar como nos comportamos ante ella, qué actitudes y reacciones
surgen al enfrentarnos a alguien que esta atravesando el proceso del morir.

Nuestro interés por esta problematica se origino al transitar los ultimos tramos de
nuestra carrera, al vislumbrar que luego de varios afos de estudio, la muerte no era
considerada como una etapa dentro del proceso de la vida. La pregunta que surgio
entonces fue quién se encarga de ese sujeto posicionado frente a un diagnostico de
muerte inminente; como se lo puede ayudar; qué rol puede desempefiar el profesional
psicologo ante esto.

Lo que buscamos lograr a través de este trabajo, es un acercamiento a la realidad
que transitan los moribundos, considerando no solo sus vivencias, sino las experiencias
de cada una de sus familias, como asi también de los equipos encargados de llevar
adelante sus tratamientos.

Poder conocer entonces la labor que realizan las ciencias de la salud en torno a los
cuidados paliativos, nos permite aproximarnos de otra manera a los protagonistas de esa
historia que tanto cuesta relatar. Esas personas que mas que nunca necesitan de alguien
que este a su lado, acompaiiandolos en el dificil camino de la despedida.

Creemos que es el momento oportuno para darle a la muerte un espacio donde se la
construya con un sentido diferente al actual, donde comience a ser considerada como
parte de la vida y no como una oscuray temida enemiga.

Y también creemos que es el momento para que los profesionales de la salud -
actuales y futuros- comencemos a posicionarnos frente a ella activamente, desde el

compromiso ético del accionar que nos compete.



INTRODUCCION

La muerte representa un tema tabu en la sociedad actual, de complejo abordaje, y
cubierto por un manto de silencio y misterio. La misma trae consigo un bagaje de
significados expresados en las concepciones, actitudes y comportamientos ante ellay
ante sus protagonistas. La cosmovision propia de la cultura posmoderna occidental la
convierte en una problematica de caracter impensado ¢ indecible.

La presente investigacion tiene como objetivo, través de un estudio bibliografico
de caracter exploratorio, comenzar a reflexionar acerca de la naturalizacion de la muerte
como parte integrante del proceso de la vida, tomando como referencia a los
protagonistas del proceso del morir.

Dicho proceso no solo implica a un sujeto frente a un diagnostico de terminalidad,
sino a los otros significativos que ofician de sostén, ya sea su familia, sus amigos, el
equipo de profesionales que lo asisten, la institucion de salud y el entorno social en el
cual se encuentra inmerso.

Los nuevos abordajes en el campo de la salud han generado un espacio diferente
para los agentes implicados, inimaginable en épocas pasadas, donde se vuelve posible la
resignificacion de la muerte a partir del cuidado y el acompafiamiento de los murientes.
Es asi como lentamente se van introduciendo en el sistema sanitario areas de cuidados
paliativos instrumentadas a traves de distintos dispositivos: hospices, servicios de
atencién domiciliaria, asistencia de cuidados paliativos en hospitales, etc.

En funcion de conocer como es la realidad de la atencion en cuidados paliativos en
Mar del Plata, se realizaron entrevistas semiestructuradas a profesionales de diversas
disciplinas (médicos, bidlogos, asistentes sociales, terapistas ocupacionales, 'y
psicologos) que trabajando en distintas instituciones (HIEMI, Paanet, HIGA, HPC),
hacen su aporte a través de diferentes dispositivos de intervencion.

El presente trabajo intenta responder ciertas inquietudes desarrolladas a lo largo de
todos los capitulos. En la primera parte, teniendo en cuenta el imaginario social actual
sobre la muerte, se intenta conocer si la misma fue en todos los tiempos objeto de
ocultamiento, de negacion, de segregacion, etc. A partir de la consideracion de la
muerte como una construccion historico socio-cultural, se intentara describir cOmo su
concepcion, las actitudes del hombre y el modo de representarla a través de sus

simbolismos fueron cambiando en el transcurso de los diferentes momentos historicos,



en funcion de los cambios sociales e ideologicos, y de los avances cientifico-
tecnologicos.

En una etapa en la que la muerte aparece velada, tanto en la sociedad como en los
modelos sanitarios, surgen los cuidados paliativos cOmo una alternativa de abordaje que
da cuenta de otra postura frente a la tematica de la muerte y de los enfermos terminales.
El trabajo con este tipo de pacientes requiere del compromiso €tico y humanitario,
concepcion fundamental en esta drea a desarrollar en el segundo capitulo.

El protagonista del proceso del morir es el enfermo terminal, que ante todo debe ser
considerado como sujeto, un sujeto complejo, un sujeto que es esencialmente ser-en-el-
mundo. Siendo éste un ser de necesidades, resulta importante pensar cuales son las
mismas en esta situacion particular, cuales sus sentimientos y emociones, qué siente la
familia ante esto, etc. Estos interrogantes trataran de responderse en el capitulo tercero.

El trabajar en torno a la satisfaccion de las necesidades sentidas del muriente y su
entorno, apunta a propiciar una mejor calidad de vida, y en el caso de los pacientes, una
mejor calidad de muerte, conceptos teorizados en el cuarto capitulo.

El accionar profesional en areas relacionadas al proceso salud-enfermedad
requieren de una postura ética frente a un sujeto cuya realidad requiere de un
equilibrado interjuego entre la autonomia, la beneficencia y la justicia. Ante esto lo
inquietante es lograr un saber y un hacer que condiga con los principios bioéticos,
abordados en el capitulo quinto.

Un saber-hacer responsable y comprometido implica una formacion adecuada y
esperable en todos los integrantes del equipo profesional. El sexto capitulo busca
responder los interrogantes acerca de cuales son los principios terapéuticos que
ineludiblemente deben dirigir el tratamiento de un paciente terminal, cual es el aporte
que desde la psicologia se puede brindar, y como €s posible lograr el establecimiento de
un vinculo empatico que pueda facilitar la buena implementacion de las medidas
terapéuticas.

Para que una terapéutica pueda abordar la complejidad de este particular sujeto en
situacion, requiere de la presencia de un equipo interdisciplinario solido, en el que
varias perspectivas puedan mancomunarse en pos de su beneficio. Pero ;qué es trabajar
interdisciplinariamente? jQuicnes deben constituir un equipo de cuidados paliativos?
;Cuales son los roles respectivos? Al profesional psicologo, ;se le brinda un espacio de

insercion? Cuestionamientos que seran despejados en el capitulo séptimo.



El abordaje de un enfermo terminal, la consideracion de su calidad de vida, el
cuidado, el acompafiamiento y las posibles terapéuticas, no pueden ser llevadas a cabo
de un modo adecuado, si no s¢ instrumenta la comunicacion como un recurso efectivo.
Comunicar es una accion que atraviesa toda la complejidad del proceso de morir, y a su
vez es atravesada por oOtros factores como la experiencia personal, la concepeion
histérico social, el vinculo 'y la capacidad de establecerlo, entre Otros.

En el ultimo capitulo de este trabajo, se intenta responder si hay una adecuada forma
de comunicarse con un enfermo terminal y su familia, y qué aspectos considerar en €sa
comunicacion; como asi también qué puede aportar la psicologia a los profesionales que

integran un equipo de cuidados paliativos.

El lector debe considerar que la forma esquematica en que S€ han expuesto las
tematicas que forman parte del proceso del morir, tiene un fin meramente expositivo;
pero en ella no se debe perder la riqueza 'y complejidad del entramado de todos los
componentes que caracterizan a la terminalidad y su abordaje desde los cuidados

paliativos.
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UN ACERCAMIENTO A LA MUERTE A TRAVES DE LA
HISTORIA Y SUS SIMBOLISMOS

“La realidad se construye socialmente”

Berger y Luckmann

El tema de la muerte y el morir ha sido por excelencia el tema eterno en todas las
épocas, culturas, religiones, civilizaciones. Ha sido pues un tema universal y la
respuesta dada a ¢l no podia ser menos ni pasar desapercibida en nuestra cultura
occidental y en nuestra sociedad

Hoy en dia tiende a verse @ la muerte como un dato objetivo, estanco €
indiscutible, y como un hecho individual, pero al recorrer la historia y las diferentes
culturas se evidencia que no siempre fue considerada asi. Al entender de Hartfiel
(s/f), esta concepeion actual estd fuertemente vinculada a la medicalizacion y
cientifizacion de la vida (de lasalud y dela enfermedad) y por ende de la muerte.

Las representaciones que ha tenido el hombre respecto de la muerte a lo largo de
la historia han condicionado sus diversas actitudes (manifestadas en costumbres,
mitos, creencias, ritos) en el marco de las diferentes epocas y sociedades. Es por esto
que Hartfiel (s/f) considera que la muerte es mucho mas que una cuestion médico
cientifica y que por todas sus implicancias culturales particulares, debe ser entendida
como una Construccion Social e Historica. Es decir que lo contextual condiciona al
sujeto, ademas de estructurarlo, e incide en la forma como s€ desarrolla en cada uno
el proceso de mOTrir.

Cada sociedad posee una manera instrumentada de morir, y la de occidente en
particular, fue estudiada por Philippe Ariés en su obra “La muerte en Occidente”.

En este apartado s¢ trabajaran prioritariamente el texto recién citado, el cual
centra su exposicion en las actitudes del hombre frente a la muerte a lo largo de la
historia; y la obra de Mejia Rivera “La muerte y Sus simbolismos”, que permite
considerar la inclusion del médico desde el analisis de los simbolismos y el arte

pictorico de cada época.



La muerte para la mentalidad arcaica era un hecho accidental que llegaba a
irrumpir la inmortalidad potencial de todos los hombres.

El predominio del pensamiento magico en las culturas arcaicas hizo que la
muerte fuera considerada un mal ocasionado por los hechizos de los enemigos, los
espiritus de los muertos y los demonios de la noche. Ante esto, “los médicos brujos o
los chamanes” al decir de Mejia Rivera (1999), debian identificar de donde provenia
la intencion de matar, manifestada en las enfermedades. Luego emprenderian su
lucha terapéutica, por medio del trance, contra otros chamanes, espiritus o demonios.
De alli provenia su inmenso poder politico y social sobre la comunidad.

Recién en el siglo V A.C. se produjo la superacion conceptual de la atribucion de
las enfermedades a causas magicas o religiosas, a partir de los aportes de la medicina
hipocratica de la escuela de Cos.

Los médicos hipocraticos dividieron las enfermedades en dos grupos: las
enfermedades de teckné, susceptibles de ser tratadas y curadas por el arte de la
medicina; y las enfermedades de ananke, consideradas fatales. Estas ultimas eran
reguladas por la naturaleza sabia (physis), y la medicina no se inmiscuia en tanto
nada podia hacer con ellas.

La medicina griega entendia la muerte como un hecho natural, inmersa en los
ciclos organicos de la vida biologica, por lo cual no atinaba a luchar contra ella.
Buscaba prevenir y aliviar el dolor y la enfermedad, sin considerar a la muerte como
una enemiga.

La medicina romana heredo de la medicina griega el conocimiento técnico y
filosofico.

La muerte no solo era considerada un hecho natural, sino incluso, un estado
deseable y mucho mas atractivo que la propia vida. Es por ello que los médicos
romanos, fuera de aliviar las enfermedades, conocian el arte de los venenos. La
sociedad esperaba de ellos que ayudaran a suicidarse a los moribundos y a los
ciudadanos que asi lo quisieran. Segin el pensamiento de Mejia Rivera (1999), para
la medicina romana la muerte era una amiga.

Esta concepcion de la muerte cOmo ley natural, generaba que el hombre, durante
mil afios y hasta la Edad Media, no pensara ni en evitarla, ni en exaltarla. En “La
muerte en Occidente”, Philippe Ariés (1982) analiza este periodo historico y tras
observar las actitudes que el hombre manifiesta ante la muerte, la nomina como

“muerte amaestrada”. Aqui el sujeto tenia a la muerte bajo su dominio, la muerte



navisaba" cuando iba a actuar, y quien recibia el aviso era el que iba a morir. No era
el médico el que anunciaba cuantos meses de vida le quedaban al paciente sino, al
revés, cada persona sabia cuando le llegaba su momento de morir y era ella quien lo
comunicaba al médico “La advertencia venia dada por signos naturales o, aun con
mayor frecuencia, por una conviccion intima, mas que por una premonicion
sobrenatural o maravillosa”(Aries, 1982)

No habia forma de hacer trampa, de simular no haberse enterado.

La muerte era una ceremonia publica y organizada por el propio muriente que la
presidia y conocia su protocolo, ya que muchas veces habia asistido a escenas
familiares. La muerte era parte de la herencia que se pasaba de padres a hijos.
También por eso era importante que estuvieran los nifios. La muerte era pedagogica.
En su habitacion, desde su lecho, se dirigia a los vivos. “ Iba llamando uno por uno
a sus parientes, a sus familiares, a sus criados... Les decia adios, les pedia perdon, les
daba su bendicion... dictaba ordenes, hacia recomendaciones, aun en el caso de que
el agonizante fuera una muchacha jovencisima, casi un nifio”(Ariés, 1982).
También a ese lecho se acercaba el cura, el escribano, el abogado, el médico, la
comunidad toda. En el lecho se preparaban los testimonios, se redactaban los
testamentos; se dejaban las cosas preparadas para el tiempo posterior a la muerte. El
que iba a morir estaba en transito y en esa condicion era visitado con solemnidad y
respeto.

No se excluia de esta situacion a los hijos; aun los mas pequenos acompailaban a
la persona que moria. La gente esperaba la muerte. “La espera de la muerte es una
espera tendida, yacente... La gente esperaba la muerte en la cama”(Ariés, 1982)

Los ritos de la muerte eran aceptados 'y efectuados con simplicidad, de forma
ceremoniosa, sin dramatismos, sin un exceso de gestos emotivos.

Segin Aries (1982), esta familiaridad tradicional, implicaba una concepcion

colectiva del destino.

Durante la segunda Edad Media, a partir de los siglos XI- XII se produjeron, al
entender de Ariés (1982), sutiles modificaciones que, poco a poco, confirieron un
sentido dramatico y personal a la tradicional familiaridad que imperaba entre el
hombre y la muerte.

En este periodo la idea de muerte es influida por la religion judeo-cristiana.

Segun lo expuesto por Mejia Rivera (1999), el sostener que la vida estaba en el reino
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de Dios condujo a los médicos a asumir una actitud pasiva ante el dolor y la
enfermedad del cuerpo. Se pensaba que si la vida era sagrada, en tanto Dios se la
habia regalado a los hombres, la muerte era justa, pues habia sido originada por €l
pecado original cometido por la humanidad contra Dios.

En su libro “El hombre en Occidente” Ariés (1982) analiza una serie de nuevos
fenomenos, que introdujeron, en el seno de la idea del destino colectivo, el afan de la
particularidad de cada individuo. Estos fenomenos son: la representacion del Juicio
Final, cuando concluyan los tiempos; la adecuacion del Juicio al final de cada vida,
en el mismo instante de fallecer; los temas macabros y el interés que despiertan las
imagenes de descomposicion fisica; el regreso a la epifania funeraria y a un inicio de
personalizacion de las sepulturas.

La idea de juicio Final implicaba que cada hombre merece una sentencia de
acuerdo al balance de su vida, procediéndose a repartirse sus buenas y malas
acciones sobre los dos platillos de una balanza. En el siglo XIII se consideraba que
este balance no se producia en el momento del morir, sino en el ultimo dia del
mundo, al final de los tiempos.

En pleno siglo XV se produce una modificacion en esta idea de Juicio Final, de
modo que esta gran concentracion que durante los siglos XII y XIII tenia lugar al
final de los tiempos, se comienza a celebrar en la habitacion del enfermo. Espacio
fisico en el que el moribundo no s6lo se encontraba rodeados de amigos y parentela,
sino que invadian la instancia seres sobrenaturales, representantes de las potencias
del bien y del mal. Dios, en cambio, ya no aparecia luciendo sus atributos de juez,
sino que se posicionaba como arbitro o testigo. Mejia Rivera (1999) sostiene que la
escena medieval tipica muestra a un enfermo en su lecho en trance de morir y a su
lado, el demonio y un dngel de Dios.

Dios y su corte se hallaban presentes para comprobar cual era la conducta del
moribundo durante la prueba a que se sometia antes de que expire, prueba que debia
condicionar su suerte en la eternidad. Esta prueba consistia en una Gltima tentacion,
producida en el momento e€n que el agonizante viera la totalidad de su propia vida.
Su actitud ante la tentacion, bien sea por la desesperacion de sus faltas, o por la
gloria vana de sus buenas acciones, o por el amor apasionado por las cosas y los
seres; borrara de un golpe sus pecados, o por el contrario anulara sus buenas

acciones. La Gltima prueba sustituyo de este modo al Juicio Final.



La solemnidad ritual del morir en la cama cobraria, a partir del final de la Edad
Media, entre las clases instruidas, un cariz dramatico, una carga emotiva que antes
no tenia. Esta evolucion, segun Aries (1982), consolidé la funcién del propio
moribundo en la ceremonia de su propia muerte.

“Durante la segunda mitad de la Edad Media, del siglo XII al siglo XV, se
produjo un acercamiento entre tres categorias de representaciones mentales: las de la
muerte, las del conocimiento que cada uno tenia de su propia biografia y las del
ferviente apego a las cosas y a los seres poseidos en la vida. La muerte s€ convirtio
en un topico mas favorable para que el hombre tomara conciencia de si
mismo”(Ariés, 1982).

En esta etapa se produce la individualizaciéon de las sepulturas, que antes del
siglo XII eran anonimas. Dicho cambio es relacionado por el autor con el deseo de
conservar la identidad de la tumba y la memoria del desaparecido.

En el espejo de su propia muerte, cada individuo redescubria el secreto de su
individualidad. “Ya en plena Edad Media, el hombre occidental rico, poderoso o
culto, se reconoce a si mismo en su muerte: ha descubierto la muerte propia’(Aries,
1982)

La muerte ya no existe como figura autonoma y pierde también su condicion de
hecho natural. Para la medicina medieval, la muerte €s un castigo divino, ineludible

y justo.
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*La muerte y el avaro (1490-1500)
Hieronimus Bosch

Mejia Rivera (1999) habla de un periodo de transicion entre el siglo XIV'y XV
donde la figura de la muerte comienza a recuperar su condicion de natural y poco a
poco se torna auténoma respecto a Dios y al demonio. Las representaciones de las
danzas macabras muestran a pobres y ricos, jovenes y Viejos, bailando con
esqueletos que son ellos mismos. Debido a las terribles pandemias de peste bubonica
de esos tiempos, la muerte s¢ democratizé. Las danzas macabras de finales de siglo
XV mostraban a los médicos bailando, al igual que los demads, con sus propios
esqueletos sonrientes. Los médicos de esta epoca volvieron a considerar que la
muerte era un hecho natural 'y muchos de ellos buscaron aliviar el dolor de los
moribundos comenzando a recuperar timidamente el espacio de la agonia de los

enfermos.
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“La danza de los esqueletos’ (1493) Wolgemut.

co de la peste, vestido con una tanica que le ocultaba los pies,

La figura del medi
on en la mano, parecia insinuar, por primera vez,

una mascara de pajaro y un bast
como el médico tenia cierto secreto poder s
orrer sus dominios sin morir siempre en ellos.

obre la muerte, ya que por lo menos se

atrevia a rec
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Anoénimo, grabado.

Durante la época renacentista, al decir de Mejia Rivera (1999), el médico
comenzo a ser llamado después del sacerdote, y a veces, al mismo tiempo, para
atender a los moribundos. Ya aqui se insintia la futura diferenciacion de ambos
dominios: el sacerdote daba la extremauncion y rezaba por el alma del enfermo;
simultaneamente el médico bajaba la fiebre del cuerpo y recetaba gotas de laudano
para calmar el dolor. Asi el médico se constituyo en reparador de algunos errores

cometidos por la naturaleza falible.
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“Las imagenes pictoricas renacentistas representan la muerte con una
figura antropomorfica. Es un esqueleto con capa negra que lleva una
guadafia en la mano izquierda, y a veces, un reloj de arena en la
derecha. Al lado de ella, se encuentra el médico recetando al enfermo,
mientras la muerte se burla de sus pocimas. Luego, ésta toma la mano
del enfermo y se aleja con aire de suficiencia. A veces el enfermo se
resiste a ser llevado, y establece un transitorio forcejeo que siempre €s
ganado por el esqueleto. El médico sabe que su poder terapéutico €s
inferior a las fuerzas de la muerte, sin embargo, comienza a verla como
alguien que se interpone entre su saber y la preservacion de la vida.
Todavia la muerte no es su enemiga, pero tampoco €s su amiga.”(Mejia
Rivera, 1999)

“A partir del siglo XVIIL, el hombre de las sociedades occidentales
tiende a considerar la muerte desde una nueva optica. La exalta, la
dramatiza y la presenta como algo impresionante y absorbente. Sin
embargo al mismo tiempo ya no se preocupa tanto por su propia
muerte, y la muerte romantica, retorica, es ante todo la muerte ajena; se
trata de la ausencia del otro cuya afioranza'y recuerdo inspiran durante
los siglos XIX y XX el nuevo culto a las tumbas y cementerios”(Arics,

1982)

A partir del siglo XVI, e incluso desde finales del XV, los temas de la muerte
cobrarian un sentido erético.

Segin Ariés (1982), en este periodo y hasta el siglo XVIII hay incontables
escenas y motivos, en arte y literatura que asocian la muerte al amor, “Tanatos a
Eros: temas eroticos-macabros, 0 temas sencillamente morbidos, que ratifican una

extrema complacencia en los espectaculos de muerte, sufrimiento y tortura.”
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“La muerte y la muchacha” (1517) Hans Baldung Grien

En esta etapa, el ceremonial de morir en la cama persistiria y seguiria
constituyendo el marco de la escena. Pero una nueva pasion se apoderaria de los
asistentes. La emocion logra agitarlos, lloran, rezan, gesticulan. La expresion de
dolor de los que sobreviven responde, segun Arics (1982), a una nueva intolerancia
ante la separacion.

A finales del siglo XVIIL, se producen dos grandes cambios. El primero es “la
complacencia en la idea de la muerte”. El segundo, “ataiic a la relacion entre €l

moribundo y su familia”.
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Hasta ese entonces la muerte era asunto de quien se sentia amenazado por ella,
por eso correspondia a cada uno la propia expresion de ideas, sentimientos y
voluntades. Con tal objeto disponia del testamento. Este instrumento era un medio
para que cada uno manifestara sus pensamiento mas reconditos, su fe religiosa, su
apego a las cosas y a los seres queridos, a Dios, y a las medidas que habia adoptado
para asegurar la salvacion de su alma, el reposo de su cuerpo.

En la segunda mitad del siglo XVIII, intervino un cambio en la redaccion de los
testamentos, el cual quedd reducido a lo que es hoy un acta legal de distribucion de
fortunas. De este modo las voluntades inspiradas por la piedad y los afectos del
moribundo eran comunicadas oralmente a los allegados, a la familia, conyuge 0
hijos, lo cual implica que manifestaba con relacion a los suyos una confianza que por
lo general les habia negado hasta finales del siglo XVIL
« _la complacencia romantica afiade entonces un énfasis a las palabras y gestos del
agonizante. No obstante lo que mas ha cambiado es la actitud de los presemes”'
(Arigs, 1982).

Desde finales de la Edad Media el duelo tenia una doble finalidad. Por un lado
exigia que la familia manifestara una pena que no siempre sentia. Y por el otro lado,
también servia para que los que sobrevivian contrarrestaran los excesos de la pena,
les imponia un cierto tipo de vida social, las visitas de rigor facilitaba el desahogo de
la pena.

Estas expresiones del duelo, que se ven exageradas durante el siglo XIX, le
permiten hipotetizar al autor que “El miedo a morir no alude a la muerte propia, sino

a la muerte ajena”™

1 Las cursivas son del autor
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“Muerte en la habitacion™ (1893) Edvard Munch

En lo que respecta a la Medicina, a comienzos del siglo XVIII la agonia de los

enfermos era dirigida por los médicos, y solo en los ultimos instantes intervenia el

sacerdote (si el médico asi lo sugeria) para aplicar los santos 0leos al moribundo.

“Ciencia y Caridad” Picasso (1897)
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La Ilustracion y el positivismo brinda una nueva concepcion del progreso de la
humanidad. Esta estimula a los médicos y a los cientificos a luchar activamente
contra las enfermedades. El desarrollo de la cirugia, el descubrimiento del principio
de la vacunacion, y la desaparicion de las epidemias de peste bubdnica en Europa,
influyeron para que los médicos comenzaran a ver a la muerte como una enemiga

que se podria llegar a controlar por medio de la medicina.

Las pinturas de este siglo muestran al moribundo asustado, pero con una
expresion de esperanza en su rostro. Al lado, y tomandolo de la mano, se
encuentra el médico en actitud desafiante, empufiando sus armas
terapéuticas (un bisturi y un frasco de remedio); mientras del otro lado, el
esqueleto de la muerte trata de llevarse al moribundo a su reino. La
expresion de la muerte ya no ¢s de burla ante la presencia del médico. Se
observa el esfuerzo que debe realizar para vencer sus armas, que
comienzan a simbolizar las fuerzas de la vida. Finalmente la muerte logra
llevarse al enfermo, pero su triunfo no es absoluto y denota preocupacion.
Aqui, el enfermo ya no s el que lucha contra la muerte, sino que es el
médico quien asume la batalla por la vida de su paciente (Mejia Rivera,
1999).

De este modo, Hartfiel (s/f) sostiene que la muerte comienza a ser medicalizada.
La intervenciéon médica es transformada socialmente en un agente de regulacion y
control por parte del Estado, que ya en este siglo comienza a intervenir en la salud
de la poblacion con el objetivo de garantizar un cuerpo social sano para la
produccion.

Es a principios del siglo XIX donde se empieza a confiar en el diagnostico
médico y la muerte pasa a ser una cuestion de medicina (Hartfiel, s/f). El nacimiento
de la medicina moderna (S. XVIII) y la creacion del estetoscopios, le confieren
certeza y confianza al diagnostico médico de la muerte.

En este siglo, el modelo social de la muerte ideal es la muerte burguesa, o sea, la
muerte natural, la ocurrida en la vejez extrema, la cual no es ocasionada por
enfermedades o accidentes. La medicina ofrece, a quien pueda pagarlo, la

posibilidad de morir a muy avanzada edad, garantizando a sus usuarios una vejez
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saludable, y por lo tanto, productiva en la esfera economica. Aqui ya no basta seguir
viviendo, sino vivir para continuar produciendo dinero.

La muerte burguesa es el germen de lo que hoy se presenta en la sociedad
tecnocratica, en la cual el dinero compra tiempo de vida.

A pesar de los descubrimientos microbiologicos de Koch y Pasteur, y el de la
antisepsia en cirugia por parte de Lister, la medicina todavia reconoce que a lo
sumo, podra vencer las enfermedades y prolongar la vida. Pero la muerte natural es
considerada un evento inevitable, y la meta final de la ciencia médica y de la vida

misma.

En el periodo actual asistimos a una brutal revolucion de las ideas y de los
sentimientos tradicionales, que influy6 en la concepcion que se tenia de la muerte.
Al decir de Ariés (1982), “al parecer dicha revolucion arranca de la misma América,
para extenderse a Inglaterra, a los Paises Bajos, a la Europa industrial”.

“La muerte, antafio tan presente, por ser tan familiar, comienza a esfumarse
ahora hasta desaparecer. Se ha convertido en algo vergonzoso que es causa de
interdicto” (Ariés, 1982).

Hoy, ya no queda nada de todo eso ni de la nocion que cada uno tiene o debe
tener de su proximo fin, ni del caracter de solemnidad piblica que poseia el
momento de morir. Lo que debia ser evidencia, se ha vuelto disimulo. Esta nueva
concepcion es la que Philippe Ariés denomina “muerte prohibida”.

No cabe duda de que su punto de partida ya encierra un sentimiento expresado
durante la segunda mitad del siglo XIX: los que rodean al moribundo tienden a
preservarlo ocultandole la gravedad de su estado. Esto se ve plasmado en la obra de

Tolstoi : "La muerte de Ivan lich”

“La primera movilizacion del embuste fue el deseo de no alarmar al
enfermo, responsabilizandose de su situacion. Sin embargo, al poco
tiempo, esta actitud (...) qued¢ arrinconada por una actitud distinta, propia
de la modernidad: evitar, ya no al moribundo, sino a la sociedad, a los
mismos que le rodean, la agitacion y la emocion demasiado intensa,
insoportable, provocadas por la fealdad de la agonia y por la simple
presencia de la muerte en medio de la vida feliz, pues ahora se admite que

la vida siempre es feliz o que siempre debe parecerlo”(Aries, 1982)
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Asi, el enfermo se ve privado de sus derechos y en particular, del derecho tan
esencial antafio, de conocer su muerte, de prepararla y organizarla. Si pese a todo,
adivina lo que le espera, fingira no saberlo.

Esta evolucién va unida a los progresos del sentimiento familiar, y al cuasi-
monopolio afectivo de la familia en nuestro mundo. Ari¢s (1982) entiende que la
causa del cambio debe ser buscada en las relaciones entre el enfermo y la familia.
Esta ya no tolera el impacto que se produciria en un ser querido y hasta en ella
misma si se diera mayor certeza a la muerte, prohibiéndose todo disimulo y toda
ilusion.

