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Cuidados paliativos:

entre la humanizaciéon y la medicalizacion del final de la vida

Palliative care:

between humanization and medicalization at the end of life

Abstract This paper analyzes the palliative care
of terminal patients, examining the tensions be-
tween the humanization of care and the progres-
sive medicalization at the end-of-life situation.
The research upon which the article is based
adopts a qualitative methodological approach
derived from interviews with professionals and
patients and ethnographic observations in a pal-
liative care unit in the City of Buenos Aires, Ar-
gentina. The article describes the configuration
of personalized and comprehensive health care
based on the core values of more humanized end-
of-life care promoted by palliative care support-
ers. Similarly, the paper analyzes how these prac-
tices are assisted by progress in the medicalizati-
on process in which the dimension of care is con-
sidered less an unprofessional area of medical prac-
tice than an area of care in which specific techni-
cal skills and know-how are employed. The arti-
cles explores how instead of being divergent, the
logic of care and medicalization work in a com-
plementary fashion.

Key words Palliative care, End of life, Care, Me-
dicalization

Resumen El articulo analiza la atencién de pa-
cientes terminales en servicios de cuidados palia-
tivos, explorando las tensiones entre la humani-
zacién del cuidado y el avance de la medicaliza-
cion en el final de la vida. La investigacién en que
se apoya el articulo sigue una estrategia metodo-
légica cualitativa, basada en entrevistas con pro-
fesionales y pacientes y en observaciones etnogrd-
ficas en un servicio de cuidados paliativos de la
Ciudad de Buenos Aires, Argentina. El articulo
describe la configuracién de un cuidado persona-
lizado e integral, base de la propuesta de la disci-
plina de brindar una atencién mds “humana” en
el final de la vida. Asimismo, se analiza la forma
en que éstas prdcticas estdn mediadas por el avan-
ce de procesos de medicalizacion, en las que el
cuidado es considerado menos un aspecto “no pro-
fesional” de la prdctica médica que un drea de
atencion sobre la que se afirman habilidades y
saberes técnicos especificos. El articulo evidencia
cémo las légicas del cuidado y de la medicaliza-
cién, mds que logicas opuestas, funcionan de for-
ma complementaria.

Palabras clave Cuidados paliativos, Fin de vida,
Cuidado, Medicalizacion
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Introduccion

Producto de cambios culturales, demograficos y
epidemioldgicos, y de la profesionalizacién y los
avances en el campo médico, durante el siglo XX
se consolidé en las sociedades occidentales la ten-
dencia a que la muerte y el final de la vida ocurran
bajo la esfera de la medicina'*. A partir de una
serie de innovaciones técnicas (como la ventila-
cién pulmonar, la resucitacién cardiopulmonar y
la nutricién artificial, entre otras) se inaugura a
partir de las décadas del ’50 y el ’60 en los EE.UU la
terapia intensiva, modalidad asistencial que mo-
dificé de manera significativa la gestion médica de
estos procesos, posibilitando mantener 6rganos
vitales por medios tecnoldgicos y la prolongacién
artificial de la vida®®.

En la segunda mitad del siglo XX comenza-
ron a manifestarse voces criticas de la medicali-
zacién de la muerte y el morir y las consecuencias
sociales de estos procesos**!*. Asimismo, co-
mienzan a desarrollarse movimientos e iniciati-
vas (tanto dentro como fuera del campo de la
medicina) que promueven formas “mds huma-
nas” de abordar el final de la vida. En este senti-
do, la emergencia y desarrollo del movimiento
de los hospices y los cuidados paliativos', los
movimientos a favor de la eutanasia y del dere-
cho a morir con dignidad''¢, el desarrollo de la
bioética y el mayor énfasis en el respecto de la
autonomia de los pacientes'”" contribuyeron a
cuestionar la forma de gestionar la muerte en
contextos médicos.

En este articulo se analiza la tension entre las
iniciativas de “humanizacion” de los cuidados y
los procesos de medicalizacion en el final de la
vida, tomando como punto de partida una de
estas iniciativas: los cuidados paliativos, discipli-
na médica especializada en la atencidn de pacien-
tes terminales. Herederos del movimiento de los
hospices, los cuidados paliativos se presentan
como una critica a la forma tecnificada e imper-
sonal de gestionar la muerte en los dmbitos mé-
dicos, a partir de un abordaje interdisciplinario
que propone una atencién integral, basada en el
control de sintomas fisicos, el apoyo psicosocial
y espiritual'**.