La presion del sentimiento familiar no hubiese bastado para escamotear la muerte
con tanta prontitud y tanta precision, de no ser por los progresos de la medicina. No
tanto a causa de las conquistas reales de ésta, sino porque la misma ha reemplazado,
en la conciencia del hombre aquejado, a muerte por la enfermedad. Esta sustitucion

aparece en la segunda mitad del siglo XIX.

Desde finales del siglo XIX, pero especialmente en el siglo XX, los médicos y
sus aparatos tecnologicos se transforman en demiurgos, que no solo resuelven las
fallas de la naturaleza, sino que pueden superar de manera completa las leyes
naturales.

A principios del siglo XX, comienzan a aparecer las representaciones
pictoricas de un médico que aferra la mano de un enfermo moribundo
mientras que, asiendo la otra mano, un débil esqueleto de la muerte trata
en vano de llevarse al agonizante a su reino de sombras. Las cuencas
vacias del rostro de la muerte miran con temor y respeto los 0jos
poderosos y luminicos del hombre de ciencia y, por vez primera, se tiene
la certeza de que las fuerzas de la medicina podran vencer el poder de la

muerte (Mejia Rivera, 1999).
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“The hands of the fate” (1988) Philip Hallawell

Ariés (1982) afirma que « con los adelantos de la terapéutica y de la cirugia,
cada vez estamos mMeEnos seguros de que una grave dolencia sea mortal (...) La
enfermedad incurable, el cancer en particular, ha adoptado los rasgos espantosos y
repugnantes de las antiguas representaciones de la muerte”.

Entre 1930 y 1951, esta evolucion ha de precipitarse. Tal aceleracion responde a
un fenémeno material importante: el cambio de lugar donde se produce la muerte.
Ya no se suele morir en casa, junto a los intimos, la gente muere €n el hospital y a
solas (Aries, 1982)

La muerte ha perdido su caracter de ceremonia ritual, hoy representa un
fenomeno técnico obtenido por una “interrupcion de las asistencias”, por una
decision del médico y del equipo clinico. La muerte ha quedado descompuesta y
fragmentada en una serie de pequefias etapas. Segun Aries (1982), todas estas
pequefias muertecitas silenciosas han reemplazado y eclipsado la gran accion
dramatica de la muerte.

Si en otro tiempo la muerte avisaba al muriente, hoy el muriente esta entubado,

ligado a un respirador artificial y a un tiempo de muerte que no le pertencce.
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“Aunque se mantengan ciertas formalidades, y aunque su inicio se inicie por una
ceremonia, hay que guardar cierta discrecion y evitar cualquier pretexto que
despierte emociones: por €so S€ han suprimido los pesames dados a la familia
después del entierro. Las aparentes manifestaciones de duelo se han vuelto
reprochables y desaparecen” (Aries, 1982).

Pareceria que el duelo por el muerto no pudiese prolongarse por mas de 48 horas,
bajo riesgo de que ese duelo se constituya en "patologico”. Por lo que se estima, que
el duelo solitario y vergonzoso aparece como el unico recurso.

El socidlogo inglés Geoffrey Gorer (Ariés, 1982) ha planteado en su articulo
“The Pornography of Death” publicado en 1955, que la muerte, convertida en tabu,
ha reemplazado en el siglo XX al sexo como prohibicion principal. Antes se les
decia a los nifios que los habia traido la cigiefia, pero se les permitia asistir a la gran
escena del adios junto a la cabecera de un moribundo. Hoy, desde muy tierna edad,
ya conocen la fisiologia del amor, pero cuando se extrafian de no ver mas al abuelo,
reciben la respuesta de que esta descansando en un hermoso jardin florido”. Solo se
alude a 1a muerte haciendo de ella una ficcion, “se fue de viaje”, “se fue al cielo”; la
muerte solo puede ser contada a condicién de hacer de ella una historia para chicos.

Ari¢s concluye, tras analizar la obra de Gorer, que el interdicto de la muerte se
produce a fin de preservar la felicidad colectiva, evitando cualquier causa de
afliccion o enojo, por grande que sea el trastorno.

Segiin Hartfiel (s/f), en el transcurso del siglo XX se produce un fuerte avance de
la tecnologia de la salud y nacen las terapias intensivas, las cuales permiten
prolongar la vida a pacientes que de no ser por estos cuidados, moririan. Con el
nacimiento de los cuidados intensivos, la muerte se hace aun mas cientifica y
técnica, despojandosela de todo caracter social y cultural. Asi se modifican los
limites de la vida y la muerte, y S€ da inicio a una nueva forma de morir: la muerte

solitaria en el hospital.
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En esta imagen, el esqueleto a desaparecido. La muerte ha sido destruida y por

ello, ha dejado de ser natural. Lo contrario de la vida es la no — vida. Tampoco el
médico aferra la mano del paciente; el paciente tiene los ojos cerrados, siendo dificil
saber si esta vivo o muerto. En muchas ocasiones, el médico debe revisar el ph de
la sangre y tomar un electroencefalograma para saber si el enfermo ya dejo de
existir, o si continua VIVO.

Se vence la muerte natural, pero dejan de verse con claridad cuales son los signos
de la vida. Se perfecciona la manipulacion técnica del cuerpo, pero se€ pierde la
percepcion de la persona enferma como algo mas que una maquina.

Este médico moderno pasa a ser un medio de la maquina. Aqui la relacion
médico — paciente €s mediada por la computadora, que a través de formulas
matematicas dice lo que s¢ debe hacer.

Al dejar de considerarse la muerte como un proceso natural, cualquier muerte en
manos de un médico debe ser la consecuencia de un error. El sentimiento de
culpabilidad de los médicos ante la muerte de su paciente surge de la profunda
negacion que la ciencia contemporanea hace de la muerte natural. Fallan los

médicos, no la medicina, en tanto la tecnocracia es infalible (Mejia Rivera, 1999)
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La nocion de la muerte como hecho irreversible se modifica en la modernidad,
con la idea de la muerte como otra variedad de enfermedad que algin dia sera
curada. Esto reafirma el dogma del progreso tecnolégicoz la muerte fisica es evitable
porque no €s un proceso natural, sino un accidente de la vida, que el adelanto
cientifico — técnico terminara por vencer definitivamente.

Son resonadas las menciones en los medios masivos de comunicacion acerca de
transplantes de 0rganos, técnicas de criogenizacion de cuerpos enfermos, o unidades
de cuidados intensivos, los cuales son algunos de los instrumentos con que la
medicina quita el poder a la muerte.

En un libro titulado "La perspectiva de la inmortalidad™ (1964), Robert Ettinger
plante6 la idea de congelar los cuerpos de personas con enfermedades incurables, ya
que el congelamiento frena los procesos de destruccion celular. Quince afios
después, su idea fue llevada a la practica con la creacion de las técnicas de
criogenizacion, por medio de las cuales se congelaron los cuerpos de millonarios con
enfermedades incurables. En la actualidad hay unos sesenta Cuerpos congelados a
196 ° C bajo cero que esperan Ser descongelados en un futuro técnico, cuando la

muerte haya sido derrotada definitivamente. (Mejia Rivera, 1999)
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Los exorbitantes costos de esta clase de técnicas han conformado un nuevo
vinculo: el dinero ahora podria comprar no solo tiempo de vida, sino también la
inmortalidad del cuerpo. Este nexo entre inmortalidad y riqueza ratifica los valores
capitalistas que obligan a los seres humanos a cosificarse para scr, Y les confunden

“el ser” y “el tener " se tiene para ser, Set es tener.

En contraste con todas las técnicas medico-cientificas que fueron mencionadas a
lo largo de este periodo, que llevan a la desubjetivacion del sujeto, surgen equipos de
profesionales que desde un modelo mas humanista intentan devolver la singularidad
a cada paciente, con todo lo que esto implica.

Estos profesionales -trabajando en equipos de Cuidados Paliativos- se encargan
de 1a muerte tan temida y excluida, que hoy caracteriza a nuestra sociedad occidental
y capitalista. Se acercan a ella, y a sus protagonistas, con el objetivo maximo de

lograr que los enfermos terminales “sean” hasta su ultimo momento.
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LA HISTORIA DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

Los Primeros Hospices

La palabra hospice deriva del vocablo latin “hospitium”que hace referencia al
sentimiento entre el anfitrion'y el invitado y el lugar donde se experimenta esa relacion.

El primer gran hospital fue erigido en Roma, sobre el afio 400, por Fabiola,
discipula de S. Jeronimo, con el fin de atender a los peregrinos que llegaban a Ostia
desde Africa, Asiay el Este.

Sobre el siglo XII, aparecen €n Europa los Hospicios y Hospederias Medievales,
fundados por los Caballeros Hospitalarios, que no tenian realmente una finalidad
clinica, sino caritativa. Se situaban en las rutas mas transitadas, como es el caso del
Camino de Santiago (Hospital de S. Marcos en Leon, la Abadia de Samos en Orense, €l
Castillo de los Templarios en Ponferrada...) Se atendia a todos los necesitados: viajeros,
peregrinos, huérfanos..., proporcionandosele alojamiento y comida a los que estaban
enfermos. Muchos morian sin remedio, debido a la falta de medios y conocimientos,
siendo cuidados hasta morir, poniendo especial ¢énfasis en su bienestar espiritual.

El Hospicio Medieval no fue, en un principio, un lugar dedicado a los agonizantes y
moribundos, sino que S. Bernardo utilizo esta palabra para sefialar el lugar de los
peregrinos.

En Francia, en el afio 1625, se fundaron los Lazaretos y Hospicios, creados por San
Vicente de Paul y las Hijas de la Caridad, donde se prestaban servicios a pobres Yy
enfermos.

Mas tarde, en el afio 1842, en Lyon, Francia, Jeanne Garnier, mediante la
Asociacion de Mujeres del Calvario, cred diversos “Hospices 0 Calvaries” y parece ser
que fue aqui donde se utilizo por primera Vez la palabra “Hospice”, para referirse al
cuidado de los moribundos. Con estos mismo objetivos, en 1899, Anne Blunt Storrs,
fundo el Calvary Hospital de Nueva York.

Sin conexion con los anteriores, la Madre Mary Aikenhead, fundadora de las
Hermanas Irlandesas de la Caridad, fundé en Dublin el Our Lady's Hospice, en 1879 y
el St. Joseph's Hospice en Londres, en 1909.

Las fundaciones protestantes, siguiendo esta linea, en 1872 en Londres, fundan The

Hostel of God (Trinity Hospice), St. Luke's Home y otras Protestant Home.
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Fundacién y Desarrollo de los Cuidados Paliativos

En el afio 1965 se fundo el St. Christopher's Hospice, gracias al trabajo incansable
de Cecily Saunders, y a partir de entonces comienza la trayectoria del moderno
Movimiento Hospice. De este modo se inicia la historia de los cuidados paliativos.

Poco a poco este movimiento se extendio a los paises europeos (actualmente la
Asociaciéon Europea de Cuidados Paliativos cuenta con la participacion de 29 paises) y
de América del Norte.

Esta enfermera britanica de apellido Saunders, traté de dirigir su trabajo hacia la
busqueda de soluciones especificas a las necesidades de los pacientes con enfermedades
en fase terminal, revolucionando los conceptos de estos enfermos, y dando origen asi a
la filosofia y principios de lo que hoy se conoce como Cuidados Paliativos. Estos
promueven la vida y consideran el proceso de morir un hecho natural, sin acortar la vida
ni prolongarla innecesariamente.

Hasta los afios sesenta el proceso de “ir-muriéndose” y la muerte eran temas a
evitar. El tema no solia aparecer en los medios informativos, salvo de manera
distorsionada, y se alejaba a los adultos y en especial a los nifios de la realidad de la
muerte.

En la década de los sesenta, por el contrario, la muerte fue un tema de discusion mas
abierto; habia un particular interés por “muerte y dignidad”, y se hacian criticas a la
conspiracion del silencio. Los psiquiatras y los médicos en general comienzan a dedicar
un mayor interés por las necesidades fisicas y emocionales de los pacientes moribundos.

Anterior a los afios sesenta no se habian hecho muchos intentos por analizar que
sentian los enfermos moribundos con respecto a la muerte. Sin embargo, entre 1961 y
1969 el interés por estos colectivos crecid enormemente. Aparece una mayor
preocupacion por las actitudes frente a la muerte, los temores generados, la angustia, el
desasosiego y la tristeza que embargaba a los moribundos, y la forma en que su entorno
deberia afrontarlas y enfrentar al propio enfermo

La década de los afios setenta se caracteriz por la polémica ética y legal del
derecho de los enfermos a morir. La preocupacion por la muerte era alarmante. Durante
este periodo (1974) se funda el primer hospicio oficial en Estados Unidos; aparece
también la primera guia hospitalaria para el cuidado del moribundo (1976), se define la
muerte legal y se reafirma el derecho a detener todo esfuerzo para continuar

manteniendo la vida.
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La muerte se aborda como concepto y como acontecimiento, sefialindose sus tres
dimensiones clasicas: psicologica, social y fisica.

En el seminario internacional sobre el tratamiento paliativo del enfermo terminal,
celebrado en Montreal en 1982, se pusieron en evidencia algunas de las dificultades
inherentes a la sistematizacion de los tratamientos paliativos: medicalizacion e
institucionalizacion de la muerte, excesiva preocupacion por los detalles técnicos,

conflicto entre los distintos roles, inflexibilidad de las précticas hospitalarias, escasa

NB
investigacion, dificultad de reconocer el “sufrimiento del nucleo paciente ffé/rial a'%y

‘-‘T_:.

tdesg 0110 de la

filosofia del cuidado paliativo. Fue en 1989, cuando la Organizacion Mundial de la

de asistencia mas humano, nocién que descansara en el polifacét

Salud reconocio esta disciplina formalmente y la llam¢ Cuidados Paliativos.

En estos altimos 15 afios, el concepto de hospicio pierde su connotacion de lugar
fisico para convertirse en la definicion de un modelo de asistencia.

Se vuelve necesario superar el modelo médico de asistencia tradicional.

La OMS, en su reporte técnico serie 804 (Ginebra 1990) define a la Medicina
Paliativa como “el area de la Medicina dedicada a la asistencia activa y total de los
pacientes y sus familias, por un equipo interdisciplinario (integrado por médicos,
psicologos, fisioterapeutas, enfermeras y voluntarios) cuando la enfermedad del
paciente no responde al tratamiento curativo, con el objetivo de obtener una mejor
calidad de vida, con procedimientos que lleven al alivio del dolor y otros sintomas de su
enfermedad, al respecto de las necesidades y derechos del enfermo y a dignificar su

vida.

Resefia Historica de los Cuidados Paliativos en Argentina

A mediados de la década del ochenta, surgen las primeras iniciativas individuales y
aisladas, unas de otras, vinculadas con los cuidados paliativos.
El primer programa de Cuidados Paliativos en la Argentina, siguiendo los

lineamientos de la OMS, comenzé en Buenos Aires con el trabajo de la Fundacion
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Prager-Bild, cuya presidente honoraria fue Dame Cecily Saunders del Saint
Christopher's Hospice de Londres.

En septiembre de 1986 se realizo en la Academia Nacional de Medicina de Buenos
Aires la Primera Conferencia Internacional sobre Hospice y Cuidados Paliativos.

La fundacién Prager-Bild llegé a realizar un acuerdo con la Facultad de Medicina de
esta ciudad, para ensefiar metodologia y aspectos de Cuidados Paliativos para los
alumnos de dicho centro académico. Pero en 1989, producto del caos economico que
reinaba en el pais, esta Fundacion no pudo sostener sus actividades y tuvo que cerrar.
Durante la misma época, en marzo de 1985, en la ciudad de San Nicolas, el Dr. Roberto
Wenk, trabajando con otros profesionales (y especialmente con voluntarios), creé el
Programa Argentino de Medicina Pal iativa.

La base fundamental del mismo, fue la docencia y especialmente el cuidado
paliativo domiciliario, siguiendo las normas de la OMS. La tarea asistencial de
pacientes terminales en sus hogares, habia sido iniciada a fines de 1982.

Para la misma época, empez6 a funcionar la Seccion de Medicina Paliativa del
Hospital Privado de Comunidad en Mar del Plata, fundada sobre la base del Comité de
Deontotanatologia que existia desde1984, y cuya implementacion fue impulsada por el
Dr. Rubén Bild cuando visito el Hospital. Pero esta seccion, fue desactivada por sus
propios miembros por entender que no conseguia lograr una apropiada insercion
institucional. Sin embargo, surgi6 de esa experiencia, el Comité de Etica del HPC; y
afios mas tarde, el trabajo en Cuidados Paliativos fue retomado por los profesionales del
Programa de Atencion Domiciliaria de la Institucion (PADES), liderado por el Dr.
Dottavio.

En julio de 1990, se realiz6 en San Nicolas el Primer Curso Internacional de Control
del Dolor y Medicina Paliativa. Este curso, marca un momento historico para los
Cuidados Paliativos de Argentina y de Latinoamérica, ya que se realizo la primera
reunion informal en la cual se menciond la necesidad de una Asociacion Argentina de
Medicina y Cuidados Paliativos. También fue el punto de partida para los Congresos
Latinoamericanos de Cuidados Paliativos, que desde entonces s¢ realizan bianualmente
en diferentes paises de América Latina, coordinados por el Dr. Eduardo Bruera. En
enero de 1994, se obtuvo la figura legal de sociedad cientifica sin fines de lucro con
personeria juridica (AAMyCP). Uno de sus principales objetivos es reunir a todas las
personas que estén trabajando en esta especialidad dentro del pais con los principios de

]a Organizacion Mundial de la Salud.
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Gustavo de Simone (2004) explica que si bien “los cuidados paliativos estan incluidos
en el Programa Médico Obligatorio del Ministerio de Salud de la Nacion el programa fue
modificado con una drastica reduccion en algunos de sus contenidos y aun (los cuidados
paliativos) no estan disponibles para la mayoria de la poblacion”, por lo cual los desafios

que aun se deben afrontar en los proximos afios en esta disciplina son:

% ¢] desafio cultural: cambio en la tendencia paternalista imperante €n Argentina que
otorga al médico un papel de absoluto saber legitimado por la comunidad, lo cual
condiciona el proceso de comunicacion y de toma de decisiones;

* gl socio-sanitario: debido a la distribucion actual de recursos humanos en salud, se
vuelve necesario redimensionar los roles y funciones para optimizar los resultados.
Seria conveniente afianzar el entrenamiento de los psicoterapeutas €n temas de cuidados
paliativos para quc puedan fortalecer su apoyo al resto de profesionales y a los
familiares del paciente. Es necesario ademas, avanzar e€n la acreditacion y certificacion
de profesionales, consolidar su insercion en los hospitales, en otras instituciones y en los
programas de sal ud;

* y el educativo: desde Argentina, han surgido iniciativas valoradas sobre educacion en
cuidados paliativos, algunas de ellas con mas de una década de accion y con un impacto
que trasciende los limites del pais para extenderse en América Latina. Pero pese a estas
iniciativas, aun €s necesario incluir el tema de la formacion obligatoria sistematica,

fundamentalmente en el pregrado de la carrera de Medicina a escala nacional.

Cuidados Paliativos en la Actualidad

Los Cuidados Paliativos... no s¢ inician
cuando no hay nada mas para hacer,
sino que son algo mas para hacer.

Semeniuk G

Los Cuidados Paliativos pueden ser definidos como el cuidado activo y total de
pacientes con enfermedades que limitan la vida —incluyendo a su grupo familiar- a partir
de un equipo multiprofesional, cuando la enfermedad no responde a terapéuticas
curativas 0 que permitan prolongar la vida.

El vocablo “paliativo” deriva de la palabra latina pallium: palio, capa, manto. Con

los cuidados paliativos los sintomas son cubiertos con tratamientos cuyo objetivo
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central es proveer confort. Sin embargo, los cuidados paliativos se extienden mas alla
del alivio de lo 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 (De Simone
y Tripodoro, 2004)

Estos cuidados retnen caracteristicas especificas que los distinguen de otras
modalidades y especialidades:

. estan centrados en el paciente mas que en la enfermedad

hay aceptacion de la muerte Pero también incremento de la calidad de vida

paciente, familia y equipo conforman una sociedad

- estan centrados en la “sanacion” mas que en la curacion. Este concepto involucra
un proceso por el cual el paciente se integra psicologica y espiritualmente, como un
todo y le permite un andlisis de si mismo mas completo. En consecuencia se logra
mayor alivio. De manera que s€ trata de ampliar los objetivos de curacion y alivio
sintomatico de la medicina tradicional y de alcanzar un estado opuesto al

sufrimiento fisico, psiquico, social y espiritual.

Segun Twycross (1993) el objetivo de los Cuidados Paliativos es la méxima calidad
de vida posible, tanto para el paciente como para su familia. Estos cuidados incluyen
rehabilitacion, ayudando a que el paciente alcance y mantenga Su méximo potencial
fisico, psicologico, social y espiritual, no importa cuan limitado este como resultado de
la progresion de su enfermedad.

Los cuidados paliativos son brindados en forma 6ptima cuando se establece un
grupo de personas que trabajan constituyendo un equipo. En conjunto con el paciente,
alguna/s de las siguientes personas -0 todas- estan envueltas en el cuidado: familiares
intimos/amigos, médico/s y enfermeras, terapeutas y trabajadores sociales, y ministros
de fe.

Inevitablemente existe una sobreposicion de roles por lo cual es esencial la
coordinacion y la integracion de las habilidades profesionales.

Considerando que los Cuidados Paliativos son una estrategia terapéutica apropiada
para los pacientes con enfermedad cronica evolutiva que amenaza la vida y enfermos
terminales, aplicarlos resulta en una mejor asignacion de los recursos sanitarios con
estandares elevados de eficiencia y eficacia (Twycross, 1993)

La asistencia de estos enfermos es en si una tarea compleja:
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- Por el impacto emocional que produce la presencia de la muerte en el paciente,
en la familia y en el equipo tratante.

. Por la dificultad en las decisiones terapéuticas producto de la necesidad de poner
el foco en la calidad de vida

- Porque los sintomas fisicos y psiquicos sobre los que se actila son NUMETosos,
cambiantes y de causas multiples

- Porque implica un desafio al paradigma con el que se acostumbra a manejarse en
medicina. La medicina curativa y el modelo médico hegemonico probablemente
resulten herramientas poco utiles para calmar el sufrimiento de un paciente o un

familiar.

Objetivos Generales de Los Cuidados Paliativos (Sosa, s/f)

Deteccion y evaluacion de las necesidades fisicas, psicologicas, sociales,
espirituales de las personas con enfermedad avanzada, progresiva a pesar de los
tratamientos instituidos, incurable'y potencialmente mortal a corto o mediano plazo.

. Promocién e implementacion de estrategias interdisciplinarias de cuidado del
paciente y su familia destinados a proporcionar bienestar y calidad de vida hasta el final
de la vida.

. Establecimiento de tratamientos farmacologicos y no farmacologicos destinados a
brindar alivio del dolor y/o cualquier otro sintoma que produzca sufrimiento al paciente.

- Implementacion de planes para el adecuado acompafiamiento y apoyo emocional
del paciente y su familia, durante el curso de la etapa paliativa de la enfermedad.

- Disponibilidad de ambitos o sistemas de soporte para brindar seguimiento de duelo
a la familia y/o entorno significativo que lo requiera luego de la muerte del paciente.

. Promocion de sistemas de deteccion y prevencion de secuelas en la familia y/o en
el entorno significativo.

- Organizacion y ejecucion de medidas de prevencion de sintomas de agotamiento
en los cuidadores profesionales 0 no profesionales.

. Promoci6n de conductas de respeto’y fortalecimiento de la autonomia del paciente
y familia.

- Organizacion de estrategias de tratamiento para los equipos asistenciales ante la
presencia de sintomas de agotamiento en sus miembros.

- Optimizacion en la dispensacion de estupefacientes y su seguridad tanto en

farmacias oficinales como institucionales.
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- Seguimiento farmacoterapéutico de los pacientes en tratamiento farmacologico.

. Prioridad en el Control de los Sintomas: la evaluacion y cuidado se centra en las
cambiantes necesidades del paciente y su familia, empezando con los sintomas fisicos y
el dolor; el manejo exitoso del dolor croénico es la piedra angular de este tipo de
cuidados, sin embargo, la valoracion repetida de los sintomas y las modificaciones
necesarias del plan de cuidados son las que aseguran el énfasis puesto en mantener la
calidad de vida. Se insiste en el desarrollo y mantenimiento de un medio ambiente

humano de apoyo al paciente, ya sea en su domicilio o en régimen de ingreso.

Diferentes Posibilidades de Realizar Cuidados Paliativos

Segtn el modo operativo el equipo de Cuidados Paliativos puede brindar asistencia
en la institucion a la que pertenece y €n la comunidad.

Segin el modo asistencial: asistencia telefonica, tratamiento en domicilio, en
consultorio, internacion por uno o dos dias, internacion por periodo terminal, grupos

familiares.
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CAPITULO Il

El enfermo terminal como
protagonista en el proceso
de morir




EL ENFERMO TERMINAL COMO PROTAGONISTA EN EL
PROCESO DE MORIR

La muerte y el morir no coinciden sencillamente. La muerte significa un fin, el fin
de la persona humana en su proceso histérico, de su cuerpo concreto. El morir por el
contrario, es el camino que el hombre tiene que recorrer en su altima fase de la vida
hasta la muerte. Esta altima podria ser entendida como un acto y el morir como un
proceso, que se inicia con el diagnostico de enfermedad terminal y que atraviesa
diferentes fases sucesivas, cada una distinta de la anterior.

Es importante considerar que la salud y la enfermedad forman parte de un proceso
multidimensional. El sujeto a lo largo de su vida, se va desplazando sobre un eje salud-
enfermedad (y muerte) acercandose ya a uno ya a otro de sus extremos, segin si se
refuerza o se rompe el equilibrio entre factores que estan permanentemente
interactuando: fisicos, biologicos, psicologicos, sociales, culturales y ambientales.
(Rodriguez Salgado, 1996)

La salud no debe concebirse como un precioso objeto de cristal que debe
preservarse intacto. Es un proceso, una relacién siempre en construccion y siempre
destruyéndose en la permanente dialéctica de la cultura y de la vida, con la impronta del
medio social en que se le concibe y acepta, y de la persona que la padece o de la teoria
que la explica.

Al igual que los conceptos de salud y de realidad, la consideracion sobre la
enfermedad esta estrictamente vinculado al consenso social. La misma podria ser
considerada como un acontecer humano que compromete la totalidad del hombre y
modifica las relaciones entre los distintos aspectos de la persona y con su medio. Existe
diferencia entre sentirse enfermo, tener una enfermedad y ser considerado enfermo.

La enfermedad experimentada por el hombre, asociada al miedo, a la incertidumbre
y a sus caracteristicas personales, tiene diferente connotacion que la enfermedad
definida y catalogada por el experto.

Ademas de la sensacion personal (el sentirse enfermo) y de la definicion profesional
(estar enfermo, tener una enfermedad), esta también la definicion dada por la
comunidad inexperta, o por el saber implicito, no tedrico, de las comunidades. A esta
tercera dimension corresponderia la denominacion de “ser considerado enfermo”.

(Rodriguez Salgado, 1996)
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El protagonista del proceso del morir es el moribundo, que ha sido definido en la
bibliografia con la nominacion de enfermo terminal. Enfermo que ante todo debe ser
considerado como sujeto, un sujeto complejo, un sujeto que es esencialmente ser-en-el-
mundo, segin la perspectiva pichoniana. Un ser de necesidades, que solo se satisface
socialmente, en relaciones que lo determinan (Quiroga, 1998). Un sujeto provisto de
una identidad, de una historia personal que atraviesa el modo en que afrontara la crisis
que se genera ante un diagnostico, que se ha dado en llamar de terminalidad.

“Historicidad, unidad, continuidad, hacen a ese proceso social y
subjetivo denominado identidad. Esa identidad es el instrumento de
comprension de las crisis, el soporte interno del sujeto y de las
organizaciones. Desde su identidad que implica movimiento,
semejanza y diferencia, el sujeto se sitha en el presente y anticipa un
futuro, sostenido y sosteniendo un proyecto que da sentido a su vida
personal y a su ser social. Ese proyecto sera entonces su referente, su
sostén. Desde el proyecto adquiere una dimension de los posible, una
apertura y una capacidad anticipatoria con posibilidad de planificar

la esperanza” (Quiroga, 1998)

El Enfermo Terminal

“El enfermo es un ser humano, de carne
y hueso, que sufre, ama, piensa y suefia”

Miguel de Unamuno

Gonzalez Baron y Colb (citados por Sosa, s/f) definen la enfermedad terminal como
el estado clinico que provoca expectativa de muerte en un breve plazo. Dado que la
situacion del enfermo terminal viene producida o acompaiiada de una serie de sintomas
que pueden generarse por distintas etiologias, dichos autores piensan que es mas
correcto referirse al “Sindrome de Enfermedad Terminal”.

Desde el diario electronico de sanidad “El médico interactivo”, se sostiene que
aunque existan muchas definiciones, se puede considerar que el enfermo terminal se
caracteriza fundamentalmente por:

- Padecer una enfermedad avanzada, progresiva € incurable.

- Carecer de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico.
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- Tener un prondstico conocido y fatal a corto plazo (como orientacion se estima
que es inferior a seis meses).

Ademas, es caracteristico de los enfermos terminales:
- Que exista un gran impacto emocional en el paciente y en el entorno familiar.

- Que se necesiten atenciones especificas.

Garcia Hernandez (s/f) agrega que la enfermedad terminal genera una problematica
multifactorial que afecta tanto al enfermo, como a la familia y comunidad, asi como al
equipo sanitario. También refiere que la misma implica una situacion de gran impacto
emocional por la existencia de sintomas variados y multiples ademas de complicaciones
diversas que condicionan la inestabilidad evolutiva del paciente.

En la I Reunion de Trabajo sobre Cuidados y Tratamientos Paliativos al Enfermo
Terminal, realizada en Valencia el 5 de Octubre de 1990 (Sosa, s/f), se consideraron

cinco criterios para definir el Cuidado terminal:

. Ausencia de tratamiento antineoplésico capaz de detener el proceso;
- Expectativa de vida corta, menor de dos meses;

- Signos y sintomas maltiples y cambiantes;

. Progresion rapida de la enfermedad con repercusion emocional;

- Presencia implicita 0 explicita de la muerte €n el propio paciente.

Tras la exploracion del material bibliografico pueden evidenciarse divergencias con
respecto a la expectativa de vida estimada en un lapso de tiempo. Dicha cuestion podria
vincularse, segin Sosa (s/f), con la dificultad de establecer el paso de curable a
incurable. La misma autora sostiene que la situacion de enfermedad terminal no es tan
facil de definir, y, si bien, algunos se centran especificamente en cuestiones somaticas
relacionadas a la enfermedad y/o tratamiento, Otros afiaden criterios relacionados al
paciente en cuanto sujeto.

Antes de admitir al enfermo en un programa de cuidados paliativos €s importante
tener la seguridad que se trata de un paciente terminal, y no de un paciente critico 0 de
uno cronico muy avanzado. Por lo cual es pertinente en este punto consensuar criterios
en pos de que los equipos de cuidados paliativos trabajen bajo un mismo parametro de

diagnostico € intervencion.
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Entre las enfermedades que frecuentemente derivan en terminalidad pueden citarse
las siguientes: Cancer, Enfermedades degenerativas del Sistema Nervioso Central,
Cirrosis hepatica, EPOC, Insuficiencia renal cronica, complicaciones de la

Arteriosclerosis (HTA, Miocardiopatia, Diabetes, Senilidad), Demencia, SIDA.
Derechos del Enfermo Terminal

En 1990 la Organizacion Mundial de la Salud proclama, en consonancia al ejercicio de

la Medicina Paliativa, 10s derechos del enfermo terminal (Chaviano, s/f):

| El enfermo terminal tiene derecho a vivir hasta su méaximo potencial fisico,
emocional, espiritual, vocacional y social, compatible con el estado resultante de la

progresion de la enfermedad.
7. a vivir independiente y alerta.

3.... a tener alivio de su sufrimiento fisico, emocional, espiritual y social, siendo la meta

que se debe alcanzar el méaximo confort posible para el paciente.

4 a conocer o rehusar el conocimiento de todo lo concerniente a su enfermedad y a su

proceso de morir.

5. a ser atendido por profesionales sensibles a sus necesidades y temores en Su
proceso de aproximacion a la muerte, pero competentes en su campo y seguros de lo

que hacen.
6.... a ser el eje principal de las decisiones que se tomen en la etapa final de la vida.

7.... a que no se le prolongue el sufrimiento indefinidamente, ni se apliquen medidas

extremas y heroicas para sostencr sus funciones vitales.
3. a hacer el mejor uso creativo posible de su tiempo, de sus COMPromisos.

9....aque las necesidades y temores de sus seres queridos sean tenidos en cuenta antes 'y

después de su muerte.

10.... a morir con dignidad, tan confortable y apaciblemente como sea posible.
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Necesidades y Demandas del Enfermo Terminal

La situacion de enfermedad terminal da lugar a grandes necesidades y demandas,
que requieren una respuesta eficiente. Entre las necesidades que requieren control a
nivel fisiologico, se encuentran las relacionadas con el dolory la agonia. En el plano
neuropsicologico, entre los sintomas que demandan una atencion profesional idonea, se

encuentran el insomnio, la ansiedad, la depresion y el estado confusional agudo.

La realidad de un diagnostico tal situa al sujeto en una Crisis caracterizada por la
ruptura, la discontinuidad subita y la desestructuracion de un orden previo. Vacio,
incertidumbre, desestructuracion, vertiginosidad, conducen segin Quiroga (1998) a uno
de los rasgos mas dolorosos de las crisis: la confusiony el sufrimiento psiquico que ella
genera. S¢ intensifican entonces los sentimiento de vulnerabilidad, de fragilizacion

yoica, la vivencia de “estar a merced de los acontecimientos™ y €n soledad.

Es por esto que Twycross, R. agrega mas alla de estas necesidades manifestadas a
nivel sintomatico, la necesidad que tienen €stos enfermos de estar en manos seguras, de
sentirse utiles y de no ser una carga, de poder expresar afecto, de tener la oportunidad
para dar y recibir, de obtener una explicacion de sus sintomas y su enfermedad, de tener
la posibilidad para discutir el proceso de fallecer, de ser aceptados cualquiera sea su
4nimo y sociabilidad, y de poder participar en la toma de decisiones sobre todo cuando
aumente su dependencia hacia otros, cuestion esta relacionada con la autoestima
(Astudillo y otros, 1999). Podria pensarse que ante esta situacion se genera la necesidad
de un sostén o referente, que S¢ encuentra en el vinculo y el grupo (familia, equipo
terapéutico, Institucion de Salud, etc) cuya funcion es de continencia, articulacion y
procesamiento. En la entrevista realizada al Grupo Paanet, surge el concepto de
necesidades sentidas, diferenciadas de las necesidades que pueden percibirse desde
afuera en funcion de otra realidad y otros valores. «“por ahi uno después evalua que por

su calidad de vida les gustaria tal cosa pero €S lo que uno cree que el otro necesita”.

(Entr. 1)'

S

! Ver anexo
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El Dolor

“Il dolor total es el mas urgente de todos los sintomas”

H.K. Beecher

El dolor es un factor que afecta a la calidad de vida del paciente y es el mas temible
de todos los sintomas. En palabras de la Dra. Vallejos, “el paciente lo primero que
manifiesta es el sintoma que le molesta, es bien concreta la accion. Primero es la
cuestion fisica. En general son sintomas relacionados al dolor, es lo principal porque €s
el que anula para todo lo demas...” (Entr. 2)

En 1973, en Seatle, durante el 1 Simposium sobre el Dolor, se cred la International
Association for the Study of Pain (LA.S.P), la cual define el dolor como “una
experiencia sensorial y emocional desagradable, asociada con una lesion histica
presente 0 potencial o descrita en términos de la misma”.

Por su condicion de exceder la dimension corporal, varios autores aluden a la nocion
de dolor total. Este término fue utilizado por primera vez por Cecily Saunders, para
explicar que cuando no es aliviado, es capaz de convertirse en el centro de la vida de un
ser humano porque contiene los siguientes elementos (Astudillo, 1999):

a) fisicos (dafio tisular, compresion nerviosa, etc);

b) emocionales (depresion, insomnio, desfiguracion, enfado, fatiga cronica);

¢) sociales (pérdida de la posicion social, problemas econdOmicos), ¥

d) espirituales (sensacion de culpabilidad, reproches e inseguridad ante la muerte).

Segin Chaparro (1996), el dolor es una percepcion, pero también una respuesta a
una estimulacion producida por una noxa. Es una experiencia personal, privada,
consciente ¢ intransferible que se distingue en cada individuo; por lo general
displacentera, pero siempre subjetiva.

Al decir displacentero se incluyen un conjunto de sentimientos entre los que
destacamos el sufrimiento, la ansiedad, la depresion, y experiencia subjetiva que integra
una serie de pensamientos, sensaciones y conductas que modulan el dolor.

Szazs (citado por Chaparro, 1996) reconoce tres “componentes”0 conceptos del dolor:
a) este puede significar una sefial de peligro para el cuerpo, teniendo por ello caracter
intrapersonal;

b) puede interpretarse como si incluyese un pedido de ayuda a otra persona, adoptando

funciones interpersonales;
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¢) puede no referirse al cuerpo en su totalidad sino simplemente significar un pedido de
ayuda, la queja por un tratamiento injusto, un reclamo, es decir que el dolor puede
manifestar un deseo de com unicacion.

Segun Iglesias (s/f), el dolor es un sintoma frecuente en los enfermos terminales,
sobre todo, con neoplasias, y Su prevalencia aumenta a medida que progresa la
enfermedad. El 60-80% de los pacientes tienen dolor de moderado a severo y ¢l 35%
tienen dolor de grave a muy grave en las etapas finales de la enfermedad. Es frecuente
en neoplasias 0seas tendiendo a disminuir en leucemias.

Segun diversos estudios epidemiologicos, solo la mitad de los pacientes terminales con
dolor, reciben el tratamiento adecuado, lo que ocasiona que el 25-30% de ellos mueren
con dolor.

Para evaluar la percepcion del dolor por parte del paciente existen varios
instrumentos. Los mismos son agrupados por Astudillo y otros (1999) en tres grandes
categorias:

1) Las escalas de intensidad, mediante las cuales se estima el nivel de dolor.

2) Cuestionarios que intentan captar la multidimensionalidad del dolor maligno que

permite clarificar las caracteristicas del dolor y su impacto funcional.

3) La valoracion psicosocial (12). Esta busca conocer €l significado del dolor para

el paciente y su familia, la forma como éste responde al dolory estres, sus
preocupaciones sobre el uso de medicamentos, cambios en el estado de ANimo

(depresion y ansiedad) y los efectos econémicos del dolor y su tratamiento.

Dada la existencia de gran cantidad de instrumentos aplicados por los equipos
interdisciplinarios en Cuidados Paliativos, es importante considerar que la valoracion
del paciente dolorido es compleja, en tanto Su estado fisico, sus experiencias y sus
expectativas influyen notoriamente.

Debido a que se trata de una experiencia emocional, se vera modificado por una
seric de factores que modulan la vivencia 0 intensidad ~ dolorosa.

Los factores que aumentan el umbral del dolor son: suefio, reposo, simpatia,
comprension, solidaridad, reduccion de la ansiedad, elevacion del estado de animo,
actividades de diversion (terapia ocupacional).

Entre los factores que disminuyen el umbral del dolor se encuentran: insomnio,
incomodidad, miedo, ansiedad, cansancio, tristeza, aislamiento, depresion, abandono

social.



Es importante hablar de percepcion y tolerancia del dolor porque si bien el umbral
de percepcion tiende a ser relativamente constante en todos los individuos, el umbral de
tolerancia esta sujeto a considerable variacion y depende del estado emocional del
enfermo en ese tiempo, de las circunstancias que se vivan, de su cansancio y su
sentimiento de impotencia. Sus creencias y expectativas son capaces de modificarlo,
afectar su expresion y su adaptacion y son factores que deben ser plenamente
reconocidos y apreciados para obtener un mejor control del dolor (Astudillo y otros,
1999)

FISICOS
Debilidad Otras enfermedades
Compresion nerviosa Otros sintomas fisicos
Descontrol corporal Daiio tisular
Falta de apetito Desfiguracion
DEPRESION K COLERA ]
Pérdida de posicion social Problemas diagnosticos
ydela popularidad familiar Retraso/Fracaso terapéutico
Pérdida del prestigio e Reacciones indeseables al
ingresos profesionales tratamiento
Sentimientos de impotencia DOLOR TOTAL Médicos no disponibles
Insomnio Problemas burocraticos
Fatiga cronica Personal sanitario poco
Soledad comunicativo
J Relaciones familiares tensas
| Amigos que no visitan J
—
ANSIEDAD
Incomunicacion (conspiracion del silencio) Incertidumbre sobre el futuro
Miedo al dolor y a la muerte Inquietudes familiares
Sensacion de culpa Problemas financieros y espirituales
Temor al Hospital o Asilo Desesperanza
Intranquilidad espiritual Sufrimiento existencial J

Fig. 1. Componentes del Dolor Total (Astudillo, 1999)
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emociones, su vida secreta y su futuro. Todas estas areas son susceptibles de ser
lesionadas, de sufrir pérdidas y de ocasionar sufrimiento. Las heridas a la integridad
personal se expresan a través de los afectos: tristeza, rabia, soledad, depresion, afliccion,

infelicidad, aislamiento, pero estos afectos no son la herida en si, sino su manifestacion.

Fase agonica.

Segun Plotquin (2004) en el proceso de morir a causa de una patologia mortal, hay
dos etapas. Una preagonica, que se inicia con la enfermedad terminal, en la cual se
producen cambios significativos tanto fisicos como psicologicos. Poco a poco se van
alterando las necesidades basicas del individuo. Durante esta etapa el apoyo
psicologico, afectivo y médico adecuado es necesario. La segunda y ultima etapa, €S la
agonia, aqui el proceso de morir se ha establecido claramente y la muerte se espera en
un tiempo muy corto. Representa el momento mas critico de los cuidados por las cargas
emocionales que conlleva.

La agonia se caracteriza habitualmente por un largo deterioro general, marcado por
episodios de complicaciones y efectos secundarios como sucede en algunos casos de
cancer. En general, durante el mes anterior a la muerte disminuyen de forma sustancial
la energia, la actividad y el bienestar. Se observa un visible debilitamiento del paciente

y para todos resulta evidente que la muerte s€ aproxima.

Sintomas Neuropsicologicos

Estos sintomas repercuten de una forma importante en la calidad de vida de estos
pacientes, por lo cual es necesario un correcto diagnostico y tratamiento de los mismos.
Una minoria de los pacientes desarrollan desordenes psiquiatricos que requieren control

o evaluacion especifica.

Insomnio

La caracteristica esencial del insomnio primario es la dificultad para iniciar 0
mantener el suefio, o la sensacion de no haber tenido un suefio reparador durante al
menos un mes, que provoca un malestar clinicamente significativo 0 un deterioro
laboral, social o de otra 4reas importantes de la actividad del individuo (DSM 1V, 1995)

El insomnio afecta tanto al paciente como a la familia y a los cuidadores, y provoca

en el primero: disminucion del umbral de dolor, irritabilidad, mal humor, falta de
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concentracion, deterioro de la memoria, falta de alerta, cansancio. Por esto debe ser
corregido de una manera enérgica, siempre que sea posible.

En la mayoria de los casos la etiologia del insomnio es multicausal, puede ser
debido a: un control inadecuado de los sintomas (dolor, disnea, vomitos, poliuria,
estrefiimiento, diarrea), sintomas mentales no controlados (ansiedad, depresion, miedo a
morir de noche), efectos secundarios generado por sustancias (retirada de hipnoticos.
Diuréticos, bebidas alcohdlicas, cafeina, corticoides) y, factores ambientales y habitos

(exceso de luz, exceso de ruidos, dormir durante el dia). (Iglesias, s/f)

Ansiedad

Es un cuadro en el que el individuo experimenta sentimientos de inquietud,
sensacion de aprehension, miedo, e incluso panico, debido a la inminencia de un
desenlace inevitable, en este tipo de pacientes.

Segi las estadisticas el 32%, aproximadamente, de los enfermos terminales pueden
presentar un trastorno adaptativo con reaccion ansiosa o depresiva y un 2% un trastorno
de ansiedad preexistente (Iglesias, s/f)

Yalom (1998), a partir de su experiencia en la organizacion y coordinacion de
grupos terapéuticos con enfermos terminales, observo que la ansiedad mas basica de
muchos de los miembros del grupo no era tanto el miedo a morir, a la finitud o a dejar
de ser, como el temor a la mas absoluta soledad que acompafia a la muerte. Soledad que
es funcion tanto del rechazo de la persona moribunda como de su soledad autoimpuesta.
Dicho autor considera que “...1a cantidad absoluta de ansiedad en el paciente que sabe
que va a morir, frecuentemente, no €s mayor que la de otros pacientes que s enfrentan a
otras preocupaciones de la vida. Parece como si nos acostumbraramos a todo, incluso a
morir’.

El autor antemencionado, desde una postura existencialista, sostiene que “la muerte
es la fuente primordial de la ansiedad y, como tal, la fuente primaria de psicopatologia”,
pero este temor a la muerte no solo lo atribuye a quienes se enfrentan a ésta tras un
diagnostico de terminalidad, sino que lo considera como una de las preocupaciones
existenciales centrales de todo ser humano, junto con la de libertad, el aislamiento y el
significado de la vida. Preocupacion ante la que se erigen defensas, que estan basadas en
la negacion, que configuran la estructura del caracter y de las que resultan sindromes
clinicos, de haber inadaptacion.

Los sintomas a los que puede dar lugar un cuadro ansioso Son:

a7



¥ Desde el punto de vista fisico: disminucion del apetito, disminucion del peso,
cansancio, tanto fisico como mental, fatiga constante, tension muscular, dolor.
% Sintomas auténomos: temblor, sudoracion, palpitaciones, cefalea tensional, disnea,
disfagia, nauseas, diarrea, aumento de la frecuencia miccional, siempre que ya se hayan
descartado causas organicas.

La ansiedad puede estar originada por distintas causas:
1. Causas organicas: enfermedad avanzada, sintomas mal controlados.
2. Causas psicologicas: historia familiar y personal con antecedentes de enfermedad
psiquiatrica, proximidad de la muerte, miedo al tratamiento, incertidumbre sobre el
futuro.
3. Causas debidas a los farmacos: efectos del tratamiento (radioterapia, quimioterapia,

alteracion de la imagen personal), retirada de ciertos farmacos como la benzodiacepinas.

La ansiedad es nomenclada por el DSM IV segun las siguientes categorias: crisis de
angustia (panic attack), trastorno de angustia (panic disorder), trastorno por estres

agudo, trastorno por ansiedad generalizada, etc.

Depresion

Segun Henry Ey (1965) el término “depresion” implica al menos tres significados,
puede referirse a un sintoma, a un sindrome y también a una entidad nosologica.

El elemento semiologico elemental es un aspecto fenomenologico caracterizado por
un trastorno, un descenso del humor (timia) que termina siendo triste. Alrededor de este
sintoma se agrupan otros fenémenos como la inhibicion de las actividades mentales y
fisicas (enlentecimiento de procesos psiquicos que reduce el campo de la conciencia €
intereses, y repliega al sujeto sobre si mismo), y el dolor moral (que es expresada bajo
la forma de autodepreciacion, autocusacion, autopunicion, 'y sentimiento de
culpabilidad).

Henry Ey diferencia claramente la crisis de melancolia (de tipo endogeno) y el
estado depresivo neurotico (relacionado con factores situacionales, psicogénesis, ¥
anomalias del desarrollo afectivo)

En el DSM IV se considera a la depresion dentro del trastorno del estado de animo.
La misma incluye el trastorno depresivo mayor, el trastorno distimico y el trastorno

depresivo no especificado.
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El trastorno depresivo mayor, s€ manifiesta a partir de un episodio depresivo mayor

(episodio unico) o dos 0 mas episodios (recidivante). El episodio depresivo mayor s¢

caracteriza por: la presencia de cinco o mas de los siguientes sintomas durante dos

semanas.

El

Estado de animo deprimido la mayor parte del dia.

Disminucion acusada del interés o la capacidad para el placer en todas o casi
todas las actividades.

pérdida importante del peso o aumento del mismo, 0 pérdida o aumento del
apetito.

Insomnio o hipersomnia.

Agitacion o enlentecimiento psicomotores.

Fatiga o pérdida de energia.

Sentimientos de inutilidad o culpa excesivos, 0 inapropiados (que pueden ser
delirantes).

Disminucion de la capacidad para pensar 0 concentrarse, o indecision.
Pensamientos recurrentes de muerte, ideacion suicida recurrente sin un plan

especifico, o una tentativa de suicidio, o un plan especifico para suicidarse.

trastorno distimico sé caracteriza por un estado de animo cronicamente

deprimido, durante al menos dos afios, con la presencia de los siguiente sintomas:

o

Pérdida o aumento del apetito

[nsomnio o hipersomnia

Falta de energia o fatiga

Baja autoestima

Dificultades para concentrarse 0 para tomar decisiones

Sentimiento de desesperanza

La frecuencia de la depresion en los enfermos terminales es del 26% vy se dice que el

riesgo de suicidio en los enfermos oncologicos terminales, aproximadamente, €S el

doble en relacion a la poblacion general (Iglesias, s/f).
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Los rasgos clinicos en un paciente con enfermedad maligna terminal con depresion,
suelen ser mixtos, es decir, una combinacion de ansiedad y depresion y suelen variar en
intensidad’.

El principal problema que existe para el manejo de este sintoma, es que en algunas
ocasiones, no se diagnostica de forma correcta, ya que, aun existen profesionales que
creen que la depresion es un sintoma normal en este tipo de enfermos, debido al proceso

de su enfermedad.

Estado confusional agudo

El episodio confusional agudo es nominado por Henry Ey como “psicosis
confusional” (o confusion mental). Esta se caracteriza por las siguientes
manifestaciones: a) la obnubilacion de la conciencia, que puede ir desde el simple
embotamiento hasta el estado de estupor proximo al coma; b) la desorientacion
temporoespacial en diversos grados; ¢) el delirio onirico, modalidad de experiencia
psiquica, vecina a la de los suefios.

La confusion involucra ademas, trastornos mnesicos (insuficiente fijacion, dificultad
para la evocacion, amnesia lacunar), falsos reconocimientos, perplejidad ansiosa,
desordenes de los actos y agitacion, sintomatologia que se presenta con una “penosa
conciencia de enfermedad”. Al decir de Iglesias (s/f) puede provocar también, trastornos
emocionales (como depresion, ansiedad, miedo, euforia); trastornos del ciclo vigilia-
suefio; y en algunos Casos, comportamiento agresivo que suele darse con cuidadores 0
familiares mas cercanos, lo que les provoca un gran desconcierto.

Este estado confusional puede provocar falta de comunicacion, tanto con los
cuidadores como con el equipo terapéutico, interfiriendo en el control de los sintomas.

Dicho estado se presenta, aproximadamente, en el 45% de los pacientes con
enfermedad terminal en fase avanzada y alrededor del 80% en los dias previos al
fallecimiento (Iglesia, s/f).

El sindrome o estado confusional agudo se diferencia de la demencia en la
posibilidad de la reversibilidad, que es posible en algunos casos, excepto cuando se
desarrolla en los Gltimos dias de vida.

La etiologia de este estado s€ considera multifactorial

2 Segan el DSM 1V, trastorno adaptativo con estado de animo mixto ansioso y depresivo.
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Mecanismos de Reacciony Adaptacién a esta Real idad Particular

Las distintas reacciones que entran €n funcionamiento durante una enfermedad

mortal podrian considerarse como un proceso de adaptacion a la realidad de cada

individuo. Desde el modelo de Kiibler-Ross (1969), este se puede desarrollar a lo largo

de cinco fases.

1-

Negacion-aislamiento: E Kiibler-Ross en su obra “Sobre la muerte y los
moribundos” (1969) sostiene que este mecanismo, por lo menos la negacion
parcial, es habitual en casi todos los pacientes, no solo durante las primeras fases
de la enfermedad o al enterarse el diagnostico, sino también mas adelante, de
vez en cuando. Funciona como un amortiguador después de una noticia
inesperada e impresionante, permite recobrarse al paciente y, con el tiempo,
movilizar defensas menos radicales. Generalmente la negacion es una defensa
provisional que pronto s¢ sustituye por una aceptacion parcial.

Ira: Al no poder seguir sosteniendo la fase de negacion, emergen sentimientos de
ira, rabia, envidia y resentimiento. Logicamente, surge la siguiente pregunta:
;por qué yo? Kiibler-Ross (1969) afirma que esta fase es muy dificil de afrontar
para la familia y el personal. Esto se debe a que la ira se desplaza en todas las
direcciones y se proyecta contra lo que les rodea, a veces casi al azar. “La
tragedia es quizd que no pensamos en las razones del paciente y lo tomamos
como algo personal, cuando, el origen, no tiene nada que ver, 0 muy poco, con
las personas que s€ convierten en blanco de sus iras.”

Pacto-negociacion: la tercera fase, es menos conocida pero igualmente util para
el paciente, aunque sélo durante breves periodos de tiempo. Aqui, lo que el
paciente suele desear, es una prolongacion de la vida, o por lo menos, pasar unos
dias sin dolor o molestias fisicas. La autora sostiene que en realidad, el pacto €s
un intento de posponer los hechos; incluye un premio “a la buena conducta”,
ademas fija un plazo de “yencimiento” impuesto por uno mismo y la promesa
implicita de que el paciente no pedira nada mas si se le concede este
aplazamiento. «“psicoldgicamente, las promesas pueden relacionarse con una
sensacion de culpabilidad oculta, y por lo tanto seria muy util que el personal de

los hospitales no pasara por alto este tipo de comentarios de los pacientes”

51



4- Depresion: primero s€ da una depresion reactiva y luego una preparatoria. Al
parecer de E. Kibler-Ross (1969), la primera es de naturaleza distinta, y s¢
deberia tratar de una forma completamente diferente de la segunda. La depresion
preparatoria, no tiene lugar como resultado de la pérdida de algo pasado, sino
que tiene como causa pérdidas inminentes. Este tipo de depresion, generalmente
es silenciosa, a diferencia de la primera, durante la cual el paciente tiene mucho
que compartir y necesita muchas comunicaciones verbales y a menudo
intervenciones activas por parte de los miembros del equipo de salud.

5. Aceptacion: en esta fase el paciente no s€ deprimira ni enojara por su “destino”,
ya que estara desprovisto de sentimientos. Es como si el dolor hubiera
desaparecido y la lucha hubiera terminado. El paciente estara cansado y, en la
mayoria de los casos, bastante débil; su capacidad de interés disminuye; y desea
la que lo dejen solo, prefiriendo la soledad. En estos momentos generalmente €s
la familia quien necesita mas ayuda, comprension y apoyo que el propio
paciente.

Estas fases son de tipo circular, es decir que el enfermo puede en cualquier
momento reiniciar el proceso segln las circunstancias. Es un modelo no secuencial, ni
rigido, ni uniforme. «Egtas fases duraran diferentes periodos de tiempo y S€
reemplazaran unas a otras 0 coexistiran a veces”

Segun Kiibler- Ross (1969) la Ginica cosa que generalmente persiste a la largo de
todas estas fases es la esperanza. La autora refiere que al escuchar a sus pacientes
enfermos de muerte siempre le impresiona el hecho de que incluso los que aceptan
mejor las cosas, los mas realistas, dejan abierta una posibilidad de curacion. Es esta
chispa de esperanza la que los sostiene durante dias, semanas o meses de sufrimiento.
Es el deseo de que todo esto tenga algan sentido, de que al final valga la pena que hayan
aguantado un poco mas. Este sentimiento solo s¢ abandona (no con desesperacion) en

una fase de aceptacion final.

Es importante considerar que la adaptacion a la realidad de un diagnostico y de un
proceso de enfermedad, no sélo puede pensarse a partir de estos estadios, sino que
también puede ser val orada en funcion de la etapa vital que esté atravesando cada sujeto
particular. Estudiar si se produce un entrecruzamiento de estos dos modelos de analisis

son interrogantes validos e interesantes, pero exceden el objetivo de este trabajo.
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La licenciada en Terapia Ocupacional, Silvina Oudshoorn, expreso en la entrevista
realizada que segun su experiencia en Paanet, generalmente los nifios conciben y
vivencian la muerte de un modo mas natural que el resto de los grupos etareos, y con “la
sinceridad que los caracteriza, preguntan directamente: ;me VOy a morir? (Es malo lo
que tengo?;Me va a doler? jva a haber dibuj itos animados en el cielo?” En cambio, los
adolescentes lo toman de modo distinto. “Por la misma etapa que atraviesan, las cosas
se complejizan un poco mas. La mayoria son rebeldes, se preguntan por qué a mi, con
esa omnipotencia que los caracteriza”. (Entr. 1)

Para el profesional actuante, también puede ser distinto. La licenciada Corso
considera que “los adultos mayores €s como que estan en otra curva de la vida, tienen
otras cosas que tuvieron tiempo de vivir, que tuvieron tiempo de probar, que tuvieron
tiempo de un monton de cosas...” (Entr. 3)

A esto mismo se refiere la Dra. Vallejos cuando menciona que “‘es bastante mas
dificil trabajar con los pacientes de mediana edad, con pacientes mas jovenes todavia
porque viven una realidad totalmente distinta a la del anciano con esa patologia...”
(Entr. 2)

Ante la necesidad de adaptarse a esta situacion impensada, muchos sujetos utilizan
la espiritualidad como recurso dador de sentido tanto para la muerte como para la vida.
Momentos de incertidumbres, de dudas, de miedos, de enojos, de culpas trataran de ser
significados a traves de las respuestas a ciertos interrogantes referidos a lo existencial:
;por qué a mi? (sostenido desde el enojo con la divinidad; explicado desde el castigo, 0
la gracia), {qué sucedera tras mi muerte? (cuestion de la trascendencia, como paliativo
ante la incertidumbre y la condicion de ser mortales), entre otros. Segun Cecchetto
(1999), algunos comparten cierta vision filosofica, otros profesan una religion, los
demas mantienen una determinada conducta frente a la existencia; y asi todos éstos
llegan a aceptar con mayor resignacion el final de sus propias vidas.