Puntualmente, el articulo aborda la tensién
entre “humanizacién” y medicalizacién del final
dela vida tomando como eje de analisis las nocio-
nes de cuidado (personalizado, integral) propues-
tas por esta disciplina. Para sus promotores y al-
gunos autores, esta disciplina supone una respues-
ta al sufrimiento que apela al acompafiamiento y
ala singularidad del paciente, comprometido con
un uso responsable de la tecnologia?"*%. Desde

posturas criticas, sin embargo, se ha sefialado el
avance de la medicalizaciéon y el poder de la medi-
cina en el periodo final de la vida que ha supuesto
la emergencia y desarrollo de una especialidad
médica sobre el proceso de morir. Entre las criti-
cas, se ha senalado la creciente medicalizaciéon de
los cuidados paliativos, operada con la profesio-
nalizacién de la disciplina®-*. Estos autores sefia-
lan que la profesionalizacién de los cuidados pa-
liativos (el pasaje de los hospices al ambiente me-
dicalizado del hospital) relegé los aspectos psico-
légicos, sociales y espirituales del cuidado, ponien-
do en cuestién los principios originales del movi-
miento. Otras criticas, por su parte, sefialan que
los cuidados paliativos suponen la expansién de
la esfera del control médico a dreas que exceden lo
puramente fisiol6gico??’. Desde esta Optica, el
abordaje “integral” de los cuidados paliativos, cen-
trado en la totalidad “bio-psico-social”, supone
un nuevo horizonte de intervencién por parte de
la medicina, en que la esfera privada e intima de la
persona, su historia, sus emociones, las relacio-
nes familiares y su relacién con la enfermedad y la
muerte se configuran como objeto de interven-
ci6n profesional.

Ahora bien: ;en qué medida los cuidados pa-
liativos “humanizan” el final de la vida o suponen
un avance de los procesos de medicalizacion? ;En
qué medida estos términos pueden presentarse
como opuestos? El articulo aborda estos interro-
gantes y plantea la imposibilidad de observar se-
paradamente estos procesos, mostrando los cru-
ces, tensiones y solapamientos entre précticas ten-
dientes a “humanizar” la atencidn, la rutinizacién
de esos cuidados y la medicalizacion del proceso
de morir.

Una de las entradas posibles para analizar las
tensiones entre los procesos mencionados en este
tipo de servicios es focalizar en las précticas de
cuidado. Las dimensiones del cuidado (como
opuestas a las dimensiones técnicas) son aspec-
tos poco valorados de los profesionales de la sa-
lud sobre su propia préctica®, y usualmente des-
atendidas o invisibilizadas en los andlisis socio-
l6gicos y antropolégicos de los abordajes médi-
cos. En el articulo se describe la configuraciéon de
un cuidado personalizado e integral, en la base
de la propuesta de la disciplina de brindar una
atenciéon mds “humana” en el final de la vida, y
analiza la forma en que éstas pricticas estdn me-
diadas por el avance de los profesionales sobre
areas de la intimidad de las personas, en las que
el cuidado es considerado menos un aspecto “no
profesional” de la préctica médica que un drea de
atencion sobre la que se afirman habilidades y
saberes técnicos especificos.



Metodologia

La investigacién que da pie al articulo se inscribe
en la linea de estudios que aborda la organiza-
cidén social de la muerte en contextos médicos, y
que examina las practicas profesionales e institu-
cionales que constituyen y definen el proceso de
morir en estos dmbitos, como hospitales gene-
rales®'**, unidades de cuidados intensivos>®3*3¢
y servicios de cuidados paliativos®*"%.

Los datos analizados en este articulo forman
parte de una investigacién realizada en un servicio
de cuidados paliativos de un hospital publico de
la ciudad de Buenos Aires, Argentina. El trabajo
de campo consistié en observaciones etnografi-
cas en el servicio durante un periodo de trece me-
ses, realizadas en diversas etapas durante los afios
2006y 2009; y en entrevistas semi-estructuradasy
charlas informales con profesionales y pacientes.