Corso plantea que a partir de esto surgen cuestiones espirituales, 10s enfermos se
interrogan “;por que a mi?”, se plantean “cuestiones de castigo”, que tendran que ver
con que religion profese esa persona. “Entonces s€ acuerdan de todos los pecados que
cometieron, de todos con los que no hablaron, que no le dijeron te quiero, y cuestiones
en las que necesitan hablar ellos con un pastor, con un cura, testigo de Jehova. Como

que surgen cuestiones de religiosidad (...) como que s¢ mueve todo.”(Entr. 3)
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;Y que sucede en la familia?

No es posible ayudar al paciente desahuciado de un modo verdaderamente
importante si no se tiene en cuenta a su familia. Esta tiene un importante papel durante
la enfermedad y sus reacciones contribuiran mucho a la respuesta que dé el paciente a
su enfermedad.

La psicologa del HIEMI, sostiene que “‘cada familia va a reaccionar de acuerdo a su
historia, que va a resignificar otras pérdidas...” (Entr. 4)

La familia no solo es importante en el aqui y ahora. Si consideramos al sujeto como
un ser complejo, cuyo psiquismo tiene una esencia social, en tanto entre el orden social
e historico y la subjetividad existe una relacion dialéctica y fundante, la familia (como
grupo primario) tiene una funcion de estructuracion y apoyo para ese sujeto.

Al decir de Kibler- Ross (1969), los miembros de la familia pasan por diferentes
fases de adaptacion similares a las descriptas para los pacientes. Al principio, muchos
no pueden creer que sea verdad. Tal vez nieguen el hecho de que exista esa enfermedad
en la familia o vayan de meédico en médico con la vana esperanza de oir que el
diagnostico era equivocado.

Asi como el paciente pasa por una fase de ira, la familia inmediata experimentara la
misma reaccion emocional. Se enfadaran consecutivamente con el médico que examind
primero al paciente y no hizo el diagnostico, y con el médico que les hizo enfrentarse
con la triste realidad. Pueden proyectar su rabia contra el personal del hospital, que en
su opinién nunca s¢ ocupa bastante, por muy eficiente que sea su labor en realidad. La
psicologa del HIEMI, basada en su experiencia, refiere que hay algunos papas que “van
a reaccionar con mucha agresion, desde la bronca, €5 decir... no es que el papa se puso
agresivo por esto, sino que €S la modalidad previa que tiene de reaccionar ante el dolor,
la frustracion y bueno en €s0s momentos se Ve Como mas acentuado” (Entr. 4)

Cuando pueden superarse la ira, el resentimiento y la culpabilidad, entonces la
familia pasara por una fase de dolor preparatorio, igual que lo hace la persona
moribunda. Cuanto mas puede expresarse este dolor antes de la muerte, meENos
insoportable resulta después.

Si los miembros de la familia comparten estas emociones, gradualmente afrontaran
la realidad de la separacion inminente y llegaran a aceptarla juntos. Quizas el periodo
mas doloroso para la familia es la fase final, cuando el paciente se desliga lentamente de

su mundo, incluida su familia. En palabras de Corso “|a familia se desmembra. La

54



familia no sabe como, entonces hay situaciones de huida, de los hijos, 0 hay cuestiones
de sobreproteccion que son terribles. Pero la familia en realidad tiene una

fisura...”(Entr.3)

El duelo en la familia

Segiun De Simone y Tripodoro (2004) se pueden reconocer (res componentes
normales en el duelo que suelen aparecer en diferentes momentos.

El primero de ellos es la angustia; es el tormento que quizas mayormente
identificamos, la intensa angustia que el que esta viviendo el duelo siente hacia la
persona que ha muerto, una angustia y un tormento que s¢ acompaifian del llanto, de la
desesperacion y de la busqueda. Estos son componentes normales en una pérdida ya que
el llanto y la busqueda permitiran justamente encontrar a quien se perdio; pero tiene
sentido cuando la pérdida es temporaria. No parece tenerlo en el proceso de duelo por la
muerte de un ser querido. Este llanto y esta busqueda entonces S€ transforman en algo
ilogico y asi aparece el segundo componente del duelo que es la tendencia a la
inhibicion, a la represion del llanto y de la busqueda ya que uno sabe realmente que no
va a hallar a ese ser querido muerto.

El tercer componente que puede estar presente desde el inicio pero que suele ser mas
evidente es forma tardia es la necesidad de cambiar la identidad, la necesidad de
encontrar un nuevo significado en la propia vida luego de esta experiencia dura que vive
el que esta en duelo.

Estos tres componentes aparccen desde el inicio y suelen describirse en fase 1,2y 3
pero no son rigidas, pueden intercambiarse € interponerse unas a otras y no es extrafio
que una persona uno o dos afios después del fallecimiento del ser querido estalle en un
llanto o emita pensamientos que parecen ilogicos.

Mas frecuentemente, sobre todo cuando la muerte es inesperada y cuando la persona
no esta adecuadamente preparada para la situacion de duelo, la primera fase o reaccion
inicial que aparece es una ceguera, confusion o paralizacion. Es como si la noticia que
recibe no fuera realmente una verdad para él. Tambi¢n emocionalmente la persona s€
paraliza y no siente ninguna emocion, esto €s un mecanismo de defensa. Habitualmente
a las pocas horas 0 a los pocos dias esta reaccion desaparece entonces s€ inicia la
segunda fase, la fase de tristeza y de languidez. En esta fase no solo aparecen los
sentimiento de tristeza para con la persona muerta sino también todos los componente

somaticos y organicos propios de 1a ansiedad y del miedo.
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La tercera fase que suele en parte aparecer mezclada con esta tltima, es la fase de
apatia y de desesperacion que puede durar demasiado tiempo. Hay una sensacion de
vacio interior, de mutilacion y eso €s comprensible ya que refleja de alguna manera
aquella imagen interna que nos construimos de la persona fallecida.

De a poco y en la medida que pasa el tiempo quien vive un proceso de duelo va
encontrando un nuevo sentido, un nuevo rol y entonces aparece la {ltima fase: la fase de
reorganizacion. Gradualmente la persona va estableciendo nuevos nexos, nuevas
amistades, se va relacionando con otras personas, incluso con personas que recien
conoce. Las cosas mejoran de a poco y encuentra que todavia tiene una capacidad para

ser feliz, le da un nuevo sentido a la propia vida; se esta completando la recuperacion.
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CALIDAD DE VIDA, CALIDAD DE MUERTE Y MUERTE DIGNA

Calidad de Vida en el Proceso del Morir

La “calidad de vida” definida como la percepcion global de satisfaccion en un
determinado numero de dimensiones, marca con énfasis particular el bienestar del
individuo. Se refiere a la satisfaccion subjetiva de cada uno con su propia vida, y es
influenciada por todos los aspectos de la personalidad: fisico, psicologico, social y
espiritual. Sin embargo, la satisfaccion subjetiva global, al decir de Semeniuk en el
prologo del libro “Fundamentos de Cuidados Paliativos y control de sintomas”, no es
evaluada cabalmente por los indices de calidad de vida, que tienden a medir solo
algunos de los aspectos seleccionados (De Simone y Tripodoro, 2004)

Saforcada (), quien considera que la calidad de vida, en su caracterizacion,
dependera del modelo de concepciones y practicas en salud desde el cual se lo defina,
identifica dos modos de entender este concepto segiin sea abordado desde el “Modelo
Clinico (con una vision bioldgica-restrictiva) o desde el Modelo Sanitarista (paradigma
social-expansivo).

Desde la primera postura el concepto de calidad de vida se hace sinonimo del de
“nivel de vida” (de naturaleza preponderantemente econdmica), por ende depende de 'y
se configura con los siguientes emergentes: capacidad de competitividad, capacidad de
consumo, diversidad y cantidad de necesidades satisfechas. Esto siempre tomando al
individuo como aislado, «descontextualizandolo de su anica posibilidad de
autorrealizacion plena: lo social”. En cambio desde el segundo punto de vista, al que el
autor adhiere, entiende que la salud de cada ser humano es una entidad social porque
depende, compone, contribuye y condiciona la salud del conjunto comunitario. Asi
mismo considera al ser humano como una identidad bio-psico-socio-cultural incluyendo
también su naturaleza economico-politica, de este modo el concepto de calidad de vida
queda inextricablemente vinculado con le de autorrealizacion.

El protagonismo que s¢ espera que asuma el moribundo en su proceso de muerte,
(siempre y cuando se lo permitan asumir) deberia darle la oportunidad de tomar
decisiones que autoricen 0O desechen intervenciones en torno a los cuidados para su

salud, inclusive llegando a determinar qué calidad de vida le parece aceptable.
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Segiin Twycross (1993) habra una buena calidad de vida cuando las aspiraciones de
un individuo se confrontan y corresponden con su experiencia actual; habra mala
calidad de vida cuado exista amplia divergencia entre las aspiraciones y la experiencia
presente. Para mejorar la calidad de vida, es necesario que se reduzca el intervalo entre
las aspiraciones y la realidad (lo que es posible y alcanzable). A su juicio, los cuidados
paliativos facilitan este objetivo.

La calidad de vida, entendida como un valor hasta el final de la vida, tiene varios
niveles de comprension. El primero seria el nivel descriptivo, la calidad de vida (del
latin qualis) se relaciona con las condiciones de vida del paciente, las que a veces se ven
degradadas por el proceso patologico y/o terapéutico. Otro nivel a considerar serfa el
moral, donde se expresa la dignidad de la persona y s¢ hace posible la construccion de
sentido de su historia vital. (Bouésseau, M, s/f)

Lo anteriormente expuesto evidencia la complejidad del concepto de calidad de
vida, no solo en cuanto alas dimensiones y niveles que comprende, sino tambien, como
sostiene Vidal y Benito (2002), por el hecho de ser una construccion historico-social y
antropologico-cultural, al igual que los conceptos de salud, enfermedad, y prevencion de
la salud.

Actualmente, con la disponibilidad de tablas para medir calidad de vida versus
cantidad de vida, se tiene la posibilidad de evaluar la efectividad de un determinado
tratamiento antineoplasico o un tratamiento de sostén de vida, enfocandonos en la
necesidad de cada persona y en el significado individual de la calidad de vida. Estos
factores son los que dificultan la medicion de este concepto (Aresca, L. 1999).

Uno de los parametros tenidos en cuenta para evaluar la calidad de vida es la
“funcionalidad”. La funcionalidad fisica es la que mas valoran las personas en general y
la que quieren mantener mientras vivan; para otros, €s la funcionalidad psiquica. Otro
tipo de funcionalidad es la social, que precisa suficiencia economica y relaciones
sociofamiliares o en su defecto politicas adecuadas de pensiones, actividades culturales
y ambientales, y cuidados sanitarios que le faciliten su adaptacion al ambiente y le
garanticen un bienestar minimo, es decir “necesidades basicas garantizadas’.

Segin la psicooncologa Aresca (1999) la calidad de vida es un concepto
multidimensional que cubre aspectos subjetivos y objetivos y que tiene mucho que ver
con la satisfaccion vital y la salud, sobretodo con la “salud percibida” y la capacidad

funcional entendida como autonomia.
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Calidad de Muerte — Muerte Digna

“ _la muerte sobreviene al final de un proceso,
y es ese proceso, y no el efimero instante de la muerte,
el que cuenta para calificarla’.

Manzini J. L.

Asi como el compromiso del médico debe abarcar la optimizacion posible de la
calidad de vida de su paciente y, en consecuencia, el no abandono del caso hasta que
sobrevenga la muerte, el médico y el equipo de salud deben también asumir como
responsabilidad el ofrecer buena calidad de muerte.

La calidad de muerte es considerada como un derecho contra la implementacion de
actos médicos futiles, la distanasia y el encarnizamiento terapéutico (Plotquin, 2004).
Esta misma postura es sostenida por Fonegra de Jaramillo (s/f). La misma, a partir de su
practica clinica, expresa que muchas agonias que habrian conducido a la muerte natural
en pocas horas fueron dilatadas por semanas y meses debido a los temores del médico a
enfrentar la reaccion del paciente y su familia ante la honesta informacion, o por su
ignorancia 0 desconocimiento de que existen nuevas alternativas cientificas y humanas
para enfrentar la muerte de un paciente como son los cuidados paliativos.

Autores contemporaneos como Shewin Nulland, Timothy Quill y otros, al analizar
retrospectivamente su propia practica meédica, han lamentado haber confundido la buena
atencién a un paciente con excederse en procedimientos y conductas médicas inutiles y
causantes de sufrimiento adicional al paciente y a su familia, las mas de las veces por
temor a admitir la muerte proxima no como un fracaso, sino como un hecho final y

natural (Fonegra de Jaramillo, s/f)
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Los cuidados paliativos tratan de ser una respuesta y una via entre los tratamientos
“agresivos” 0 intensivos y el “prolongar” la vida. Semeniuk (2004) considera que las
intervenciones paliativas ayudan a tener “una vida digna hasta la muerte”, mas que una
“muerte digna”. Esta apreciacion sugiere que es el proceso de morir, mas que el instante
mismo de la muerte, el que deberia ser digno.

Para Graciela Gagliano (1996), el concepto de muerte digna implica toda una
revision del enfoque tradicional de muerte en medicina. Ya no se busca luchar contra la
muerte sino aceptar la imposibilidad de sobrevida digna, que es una forma de humanizar
la muerte.

Algan sufrimiento a la hora de morir es inevitable y hay que vivirlo, ya que no
podemos concebir la muerte en forma romantica e idealizada, pero su alivio en lo
posible es un acto moral de respeto por la dignidad humana.

Una buena muerte es una meta, un desafio, y comprende tareas tales como luchar
porque la dignidad del ser humano no se pierda en ningun momento, y respetarle
siempre al paciente su derecho a conocer las opciones disponibles y a participar
activamente en las decisiones que se tomen acerca de su final. De este modo se le
brindaria la posibilidad de seguir contando con una valiosa porcion de control sobre su
vida.

Segun Gherardi (2002) la muerte para ser considerada digna, tendria que tener tres
condiciones:

1. Sin dolor insoportable, ya que no hoy dignidad en un sufrimiento evitable.
2. Con capacidad para recibir y transmitir afectos, ya que es el momento de la entrega
total.

3 Con lucidez, si el paciente la pide, ya que es el momento mas trascendente de la vida,
desde el punto de vista reflexivo. Es el instante en que mensurando lo vivido se puede

desentraiiar el destino y descifrar el verdadero sentido de lo transcurrido.

A partir de la exploracion bibliografica se vislumbran dos formas de pensar la
muerte digna. Una de ellas, relacionada directamente con el concepto de eutanasia, y la
capacidad que tendria el sujeto de decidir sobre el fin de su propia vida. La otra vision,
enlaza a la muerte digna con un abanico mas amplio de estrategias terapéuticas en
Cuidados Paliativos.

Pese a las diferencias, lo que resuena €n ambas perspectivas es que la dignidad en

relacién al proceso de morir implicaria la capacidad de decision del sujeto enfermo (y
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por lo tanto su autonomia

recibir informacion individualizada, confidente, actu

comprensible.

), teniendo para esto como punto de partida, el derecho a

alizada y constante, preventiva, y
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CAPITULO V

Aspectos Bioéticos




ASPECTOS BIOETICOS

“No hay cura sin cuidado, y viceversa, no hay cuidado sin cura,

ambas son ideas complementarias ¢ inseparables en la asistencia concrela,
que reane ciencia y caridad. Pero esto ¢s, sin duda, un doble desafio,
epistemologico y ético, de la medicina actual.”

1. A. Mainetti

Asistir a un paciente que enfrenta la muerte compromete a los profesionales
éticamente a conocer y a responder al complejo universo de necesidades del enfermo
(no solo al dolor fisico), y exige de ellos la conciencia de responsabilidad que contraen,
asi como preparacion y capacitacion profesional, para poder conseguir la optimizacion
de los recursos que conducen a una muerte digna.

Ante una situacion tan compleja como es la que s¢ da en el proceso del morir la
bioética funciona como “marco conceptual dentro del cual la autonomia, la integridad,
la libertad y la dignidad de la persona humana juegan su partida para sobreponerse a la
enfermedad terminal y la cosificacion a que condena” (Cecchetto, 1999)

Cuando se habla de bioética es importante considerarla en el sentido de una
socioética, al decir de Lolas Stepke (1997) una “bioética contextualizada™ en un
determinado grupo social, tomando en consideracion sus particulares tradiciones,
preferencias y modos de encarar la vida 'y la muerte.

Una practica adecuada es una practica prudente. Ello significa reconocer y aceptar
principios y normas, atemperados por la experiencia y aplicados considerando las
circunstancias. La prudencia debida en los oficios llamados éticos (que tratan con las
personas, sus costumbres y su caracter) obliga a tomar una actitud reflexiva basada no
solo en mitigar yerros, reaccionando, sino a prevenirlos y evitarlos, anticipando.

Tal vez en el futuro no debamos buscar la eutanasia sino a lo sumo la ortotanasia, €l
morir bien sin mas, de acuerdo a la propia norma.

Segun De Simone Y Tripodoro (2004) la ética de los Cuidados Paliativos es la de la
medicina general. Los médicos tienen la doble responsabilidad de preservar la vida 'y de
aliviar el sufrimiento. “En el final, preservar la vida se vuelve cada vez menos posible y
es entonces cuando el alivio del sufrimiento adquiere gran importancia” (Manzini J,
1997).
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De los Principios Bioéticos

Los cuatro principios éticos fundamentales son (Beauchampsy Childress, 1983):
- Respetar la autonomia del paciente

. Beneficencia (hacer el bien)

- No maleficencia (no dafiar)

. Justicia (distribucion y disponibilidad equitativa de los recursos)

“Ser vulnerable y necesitado es el animal humano, y por ello son deberes
fundamentales la no maleficencia y la beneficencia. Realidad personal,
raciocinante y libre es el hombre, de modo que merece respeto a €sa su
dignidad o autonomia. Individualidad social es la humana, y la
interdependencia exige el orden de la justicia y la equidad”. (Mainetti,

1991)

Todos estos principios son aplicables a los fundamentos de respeto por la vida y
aceptacion de la inevitabilidad de la muerte. Teniendo en cuenta que -
- El potencial beneficio de un tratamiento debe ser balanceado con su potencial riesgo
. Cuando los tratamientos para mantener la vida pesan mas que los beneficios
potenciales, se puedan suspender tales tratamientos y proporcionar consuelo y confort al
muriente

. Las necesidades individuales deben estar balanceadas con las de la sociedad
Principio de Autonomia

Tomando como base el Informe Belmont acapite “respect for persons” se hace
referencia a que el respeto por las personas incorpora al menos dos convicciones éticas.
La primera sostiene que los individuos deben ser tratados como agentes autonomos, y la
segunda, que las personas con autonomia disminuida son acreedoras de proteccion. “El
principio de respeto a las personas lleva a distinguir dos requerimientos morales: el
requerimiento de autonomia informada y el requerimiento de proteger a aquellos con

autonomia disminuida” (Morelli, 2001)
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Ello significa que ante una persona con capacidad de decidir, deben fortalecerse sus
opiniones y elecciones auténomas y abstenerse de impedir sus actos en la medida en
que no vayan en claro detrimento de otras personas.

Para la aplicacion de este principio se requiere del consentimiento informado, que
exige que “al sujeto, en la medida de su capacidad, le sea otorgada la posibilidad de
elegir que va y que no va a pasar con é1”. Este consentimiento tiene tres requisitos:
informacion (en la medida suficiente para que la persona pueda decidir si participa 0 no
de la practica), comprension (la informacion debe ser presentada de acuerdo con las
capacidades del sujeto a la que se dirige, a fin de posibilitar su comprension) y
voluntariedad (el acuerdo para participar de la investigacion solo es valido si fue dado
voluntariamente, lo que presupone ausencia de coaccion y de influencia indebida).
(Morelli, 2001) Resulta importante considerar, a efecto de la evaluacion del
consentimiento informado, la adecuacion de lo que se consiente (materia del
consentimiento) al ordenamiento juridico vigente.

Segiin Dabove (2001) el instituto estudiado forma parte del catalogo de derechos
humanos protegidos por nuestra Constitucion en virtud, al menos, de dos razones. Por
formar parte de la categoria de los derechos econdmicos, sociales y culturales, en tanto
y en cuanto es constitutivo del derecho a la salud. Asi como también, debido a su
condicién de género especifico del derecho a la libertad, a la autonomia de la voluntad y
a la dignidad para ambos sujetos. Estos derechos son reconocidos por nuestra Carta
Magna, en atencion a su calidad de derechos humanos civiles y politicos.

El consentimiento informado tiene su marco especifico en la relacion juridica
médico-paciente. En el momento de considerarlo hay que tener en cuenta los valores en
los que cree el paciente; en este sentido, ¢l es el experto. Y €l es el conocedor de su
intimidad, su historia, su ideologia y su subjetividad profunda. Hay que evaluar también
las posibilidades de la medicina y aqui el experto es el médico; en esta relacion, ambos
deben negociar. (Gagliano, 1996)

Segin Sosa (s/f) una de las particularidades del consentimiento informado en
cuestiones vinculadas a los cuidados paliativos es la marcada tendencia a la inclusion de
la familia del paciente en la toma de decisiones.

Cuando el paciente no tiene la capacidad de decidir, como puede suceder en las
fases avanzadas de la enfermedad, se presenta como una posibilidad la sustitucion de su
consentimiento por el de aquel que cumpla con las siguientes condiciones (Beauchamp

y Childress): capacidad para realizar juicios razonables (competencia), conocimientos €
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informacién adecuados, estabilidad emocional y el hecho de estar comprometido con los
intereses del paciente, siempre que no exista conflicto de intereses ni se deje influir por
aquellos que podrian no actuar en beneficio del primero.

Otra posibilidad constituiria el hecho de conocer con antelacion sus preferencias
para poder respetarlas posteriormente, cuestion que se logra a partir de la delegacion de
un representante que decida por el paciente cuando éste ya no pueda hacerlo (voluntades
subrogadas o decisiones de sustitucion), o a través de la firma de un documento de
voluntades anticipadas, también llamado “testamento vital”.

Sin embargo, Sosa (s/f) considera que es ilusorio pensar que de este modo se
evitaran todas las dudas y conflictos éticos que pueden presentarse cuando el enfermo
deja de ser capaz. En primer lugar, €s imposible prever todas las posibles variables y
complicaciones que pueden surgir en el curso de la enfermedad.

Por otra parte, es dificil que una persona pueda saber lo que desearia en una
determinada situacion futura, que en el momento de firmar el documento es meramente
hipotética. Ademas, no es infrecuente que los pacientes vayan cambiando de opinion a

medida que evoluciona la enfermedad.

Principio de Beneficencia

El Informe Belmont también menciona el principio de beneficencia, a partir del cual
podrian desprenderse dos reglas: “(1) no causar dafio y (2) maximizar en lo posible los
beneficios y minimizar los posibles dafios™.

Segin Morelli (2001) esta division en dos subprincipios ha llevado a algunos a
distinguir el principio de “no maleficencia” del principio de “peneficencia’; distincion
que refuerza el deber del médico de no dafiar al paciente ain a pesar de su voluntad en
tal sentido. En opinion del eticista estadounidense Albert Jonsen (Cecchetto, 1999) “no
(debemos) hacer dafio, a menos que el dafio esté intrinsecamente relacionado con el
beneficio por alcanzar”.

En determinadas circunstancias estos dos rostros del principio pueden contraponerse
generando conflictos delicados.

En el contexto de una medicina paternalista y de escaso desarrollo técnico, este
principio coincidia generalmente con lo que la medicina recomendaba para el problema

en cuestion. Segun Manzini (1997) esta postura no ¢s ya mas sostenible.
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También podria pensarse que S¢ actia en funcion de estos principios cuando se
informa a la familia dejando de lado al enfermo, teniendo éste la posibilidad de

consentir en funcion de su autonomia.

Principio de Justicia

A proposito de la justicia, el [nforme Belmont expresa que SC la entiende
relacionada con la rectitud en la distribucion, y que “una injusticia se produce cuando
un beneficio acordado a una persona €s denegado sin una buena razén o cuando un
costo es impuesto inicuamente. Otro modo de concebir el principio de justicia es que los
iguales deben ser tratados 1 gualitariamente”. (Morelli, 2001)

Al decir de Morelli (2001) es importante tener cn cuenta las siguientes
consideraciones: 1- resulta obvio que €n materia de salud, como en toda otra, se debe
obrar con justicia. 2- pero la justicia va mucho mas alla de determinar quién debe
beneficiarse con los recursos de salud y quién soportar sus costos. La justicia exige dar
a cada uno lo que le corresponde y exige respetar la vida, la salud, la integridad fisica y
psiquica, la privacidad, la legitima libertad, etc. Otra cosa seria una vision gconomicista
de la justicia. 3- la aplicacion del principio de justicia sera acertada 0 no, segun sea la

concepcion ético-juridico en la que s€ inspire.

Si bien la autonomia, beneficencia, no maleficencia y justicia representan el sostén
ético de la practica paliativa, también hay que tener €n cuenta a este respecto, el
principio de doble efecto, ya que representa un principio universal sin el cual la
medicina seria imposible.

El mismo se basa en que todo tratamiento puede tener un riesgo inherente,
presentando de este modo la posibilidad de dos efectos de naturaleza contrapuesta. Uno,
considerado bueno 0 valioso, es el perseguido; el otro, malo, aparece ligado a €l.

Segun De Simone y Tripodoro (2004) las condiciones que deberian darse para que
un acto que tiene dos efectos, sea licito y moralmente aceptado son:

- que la accion sea en si misma buena 0 indiferente
- que el efecto malo previsible no sea directamente querido, sino solo tolerado
- que el efecto bueno no sea causado inmediata y necesariamente por el malo

- que el bien buscado sea proporcional al eventual dafio producido
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PERSPECTIVAS TERAPEUTICAS

Si puedes curar, cura.
Si no puedes curar, calma.

Si no puedes calmar, consuela.

Pensar en terapéutica implica ineludiblemente partir de la consideracion del sujeto
objeto de dicha intervencion. Sujeto que ya no puede ser pensado desde un paradigma
de simplificacion, sino que requiere ser abordado desde su esencia compleja.

“para comprender el problema de la complejidad, hay que saber (...) que hay un
paradigma de la simplicidad (...) que pone orden en el universo, y persigue al desorden.
El orden se reduce a una ley, a un principio. La simplicidad ve a lo uno y ve a lo
multiple, pero no puede ver que lo Uno puede, al mismo tiempo, Ser Multiple” (Morin,
2003). Dicho paradigma, propio de la epistemologia de las ciencias positivas s€
caracteriza por su objeto de estudio discreto, autonomo, reproducible, no contradictorio
y univoco; basandose en criterios antindmicos. (Fernandez, 1989)

El pensamiento simplificante se funda al decir de Morin (2003) sobre la dominacion
de dos tipos de operaciones logicas: la disyuncion y la reduccion, ambas brutalizantes y
mutilantes. En cambio, los principios del pensamiento complejo, serian los de
distincion, conjuncion € implicacion.

Desde esta optica, €l objetivo es arribar a reflexiones epistémicas pluralistas, donde
se logre abandonar la hegemonia de las disciplinas “reinas”, a cuyos postulados se
subordinan las disciplinas satelizadas. Segun Fernandez (1992), este tipo de
pensamiento desdibuja los objetos teoricos discretos, e implica la critica interna de
variadas regiones de una disciplina, que al transversalizarse con otros saberes pone €n
interrogacion muchas de las certezas teoricas.

A tal fin, es inherente un trabajo de equipo, donde la diversidad de lugar a un
abordaje mas completo (aunque no acabado) del objeto a estudiar.

El fundamento de los Cuidados Paliativos, aborda al sujeto desde una perspectiva
compleja, desde el momento en que considera que Su atencion abarca varias
dimensiones: la fisica, la psicologica, la social y la espiritual. Intervencion ésta, que
requiere de una multiplicidad de saberes, aplicados por un equipo interdisciplinario.

Si se busca una atencion adecuada, en base a lo requerido por el objeto complejo

que se abordara, se vuelve indispensable el ofrecimiento por parte del equipo sanitario
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de un programa completo de cuidados paliativos. Segin Garcia Hernandez (s/f), en el

mismo se incluiria:
- tratamiento en el hogar
- servicio de consulta
- atencion durante el dia
. atencion del paciente hospitalizado

- asistencia durante el periodo de duelo

Tratamiento en el Hogar. Si bien algunos pacientes pueden requerir hospitalizacion,
la mayor parte del cuidado es dispuesto en el domicilio, ya que este representa el
escenario por excelencia de la prestacion de cuidados.

La asistencia domiciliaria ayuda a la familia psicoldgicay materialmente durante el
periodo que antecede a la muerte; obtiene la colaboracion de la familia como parte
integrante del equipo que se ocupa del enfermo; acepta y se adapta a los requerimientos
del enfermo y sus familiares; humaniza la asistencia para hacer mas dignos los Gltimos
dias de vida; promueve encuentros entre los familiares y los demas miembros del
equipo para elaborar conjuntamente mejores estrate gias; evaluacion continua de los
sintomas y posibilidad de ingreso en la unidad de cuidados paliativos para un control
mas satisfactorio de los mismos; participar como elementos claves en los inevitables
momentos de desconsuelo y depresion de los familiares antes y después de la muerte del
enfermo; seguimiento del duelo (Sosa, s/f)

En el HPC, el Unidad de Atencion Domiciliaria funciona desde el afio 1999. Este
servicio tiene tres programas. 1- para pacientes €n cuidados paliativos, 2- pacientes
subagudos, 3- soporte, para pacientes estabilizados. (Entr. 5)

M. M. Vallejos refiere que “es bastante significativa la cantidad de gente que acepta
el control del enfermo, del familiar en el domicilio, muy a pesar de lo que por ahi
podemos creer; porque a veces se tiene la sensacion de que la gente la situacion de
enfermedad la quiere bien lejos, con el paciente internado, al cuidado de otro. Sin
embargo es mucha la gente que quiere... prefiere el domicilio y ademas la familia

cuidarlos en funcion del pedido”(Entr. 2)

Servicio de consulta. El personal adiestrado en cuidados paliativos presta atencion

en el servicio de consultas para pacientes en los hospitales y en la comunidad. Este
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sistema nos permite ofrecer oportunidades educativas para otros profesionales de la
atencion sanitaria.

Atencion durante el dia. 1os pacientes que viven solos 0 que no pueden
desenvolverse sin ayuda fuera del hogar, pueden beneficiarse asistiendo a un centro de
dia de cuidados paliativos dos o tres veces por semana. Ademas de que la atencion
durante el dia puede ayudar a aliviar la carga de la atencion en el hogar a la familia.

Atencion del paciente hospitalizado. La internacion del paciente no s la Gnica
alternativa para todos los enfermos moribundos. Simplemente ¢$ otra alternativa para €l
y su familia, podria ser considerada un recurso de apoyo, €n lugar de un componente
basico del programa. En Paanet, durante la hospitalizacion, s¢ pueden asignar a las
familias voluntarios a fin de ayudar y aliviar las actividades que requiere el cuidado de
pacientes terminales. Este recurso s instrumenta en funcion de la demanda (Entr. 1)

La hospitalizacion prolongada, puede darse a peticion del paciente y/o de la familia,
siempre y cuando las condiciones que la exigen sean razonables para el bienestar del
enfermo y la salud de su entorno. Segin M. E. padovani “en general cuando alguien
esta internado, tiene que Ver mas con la claudicacion familiar que con el propio
paciente”. (Entr. 5)

Esta se concentra primordialmente en el control del dolor y de otras aflicciones

fisicas y psicosociales.

Asistencia durante el periodo del duelo. Algunas personas necesitan un apoyo
adicional para sobrellevar el periodo del duelo, por lo que el equipo, voluntarios 0
grupos de apoyo, pueden ser de gran ayuda.

En Mar del Plata, no hay equipos de cuidados paliativos que como tales se hagan
cargo de la atencion en este sentido. Podria decirse que la asistencia en el duelo queda
tercerizada. Si se realiza cierta forma de acompaiiamiento (a pedido de los familiares)

en relacion al funeral y velatorio.

Todos estos dispositivos deben ser pensados desde un optica que considera al grupo
paciente!familia como Unidad de Cuidado (Sosa, s/f)

El Equipo se esfuerza en preservar la unidad de la familia como cuidadores y
asistentes primarios del paciente: ellos son a su vez recipientes y coproveedores del
cuidado. A la familia se le ensefia y estimula en asistir y proporcionar el cuidado

rutinario en su domicilio, y s€ desestimula la conspiracion del silencio.
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“E] equipo médico puede ganarse un aliado al tener a la familia
trabajando consigo y, por sobretodo, puede evitarse un enemigo
peligroso. Esta colaboracion elimina situaciones tensas, competencias y
pequefias deslealtades. Al mismo tiempo proporciona un canal de
comunicacion fluido y un conocimiento pormenorizado de cada
familiar” (Cecchetto, 1999)
Se reconoce ademas la necesidad del familiar de descansar de una responsabilidad
de 24 horas/dia y se le ofrece un soporte de respiro. El retiro abrupto del apoyo a la
familia en el tiempo de la muerte de su ser querido no coincide con los objetivos de los

cuidados paliativos.

Aproximacion a las Terapéuticas Posibles

Las bases de la Terapéutica, segin la Guia de Cuidados Paliativos de la SECPAL
(Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos), en pacientes terminales, son:
1. Atencion integral: teniendo en cuenta los aspectos fisicos, psicologicos, sociales y
espirituales. Se trata de una atencion individualizada y continua.
2. El enfermo y la familia son la unidad a tratar: por ser la familia el nucleo principal
de apoyo al enfermo y por tener una importancia especial en la atencion domiciliaria,
requiere unas medidas especificas de ayuday educacion.
3. Promocién de la autonomia y la dignidad del enfermo: los pacientes necesitan ayuda
y apoyo para mantener su independencia el mayor tiempo posible. Se deben reducir las
limitaciones fisicas del paciente mediante tratamiento y ayudas para su movilizacion.
4. Concepcion terapéutica activa: actitud rehabilitadora y activa.
5. Importancia del ambiente: una atmosfera de respeto, confort, apoyo y comunicacion,
influyen de forma importante en el control de sintomas. Esto depende, de la actitud de
los profesionales del equipo terapéutico, de la familia y de las medidas de organizacion.
Los instrumentos basicos en Cuidados Paliativos son:
1. Control de sintomas: CONOCET, evaluar y tratar adecuadamente los numerosos
sintomas que aparecen y que afectan de forma directa sobre el bienestar de los
enfermos. Algunos se podran controlar y en otros sera necesario la adaptacion del

enfermo a estos.
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2. Soporte emocional y comunicacién: con el enfermo, la familia y el equipo
terapéutico.

3. Cambios en la organizacion: para permitir el trabajo interdisciplinar y una adaptacion
flexible en los objetivos, ya que €stos debido a la enfermedad del paciente cambian a
menudo.

4. Equipo interdisciplinario: €s importante tener los conocimientos necesarios para cada

uno de los aspectos: fisico, psiquico, social, espiritual.

Otro requerimiento que s¢ circunscribe al accionar profesional, es la formacion
continua que debe abarcar todos los aspectos del paciente € integrar teoria y practica en
forma organizada. Su necesariedad es debida al avance en los conocimientos de estos
cuidados (técnicas, criterios de calidad y atencion al paciente, modelos de
comunicacion). La licenciada en Psicologia del HIEMI considera que la formacion, asi
como la supervision y el analisis personal son los pilares basicos para el trabajo en esta

area. Cuestion a la que también adhiere la licenciada Liliana Corso. (Entr. 3)

Aspectos Terapéuticos y Fiticos desde la Intervencion Médica

Referirse a una enfermedad terminal, implica considerar que todo el equipo de
profesionales inmerso en el area de cuidados paliativos necesita para desarrollar su
tarea, conocimientos basicos y comunes propios del ambito médico, mas alla de la
especialidad que cada uno ejerza. Es por ello, que en este apartado se mencionen los
siguientes aspectos terapéuticos.

Analgesia:  s€ entiende como el control del dolor, combinando medidas
farmacologicas y generales. La analgesia correcta, asi como la eliminacion o reduccion
de los demés sintomas que alteran la calidad de vida, debe ser un objeto prioritario en
todas las fases evolutivas de la enfermedad. En casos de dolor intenso, la morfina y
otros derivados opioides, administrados preferentemente por via oral, son los farmacos
de eleccion para su control.

Sedacién: Consiste en la disminucion deliberada de la conciencia con el objetivo de
evitar un sufrimiento insostenible. Las situaciones que la requieren con mas frecuencia
son el tratamiento de algunos problemas refractarios, generalmente en fase agonica:

ansiedad extrema, delirium, confusion, hemorragia masiva y disnea. En general, se trata
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de una medida gradual, susceptible de tomarse con la participacion del enfermo o, en su
defecto de sus familiares, y que puede llegar a la sedacion completa e irreversible.

Desde el punto de vista ético, la sedacion terminal se distingue del coctel litico en
que su intencionalidad es la de controlar los sintomas, su gradualidad, y la participacion
del enfermo y familia. También, la sedacion puede ser la consecuencia (doble efecto) de
la analgesia.

Céctel litico: también llamado cacotanasia o eutanasia involuntaria. Consiste en la
administracion de farmacos, generalmente por via endovenosa, con el objetivo comin
de abolir la conciencia y acortar la vida, llevado a cabo de manera brusca y no gradual,
generalmente sin participacion del enfermo, a peticion de la familia o por decision del
equipo terapéutico. Esta practica muestra también una cierta incapacidad de los equipos
médicos para resolver los problemas habituales de control de sintomas e impacto
emocional en enfermos y familiares.

Tratamiento futil o intervencion futil: cuando no s€ produce beneficio al paciente 0
el mismo es muy pequefio y, por tanto, la intervencion puede no estar indicada. La
obstinacién o encarnizamiento terapéutico tienen tendencia a practicar y priorizar
intervenciones muy futiles, en el sentido de proponer medidas de caracter curativo en
las fases en las que son inapropiadas.

FEutanasia: debe incluir exclusivamente la accion u omision, directa e intencionada,
encaminada a provocar la muerte de una persona que padece una enfermedad avanzada
o terminal, a peticion expresa y reiterada de ésta. Aunque etimologicamente signifique
“buena muerte”, actualmente €s un término circunscrito a esta definicion.

Eutanasia pasiva: se ha definido como la cesacion o 1o inicio de medidas
terapéuticas futiles o innecesarias en un enfermo que S€ encuentre en situacion de
enfermedad terminal. Para evitar confusiones, este término no deberia utilizarse, ya que
estas actuaciones no constituyen ninguna forma de eutanasia y deben considerarse como
parte de la buena practica.

FEutanasia indirecta:. se refiere al mecanismo del doble efecto, mediante el cual
podria a veces adelantarse la muerte como resultado del efecto secundario de un
tratamiento analgésico, o sedante. El término indicado seria simplemente doble efecto.

Voluntades anticipadas o testamento vital: consiste en la descripcion explicita de los
deseos que expresa una persona para su atencion en situaciones en las que no pueda

expresar su voluntad, tales como el coma persistente irreversible y trastornos cognitivos
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que anulen 0 disminuyan la capacidad de decision. En su mayor parte, proponen
actitudes y acciones de buena practica médica (no alargar la vida innecesariamente, no
utilizar medidas desproporcionadas, etc), asi como la posibilidad de delegar en uno 0
varios interlocutores. Las voluntades anticipadas son una expresion de autonomia y de
la libertad de eleccion de los medios terapéuticos, y deben ser respetadas por los
médicos y otros profesionales, asi como por las organizaciones. Es importante recalcar
que no pueden incluir la demanda de cutanasia, ya que seria ilegal, y también
contradictoria con los principios de la buena practica médica.

Suicidio asistido: consiste en la ayuda indirecta a la realizacion de un suicidio, a
demanda de una persona con o sin enfermedad avanzada irreversible. En caso de que no
pueda realizarlo por limitaciones de caréacter fisico, se trata de ayuda directa 0O
cooperacion necesaria.

Obstinacién o encarnizamiento terapéutico: supone la adopcion de medidas
diagnosticas 0 terapéuticas, generalmente con objetivos curativos no indicados en fases
avanzadas y terminales, de manera desproporcionada, © el uso de medios
extraordinarios (nutricion parenteral, hidratacion forzada) con el objeto de alargar
innecesariamente la vida en la situacion claramente definida de agonia.

Las causas de la obstinacion pueden incluir las dificultades en la aceptacion del
proceso de morir, ¢l ambiente curativo, la falta de formacién, la demanda del enfermo y
familia, o la presion para el uso de tecnologia diagnostica o terapéutica. Entre sus
consecuencias podemos destacar la frustracion de equipos y enfermo, y la ineficiencia
debida al uso inadecuado de recursos.

Abandono: se trata de la falta de atencion adecuada a las multiples demandas del
enfermo y su familia. Entre sus razones destacan la falsa idea de que “ya no hay nada
que hacer” y una formacion insuficiente en cuidados paliativos.

“Buena practica” médica, en la atencion al final de la vida: se puede considerar
como la aplicacion de los objetivos (dignidad y calidad de vida), principios (atencion
integral del enfermo y familia), y métodos (control de sintomas, soporte emocional y
comunicacién, cambio de organizacion) de los cuidados paliativos. También, la
aplicacion de medidas terapéuticas proporcionadas, evitando tanto la obstinacion 0
encarnizamiento como el abandono, el alargamiento innecesario (o futilidad) y el

acortamiento deliberado de la vida (cacotanasia o coctel litico).
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No existe legislacion que regule las practicas, por lo cual se debe discutir un plan
terapéutico aceptable para el paciente, la familia, y el equipo médico, considerando:

a) mejoria de la calidad de vida

b) probabilidad de sobrevida

¢) costo-beneficio del procedimiento a realizar

“Los cuidados y atenciones que se deben a los murientes (...) no son
acciones que se inscriben en el campo del curar (cure) sino del cuidar
(care). No persiguen cOmo finalidad por lo tanto, el preservar una
existencia en franco deterioro sino, mas simplemente, asistir, aliviar y
satisfacer dentro de lo posible necesidades vitales basicas
(alimentacion, hidratacion, aseo, control de sintomas molestos, etc) de
personas que, por ser tales, resultan dignas de respeto mas alla de su
estado o condicion circunstancial. Este esfuerzo por humanizar el
contexto en el cual el ser humano muere, requiere de una
aproximacion personalizada al enfermo y el reconocimiento de su
protagonismo con las excepciones que pudiéramos admitir, de modo
tal que sea posible entonces no iniciar o aun suspender tratamientos
médicos diversos que no le aportan ningin beneficio real, aunque de
ellos se deriva su deceso. Caso contrario, al persistir en el ofrecimiento
de opciones medicas inutiles, se le frustraria la posibilidad de aceptar

con libertad la llegada de su propia muerte.” (Cecchetto, 1996)

Abordajes desde la Psicologia

A continuacion se esbozan diferentes modelos de atencion en al ambito de la
psicologia obtenidos a partir de la exploracion bibliografica. Los posibles abordajes no
se agotan en los aqui expuestos.

- Abordaje gestaltico y vivencial (Bosnic, 1999) consiste en un tratamiento dinamico,
situado en el aqui y ahora. Se utilizan tiempos y técnicas distintas de las habituales en
psicoterapia como: analisis de suefios, trabajo de relajacion, musica, lectura, imagenes
impresas, tareas artisticas, entre otras. Se privilegia el trabajo “cuerpo a cuerpo”, en

tanto la cercania corporal es de invalorable importancia. Se apunta a generar
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reconocimiento de la realidad, legalizacion y posteriormente “domesticacion” de los
sintomas, a partir de poner en palabra temores ¢ incomodidades.

- Abordaje psicoanalitico (de Hennezel). La autora integra en su practica la vision
analitica -de escucha del inconsciente y de la dinamica psiquica en juego-, con la
Haptonomia -ciencia del contacto afectivo-, logrando de esta manera “comprometerse
totalmente en el acompafiamiento de una muerte”. En un servicio de asistencia paliativa,
el sentido del contacto forma parte de los valores del cuidado. “Por consiguiente no es
superfluo sensibilizar a los profesionales de la salud en esta dimension del encuentro
humano que incluye el encuentro tactil. Ayudarlos a tomar conciencia de lo que esta en
juego cada vez que se toca a alguien, o que se es tocado por él”.

También hace hincapié en la “preparacion para el morir”, levantando el tabu que
pesa sobre la muerte, al devolverle su lugar en el centro de la vida.

En Mar del Plata, la Lic. Liliana Corso trabaja basandose en la teoria psicoanalitica,
pero mantiene un encuadre mas laxo, en tanto -si la situacion lo requiere- realiza
consultas en el hogar de los pacientes. Trabaja el hecho de como construir la muerte. Su
trabajo se aboca al sostenimiento y fortalecimiento yoico del paciente, para que tenga
una mejor calidad de vida, un mejor pronéstico y una mejor duracion. “Pero el trabajo
fundamental es poder construir este imaginario terrible que es la muerte, que no tiene
palabras y sostenerlo desde ese lugar”.“Entonces es también cambiar la pregunta. En
vez de por que a mi, que puedan pensar para que”. (Entr. 3)

- Abordaje cognitivo-conductual (Rosenfeld, 2004) La licenciada trabaja sobre las
distorsiones cognitivas (como por ejemplo, la magnificacion, filtro mental, etc)
instrumentando la  reestructuracion  cognitiva, la resolucion de problemas,
psicoeducacion, busqueda de evidencias, descatastrofizacion y relajacion con
imagineria; sobre los esquemas, cuestionando su significado ideosincrasico, ventajas y
desventajas, flecha vertical, ventilacion de emociones. Se tiende en el tratamiento a
lograr un significado de la enfermedad como un toque de atencion en la vida; a aprender
a vivir el momento; a generar un estilo de afrontamiento y participacion activo; a la
identificacion y expresion afectiva; a la aceptacion de tratamientos médicos; a la
aceptacion de los efectos secundarios de las intervenciones médicas; al cambio de
sistemas de valores afectivos; al aumento de la autoestima en todas las areas y mejoria
de la calidad de vida.

- Abordaje existencial (Yalom, 1998) El autor expone la implementacion de la “Terapia

de grupo con el enfermo terminal” que ha llevado a cabo con Carlos Greaves, en 1997.
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Esta estrategia se funda en el supuesto de que los miembros del grupo obtienen el
beneficio de un contacto continuado y proximo con otras personas que afrontan la
misma experiencia tragica. Yalom (1998) escribe “pensabamos que el compartir, una
comunicacion fluida y la oportunidad de ser utiles a los demas constituiria un antidoto

contra la amarga soledad que experimentaban muchos pacientes moribundos”.

“Los cuidados terminales se presentan aqui como una opcion
filosofico- practica interdisciplinaria empefiada en la busqueda de las
mejores  condiciones  para - que el paciente pueda vivir
protagénicamente su muerte propia. Para que ello acontezca, el
sufrimiento fisico debe ser reducido a su minima expresion y todos los
demas conflictos que estan asociados con la dolencia deben ser

atenuados”. (Cecchetto, 1999)

Trabajando conjuntamente con los saberes propios de la medicina y de la psicologia
que se exponen aqui, otras disciplinas realizan su aporte a este campo que pretende
abordar integralmente al moribundo. Aqui entran en accion distintos  grupos
profesionales “para cumplir con tres funciones basicas a favor del enfermo. La primera
es controlar los sintomas molestos (fisicos, mentales y espirituales) y poner a
disposicion medidas de confort (...). La segunda tarea (...) atiende al mejoramiento de
las comunicaciones que el paciente mantiene con su circulo inmediato de familiares y
amigos, e incluso con el equipo sanitario que los asiste. En tercer lugar, se busca montar
diversas estrategias de apoyo familiar (...). Estos dos altimos objetivos pueden
resumirse bajo el rotulo de acompafiamiento, si entendemos por tal a un conjunto de
técnicas estructuradas sobre la base de la empatia, la especularidad y la creatividad”
(Cecchetto, 1999).

La primera podria definirse como una inclinacion intuitiva hacia los problemas por
los que el paciente esta atravesando. El autor ya citado la considera un movimiento
analogico por medio del cual los profesionales se colocan en el lugar del enfermo con
intencién de comprender qué cosa le esta pasando y qué es lo que siente.

Sin embargo, las relaciones empaticas pueden acarrear obstaculos para el trabajo
técnico, donde la identificacion y los distintos modos de comprender y actuar la realidad
pueden generar conflictos en la diada profesional-paciente. Ante estas situaciones, los

miembros del equipo pueden llegar a implementar ciertas actitudes que mantienen al
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paciente a distancia (exagerada objetividad, frialdad en el trato, interminables
despliegues de jerga cientifica, etc.)

“El segundo momento €s especular 'y sefiala el impacto informativo que el
profesional recibe sobre si mismo’ *(Cecchetto, 1999) Lograr la empatia necesaria,
implica que el accionar no esté dado ni desde la distancia excesiva, ni desde la
identificacion absoluta. Se requiere entonces de un distanciamiento optimo que permita
ejercer la actividad biomédica en forma creativa, operandose cientifica 'y éticamente.

Bild sostiene que cuidar es el resultado de un proceso continuado y creativo. Si se
detiene la creatividad, ni el cuidado ni la esperanza son posibles. Debemos reestablecer

la creatividad para reestablecer la esperanza. (De Simone y Tripodoro, 2004)
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EL EQUIPO DE PROFESIONALES

Interdisciplina

Pensar en un objeto de estudio complejo requiere de un paradigma cuyas
caracteristicas hagan posible su abordaje. Es aqui donde se vuelve necesaria la
multiplicidad de saberes, su interrelacion, y la aplicacion de los mismos a la realidad
compleja que se intenta conocer, buscando unificar un resultado integral de las cosas'y
hechos que se estudian sin caer en un eclecticismo vulgar.

Segun Royero (s/f) la interdisciplinariedad es consecuencia del agotamiento del
paradigma modernista del conocimiento, la exigente presion de los sistemas
socioeconomicos por la eficiencia de la ciencia, y la necesidad de un conocimiento
multicientifico mas concreto a la complejidad de las contradicciones del mundo de hoy.

De esto se desprende que el paradigma de la complejidad, que intenta dar cuenta de
lo incierto, lo ambiguo y lo contradictorio, es producto de todo un desarrollo cultural,
historico, civilizacional.

La enfermedad terminal como tal, implica la incertidumbre de todos los
protagonistas a los que compromete esta realidad, acerca de como se€ desarrollara el
proceso luego del diagnostico de muerte inminente, del tiempo que resta, de los
sintomas posibles, de las decisiones a tomar, de las experiencias a vivenciar, y de las
contradicciones entre lo que €s esperable realizar y lo que realmente s€ hace.

Para poder hacer frente a las diversas variables que trac aparejada una situacion
semejante, el paciente y su familia necesitan de “un equipo sélido y unido en el que
puedan creer”’ (Cecchetto, 1999)

El autor recién citado, menciona que “‘algunas especialidades médicas se han
mostrado sensibles al amplisimo repertorio de demandas que las personas en trance de
morir enarbolan. Pero, lo que €s atn mas significativo, han reconocido su insuficiencia
disciplinar para satisfacerlas por completo actuando de manera unilateral”.

Hablar de insuficiencia disciplinar hace pensar en la necesariedad de trabajar en
equipo. Esto es el componente esencial de los cuidados paliativos. De Simone y
Tripodoro (2004) agregan que “(...) ademas esto les permite a todos alcanzar mejores
resultados”. Para ellos, el equipo base esta integrado por médico y enfermera, a quienes

se suma el trabajador social y el psicoterapeuta y, en el ideal, otros integrantes: ministro
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de fe, fisioterapista, farmacéutico, terapista ocupacional, etc. Dado que existe
superposicion de funciones, €s necesaria la coordinacion del equipo, y el apropiado
liderazgo.

Beker sostiene que no alcanza con la sola participacion de distintos especialistas
para que sus acciones resulten eficaces. Es fundamental que constituyan un equipo, esto
significa diversidad de funciones organizadas para lograr un objetivo. Objetivo que
trasciende la resolucion del sintoma.

Al decir de Stolkiner (s/f) la construccion conceptual comun del problema que
implica un abordaje interdisciplinario, supone un marco de representaciones comun
entre disciplinas y una cuidadosa delimitacion de los distintos niveles de analisis del
mismo y su interaccion. Para que un equipo multidisciplinario alcance una integracion
interdisciplinaria, €s necesario que los profesionales no trabajen en compartimentos
estancos sino formando una red y que construyan entre todos un saber compartido.

En relacion a lo mencionado, la licenciada Corso expresd ‘“a mi me gusta trabajar
en equipo, no la soledad del consultorio, lo ermitafio. El del psicologo ya de por si es un
trabajo solitario.” (Entr. 3)

El dialogo interdisciplinario ~ aspira a  Ser apertura, enriquecimiento,
complementariedad.

Stolkiner afirma que pensar en un desarrollo interdisciplinario es programar
cuidadosamente la forma y las condiciones en que €l mismo se desenvuelve. Ya es
sabido que la simple yuxtaposicion de disciplinas o su encuentro casual no es
interdisciplina. Para que pueda funcionar como tal, un equipo asistencial
interdisciplinario requiere la inclusion programada, dentro de las actividades, de los
dispositivos necesarios. El tiempo dedicado a estos -scan reuniones de discusion de
casos, atencos compartidos, reuniones de elaboracion del modelo de historia clinica
anica, etc- debe ser reconocido como parte del tiempo de trabajo.

Esto es reconocido por la Lic. Corso cuando explica algunos de los motivos por 1os
cuales en el HIGA no hay conformado un equipo que trabaje interdisciplinariamente
aun: “...lo que nos obstaculiza es el tiempo, no encontramos un momento para un
ateneo, para presentacion de un paciente, eso tambicn hace obstaculo, €l hecho de no
poder tener una hora por semana para que cada uno desde su lugar diga. O de un
paciente o de una caracteristica.”. “A mi me parece que si realmente pudiéramos hacer

lo que es un trabajo en equipo seria interesante”. (Entr. 3)
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Ahora bien, como se desarrolla lo interdisciplinario es un debate fundamental que
incluye en su analisis dos niveles: uno referente a lo subjetivo € individual, y otro
referido a lo grupal. Respecto al primero, la participacion en un equipo interdiscipl inario
implica numerosas renuncias. En principio, la renuncia a considerar que el saber de la
propia disciplina €s suficiente para dar cuenta del problema, es necesario reconocer su
incompletud.

Si se considera que un equipo €s un grupo no es posible dejar de pensar en lo
intersubjetivo. Por su parte, Beker (s/f) sostiene que €8 necesario conocer cuales son las
confrontaciones y las contradicciones que plantean los integrantes de un equipo. Las
disciplinas no existen sino por los sujetos que las portan, las reproducen, las
transforman y son atravesados por ellas. La misma autora refiere que los conflictos
generados deberan ir resolviéndose desde la cooperacion y no necesariamente desde el
consenso, puesto que puede haber cooperacion aunque existan disidencias.

Es importante considerar que cuando cada profesional puede entender que existe
otra perspectiva acerca del padecimiento, los limites se flexibilizan. Una mirada no
centrada es una mirada contextual que tolera la diversidad, que reconoce las diferencias.
En vez de ser completa es parcial, provisoria y da pie al reconocimiento del cambio

(Beker y colb, s/f) Esta es la esencia del pensamiento complejo.

“(...) el pensamiento complejo no €s el pensamiento omnisciente. Por €l
contrario, es €l pensamiento que sabe que siempre €s local, ubicado en
un tiempo y en un momento. El pensamiento complejo no es el
pensamiento completo; por el contrario, sabe de antemano que siempre
hay incertidumbre. Por €so mismo escapa al dogmatismo arrogante que
reina en los pensamientos no complejos. Pero el pensamiento complejo
no cae en el dogmatismo de certeza, se lanza valerosamente a la
aventura incierta del pensamiento, s¢ une asi a la aventura incierta de la

humanidad desde su nacimiento.”(Morin, 1994)

El trabajo en equipo implica repensar la territorialidad de la practica, reflexionando
sobre ese lugar que nos otorga el saber. También implica pensar sobre el uso que
hacemos de ese saber, tomar conciencia de que puede ser utilizado como factor de poder
y control sobre los colegas y/o pacientes. Un saber disciplinario es una forma de poder

y, por ende, las cuestiones de poder apareceran necesariamente. La psicologa del
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HIEMI, de alguna manera hace referencia a esto: “cuando el jefe convoca, cuando el
jefe apoya un proyecto, entonces si hay buena relacion del jefe con los otros
profesionales, el proyecto se cumple. Donde el jefe boicotea el grupo no puede
funcionar...” (Entr.4)

Al decir de Beker y colb. (s/f), un profesional adiestrado a considerar con una
mirada abierta la complejidad de las situaciones humanas, esta capacitado para registrar
lo que le acontece a la persona que consulta; consulta que siempre incluye un mas alla
que da cuenta de dicha complejidad.

Un profesional con esta apertura, deberé estar atento a la multiplicidad de variables
que circulan en el encuentro, lo cual le permitira observar la situacion de vida de su
paciente y, anticipar, a partir de la deteccion de posibles desequilibrios, situaciones
promotoras de salud o enfermedad. En relacion a lo antedicho, y aludiendo a un
compaiiero de equipo, la Lic. Corso coment que “este anestesista que me convoca para
el consultorio del dolor, dolor lumbar, es un tipo que tiene la cabeza mucho mas
abierta. Es un tipo que estudia medicina china hace veinte afios, y hace acupuntura,
ademas de ser anestesista, y un médico muy tradicionalista, pero insertd estas cosas,

tiene otra cabeza.” (Entr. 3)

Un Espacio Necesario y Oportuno para el Psicologo.