El trabajo de campo etnografico supuso la
participacion en diferentes espacios y situaciones,
como reuniones de equipo, pases de sala, y con-
sultas médicas con pacientes y familiares, entre
otros. Asimismo, se realizaron entrevistas semi-
estructuradas con 24 profesionales (médicos, psi-
cblogos y profesionales de enfermeria) y 30 pa-
cientes. El material etnogréfico fue registrado en
un cuaderno de campo y junto con el texto desgra-
bado de las entrevistas codificado en diferentes
dimensiones a partir de un analisis inductivo®.

La eleccién de realizar la investigacion en este
servicio se debid tanto a cuestiones relativas a la
factibilidad (no menores en proyectos de este tipo)
y a la relevancia del caso, un servicio pionero de la
disciplina y referente en el pais y en América Latina.
Dado que el principal interés de la investigacion fue
analizar la gestion del final de la vida en este tipo de
servicios, las caracteristicas resefiadas responden al
criterio de relevancia que debe atenderse en la elec-
cion del setting en los estudios de caso®.

Las entrevistas y observaciones se realizaron
con el consentimiento de pacientes y profesiona-
les, informados del cardcter y los objetivos de la
investigacién, que conté con la autorizaciéon de
los responsables del servicio y con la aprobacion
de los comités de Eticay de Docencia e Investiga-
ci6n del hospital. Los nombres de los pacientes y
los profesionales utilizados en el articulo son seu-
dénimos, y se han omitido o modificado detalles
para proteger el anonimato de los participantes.

Resultados

A continuacion se analiza la filosofia y las practi-
cas de un cuidado integral, base de la propuesta

de “humanizar” la atencién en el final de la vida.
Abordar estas practicas permite observar la cons-
truccién de una mirada clinica sobre el proceso
de morir en clave “paliativa”, en que el cuidado es
considerado menos un aspecto no profesional
de la préictica médica que un drea de atencion
sobre la que se afirman habilidades y saberes téc-
nicos, y que expanden las dreas de intervencion
profesional en el final de la vida.

Cuidado personalizado

El cuidado, asociado a actitudes de compa-
sién y empatia, se distingue del conocimiento y
habilidades técnicas de la biomedicina, en las que
queda subsumido®**. En enfermedades créni-
cas, como en el final de la vida, estos aspectos de
la préctica —la contencion, la escucha, las relacio-
nes interpersonales entre profesionales y pacien-
tes —adquieren mayor relevancia y, en ocasiones,
constituyen un espacio privilegiado de la aten-
cién médica.

En una de las etnografias pioneras sobre la
atencion del morir en el hospital, Sudnow? des-
cribe una serie de précticas consistentes en el tra-
tamiento de los pacientes moribundos como si
ya estuviesen muertos. La nocion de “muerte so-
cial” da cuenta de esas acciones (o0 inacciones)
que privan de individualidad y dignidad a los
pacientes en el final de sus vidas. En las antipodas
de esas précticas, el abordaje de los profesionales
de cuidados paliativos apunta a construir un cui-
dado personalizado, que busca respetar la indi-
vidualidad y las preferencias de los pacientes. La
escucha y la contencién, las muestras de afecto y
consideracién con los pacientes, acercarse y to-
mar la mano de un paciente que llora en la con-
sulta, interactuar con la familia, forman parte de
las intervenciones cotidianas por parte de los pro-
fesionales, que apuntan a la construccién de un
cuidado personalizado. En la sala de internacién,
por ejemplo, se busca atender a algunos detalles
que mejoren la estadia de los pacientes, como
indagar en sus preferencias musicales, o en las
actividades que les gustaria realizar, de modo de
procurar satisfacerlas. Asi, los profesionales in-
vitan a una paciente a que cuide las plantas de los
canteros de la galeria, o se le facilitan materiales
para que pueda pintar en su habitacion.

Estas précticas son valoradas muy positiva-
mente por los pacientes, quienes al describir la
atencidn recibida destacan “la calidez en el trato”,
“el carino”, “la preocupacion”, “la contencién”,
entre otras expresiones, generalmente contrapues-
tas a la atencidn recibida previamente. Como se-
nala un paciente entrevistado:
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P: ;Y hubo algo de la atencién que te sorpren-
diera?