Los “cuidados paliativos”, area que empieza a desarrollarse en el marco de las
Ciencias de la Salud, y a conocerse en la sociedad en su conjunto, dan lugar y requieren,
en un esquema ideal, 1a inclusion de la Psicologia.

Mas alla de lo deseable y esperado, la realidad de hoy dia muestra que no son
muchos los profesionales trabajando en este area, porque algunas instituciones no lo
consideran de mayor necesidad, ademas de ser una tematica dificil de abordar sin una
preparacion adecuada. Ilustrando esta afirmacion, Padovani comenta que “no hay
presencia del psicologo porque la Institucion no ha considerado el recurso, no porque
nosotros no lo consideramos necesario, porque para nosotros s importante. (Entr. 5) En
relacion a lo mismo, la Dra. Vallejos agrega que “lamentablemente no contamos con
Psicologia estable en el equipo, pero siempre que hemos tenido necesidad por alguna

situacion de las dificiles, como le decimos nosotros, podemos llegar a contar con alguno
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de los integrantes del equipo de Salud Mental del hospital.” “Para nosotros es la pata
que falta, y es muy importante.”(Entr. 2)

En consonancia con lo anterior, desde la vision de un médico especialista, también
resulta necesaria la inclusion de expertos €n psicologia dentro del equipo. La licenciada
Corso relata que “¢l también ve la necesidad de un psicologo en el equipo, como jefe de
servicio, y eso ya te da como un 50% de apoyo™ “...ellos te insertan ;vOs que opinas?
/qué pasa con esto? ;qué crees que pasa?”’(Entr. 3)

En relacion a lo dificil que resulta el hallazgo de profesionales psicologos que
quieran insertarse en este ambito, la misma profesional comenta “yo quiero conseguir
un psicologo para que trabaje conmigo en el servicio, y no encuentro. De la gente que
trabaja conmigo, que SOmMos 12 o0 15 en el servicio de Salud Mental, no hay nadie que
quiera venir a trabajar conmigo.”(Entr. 3)

A esto se une que no hay demasiadas oportunidades a nivel local para formarse en
esta especialidad. La profesional citada anteriormente lo pone de manifiesto cuando
expresa que es “una especialidad que aca en Mar del Plata mucho no...” “Realmente
serfa fantastico que yo pueda hacerlo a distancia, y después de esos cursos, después de
esos niveles te dan un certificado, porque como no es una especialidad, es una
subespecialidad... pero por lo menos con formacién en psicooncologia. Cada nivel dura
tres meses, que son en un afio... no, No puedo. Nada te va a certificar la especialidad
como puede ser en otras especialidades, es una formacion que uno hace, pero a mi me
gusta.”(Entr. 3)

A esto hay que sumar otra dificultad. La que se presenta cuando las funciones y
limites de cada rol, se confunden. En el caso de las incumbencias propias de los
psicologos, la licenciada en psicologia del HIEMI relata que “nos demandan a nosotros
asistencia para los chiquitos enfermos oncologicos. En realidad lo que ellos querian era,
ante su propia angustia (esta lectura la hicimos después) de dar los diagnosticos, que
nosotros también estuviéramos en ese moment » “La propuesta de los médicos era que
nosotras estuviéramos en el diagnostico, a lo cual nosotros no aceptamos la propuesta
porque era como un tribunal: el médico, alguna de nosotras y queriamos recortarnos del
discurso médico para que despucs los padres o el nifio, tuvieran un espacio diferente.
Sino nosotros quedamos en cierta forma, si bien nuestro discurso es diferente,
homologados a ese momento”. “Nosotros nunca nos enganchamos en la demanda de

ellos de estar en el momento del diagnostico...”. “Pero estd esa tendencia de que el
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estar en permanente contacto con las entidades que constituyen los grandes miedos de la
humanidad tales como la enfermedad, la locura y la muerte, repercutiendo -de no ser
tratado- en el agotamiento psiquico y fisico del profesional.

Si se piensa en cuidados paliativos esta cuestion cobra especial importancia. De alli

la necesidad del cuidado de los cuidadores.

Cuidar Cuidandose

Segun Cecchetto (1999), “la unidad de cuidados terminales forma una especie de
comunidad en la que nadie se encuentra aislado. Todos estan sometidos a idéntica
presion, todos estan implicados en las situaciones cotidianas que transcurren en las salas
de internacion o en hogar de las victimas, todos evocan momentos de su vida o revisan
sus actitudes profesionales cuando se enfrentan con sus enfermos”.

Todo esto depende de cual sea la relacion del profesional con la muerte en general y
con su propia muerte que, en ultima instancia es reflejo de la relacion con la propia vida.
Dicha cuestion fue ejemplificada en lo expresado por Padovani al referirse al impacto
que le provoca la situacion vivenciada por los enfermos, “depende de los pacientes, con
pacientes mas jovenes (se sefiala a si misma) choca mas, tiene que ver con nuestra
propia muerte”. La actitud madura y serena del mismo frente a la muerte requiere de un
trabajo comprometido no solo sobre accionar profesional, sino desde su persona.

La practica profesional puede devenir en un severo impacto psicolégico para los
miembros del equipo de salud, quienes ademas de ser profesionales son seres humanos.
Su mundo interno esta sometido diariamente a continuas, muy exigentes y dolorosas
demandas, que llegan a influir, inclusive con altos costos sobre sus propias vidas
personales y a modo de retroaferentacion, sobre sus acciones profesionales (Cuspineda
Bravo, 2005)

El deterioro o agotamiento producido por la demanda excesiva de recursos fisicos y
emocionales que la profesion lleva consigo, son propias del sindrome burn out.
Cechetto (1999) considera que si se llega a este punto, la tarea profesional se vacia de
contenido porque se muestra incapaz de soportar el estado de constante desgaste
producido en unidades de alto riesgo. Es por esto que se hace necesario que los
cuidadores dispongan de alternativas de apoyo por los conflictos que ocasiona trabajar

en estas areas.
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Los equipos de cuidados paliativos no solo ofrecen su colaboracion a los enfermos
sino que también ellos, aunque este es un aspecto muy olvidado y desviado de la tarea
asistencial, necesitan recibir ayuda por parte de la institucion que los alberga
(Cecchetto, 1999) De esto se desprende que las medidas referentes al cuidado de los
cuidadores deberian ser tomadas por las instituciones y estar previstas por el sistema
sanitarlio.

El cuidado de los cuidadores implica no s6lo actividades informales a tal fin, sino
también reuniones sistematicamente programadas con el objetivo de prevenir,
identificar y tratar las consecuencias de la tarea sobre la salud de los miembros del
equipo (De Simone y Tripodoro, 2004)

Los dispositivos mas citados en los datos recogidos, tanto en la busqueda
bibliografica como en las entrevistas realizadas, son las reuniones interdisciplinarias
donde se trabaja reflexivamente en grupos operativos. Los temas habituales en este tipo
de grupo son la distancia adecuada del paciente y/o de su familia; involucramiento
emocional con pacientes cercanos a la vivencia propia (ya sea por s€xo, edad, situacion
familiar, tipo de enfermedad, etc); problemas con otros especialistas y /o0 servicios de la
institucion; maltrato institucional; temor al desempleo; despedirse de aquellos pacientes
que murieron pero que quedo algo pendiente; tendencia a estar “full time” en la tarea;
dificultad para defender espacios de descanso (deporte, hobbies, familia); desequilibrios
entre la profesion y la familia; desacuerdos entre integrantes del equipo; temas
econémicos u honorarios profesionales; desbalances entre la atencion clinica, la
docencia y la investigacion; temor a que la especialidad involucre excesivamente a la
familia; descansos rotativos durante el fin de semana y feriados; el futuro profesional,
personal, grupal... (De Simone y Tripodoro, 2004)

Unicamente contando con ese€ sostén pueden mantenerse indefinidamente en un
estado de desgaste cronico sin sucumbir ante el agotamiento, sin implorar su traslado o
recurrir al ausentismo como valvula de escape (Cecchetto, 1999). En la entrevista con la
Dra. Vallejos esto se menciona. “A mi me parece que es indispensable, en el trabajo
grupal es necesario tener un espacio de escucha, de cosas que a veces no tienen nada
que ver con hablar de pacientes sino de como uno se siente con uno, con otro, con el del
turno de mas tarde, con aquel paciente que creimos que podria haberse visto mejor pero
o se dio tan bien por el motivo que fuere”. Pero la misma no deja pasar por alto que
también dentro de los grupos algunos profesionales oponen resistencia a la

incorporacion de un espacio de estas caracteristicas (Entr. 2) Hoy por hoy en el HPC, el
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equipo de asistencia domiciliaria cuenta con una pareja de psicologos, que trabajando
como consultores externos, les brindan la apertura de un espacio donde la palabra se
convierte en el vehiculo para hacer frente a realidades dificiles que generan mucho
sufrimiento. Este dispositivo de intervencién para el equipo no es ofrecido por la
institucion, sino que es solventado por ellos mismos. (Entr. 5)

La asistente social caracteriza al grupo como un “equipo verborragico” que permite
la catarsis ante situaciones muy fuertes. Surge entonces la cuestion del humor como
“una conducta de reparacion y cuidado personal”. (Entr. 5)

En el HIEMI también surge la tematica del cuidado de los cuidadores. La terapista
ocupacional comenta “desde mi Optica hacemos mecanismos de defensa (nos reimos)...
Cada uno lo resuelve de acuerdo a como €s su persona. Yo puedo necesitar psicologia
desde afuera o estar en un grupo de oracion o puedo sostenerme desde otras opticas.”
“En un momento habia apoyo psicologico para el grupo oncoldgico que no era
especificamente desde el hospital, porque sino no sirve. Ahora hacemos reuniones,
hablamos de las situaciones, de lo que sentimos, pero dada la situacion hospitalaria y el
trabajo que tenemos nunca recepeionamos ningin tipo de duelo. Seria importante seguir
con ese tipo de apoyo al equipo terapéutico (...) Una forma de cuidarse uno es
mentalmente.” La psicologa de dicha institucion también hace referencia a la existencia
de un grupo de reflexion que estaba “centrado en la tarea y en la angustia que producia,
pero no entrabamos en la historia personal como puede ser un grupo terapéutico”(Entr.
4)

Ante la desaparicion del dispositivo anteriormente  descripto, los mismos
profesionales encuentran la necesidad de generar un nuevo espacio obturador del
silencio y la soledad. La psicologa del HIEMI menciona que en el servicio hay un
espacio, el pase de sala, donde se comentan los casos, se comparte con otros, y s€
generan alternativas de intervencién ante el involucramiento desmedido de algunos
profesionales. (Entr. 4)

De Hennezel (1996) sostiene desde su experiencia que la reunion de equipo
desempefia verdaderamente una funcién de valvula de escape, ya que las emociones
vividas por los unos o los otros son demasiado fuertes. Por mas que se busque la
distancia justa, suele ocurrir que los integrantes del equipo se sientan superados. En sus
palabras, “es sin duda el precio que se debe pagar para no tornarse insensible y seguir

siendo simplemente humanos”.

91



La licenciada en psicologia del HIEMI asiente que “siempre en algun punto te
conmueve, y menos mal que t€ conmueve, sino seriamos una maquina. No nos tiene que
desarmar porque sino no podemos ayudar al otro”(Entr. 4). Aludiendo a lo mismo,
Corso admite que “indefectiblemente uno s€ encarifia con el paciente, mas alla de la
transferencia, que es una transferencia de trabajo y demas, pero vos vas viendo el
deterioro del otro, y también es duro”(Entr. 3).

Es importante considerar que ambas profesionales implementan el analisis personal,
la supervision y formacion como pilares fundamentales para el cuidado de su personay,

la eticidad y eficiencia de su practica. (Entr. 3y 4)
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CAPITULO VIII

Comunicacion




COMUNICACION

“Decia también Marafion que ¢l instrumento que

mas progresos habia conquistado para la Medicina
era la silla, pues nada reemplaza cl valor técnico de
saber hablar y escuchar atin en la Era Informatica.

Fernando Lolas Stepke

La comunicacion se presenta como una herramienta basica en todas las areas de la
salud, no solo en lo referente al vinculo médico—paciente, sino en la compleja trama de
intercambios que se van desplegando entre los diferentes actores: paciente, familia,
equipo de profesionales, instituciones.

Asi como en la tematica de la salud- enfermedad, en la cuestion de la muerte y el
morir se torna imperiosa la consideracion de la comunicacion y su buen manejo, tanto
por lo rispido de la tematica, como por todo el bagaje de significados y lo no dicho
alrededor de la misma.

A tal fin es importante tener en cuenta co6mo se realiza la comunicacion con un otro,
las significaciones que s€ transmiten desde lo verbal y 1o no verbal, y como se interpreta
a la luz de cada singularidad, cuestiones que influiran en el modo de afrontar y transitar
el proceso del morir.

Lo expuesto permite concluir que la comunicacion €s la estructura central de la
atencion de pacientes con enfermedad incurable avanzada, y de sus familias. Comunicar
es una accion que atraviesa toda la complejidad del proceso de morir, y a su VezZ €s
atravesada por otros factores como la experiencia personal, la concepcion historico
social, el vinculo y la capacidad de establecerlo, entre otros.

En este apartado se desarrollaran las tematicas basicas a tener en cuenta en el trabajo
en cuidados paliativos. Entre ellas la comunicacién de la verdad, las conspiraciones de
silencio, la expresion y escucha de las voluntades del paciente, las necesidades de la
familia, las inquietudes de los profesionales; en sintesis, la apertura de espacios para el

despliegue de la palabra.

04



Comunicacion: un Procedimiento de Alta Complejidad

La comunicacion humana es, seglin Vidal y Benito (2002), una variedad
comunicacional caracterizada por la interaccion y la utilizacion de un lenguaje
simbolico. Es un proceso dinamico que involucra tanto afectos como datos y tambicn
influyen en él las personalidades de los que participan.

El significado del mensaje depende del interjuego de dos dimensiones de la
comunicacion, los contenidos (el lenguaje e informacion) expresados desde lo digital, y
lo relacional (forma de vinculacién de las personas involucradas) trasmitido desde lo
analogico.

Suele ser mas trascendente en la comunicacion el lenguaje no verbal que las
palabras mismas, por ello el contenido racional de la comunicacion no es sinonimo de la
calidad de la misma. Se trasmite mas con la actitud personal que con las palabras.

Siempre que dos personas S€ encuentran se establece un vinculo cuyas
caracteristicas dependen de las propias de cada individuo, del rol que cada uno
desempeiia, de los dinamismos interaccionales que se retroalimentan y de la situacion
en la que ambos sujetos estan inmersos. Es decir que son multiples los factores que
determinan un estilo vincular comunicacional, su grado de adecuacion a las
circunstancias y sus distorsiones. (Vidal y Benito, 2002)

Para que el proceso comunicacional se instale y sea efectivo, debe existir acuerdo
expreso o tacito acerca de lo que cada uno espera del otro en el campo donde se

despliega esta relacion.

Hoy dia es un hecho generalmente aceptado que todo paciente mentalmente
competente tiene absoluto derecho (ético, moral y legal) a conocer la informacion
médica que necesita o solicita. La base fundamental de este derecho radica en el
principio de autonomia.

Plantea este “deber” una situacion compleja al médico tratante y al equipo que cuida
un paciente terminal, pues dentro del entrenamiento los profesionales de la salud no
reciben capacitacion orientada al sano manejo de la informacion dificil con el paciente.
Es en materia de comunicacion donde la psicologia hace su aporte, no solo a nivel
tedrico, sino también en relacion a la aptitud que caracteriza la esencia misma del rol:

una actitud de escucha, de atencion y de comunicacion empéatica, que facilite un espacio
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de expresion, contencién y, oportunidad de pensar y repensarse. La licenciada en
Psicologia Corso refiere que 2 partir de que se inserta su profesion en el equipo de
cuidados paliativos es que los miembros del mismo comienzan a comunicarse un poco

mas (Entr.3)

“Pareciera que recién se empieza a comprender que comunicarse
también es un procedimiento de alta complejidad, que no debe ser
efectuado por cualquiera, para el que hay que entrenarse, y que debe ser
manejado con la misma meticulosidad que las drogas, los aparatos y €l
bisturi, porque cOmMo cllos puede curar O dafiar segun como SC use”
(Manzini, 1997)

.

Desde la optica de Simpson, citado por De Simone Yy Tripodoro (2004), la
comunicacion —€omo los tumores- puede ser benigna o maligna. También puede ser
invasiva y los efectos de ]a mala comunicacion con el paciente pueden dar metastasis en
la familia. La verdad es uno de los agentes terapéuticos mas poderosos de que
disponemos, pero necesitamos desarrollar un adecuado conocimiento de sus
propiedades farmacologicas, de la frecuencia y de las dosis Optimas para su uso. Del
mismo modo necesitamos conocer mas acerca de sus metabolitos inmediatos: la

esperanzay la negacion.

Comunicacion Efectiva

Al decir de Wilkinson, la comunicacién efectiva es el medio que asegura la
confianza y la cooperacion del paciente y que facilita la toma de decisiones sobre
diagnosticos correctos (Manzini, 1997)

Una comunicacion mas apropiada facilita el encuentro con el otro, la comprension
de sus ideas, sus emociones y Sus creencias, y se transforma en un instrumento central
para la eficacia de la tarea. Facilita ademas que mejore la comprension de aquello que s€
busca transmitir y sugerir (De Simone, s/f)

La comunicacion es la llave que permite el acceso al mundo del paciente. Una
comunicacion efectiva es 12 base. no solo del manejo de la ansiedad, de la depresion 'y
de muchos problemas emocionales, sino también del alivio del dolor y del control de

otros sintomas fisicos. La comunicacién apropiada garantiza minimizar el desajuste
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psicolégico en el futuro, y s convierte en un eficaz instrumento de alivio tanto como de
prevencion.

Los pacientes desean mucho mas que recursos técnicos; buscan también apoyo
emocional, explicacion, y ayuda para explorar su situacion. Reclaman lo tnico que el
médico, en épocas de escaso desarrollo tecnologico, podia ofrecer: calidez, apoyo,
dialogo. Reclaman comunicacion efectiva; cuestion que Manzini (1997) denomina
«cuidado clinico competente™. No se trata solamente de trasmitir datos clinicos, sino de

comunicar significados.

Dos Momentos en los que und Comunicacion Efectiva se torna Imprescindible

Al considerar la comunicacion efectiva en todo su sentido, el médico tiene la
herramienta adecuada para realizar dos intervenciones basicas en la atencion del
paciente. Por un lado el diagndstico de enfermedad, que no se puede informar sin una
anamnesis detallada, ya que de no ser asi todas las acciones que s€ inicien pueden ser
erroneas. Y por el otro la terapéutica, que no S€ puede evaluar ni optimizar si se
desconocen los efectos del tratamiento sobre el paciente.

En la enfermedad terminal el diagnostico implica comunicar al paciente y su familia
la imposibilidad de tratamientos terapéuticos enfocados a la cura. Y es aqui donde
emerge la cuestion de co6mo dar malas noticias. Esta situacion suele problematizar a los
médicos, ya que por su rol particular deben llevar a cabo dicha comunicacion. En
muchas oportunidades, estos profesionales solicitan el asesoramiento de los psicologos,
incluso en determinados momentos demandan a los mismos que s€ incluyan en aquellas
entrevistas en las que las “malas noticias” se deben trasmitir. Asi lo mencionan las
licenciadas Corso (Entr. 3) y la psicologa del HIEMI (Entr. 4)

Cuando el médico se enfrenta a alguien que estd gravemente enfermo y que va a
morir, muy frecuentemente no sabe qué decir. A veces llega a pensar que €s porque
nadie le ha dicho como hacerlo. Segin De Simone (s/f) parte de este desconocimiento
se debe al hecho de vivir en una sociedad negadora de la muerte, en la cual las pérdidas
y la muerte misma parecen no formar parte de la vida. Al no estar preparados para la
muerte, las personas (familiares, amigos y miembros del equipo de salud) levantan una
primera barrera de com unicacion entre ellos y el paciente. La consecuencia natural es el
aislamiento del enfermo. Vidal y Benito (2002) lo expresa asi: “cuando las personas que

atienden a un enfermo no se permiten pensar en la posibilidad de la muerte, dicha
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negacion de los cuidadores genera una barrera para la expresion de los temores de los
pacientes’.
“Lo que debemos hacer es aprender a comunicarnos lo mejor posible,
legitimando con nuestra autoridad profesional lo que el paciente ya
sabe. En esta relacion la perspectiva de la muerte no se presenta como
invencible y pierde su poder angustiante; el paciente no se siente
abandonado y condenado a muerte. La verdad que le viene asi
comunicada no lo cierra a la esperanza, porque lo hace sentir vivo en
una relacion de compartir y de comunion”. (Manzini, 1997)

Al dar una mala noticia se cierra abruptamente una brecha existencial entre la
realidad y la expectativa, y se cambian las perspectivas del futuro del paciente. El
médico debe ser conciente de los diferentes tipos de reacciones que pueden acompafiar
la revelacion de las malas noticias (llanto, enojo, desesperanza) y debe hacer los
preparativos necesarios para dar el soporte emocional adecuado: las herramientas
principales son disponer del tiempo necesario y trabajar en equipo. La licenciada Corso
refiere que esta dificultad del médico de tolerar el llanto y la angustia del paciente fue el
motivo por el cual se la convoca al Servicio de Oncologia del HIGA. (Entr. 3)

Lo importante es que los profesionales del equipo sean capaces de escuchar el
mensaje correcto: la respuesta adecuada sera evidente. El compromiso de que no se
abandonara al paciente y de que se le brindara todo el apoyo, debe ser el mensaje que ha
de quedar y no solamente el diagnéstico/pronostico fatal. La licenciada Oudshoorn
refiere: “Se les remarca (a los nifios) que se va a estar con ellos siempre, que se va a
hacer todo lo que se pueda, que se va a hacer todo lo posible para que no duela, y que no
se los va a dejar solos™. (Entr. 1)

Deben hacerles saber a sus pacientes y familia que responderan a todas sus
preguntas de manera franca, abierta y honesta, y que estaran a su lado para brindarles
cuidado, alivio y confort. Corso plantea que es importante “que la persona sienta que
hay alguien que esta ahi, que no le va a escatimar informacion” (Entr. 3)

Muchos de los errores que se cometen en la practica de la medicina se originan
porque el médico no comprende lo que el paciente desea decirle, y tampoco ¢l puede
hacerse entender. Esta situacion de falta de entendimiento produce frustracion y

desmoralizacion del médico, insatisfaccion del paciente, y tratamientos inefectivos.
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El problema de la comunicacion en el cuidado del paciente con enfermedad
terminal, no consiste en decirle o no la verdad de su condicion, sino en establecer una

buena o mala comunicacién con él. (De Simone y Tripodoro, 2004)

Sugerencias Basicas para propiciar una Buena Comunicacion

El analisis del material obtenido a partir de la bibliografia y de las entrevistas a
profesionales que trabajan en este 4rea, ha permitido establecer comunalidades que
seran expresadas a partir de sugerencias basicas para informar un diagnostico y sostener
el proceso comunicacional. Entre cllas pueden citarse:

*  Busqueda de un lugar apropiado, con privacidad, que posibilite un clima de
confidencialidad y respelo.

Para poder conversar sobre el diagnostico que preocupa, 0 los tratamientos y sus
implicancias, es necesario antes generar un tiempo y un espacio que facilite el
encuentro, el dialogo y la relacion interpersonal.

*  Explorar cudnto sabe el paciente de su realidad, y descubrir qué tanto desea o
necesita saber en ese momenlo.

La informacion que se ha de trasmitir viene determinada por la capacidad del
enfermo para soportarla. Se trata de un proceso dinamico: en la medida en que el
paciente va adquiriendo confianza y acepta la informacién previa, ¢sta sera mas
completa. De ahi el concepto de verdad soportable y progresiva (De Simone y
Tripodoro, 2004) La com unicacion se debe dar en pequeiias dosis.

La informacion debe individualizarse ya que suele ser el propio paciente quien nos
da la clave de cuanto y cudndo quicre saber. Esta cuestion fue priorizada por la
licenciada Oudshoorn, quien refirio: “uno trata de ser lo mas sincero posible, y contesta
hasta donde ellos quieren saber” (Entr. 1)

Es conveniente asegurarle al paciente que uno sera honesto en la respuesta, pero
debe solicitarsele antes que comente qué es lo que tiene en su mente, 0 lo que esta
sintiendo sobre la situacion. Asi podran ser mejor comprendidas las emociones ¢ ideas
subyacentes, facilitando una comunicacién apropiada que siempre va mas alla de la
formulacion verbal de las preguntas. La estrategia podria sintetizarse en
averiguar lo que el paciente desea saber, lo que realmente sabe, y por qué desea saber;

ademas de comprender sus mecanismos adaptativos y conocer su personalidad y
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antecedentes. En sintesis, propiciar la entrevista, advertir la necesidad, y crear la
oportunidad (De Simone, s/f)

También es fundamental tener presente que en algunos casos excepcionales el
paciente puede manifestar abierta o sutilmente su deseo de no conocer la verdad, y tal
solicitud debe ser respetada, aun si contraria las creencias del equipo de salud. Padovani
comenta que desde el equipo apuntan a no romper la negacion del paciente (Entr. 5)

*  Alentar al otro para que exprese sus problemas.

Escuchar aquellas preocupaciones expresadas por el paciente de modo directo,
indirecto o simbdlicamente, y reasegurar que se esta interesado en comprender el
problema, usar preguntas “abiertas” sobre sentimientos y pensamientos, dar “feed back™
a lo que el otro manifiesta.

La comunicacion terapéutica posibilita al paciente explorar sus pensamientos, sus
sentimientos y su conducta: si logra conocerlos puede trabajar con ellos y relacionarlos
entre si, para entenderse a si mismo y a su situacion. La propuesta de Reich es la
liberacion del sufrimiento a través del encuentro del sentido (como significado o
interpretacion). Como €l mismo lo expresa, “quién puede nombrar lo que lo perturba
adquiere poder sobre lo nombrado” desaparece entonces el misterio y el temor a lo
desconocido (Chaparro, 1996)

Poder hablar tiene gran valor terapéutico. Hablar es el método que naturalmente
poseen los seres humanos para aliviar su sufrimiento psiquico, y es el menos utilizado.

De Hennezel expone la importancia de que el paciente pueda relatar su vida antes de
morir. “El relato es un acto, y para aquel que tiene muy reducida su autonomia, ese acto
adquiere toda su importancia. Hay una necesidad de dar forma a su vida y de dirigir ese
trabajo de elaboracion, creador de sentido, a algun otro. Una vez terminado el relato, la
persona parece poder desprenderse de sus ataduras y morir”.

*  Ayudar al otro a repensar el problema.

Resulta imprescindible permitir la expresion de sentimientos y discutir con el
paciente sus preocupaciones en los 6rdenes psicologicos, familiar, social y espiritual, asi
como sus necesidades y deseos. Ayudarlo a admitir las dificultades, establecer
realidades y opciones. Y permitirle dar la solucion, cuestion que implica que €l
profesional se despoje de la omnipotencia y del modelo paternalista.

*  Emplear un lenguaje claro, directo y honesto.
Los vocablos técnicos confunden, las personas muchas veces no se atreven a

manifestar que no entendieron, por eso las explicaciones deben ser claras y concisas,
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adaptando la informacion al nivel de instruccion y a la capacidad de comprension de
cada enfermo. En la comunicacion con el otro es importante reflejar lo que se ha
comprendido. Segin Vidal y Benito (2002) “una técnica verbal para realizarlo es la
reformulacion empatica o feedback. Esta consiste en identificar tanto el contenido
racional que el otro nos transmite como los sentimientos subyacentes, retransmitiendo
esas ideas y emociones de manera organizada al otro™.

* Un didlogo auténtico implica una predisposicion al cambio en ambos interlocutores.

Si no hay espacio para dejar lo propio y aceptar una parte que el otro nos comunica,
el dialogo no producira frutos.
¥  La atencion y la empatia son dos requisitos bdsicos para una buena comunicacion.
Prestar atencion significa crear un clima propicio, a través de la posicion fisica, la
capacidad de escucha y la observacion apropiadas. La actitud de escucha abarca a toda
la persona (la mirada, el tacto, el oido). Se concreta cuando se perciben las diferentes
dimensiones del otro: sus experiencias (lo que le sucede), sus comportamientos (lo que
hace y lo que no logra hacer), sus emociones (como reacciona en sus sentimientos), su
espiritualidad (como interpreta los cambios segiin su contexto filosofico). (De Simone,
s/f)

No es posible la instalacion de un vinculo terapéutico si no existe la comprension
empatica de la vivencia de enfermedad. La mayor dificultad en el proceso de escucha es
la necesidad de descentrarse de uno mismo para centrarse en el otro. Segin De Simone
(s/f) la empatia es la capacidad de comprender lo que el otro esta vivenciando, de entrar
en su mundo y ponernos en su perspectiva. La tendencia natural es imponer al otro el
propio punto de vista, pero una comunicacion empatica implica despojarse
transitoriamente del punto de vista de uno para comprender el del otro. Implica cierta
vulnerabilidad o posibilidad de ser herido, por ello a veces se adopta una actitud
emocionalmente aséptica — de distancia protectora — que atenta contra la empatia. Sin
embargo, la empatia no es perder la individualidad, requiere de una distancia optima.