R: O sea, me sorprendié y no me sorprendié,
porque tenia referencias de que era muy bueno el
servicio. Pero de todas formas me sorprendié grata-
mente que se corroborara eso, ;n0?, y que fuera muy
bueno el servicio en el sentido de haberme sentido
muy bien, muy contenido por los profesionales que
me atendieron. Contenido en el sentido de ser com-
prendido, de tener alguien que del otro lado te estd
escuchando, estd interesado en escuchar, en com-
prender el padecer que uno trae, y en tener interés
en ayudar. Que son quizds cosas bdsicas, que cual-
quier médico debiera tener, pero no siempre, por lo
menos en mi experiencia yo no lo he visto, ni de los
médicos ni de otros profesionales vinculados a la
salud, y que acd yo lo noté muy, muy claramente, la
existencia de este interés por el paciente, por la per-
sona. (Entrevista a Ariel, paciente)

En oposicién a la indiferencia o la “frialdad”
de la atencidn recibida en otros servicios, la cali-
dez y la preocupacién por cuestiones que van in-
cluso mas alla de lo clinico son rescatados por
los pacientes y familiares, y constituyen un as-
pecto central de la expertise de la disciplina.

El cuidado como expertise técnica

James*! distingue el cuidado personalizado de
los hospices — que compara al cuidado familiar,
no rentado — del cuidado despersonalizado y
profesional del hospital. Estas pricticas de cui-
dado — personalizado, contenedor, respetuoso del
paciente — son reconfiguradas en esta disciplina
como una competencia técnica. El manejo de la
comunicacién y de las emociones, la relacién con
los pacientes y los familiares, entre otros, son
objeto de una preparacidn y una expertise especi-
fica, y constituyen una parte importante de la
formacion de los profesionales de esta disciplina.

Good y DelVecchio Good* distinguen la com-
petenciay el cuidado como aspectos que cruzan la
préctica médica, la primera asociada al lenguaje,
conocimiento y habilidades de la medicina, y el
segundo a las actitudes de compasién y empatia.
En cuidados paliativos ambos aspectos se inte-
gran en un saber técnico y en un discurso experto
sobre la muerte y el morir, asi como del trato con
los pacientes y los familiares en esta situacién.

La referencia a que no todo abordaje compa-
sivo en el final de la vida puede ser definido es-
trictamente como “cuidados paliativos”, escucha-
do en congresos de la especialidad y por los pro-
fesionales del equipo, subraya esta idea: la confi-
guracion de estos cuidados no remite meramen-
te a una atencidn dedicada o con “buena volun-

tad”, sino al manejo de competencias técnicas —
tanto médicas como comunicacionales — en el
final de la vida.

Los manuales de la disciplina, ademds de los
capitulos dedicados al manejo del dolor y de los
sintomas clinicos de este tipo de pacientes, con-
templan los aspectos comunicacionales de la aten-
cidén. Alli se presentan protocolos para el manejo
de la informacién, para anunciar las malas noti-
cias y contener a los pacientes y a los familiares; y
se subraya la importancia del lenguaje gestual,
del contacto visual, el tono de voz y el contacto
fisico (sujetar la mano, tocar al paciente), como
formas de “evitar la distancia” y “demostrar inte-
rés” en los pacientes.

El contacto fisico, la escucha, acompaiar a los
pacientes en estos momentos dificiles, de mucha
angustia y preocupacion, supone a su vez un tra-
bajo sobre las emociones o, como sefiala James*,
un “trabajo emocional”, que también requiere
entrenamiento, conocimientos y habilidades téc-
nicas y comunicacionales. La derivacién de pa-
cientes por otros servicios del hospital, que en
ocasiones convocan a los profesionales de la Uni-
dad para ver un paciente con mucho “sufrimien-
to emocional”, o para gestionar la informacién
sobre un mal prondstico, o por familiares con un
posible “duelo complicado”, da cuenta de la difi-
cultad de la medicina para lidiar con estos aspec-
tos emocionales de la practica médica®, y del re-
conocimiento de la expertise sobre estos aspectos
en cuidados paliativos. Las entrevistas en las que
los hijos de una paciente consultan a los profesio-
nales acerca de como y qué conviene decirle a su
madre que estd muriendo, o los mismos profe-
sionales aconsejando a los familiares sobre cémo
manejar el didlogo sobre temas sensibles, son oca-
siones en que los cuidados paliativos se legitiman
como un saber autorizado sobre el final de la vida.