La empatia es una manera de comunicarnos que requiere entrenamiento, ya que es a
la vez una actitud y una técnica, cuyo objetivo no es dar soluciones premoldeadas con
los propios valores, sino facilitarle al otro una comprension creativa de sus necesidades,

valores y recursos. Es cuestion de desarrollar, con disciplina, la sensibilidad necesaria.
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Obstaculos en la Comunicacion

La comunicacion no es simplemente un intercambio lineal entre un emisor y un
receptor, sino como se ha expuesto, la misma se ve atravesada y atraviesa multiples
dimensiones. La complejidad de este entramado puede generar miltiples obstaculos en
la comunicacion entre los pacientes y los profesionales, donde un nimero significativo
de estos problemas tienen relacion con la inhabilidad del equipo para comunicarse. Esto
puede darse por falta de entrenamiento; escaso tiempo disponible y falta de disposicion;
temor a reacciones impredecibles, conductas y estilos evitativos propios de ciertas
personalidades; dificultad para relajarse y concentrarse plenamente en el paciente; y

atencion selectiva a las preocupaciones de sus pacientes.

“ The best doctor” Alfred Kubin (1877 - 1959)

La carencia de soporte emocional para los profesionales aparece como una causa
subyacente de muchas de estas dificultades, asi como un paternalismo que pretende
(habitualmente en modo ineficiente) proteger al paciente de reacciones emocionales
penosas. Es por esto que en el capitulo anterior se ha propuesto la implementacion de

grupos de reflexion para profesionales.
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Conspiracion de silencio

Uno de los obstaculos que pueden emerger en el proceso comunicacional, y
perjudicar el vinculo paciente-familia-equipo, s la conspiracion de silencio. La misma
representa una situacion con la que frecuentemente se encuentran los profesionales que
trabajan en este campo y ante la cual deben tomar una postura.

A veces la informacion que debiera ser dada al paciente es bloqueada por otra
persona, habitualmente un ser querido, que considera que s mejor mantener al paciente
sin esa informacion. Cada familia tiene su propia forma de compartir las “buenas” y las
“malas noticias”. En algunas s¢ conversa, s¢ discute, se llora, 0 s¢ pelea con facilidad; y
en otras se conspira. Los temores casi nunca se expresan de igual manera.

Segin De Simone Yy Tripodoro (2004) “habitualmente se sostiene que quien
mantiene esta conspiracion de silencio lo hace porque ¢l mismo no €s capaz de tolerar la
realidad. O bien simplemente se trata de un acto de caridad”, en este sentido podria ser
entendido como un acto de amor, ya queé no quieren que su familiar querido sufra y
pretenden protegerlo.

Al paciente engafiado se lo incomunica, se lo aisla y se lo deja emocionalmente solo
(Gomez Sancho M., 2003) De Hennezel (1996) considera que “las familias siempre
imaginan que el enfermo no soportara la verdad. No se dan cuenta de que ya la sabe y la
soporta solo”. Vallejos refiere que “hay pacientes que vienen de estar engafiados mucho
tiempo, y sin embargo ellos saben lo que tienen. Pero por un cuidado hacia sus
familiares no preguntan para que no tengan que contestar lo que no quieren decir, ni

ellos escuchar”.

«_la peor soledad para un moribundo es no poder anunciar a sus Seres
queridos que va a morir. Al sentir llegar la muerte el que no puede
hablar de ella ni compartir con los suyos lo que la cercania de esa
partida le inspira, no tiene a menudo mas salida que la confusion
mental, el delirio, o hasta el dolor que permite al menos hablar de

algo.”(De Hennezel, 1996)

Cuando al paciente se¢ le priva de saber la verdad, no solo se le ocultan el

diagnéstico y el pronostico; se le oculta también que sus sentimientos son
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comprendidos, que sera ayudado y que se hara todo lo posible por mantenerlo
confortable.

A lo largo de las entrevistas realizadas se observé como recurrente el hecho de los
profesionales al enfrentarse a una conspiracion de silencio, priorizan el criterio de la
verdad, siempre respetando las decisiones familiares, lo sugieren. La licenciada Corso
sostiene esta postura desde la concepcion de que el paciente “tiene que saber contra qué
lucha. Porque no es lo mismo luchar contra una diabetes, contra un cancer, que luchar
contra el SIDA, no es lo mismo”. (Entr. 3)

Maria Elena Padovani refiere que “el paciente quiere la mejor muerte y nosotros les
decimos (a su familia) que el paciente quiere saber”. (Entr. 5)

En palabras de Vallejos Muchas veces un paciente abre el campo, y justo cuando
uno podria decidir hablar con precision acerca del diagnostico y pronostico, siente la
mirada del familiar por detras. Entonces uno no se comunica como desearia con ese
paciente.

En el ambito infantil, la licenciada en psicologia del HIEMI sostiene que se trabaja
con los papas estas cuestiones, se les pregunta “;por qué usted no le quiere decir? ;por
qué le quiere decir? Siempre deciden ellos”. (Entr. 4)

Desde su trabajo experiencial en hospices, De Hennezel (1996) resalta lo importante
que es en estos casos “no confrontar inicialmente con el familiar acerca de la
conveniencia de informar, tampoco aceptar livianamente la sugerencia de no informar,
considerando que asi esta resuelto el problema™.

De Simone y Tripodoro (2004) proponen reemplazar la antigua recomendacion de la
“mentira piadosa” por el criterio de “sinceridad prudente”.

De Simone (s/f) a partir de un ¢jemplo, exponc una forma posible de trabajar con las
conspiraciones. El autor considera que en esta tarca el primer paso es identificar la
situacion de conspiracion, y entonces explorar y validar las razones que hacen que la
familia la sostenga. El segundo paso es indagar sobre el costo emocional de la
continuidad de la misma, ya que el negar informacién al paciente impone una de las
cargas mas dificiles y duras de soportar para su psiquis: la incertidumbre. El paso
préximo es informarle al familiar sobre la conveniencia de citar al paciente para una
consulta, la cual permitira evaluar como estan las cosas. Es importante mantener la
promesa de no transgredir el silencio. El siguiente paso es indagar sobre el nivel de
reconocimiento del paciente sobre la situacion, y explorar las llaves para continuar. En

caso de que el paciente manifieste tener conocimiento, debe confirmarsele que su
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percepcion es correcta. Se debe ofrecer disponibilidad para propiciar un encuentro entre
el médico, la familia y el paciente, en la medida de lo posible.

Romper una conspiracion es doloroso, se €s testigo del vinculo entre dos personas y
del dolor que genera la muerte amenazante. Pero el costo de sostenerla suele ser mucho
mayor, por lo cual es importantisimo identificar la conspiracion y buscar la manera de
modificarla tan pronto como comienza a generar problemas. Padovani expresa esto de la
siguiente manera “Es terrible la conspiracion porque tiene que mentir constantemente,
es agotador, es una cuestion del manejo de ellos con lo que tiene enfrente. Tratamos de
decirle cuales son los perjuicios de la conspiracion”. (Entr.5)

Debe recordarse que habitualmente los tiempos son acotados, por lo cual trabajar
activamente en la resolucion de una conspiracion facilitara evitar excesivo sufrimiento
emocional y resolver cuestiones pendientes que, de otro modo, permaneceran
innecesariamente inconclusas (De Simone, s/f)

Los beneficios de romper una conspiracion son, por un lado que los involucrados
puedan hablar y comunicarse entre ellos, y podran descubrir como y cuanto su relacion
y su vida se modifican por esa mala noticia, cualquiera que esta sea. La situacion mas
frecuente es que ambas partes lo sabian, € intentaban protegerse mutuamente. (De

Simone y Tripodoro, 2004)

A lo largo de este capitulo ha recurrido una idea que resulta relevante para todos
aquellos que deseen trabajar en este area: la importancia de instrumentar una
comunicacién efectiva, para lo que es menester una formacion adecuada. En relacion

con lo antedicho se rescata la idea del doctor De Simone (s/f) quien sostiene que:

“Ia base de conocimientos cientificos y de procedimientos técnicos
referidos a la comunicacion implican la necesidad de profundizar
sobre el estudio y el ejercicio de las habilidades para los profesionales
de la salud, quienes diariamente nos comunicamos con nuestros

pacientes, sus familiares y los colegas”™.
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CONCLUSION

En un contexto socio cultural signado por la horrorizacion respecto de la muerte, su
negacion, ocultamiento, silenciamiento y, consecuentemente el abandono y la
desubjetivacion de aquel que siente y vive la muerte proxima, “Integrando el morir al
proceso de la vida™ intento centrar la mirada e iluminar el momento culminante y de
coronacion de la vida a fin de reflexionar sobre su sentido y valor.

Para tal empresa se valio de un nuevo campo en el ambito de la salud de corte
humanista, Cuidados Paliativos, ¢l cual se contrapone a la ideologia occidental de estos
tiempos que condiciona la actitud y el posicionamiento del hombre actual ante la muerte
del otro, y atin la propia.

La aproximacion a la respuesta por el silenciamiento de la muerte se hizo posible a
partir del estudio retrospectivo de las actitudes de los hombres inmersos en contextos
socio-historico-culturales particulares. Asi pudo constatarse que la naturalizacion de la
muerte vivenciada comunitariamente, propia de la Edad Media, fue trocandose
paulatinamente en funcién de diferentes cambios institucionales, como asi también del
surgimiento y modificacion de figuras y roles significativos en el proceso del morir.
Dichos cambios se dieron, por un lado, en la institucion familia y en el sentimiento
familiar; y por otro, se generaron a partir de la introduccion de la figura del médico que
fue adquiriendo poder, y de la disminucion progresiva del protagonismo del
representante de la Iglesia. Otros factores que influenciaron el cambio fueron el avance
cientifico-tecnologico, la medicalizacion de la vida y la muerte en hospitales. Pero en
este punto es importante interrogarse javance en qué sentido?, ya que la ciencia se
empefio mas en posponer la muerte y despojarla de su naturalidad, que en cuidar y
apuntalar el proceso y a sus protagonistas, tarea a la cual hoy se abocan los Cuidados
Paliativos.

Esta negacion a su vez se ha manifestado a nivel cientifico académico, y se
vislumbré no sélo en la ausencia de un espacio para la tematica de la muerte y sus
abordajes posibles en el marco de la universidades, sino también a partir de constatar las
escasas publicaciones cientificas, sobretodo aquellas que reflejan aspectos psicologicos
intervinientes y que sean desarrollados por los propios psicologos. Esta cuestion ultima
podria pensarse desde dos lugares. Por una parte, la psicologia como ciencia basica ha
realizado aportes a otros campos cientificos, entre ellos la medicina, sobre

problematicas de estudio tales como el comportamiento humano, los vinculos, la
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comunicacion, y la importancia de la empatia en tanto facilitadora de una buena
implementacion de las medidas terapéuticas, entre otras.

Pero cabe destacar que por otro lado, la psicologia como profesion ain no se
encuentra ampliamente inserta en los equipos de cuidados paliativos, ya sea porque
institucionalmente no se le ha dado un espacio o porque el mismo profesional no lo ha
considerado aun. Esta cuestion remite a su vez a las falencias en la formacion de grado
y a la asociacion histérica en nuestro pais del profesional psicologo trabajando
Ipreferentemente en la clinica y aislado en su consultorio, y no en el marco de equipos
interdisciplinarios requeridos preponderantemente  para el abordaje de objetos
complejos.

A partir de esta investigacion se puede concluir que al centrar la mirada en el
proceso de morir es fundamental partir de una concepcion de sujeto complejo, ser en el
mundo, y por lo tanto el abordaje ha de estar dirigido a todos los actores intervinientes:
el enfermo terminal, su familia, el equipo de profesionales que lo asisten, la institucion
de salud y el entorno social en el cual se encuentra Inmerso.

Para este accionar, tendiente al mejoramiento de la calidad en el final de la vida y
que aspire a una muerte digna para el sujeto, es fundamental basar la practica en
principios bioéticos que prioricen y valoricen la autonomia del sujeto, y que a su vez
puedan equilibrar la consideracion de dicho principio con otros como Son el de
beneficencia y justicia. Considerar esta cuestién se torna imprescindible en tanto la
practica con enfermos terminales requiere del compromiso y la implicancia subjetiva de
los propios agentes de salud.

De lo antedicho se desprende la importancia de la reflexion sobre la practica, lo que
ésta suscita en la singularidad de cada agente y lo que la tematica de la muerte en
particular le genera; en tanto la imposibilidad de repensar y poder poner en palabras
estas cuestiones puede convertirse en jatrogénico, no solo en funcion de su accionar sino
también de su propia persona. Este punto que refleja la imperiosidad de los cuidados de
los cuidadores, ha sido considerada relevante en la investigacion, tanto por lo
anteriormente expuesto, como por el hecho de que este repensar abre un espacio en el
que el psicologo puede insertarse y hacer su aporte, en este caso como agente externo a
un equipo de profesionales coordinando grupos de reflexion.

Otra tematica ampliamente desarrollada en el presente trabajo, es la de la
comunicaciéon. Comunicacion a diferentes niveles, y entre diferentes actores. La misma

representa la estructura central de la atencion de pacientes con enfermedad incurable
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avanzada y de sus familias, en tanto implementarla de un modo efectivo es basico para
el trabajo interdisciplinario comprometido y competente. Comunicar es una accion que
atraviesa toda la complejidad del proceso de morir, y a su vez es atravesada por otros
factores como la experiencia personal, la concepcion historico social, el vinculo y la
capacidad de establecerlo, entre otros.

La investigacion intentd responder si hay una buena forma de comunicarse. En esta
instancia el interrogante puede responderse afirmativamente. La comunicacion €s un
procedimiento de alta complejidad para el cual hay que entrenarse y donde deben

tenerse en cuenta varios aspectos que hacen a una comunicacion efectiva.

A modo de cierre debe enfatizarse que la palabra representa un verdadero
instrumento terapéutico y en tanto es la herramienta por excelencia del psicélogo, s que
este profesional debe valorizarla y asi pugnar por insertarse en espacios que le son de su

incumbencia y en los cuales surge la necesidad, no siempre la demanda, por su accionar.
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"Ya no hay nada que hacer". Tipica frase con que
nos dirigimos a los familiares de un enfermo cuya

muerte es ineluctable. Deberiamos decir "Ya no

hay nada que tratar’, porque en realidad hay mucho

por hacer, mas aun, es cuando mas podemos hacer.

Tenemos recursos invalorables: el efecto sanador

de nuestras palabras, de nuestras manos y de

nuestra presencia (...) que el paciente sienta que

estamos a su lado, que vibramos en ese encuentro
irrepetible de persona a persona, que estamos en

ayudando a

su misma sintonia corporal. Entonces,

bien morir, estamos ayudando a bien vivir.

(Gherardi, 2002)
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ANEXO

En el siguiente apartado se€ extractaron los pasajes mas significativos de las
entrevistas realizadas a profesionales de reconocidas instituciones marplatenses
trabajando en cuidados paliativos.

A fines expositivos, las entrevistas fueron codificadas de la siguiente manera.

Entr. 1 = Entrevista a Silvina Oudshoorn (Licenciada en Terapia Ocupacional) y Raul
Pifiero (Licenciado en Biologia), integrantes del Grupo Paanet.

Entr. 2 = Entrevista a Maria Marta Vallejos, médica del equipo de cuidados paliativos y
atencion domiciliaria del HPC (Hospital Privado de Comunidad)

Entr. 3 = Entrevista a Liliana Corso, licenciada en Psicologia del HIGA (Hospital
Interzonal General de Agudos “Dr. Oscar Alende”)

Entr. 4 = Entrevista a la licenciada en Psicologia del HIEML Y charla informal con
Silvia Donatti, terapista ocupacional, quien trabaja en la misma institucion.

Entr. 5 = Entrevista a Maria Elena Padovani, asistente social del HPC.

Entr. 1

Entrevista a Grupo . 7

(Programa de apoyo y asistencia a niftos con enfermedades terminales)
Direccion: La Rioja 3550.

Direccion web: www.paanet.com.ar

Directora: Silvina Oudshoorn, licenciada en Terapia Ocupacional.

El Grupo PAANET es el resultado de la union de padres y docentes que, habiendo
tenido familiares con cancer, se reunieron a partir de otras experiencias institucionales,
para organizar en 1994 desde la Universidad Nacional de Mar del Plata, una propuesta
que contuviera las necesidades de nifios y adolescentes con cancer de la ciudad.

En Abril de 1996 se crea oficialmente desde el Rectorado de la UNMDP el
PAANET, que asistia nifios con enfermedades terminales. Con posterioridad, se

modifica enfermedad terminal por enfermedades graves de prondstico incierto, ya que
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las familias que solicitaban el servicio lo hacian desde el momento del diagnostico, y no
solo en la etapa terminal de la enfermedad.

Sus objetivos se basan en el logro de la mas alta calidad de vida posible, tanto para
el nifio como para su grupo familiar. También este grupo tiene como finalidad la
formacion de recursos humanos idéneos en el acompafiamiento a nifios y adolescentes
con cancer.

Paanet ofrece en forma gratuita: banco de dadores de sangre, grupo de
acompafamiento, ludoteca y biblioteca viajera, club del sabado, servicio de apoyo
domiciliario, consejeria familia, actividades con la comunidad, grupo de cuidado de

cuidadores, grupo de apoyo espiritual, taller para padres.

Entrevista a Silvina Qudshoorn (Licenciada en Terapia Ocupacional) y a Raul Pinero

(Licenciado en Biologia)

“Surgi6 como proyecto de extension de la Facultad. Se aprobo en 1996. 10 afios con
altos y bajos desde que empezamos. Fuimos agregando servicios de a poco. Largamos
con algunos juguetitos, armamos después una minibiblioteca para llevar y traer; no
teniamos formados voluntarios en el acompafiamiento, €ntonces los primeros afios
estabamos el equipo interdisciplinario (un bitlogo, dos terapistas, un pediatra, una
psicologa, una enfermera, una asistente social, otra biologa especialista en Bioética).
Fuimos armando un equipo interesante con diferentes miradas. Hay mucho recambio, en

el 97 hicimos el primer curso de formacion de voluntarios.”

“Lo que hacemos €S asignar a cada familia que solicita el servicio una pareja de
voluntarios que le hacen acompafiamiento. Pero coOmo es este acompafiamiento? Como
estar en este periodo de la vida que es una etapa mas, pero como poder escuchar, como
poder comprender a la familia que esta diciendo un monton de cosas que generalmente
no es escuchada. No se anima a decirlo en otros lugares, entonces los preparamos como
voluntarios haciendo un curso...”

« de acuerdo a las caracteristicas de los voluntarios y las caracteristicas de la familia)
hacemos una seleccion (a cargo del equipo) se le asigna una pareja. Trabajan en pareja,
justamente para poder hacer la posta, cuando el nene esta internado va una de las chicas,
o reemplaza a la madre, etc. La familia solicita el servicio que ellos consideran. Por ahi

nosotros consideramos que necesitan montones de cosas y no €$ asi.
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A nosotros nos explico muy bien la asistente social lo que son las necesidades sentidas.
Por ahi uno después evaliia que por su calidad de vida les gustaria tal cosa pero es lo

que uno cree que el otro necesita”.

“Ios chicos, con la sinceridad que los caracteriza, preguntan directamente: (me vOy a
morir? ;Es malo lo que tengo?;Me va a doler? jva a haber dibujitos animados en el
cielo? Y uno tiene que hablar de este tema, con la misma naturalidad que se habla de un
nacimiento. Si uno prepara la llegada de un bebé, con todo lo que eso implica; por qué
no dedicarle tiempo a la partida. Entonces una trata de ser lo mas sincero posible, y
contesta hasta donde ellos quieren saber (se lo compara con el tema de la sexualidad).
Qe les remarca que se va a estar con ellos siempre, que s€ va a hacer todo lo que se
pueda (que se va a hacer todo lo posible para que no duela), y que no se los va a dejar

solos™.

“Con los adolescentes €s distinto. Por la misma etapa que atraviesan, las cosas s€
complejizan un poco mas. La mayoria son rebeldes, se preguntan por que a mi, con €sa

omnipotencia que los caracteriza”.

Pregunta: ;Qué pasa cuando la familia no quiere decirle al nifio lo que tiene?
“Nosotros siempre respetamos lo que la familia desea, solo sugerimos. Cuando
comienzan a ver que a otros padres les resulto bien, cambian de parecer.

Si los chicos ven que sus padres les dicen que va a estar todo bien, pero después los ven
llorando, o pasan mas de un mes en el hospital, se dan cuenta de que algo malo pasa. Y

son los chicos los que nos terminan cuidando™.
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Entr. 2
Entrevista Dra. Maria Marta Vallejos

Médica de la Unidad de Atencion Domiciliaria (UAD) domiciliaria del Hospital Privado
de Comunidad (HPC)

En el HPC la asistencia en cuidados paliativos se€ realiza desde la Unidad de
Atenciéon Domiciliaria. La UAD realiza visitas diarias al paciente, con cobertura las
veinticuatro horas a través de llamado telefonico, todos los dias del afio. Cubre
asistencia a pacientes con enfermedades terminales que requieren control sintomatico y
el acompafiamiento necesario para afrontar las vicisitudes del final de la vida.

El equipo estd compuesto por cuatro médicos, seis enfermeros, dos asistentes
sociales. El trabajo del mismo se fundamenta e€n una formacion base en cuidados
paliativos (realizada en Fundacion Pallium), en la investigacion y la divulgacion

cientifica. Asimismo forman a otros equipos de la ciudad.

Extractos de la entrevista

“ eg como que tenemos mayor experiencia en el trabajo con pacientes mayores,
también tenemos la poblacion de obras sociales, son pacientes mas jovenes... es bastante
mas dificil trabajar con los pacientes de mediana edad, con pacientes mas jovenes
todavia porque viven una realidad totalmente distinta a la del anciano con €52 patologia
y en donde muchas veces la circulacion familiar y de cuidadores tiene mas que ver con

la atencion al viejito (que es logica)...”

«[ amentablemente no contamos con Psicologia estable en el equipo, pero siempre que
hemos tenido necesidad por alguna situacion de las dificiles como le decimos nosotros
podemos llegar a contar con alguno de los integrantes del equipo de Salud Mental del
hospital. La Salud Mental esta tercerizada al igual que pasa con los pacientes de PAMI
y muchas veces nos dificulta mucho la llegada de especialistas que tienen otra mirada;
porque el paciente oncologico no es frecuente de atender en el consultorio, sobre todo
en la etapa donde lo vemos nosotros en el domicilio y €s ahi donde muchas veces a
pesar de nuestra intencion se nos dificulta porque hay situaciones puntuales de
insomnio, de miedo, de fobias, de sintomas que no €S posible controlar, por qué? Porque

esta subyacente una historia de poco control de lo que tiene que ver con |a historia de la
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enfermedad, de la no aceptacion, y todo €so redunda en sintomas y a veces nos
obstinamos en tratar un sintoma que no revierte porque esta todo lo demas. Y en ese
todo lo demas muchas veces necesitamos este apoyo y con medicacion solo no se

logra”.

“ _que mas quisiéramos nosotros que contar con el especialista entre nosotros también.
Para nosotros es (les habra dicho Maria Elena) la pata que falta, y es muy importante.
Muchos de los pacientes nuestros estan, de alguna manera teniendo nuestra mirada
desde ese aspecto y 1o comentamos entre Nosotros, intentamos buscarle la vuelta,
generando con Maria Elena alguna posibilidad de ampliar redes Yy todo esto pero

bueno... la cosa especializada en atencién no la tenemos”™.

“ nosotros veniamos teniendo una psicologa de grupo durante bastante tiempo, €stuvo
viniendo una vez por mes, pero bueno.... hubo incorporacion de nuevos integrantes al
equipo, habia gente que no estaba muy de acuerdo con esta persona, gente que no quiere
ni a palos entender la historia de incorporar un psicologo porque no lo viven como
necesario dentro de los mismos profesionales que Somos no? Cierta resistencia de
vivirlo como una terapia propia, mas alla de que no era propia exclusivamente €ra del
grupo pero bueno, todo depende de la historia personal de cada uno. A mi me parece
que €s indispensable, en el trabajo grupal es necesario tener un espacio de escucha, de
cosas que a veces no tienen nada que ver con hablar de pacientes sino de cOmMo uno se
siente con uno, con otro, con el del turno de mas tarde, con aquel paciente que creimos
que podria haberse visto mejor pero no se dio tan bien por el motivo que fuere, miles de

cosas...”

“Nosotros tratamos de que en funcion del control de lo que pasa en una casa, con el
paciente y sus sintomas, y con el entorno familiar que s la unidad a tratar, necesitamos,
a pesar de tener situaciones de asperezas, limarlas al momento de la tarea asistencial. Es
horrible que llegues a una casa y te hagan planteos acerca de la persona que estuvo antes
y muchas veces ;por qué? Por esta cosa del feeling, a veces uno, Somos muy distintos
en nuestra manera de trabajar y hay familias que se quedan muy enganchadas con uno,
por su llegada, por su manera, porque bueno... por ahi coincidieron en llegar en un

momento donde era muy importante €sa visita, y se armé todo un clima que les permite
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continuar con la idea de que esa persona va a poder seguir siendo la Ginica que vaya a ir,

y no es asi’.

« _es bastante significativa la cantidad de gente que acepta el control del enfermo, del
familiar en el domicilio, muy a pesar de lo que por ahi podemos creer; porque a veces s
tiene la sensacion de que la gente la situacion de enfermedad la quiere bien lejos, con el

paciente internado, al cuidado de otro™.

“Tratamos de evitar la claudicacion en la mayor medida, a veces no te da tiempo,
porque las claudicaciones son a veces inesperadas. Por esto de que a veces uno cree que
tiene a la gente de alguna manera €n la comprension de que el proceso avanza, de que
con el tiempo va a empeorar, que en es¢ empeoramiento intentaremos intervenir para
lograr controlar es¢ sintoma que esta jorobando, pero hay momentos en donde aparece
un familiar del pueblo, es el sindrome de Bilbao. En aquellas familias donde viene un
familiar de cualquier sitio, que no sabe lo que se estuvo haciendo, que encuentra una
situacion de salud (no solo en el paciente, sino en el resto) de mucha tension; consideran
que no esta bien atendido, que hasta ahora no se hicieron las cosas bien, y se pretende
dar vuelta todo lo que se Vvino haciendo y son esos los personajes que terminan
derivando a una internacion a alguien que por ahi puede seguir en el domicilio pero que
frente a esta llegada es necesario cortar el circuito que ellos consideran patologico y por
eso se deriva al paciente a internacion. Son momentos feos, porque ademas son
personas que muchas veces reclaman desde un lugar de desconocimiento y bueno,
pretenden a veces acciones milagrosas que nosotros con la familia las venimos hablando

y sabiendo bien donde estamos parados con cada uno de ellos™.

“El paciente lo primero que te manifiesta es el sintoma que le molesta, es bien concreta
la accion. Primero ¢s la cuestion fisica. En general son sintomas relacionados al dolor,
es lo principal porque es el que anula para todo lo demas, y luego viene la falta de aire,

los vomitos, la intolerancia a los alimentos, pérdida de peso™.
“El sintoma por el que ingresan €s el que primero enfocamos para mejorar eso que es 1o

que mas molesta, después muchas veces nos pasa que ese sintoma que SC logro

compensar, da lugar a que afloren los demas, aquellos que por ahi se han tolerado...”
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“Hay pacientes que vienen de estar engaiiados mucho tiempo, y sin embargo ellos saben
lo que tienen. Pero por un cuidado hacia sus familiares no preguntan para que no tengan
que contestar lo que no quieren decir, ni ellos escuchar.

Muchas veces un paciente abre el campo, y justo cuando uno podria decir hablar con
precision acerca del diagnéstico y prondstico, siente la mirada del familiar por detras.

Entonces uno no se comunica como desearia con ese paciente”.

120



Entr. 3

Entrevista Lic. Liliana Corso

Licenciada en Psicologia del Hospital Interzonal General de Agudos “Dr. Oscar
Alende”(HIGA)

En el HIGA los cuidados paliativos se imparten desde el Servicio de Oncologia y
desde Atencion Domiciliaria. Particularmente €l primero cuenta con un médico
oncologo, un médico anestesista, una médica especialista en cuidados paliativos y una

psicologa, recientemente incorporada.

Extractos de la entrevista

“Trabajo en el equipo de oncologia y fui convocada cuando comenzaron a pensarse
como equipo. Un oncologo, un médico que es anestesista y hace clinica del dolor, y la
médica que trabaja en cuidados paliativos. Me convocan porque en realidad no sabian
que hacer cuando un paciente lloraba. Sentian que no lo podian contener. Yo ya habia
trabajado con uno de ellos en el consultorio de dolor, me preguntaron si me interesaba la
tematica, les dije que si. Empezamos a trabajar, a partir de que se inserta la profesion es
que ellos comienzan a comunicarse un poco mas. Si bien no estamos funcionando como
un equipo multidisciplinario, como debe ser, por las inconveniencias que tiene la

institucion, pero trabajamos bastante en equipo’”.

“.a idea es que nos iban a dar un lugar que esta desocupado en el segundo piso, ¥y
todavia no se puede conformar, como que es muy nuevo todavia la insercion del
psicologo en este ambito. Yo estoy haciendo la especializacion en Psicooncologia, la

estoy haciendo a distancia porque acd no hay nadie”.

“Nosotros también tenemos un servicio de atencion domiciliaria. Pero esta muy
desmembrado. Ni ellos pueden con nosotros, ni nosotros podemos con ellos. Atienden
solo pacientes en condiciones terribles, pero llega un punto que sin estar el paciente en
condiciones terribles, ya no puede moverse al hospital, yo voy al domicilio en €s0s

casos’ .
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“No es un equipo que trabaja realmente interdisciplinariamente, todavia. Hay huecos™.

“Recién ahora (hace cinco afios que estoy ac4) algunos médicos piensan en la insercion
de un psicologo como un complemento de otra especialidad. Pero en general es una
lucha. Cuando te llaman (es como en la guardia) es porque el paciente llora, y el médico
no puede soportar la angustia del paciente, no hay una pastilla para cortar el llanto.
Entonces no te lo pueden resolver y llama a la guardia de Salud Mental. No lo pueden
tolerar. No pueden hacer nada, sienten que pierden tiempo, no pueden soportar la

frustracion de no poder solucionar €so con un sublingual”.

“Hay muy pocos médicos. Este anestesista que me convoca para ¢l consultorio del
dolor, dolor lumbar, es un tipo que tiene la cabeza mucho mas abierta. Es un tipo que
estudia medicina china hace veinte afios, y hace acupuntura, ademas de ser anestesista, y
un médico muy tradicionalista, pero inserto estas cosas, tiene otra cabeza.

Igual creo que en esta institucion no hay una toma de conciencia de la insercion del
psicologo primero, y de la insercion del psicologo en este servicio menos, Como pasa

con las obras sociales”.

“Otra cosa con la que se trabaja mucho es la familia, porque la familia se desmembra.
La familia no sabe como, entonces hay situaciones de huida, de los hijos, o hay
cuestiones de sobreproteccion que son terribles. Pero la familia en realidad tiene una

fisura, entonces se trabaja con ella”.

“Que yo vaya a la casa del paciente cuando ya no puede llegar, ademas de ser un estilo
mio, porque si bien mi formacion es psicoanalitica ( me recibi en la UBA), no me €aso
con ninguna teoria. Supuestamente ningtin analista va a la casa de su paciente. Yo si
tengo que ir porque el paciente no da mas, no s¢ puede mover y tiene un cancer de
huesos que esta en un grito de dolor, ni voy a cortar el tratamiento, no voy a hacer irlo al
hospital en camilla, en sillas de ruedas.

Es la metodologia del servicio. Tanto Bosh, como Corrado y Casatti, nuestros teléfonos
celulares estan abiertos continuamente. La gente nos llama permanentemente. Y
también hacen visitas a domicilio, en casos que verdaderamente lo requieran, son muy
flexibles en ese punto, coOmo que estan involucrados, no van a dejar al paciente con

dolor. Entonces yo digo, estoy yendo al domicilio del paciente, y ellos dicen, a bueno,
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1o es una cosa que asombra, yo no quiere que ni me feliciten, ni que nada, simplemente
es asi y es como la dindmica, los terminamos viendo, y yendo al velorio también. El

familiar nos llama y nos dice que fallecio, vamos, yo voy™.

Pregunta: ;Ctales son las demandas tanto del paciente como de la familia?

El paciente oncologico tiene la particularidad que cuando le dan el diagnostico...es un
paciente diferente porque cuando le dan el diagnostico le caen todas las fichas, tiene un
examen de conciencia tal que hasta te dicen por qué tienen cancer, por qué de mama, y
por qué de pulmon, solos. Entonces a veces la demanda es la contencion de como pasar
ese momento, en algunos pacientes. En otros son muy negadores, que desconfian
permanentemente del diagnostico, se van a Buenos Aires, por ahi consultan con otro
médico, les llevan los estudios a otro médico, y no obstante, no creen. Mas que nada es
la apoyatura, como hago, como sigo. Se trabaja el tema de la muerte, el hecho de
construir la muerte. Hay libros de Sanchez sobre Medicina Paliativa, y ahi habla de las
clinicas de medicina paliativa, que hay en Espaiia. Todo, tienen un gestor, un contador,
un abogado para que el paciente pueda hasta ultimo momento hacer su voluntad. A
quién dejo las cosas, a quien no se las deja, como para también nunca sacarle la
capacidad de decidir. Que si no hace una metastasis cerebral, un tumor cerebral,
generalmente siempre puede decidir. Con la metastasis cerebral empieza a tener
cuestiones cognitivas, que ya despues.... pero en lineas generales darle la posibilidad al
paciente de decir hasta ultimo momento donde, como, con quien y para quien es

fundamental, y que sepa la verdad”.

“Pero poder sostenerlo, fortalecerlo yoicamente hace que el paciente tenga una mejor

calidad de vida, mejor pronostico y una mejor duracion”.

“Que la persona decida, €so €s lo importante. Por eso cuando hay un hijo o un padre “y
no. no le digamos™; no, no. Si hay que decirle, porque tiene que saber contra que lucha.
Porque no es lo mismo luchar contra una diabetes contra un cancer, que luchar contra el

Sida, no es lo mismo™.

“Porque no pregunta nada, va solo al médico, hasta que realmente no puede mas. Eso
depende de las defensas que tengan, €50 S€ ve en el momento en que hablan, vos te das

cuenta como afrontan esto que €s realmente un borde”.
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Pregunta: Il equipo estd abierto a tus observaciones?

Si. lo que nos obstaculiza es el tiempo, no encontramos un momento para un ateneo,
para presentacion de un paciente. Es muchisima la demanda, el oncologo esta
sobrepasado y a veces es dificil porque no trabajan solamente ahi. Trabajan en un
instituto oncolégico, en una clinica, y los tiempos son siempre muy cortitos, €so
también hace obstaculo, el hecho de no poder tener una hora por semana para que cada
uno desde su lugar diga. O de un paciente 0 de una caracteristica. Ellos lo toman, no se
si lo creen tan asi, pero lo toman. No hay mucha resistencia.

A mi me parece que si realmente pudiéramos hacer, lo que es un trabajo en equipo seria

interesante”.

“Pero el trabajo fundamentalmente es poder construir este imaginario terrible que es la
muerte, que no tiene palabras y sostenerlo desde ese lugar. Es muy poco lo que uno
puede aportar digo... no €s poca la contencioén, no es poca la escucha, ni el espacio que

uno le da. Pero es algo mas... la orientacion”

« cuando le van a dar el diagnostico de la metastasis me 1laman. Ese paciente o vi yo
durante todo este tiempo y lo vieron los médicos durante todo el tiempo. Entonces
cuando se le va a dar ese resultado me llaman, yo entro al consultorio de ellos. De
alguna manera, cuando se empieza a sospechar que hay una metastasis, me lo dicen, y
yo voy trabajando algo con el paciente. Trabajando, porque tampoco yo... €s una
responsabilidad médica el diagnostico no mia. Yo no doy malas noticias en cuanto a
decirle a un familiar fulano se va a morir. Eso desde ya que no lo hago. Yo estoy
después para cuando el médico se lo dice. Y a veces es bueno para el paciente que
después que uno trabajo durante meses entre al equipo para decirselo, yo estoy por si
acaso. Por ahi el paciente no lo necesita, o después tengo una entrevista con el

paciente”.

«Te das cuenta de la fortaleza de la gente, y te das cuenta cuanto quieren vivir. Y a
veces se trabaja el tema del para que. El para quien. Y otra cosa también es todas las
cuestiones espirituales que surgen a partir de esto ;por que a mi? Cuestiones de castigo.
Después tiene que ver con que religion profese esa persona. Cuestiones de castigo,

entonces se acuerdan de todos los pecados que cometieron, de todos con los que no
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hablaron, que no le dijeron te quiero, y cuestiones en las que necesitan hablar ellos
hablar con un pastor, con un cura, testigo de Jehova . Como que surgen cuestiones de
religiosidad. Cuestiones espirituales, como que s€ mueve todo. Entonces €s también

cambiar la pregunta. En vez de por que a mi, que puedan pensar para que”.

“Esto de alguna manera empez0 a entrar en mi analisis, porque de alguna manera te
mueve un monton de cosas a VOS. Indefectiblemente uno s€ encarifia con el paciente,
mas alla de la transferencia, que €s una transferencia de trabajo, y demas, pero vos vas
viendo el deterioro del otro, y también es duro. Igual yo por un lado hago mi analisis y
por el otro tengo la supervision. Superviso algunos, los que yo me veo como mas
involucrada, porque pensd que uno entra a la casa, habla con los hijos, los hijos te
cuentan, por ahi tienen doce, trece afios. Son situaciones que generan estrés. A mi al
principio me generaban mucha angustia, lo fui trabajando en mi analisis, y bueno,

ahora, no es que no me generan angustia, pero como que uno la pone en otro lugar”.

Pregunta: Si hubiera tiempo, ;tendrian con el equipo un grupo de reflexion?

«“§j, porque a los médicos también le genera €0sas. Le genera tristezas, también putean,
cuando reciben un analisis, les pasan cosa también. Y entonces cuanto mas cuestiones
de humor negro hay, los vez que estan mas afectados, porque ellos no hablarian asi de
Juan o de Pedro si realmente no les impactara que ellos tenian ya una linea de trabajo,
que no, que s€ recuperaba, y de pronto Puck! Se cayo el paciente. No es que se sientan
frustrados pero si también les afecta, por €so van al velorio, también van a domicilio,
estan comprometidos. No son maravillosos, pero les gusta el trabajo personalizado. Ya

veces se puede, y a veces no’.

“Lo que pasa aca es la cuestion de la muerte. Esta cuestion de la muerte que la tenés aca
y No la....ocoennes y el tipo te habla de la muerte. Y la muerte esta ahi. La vive, sabe,
empieza a organizarse, a saber que hace, que pasa con la hija, que hace con sus cosas
materiales, esta tan presente, que llega un punto que VoS hablas como hablas de otras
cosas también, de un modo natural, porque el paciente lo habla de modo natural.
Entonces es como que te vas familiarizando, pero no €s asi, no es tan asi. Si es natural
para el otro, pasa a ser una cuestion general. En oncologia la posibilidad de muerte esta
siempre presente, no podes hacerle una doble. De eso se habla. Se construye tambien.

Se construye la muerte junto con el paciente”.
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“No hay muchos oncologos aca, y este oncologo de aca es un tipo muy humano, es
lindo trabajar con él. El también ve la necesidad de un psicologo en el equipo, como jefe
de servicio, y eso ya te da como un 50% de apoyo, que VoS podes decirle de lo tuyo, no
tener que buscar una terminologia médica, vos decis desde lo tuyo, obviamente no le
vas a hablar de la pulsion de muerte'y cosas que se escapa a los tipos, como a mi se me
escapan tantas cosas de las de ellos; pero s€ puede hablar y ellos lo toman. Estuvimos
haciendo un ateneo sobre cancer de mama que dieron unas chicas residentes que s€
estan especializando en oncologia, y también me invitaron a participar, particip¢ en €se
ateneo y ellos te insertan (vos que opinas? (qué pasa con esto? (qué crees que pasa?
Entonces por ahi se hacia algo bonito... pero no hay tiempo.

A mi me gusta trabajar en equipo, no la soledad del consultorio, lo ermitafio. El del

psicologo ya de por si es un trabajo solitario™.

« _hay sufrimiento de parte de uno, escuchas a uno, escuchas a otro u otra realidad; no
depende de uno y uno no se si puede hacer mucho o poco, un granito a alguien le aporta.
Si le aportaste un granito a alguien ya esta. Aunque sea estar, escucharlo, que pueda

llorar... De ahi para arriba todo lo que puedas...”
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Entr. 4

Entrevista a Licenciada en Psicologia del HIEMI

Hospital Interzonal Especializado Materno [nfantil “Dr. Tetamanti” (HIEMI)

Dicho Hospital posee una amplia trayectoria en la atencion de nifios con enfermedad
terminal, pero la obtencion de salas especificas para la internacion de nifios con
patologias oncolégicas es mas reciente. La figura del psicologo se inserta en el Servicio
de Hematoncologia en el afio 80 aproximadamente, y €n el 90, tras el surgimiento del
Servicio de Oncologia y como demanda de su jefe, se solicita la intervencién del
psicologo como coordinador de grupos de reflexion para profesionales. Actualmente

este grupo no se encuentra funcionando.

« la insercion de Salud Mental en este servicio fue mas 0 menos en el afio 80, donde
los profesionales hematélogos (oncologos de nifios no habia todavia), nos demandan a
nosotros asistencia para los chiquitos enfermos oncologicos. En realidad lo que ellos
querian era, ante su propia angustia (esta lectura la hicimos después) de dar los

diagnosticos, que nOsOtros también estuviéramos en es¢ momento” .

“La propuesta de los médicos era que nosotras estuviéramos en el diagnostico, a lo cual
nosotros no aceptamos la propuesta porque era como un tribunal: el médico, alguna de
nosotras y queriamos recortarnos del discurso médico para que después los padres 0 el
nifio, tuvieran un espacio diferente. Sino nosotros quedamos en cierta forma, si bien
nuestro discurso es diferente, homologados a ese momento. Entonces después los padres
si querian protestar contra los médicos, tuvieran un espacio diferente. Nosotros nunca
nos enganchamos en la demanda de ellos de estar en ¢l momento del diagnostico, si de
poder asistir, escucharlos a ellos y trabajar con ellos la dificultad y el obstaculo. Es decir
que en algunos momentos trabajamos por un lado con los profesionales, y por el otro
lado trabajabamos con los padres. Asi que esa demanda de ellos fue como rectificada y

le hicimos otra propuesta”.
“Hubo épocas en que a todos los papas que le daban el diagnostico de enfermedad del

chiquito (todo tipo de cancer), los mandaban. Como los mandaban a hacer los distintos

estudios, los mandaban a una entrevista psicologica. Los papas venian a la entrevista de

178



psicologia, muchos contaban lo sucedido, expresaban la angustia, los miedos. A algunos
se les ofrecia si querian tener entrevistas 0 no, algunos aceptaban, comenzaban el
proceso terapéutico, otros no, en ese momento no. Lo que si quedaban abiertas puertas
para otro momento si lo necesitaban. Despu€s en otro momento cambiamos (cambiamos
interdisciplinariamente fue la decisién) cuando se les da el diagnostico y se les dice que
dentro del equipo hay psicOlogos, para que ellos decidan en el momento que lo
necesiten, que ellos tengan la demanda. En estos tiempos estamos trabajando: dan el
diagnostico, y s€ les dice de todos los intervinientes del equipo (...) En aquellos
comienzos los chiquitos oncolégicos se internaban en cualquier sala de las que hay...
después hubo un cambio donde se asignaron tres salas y ahi se internaban todos los
oncologicos entonces hubo un jefe de esa sala de Oncologia y médicos de planta y
residentes. Cuando se inaugura ese sistema, donde ya no €s en cualquier sala, el jefe de
esa sala que era pro psicologia demanda un espacio de reflexion para los profesionales.
Y ahi empezamos a trabajar (era como en el afio 90) terapista, todo; y queda un poco a
demanda de los pacientes, Y también de la intervencion del médico cuando ellos lo

»

VEI...

“nuestra intervencion en €stos tiempos (desde hace muchos afios) es en distintos
momentos. No es que todos pasan por psicologia como fue en algiin momento aunque
no tomasen el tratamiento. Es segun el momento, algunos al inicio del tratamiento,
algunos en la mitad del tratamiento donde ven que se hace largo 0 medio insoportable, y
algunos es en la faz terminal en donde piden... y otros es al revés, a lo mejor haz estado
haciendo el tratamiento durante mucho tiempo y en la faz terminal es como que hacen
un recorte y €s como que la familia no quiere, no necesita alguien de afuera, sino
necesitan esa fusion entre ellos. Donde uno solamente lo saluda, pasa, cualquier cosa
saben que... y a veces vienen como para trabajar como informarles a los otros hermanos.
Es decir que en estos tiempos €S a demanda del paciente y de acuerdo a como ven los

médicos de sala, durante la internacion”.

“En aquellos comienzos los chiquitos oncologicos se internaban en cualquier sala de las
que hay... después hubo un cambio donde se asignaron tres salas y ahi se internaban
todos los oncoldgicos entonces hubo un jefe de esa sala de Oncologia y médicos de
planta y residentes. Cuando se inaugura ese sistema, donde ya no es €n cualquier sala, el

jefe de esa sala que era pro psicologia demanda un espacio de reflexion para los

179



profesionales. Y ahi empezamos a trabajar, era como en el afio 90, con la técnica del
grupo de reflexion. En ese momento entonces yo me retiro de lo asistencial para no

mezclar y cuando los pacientes necesitaban iban otras colegas.”

“Al grupo de reflexion concurrian médicos residentes, médicos de planta, los
oncologos, técnicos y enfermeras. No era obligatorio, iban los que querian. Al principio
iban pocos, teniamos un lugar asignado, todas las demandas en horario. Y empezo la
curiosidad de los que quedaban afuera porque parecia queé la fantasia era como que cra
un grupo terapéutico, cuando nosotros desde el principio aclaramos la diferencia entre
un grupo terapéutico y un grupo de reflexion. Este grupo de reflexion estaba centrado en
la tarea y en la angustia que_producia, pero no entrabamos en la historia personal (como
puede ser un grupo terapéutico) Si, por ahi desde comienzo entramos €n la historia

profesional, como habian llegado cada uno”.

“Ahi en el grupo, fue exitoso (uno de los pocos grupos de reflexion con profesionales)
pero sabes por que? Porque cuando el jefe convoca, cuando el jefe apoya un proyecto,
entonces si hay buena relacion del jefe con los otros profesionales, el proyecto se
cumple. Porque hemos sido convocados en muchos otros grupos donde los jefes han
boicoteado la tarea. Donde el jefe boicotea el grupo no puede funcionar. Aqui un
convencido de este espacio asi, era el Dr. Salgueiro que no obligo, sino el que queria

iba y donde terminaron participando todos”.

«ge realizan las entrevistas con la familia y se trabaja con los nifios. A veces los papas
tienen las fantasias que no quieren que intervenga Psicologia porque tienen la fantasia
de que uno va a informar. Lo cual muchos han pretendido que nosotros informemos. No
te quiero decir del sector de oncologia porque ya saben nuestra modalidad de tantos
afios, pero en otras 4reas, cOMO que NOSOLros informemos fallecio tu mama (en
accidentologia por ejemplo) saliendo del area no? Pero esta esa tendencia de que el
psicologo informe. Desde nuestra orientacion que €S psicoanalitica, nosotros no
informamos. Los papas a veces no quieren que intervenga el psicologo porque le van a
decir lo que tiene, entonces nosotros le aclaramos a los papas que nuestra funcion es
escuchar el discurso del nifio, que sera el verbal, a través del dibujo, del juego: ¥
nuestras intervenciones 0 nUEstras interpretaciones van a ser acerca de lo que aparezca

en esa escena que el mismo arma. Pero no somos informantes ni de la enfermedad, ni de
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la posible muerte, nada. Los que informan son los médicos a los padres, y los padres

informan a los hijos lo que ellos creen necesario y como ellos quieren”.

Pregunta: (Se dan muchas situaciones en que no quieren que el niio sepa lo que tiene?
“En general, actualmente te digo, hay como una tendencia... porque uno trabaja con los
papas estas cuestiones por qué ud no le quiere decir? ;por qué le quiere decir? Siempre
deciden ellos. Muchas veces, ]a mayoria de los papas, lo que no informan €s la palabra
cancer. Pero si informan del proceso de lo que es la enfermedad. Inclusive los médicos
le informan al nifio que el papa sabe... estas enfermo, tu enfermedad... cada uno tiene un
estilo de los médicos... una enfermedad en la sangre, €s como que hay un bichito, como
si fuera un yuyito enfermo y tenemos que eliminar ese yuyito para que no contagie al
otro no? Cada uno lo lleva, segtn la edad de los chicos, al lenguaje adecuado no? Para
que sepan lo que les esta pasando pero por ahi no se la nomina. Se explica en que
consiste la enfermedad pero no la nominan. En otros casos, tengo pacientes adolescentes
donde los papas han nominado la enfermedad; en otros, donde los chicos han inferido la
nominacién y los papas se la han reafirmado. En los adolescentes generalmente la saben
con nombre y apellido por decirlo de alguna forma. Y algunos pequenos de 8-9 afios...

pero como que la tendencia... no se puede generalizar en esto...”

«y también lo que uno se encuentra es que la enfermedad, el tratamiento €s tan largo...
conviven los chicos, se ven las madres; que también s¢ ven las muertes de compafieros
y de amigos. Que se hacen de vinculos. Y ahi es todo otro tema, entonces los papas
muchas veces se angustian mucho, los que todavia tienen a los chicos vivos porque
bueno... se ven reflejados. Y lo que uno trata de trabajar con los papas y con los chicos,
que aunque por ahi la enfermedad tenga la misma nominacion... siempre recortamos lo
diferente. La diferencia entre los distintos tipos de leucemia, la diferencia de cada
organismo, de cada sujeto, de cada subjetividad diriamos nosotros. Entonces trabajamos
eso tanto con los padres, cuando vienen con €so fallecioé el amiguito que tenia la misma
enfermedad, ;qué le digo?;como hago?”

“Trabajamos lo que se presenta, lo que traen los chicos™.

Pregunta: (Cudles son las demandas mas frecuentes de ellos? jLo que mas reclaman?
“Los padres, no €s que reclamen, los padres vienen ante la angustia de lo largo del

tratamiento, del sufrimiento, de lo agresivo que son los tratamientos; ¥y de esa
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posibilidad de muerte. Pero también esta la posibilidad de vida, porque sino no se harian
los tratamientos. Entonces uno va trabajando todas estas cuestiones, donde si bien el
tratamiento es agresivo -que ¢€s una realidad- pero no es por una relacion
sadomasoquista, sino que €s en pro de la vida. Porque si no se hace €s0, seguro que se
va a la muerte. Pero si los médicos evalan que tiene posibilidades de vida, bueno,
apuntan con el tratamiento. Cuando la familia puede internalizar que ese tratamiento €s
en pro de la vida, por esa posibilidad de vida se lucha, es como que también disminuye
esa culpa de la cosa agresiva del tratamiento. Porque bueno, estan haciendo toda una
bateria para la vida, ¢ inclusive el mismo chico lo vive que es asi... cuando ven los
resultados, que van mejorando... Y después estan tambicn en el momento de la recaida,
por ahi pasé un tiempo en que la enfermedad entré en remision, donde bueno... son
momentos de felicidad entre comillas, y de pronto esta la recaida, donde vuelve la
angustia. Y muchos casos, S€ llega a la muerte, y ahi es el momento de tristeza
profunda. Cada familia va a reaccionar de acuerdo a su historia, que va a resignificar
otras pérdidas, y van a estar €s0s papas con una tremenda tristeza. Estan los papas que
van a reaccionar con mucha agresion, desde la bronca, €s decir... no es que el papa se
puso agresivo por esto, sino que es la modalidad previa que tiene de reaccionar ante el

dolor, la frustracion y bueno en €s0S momentos S€ Ve como mas acentuado”.

“|a diferencia yo creo un poco la experiencia, la formacion, el analisis personal, uno
también tiene que tener un espacio, los médicos algunos lo tendran o sino el grupo de
reflexion, el contacto con Otros. Desde nuestra profesion el psicoanalisis propio,
personal, yo creo que el pilar es la formacion, la supervision que haciamos en aquellos

afios son como elementos que t€ ayudan a sostenerte en la tarea”.

« _siempre en algin punto te conmueve, y menos mal que te conmueve, sino seriamos
una maquina. No nos tiene que desarmar porque sino no podemos ayudar al otro. Por
eso también es tan importante tener otro colega, compartir la tarea que estar solitario.
Nosotros en el servicio tenemos un espacio que es el pase de sala, donde comentamos

los casos, los compartis con otros, cuando estas muy involucrado...”
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Charla informal con la licenciada Silvia Donatti

Licenciada en Terapia Ocupacional. HIEMI

“Desde mi Optica hacemos mecanismos de defensa (nos reimos). Buscamos como
baches o tapadas. Cada uno lo resuelve de acuerdo a como €s su persona. Yo puedo
necesitar psicologia desde afuera o estar en un grupo de oracion o puedo sostenerme

desde otras opticas. S€ que no es facil y mas cuando uno tiene hijos”.

“En un momento habia apoyo psicologico para el grupo oncologico que no era
especificamente desde el Hospital, porque sino no sirve. Ahora hacemos reuniones,
hablamos de las situaciones, de lo que sentimos, pero dada la situacion hospitalaria y el
trabajo que tenemos nunca recepcionamos ningin tipo de duelo. Seria importante seguir
con ese tipo de apoyo al equipo terapéutico, ante situaciones de estrés patologico en las
que no necesariamente tiene que terminar en muerte, pero todo lo que son procesos de

enfermedad tan larga. Una forma de cuidarse uno es mentalmente™
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Entr. 5

Entrevista a Maria Elena Padovani

Asistente Social que integra la Unidad de Atencion Domiciliaria del HPC,

anteriormente citado.

“El servicio de internacion domiciliaria, que funciona desde el afio 1999. este servicio
tiene 3 programas: 1- para pacientes en cuidados paliativos, 2- pacientes subagudos, 3-
soporte, para pacientes estabilizados. Cuentan con 110 camas, de las cuales 70 aprox.

para cuidados paliativos. Asistencia Domiciliaria general funciona desde 1972.”

«gj la situacion lo requiere, también un recurso s la internacion en el Hospital. En
general cuando alguien esta internado, tiene que ver mas con la claudicacion familiar

que con el propio paciente”.

Pregunta: ;Con qué profesionales cuenta el equipo?
«6 Enfermeros, 2 Asistentes Sociales, 4 Médicos. Todos con formacion de postgrado en

CP en Pallium Bs. As.”

“No hay presencia del psicologo porque la Institucion no ha considerado el recurso, no
porque nosotros no lo consideramos necesario, porque para nosotros es importante. En
algunos casos S¢€ pide intervencion psiquiatricas en el domicilio (psiquiatra

psicooncologa del Hospital, o atencion en salud mental tercerizada)”

“Contamos con una pareja de psicologos que vemos una vez al mes, todos los miembros

del equipo, costeado econdmicamente por nosotros mismos’.

Pregunta: ;Como perciben la comunicacién en el equipo?

“ Hay un buen manejo de la comunicacion, no porque seamos buenos comunicadores
sino por la preparacion, trabajada desde los postgrados. Los que no saben manejar la
comunicacion son los médicos, pero con esta informacion aprenden. El médico es el
referente, el encargado de dar las malas noticias, nosotros solamente lo que hacemos €s

confirmar, interactuamos como mediadoras.
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Es un equipo verborragico, venis y €s catarsis, son cuestiones muy fuertes. Super
divertidos (relacionada con la cuestion sana nuestra. Una conducta de reparacion y

cuidado personal).”

Pregunta: ;Cudles son las demandas del enfermo terminal y su familia?

Las situaciones mas comunes tienen que ver con el temor, la no aceptacion de no
plantear medidas curativas. Las demandas tiene que ver también con la conspiracion de
silencio y la claudicacion familiar. Cuando nos presentamos ante un paciente le damos
informacion sobre cual es nuestra funcion para no crear expectativas desmesuradas.

En la familia las demandas tienen que ver con el no sufrimiento, la claudicacion.”

“Nosotros tenemos o intentamos tener mucha disponibilidad de escucha, el espacio se

abre para ver que es lo que se puede hacer con €se espacio”

Pregunta: ;Qué vinculo se genera entre los miembros del equipo y los pacientes?
“1os vinculos son muy fuertes, estrechos, postura de mucho acompafiamiento, mucho
respeto, porque nosotros entramos a la casa de ellos, el poder esta en ellos, a diferencia
de los de aca adentro. Ellos nos abren las puertas, hay un espacio que hay que respetar

porque es de ellos™.

Pregunta: ;Con qué criterios se manejan cuando los familiares solicitan que no se
comunique el paciente el diagndstico o determinada informacién acerca de su
enfermedad?

“E] criterio es la mejor muerte, es saber cuando el paciente quiere, el paciente quiere la
mejor muerte y nosotros les decimos que el paciente quiere saber. Es terrible la
conspiracion porque tiene que mentir constantemente, €S agotador, es una cuestion del
manejo de ellos con lo que tiene enfrente. Tratamos de decirle cuales son los perjuicios

de la conspiracion”.
“Depende de los pacientes, con pacientes mas jovenes (se sefiala a si misma) choca mas,

tiene que ver con nuestra propia muerte. Depende de la relacion, depende de lo que

pase, depende si hay chicos o no, porque tenés que trabajar con los chicos.”
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