El cuidado integral

El interés por la “persona”, seiialado tanto por
pacientes como por los profesionales de cuidados
paliativos, se diferencia de los abordajes mas bio-
logicistas en que el paciente es reducido a una pato-
logfa. El abordaje “integral” u “holista” de la disci-
plina, expresado en el concepto de “dolor total”,
propone integrar a las dimensiones fisicas los as-
pectos familiares, sociales y espirituales. Como se-
fnala una profesional del equipo entrevistada:

Me parece que si veo, de parte del equipo [de
cuidados paliativos], una comunicacion diferen-
te. O sea, si yo escucho un pase de un médico en
Clinica Médica te va a describir toda la parte mé-
dica, te va a describir con detalle qué es lo que estd



pasando en su metabolismo, o qué estudios hizo,
qué encontrd, qué tipo de célula cancerosa es, y si
yo escucho un médico acd te va a contar cémo estd
compuesta la familia, si tiene apoyo o no, cémo se
siente, si estd angustiado, si pudo comer. O sea,
ademds de la parte de la metadona, no sé qué medi-
camento le dan, tiene una visién mucho mds am-
plia y eso, evidentemente es porque tienen otro
tipo de comunicaciéon. (Entrevista a Maria, tera-
pista ocupacional)

Este fragmento describe el enfoque con que
trabajan los profesionales de cuidados paliati-
vos, divergente al de otros servicios del hospital.
Esta caracteristica, que conlleva elementos posi-
tivos en la atencién y valorados por los pacientes
(la preocupacioén por la “persona” y la personali-
zacién de los cuidados), a la vez amplia el hori-
zonte de intervencién profesional. Como sefiala
una médica entrevistada:

En general, cuando vienen los pacientes a cui-
dados paliativos, la primera evaluacién la hace el
médico, y después de acuerdo a esa evaluacion que
es multidimensional, venga por lo que venga, nues-
tra historia clinica es una historia clinica que eva-
liia todos los aspectos del paciente en todas las fa-
lencias, en todas las dreas, y de acuerdo a eso se
hace como un preinforme digamos, de cudles se-
rian las necesidades del paciente, del drea fisica, del
drea psicolégica. (Entrevista a Ana, médica)

La conformacion de este abordaje “integral”
es parte del aprendizaje y la formacion de los
profesionales en la disciplina, lo que supone cons-
truir un tipo particular de mirada clinica. Inda-
gar sobre la conformacién de la familia, las acti-
tudes con respecto a la enfermedad, los temores,
es parte del trabajo cotidiano en las consultas. En
palabras de una paciente:

Porque yo cuando vengo a consulta no sola-
mente es consulta médica, es psicolégica también,
porque les cuento todo lo que pasa en mi vida, y
todo tiene una relacién aparte. Porque siempre
que hay un dolor, 0 una descompensacion, no sola-
mente a veces tiene un motivo fisico, quizds es que
me falta un mineral, o una vitamina, pero tam-
bién puede pasar que estoy triste, 0 que tuve un
problema en casa con mis hijas, o que tuve un be-
rrinche o que me enojé o lo que fuera, entonces a
veces es por una cosa que no es fisica, y todas esas
cosas se contemplan cuando venis a la consulta.
(Entrevista a Fernanda, paciente)

En la practica, esta mirada implica desarro-
llar competencias para recabar y registrar infor-
macién relevante sobre las diferentes cuestiones,
a partir de la que se construye un conocimiento
intimo sobre el paciente”. En este trabajo cola-
boran todos los profesionales que participan en

el seguimiento (médicos, psicélogos, enfermeros,
voluntarios). En palabras de una enfermera del
equipo:

En otros lados a los pacientes se les baja la per-
siana mucho antes. Acd no, acd la bajan ellos cuando
pasan el umbral. En otros servicios no hay espacio
para abrirse, para una mayor empatia con los pa-
cientes: es como que tienen un escudo, que no se
quieren dar cuenta, no quieren enfrentar lo que
tienen. Como que no quieren ver. Acd no, acd es
distinto. Acd podés llegar mds profundo, hablar con
la gente, comunicarte y dar mucho amor. Yo sentia
que tenia mucho mds para dar, y acd puedo hacer-
lo. Yo siento que acd puedo dar todo. Acd se puede
hablar, los pacientes acd largan todo, hasta lo que
no quieren. Si no es un enfermero el que entra a la
habitacién es un médico, o la psicéloga, siempre
hay alguien que estd preguntando. (Notas de cam-
po, conversaciéon con Liliana -enfermera)

El pasaje citado ilustra el modo en que las
practicas de cuidado estdn atravesadas por la
puesta en acto de esta mirada “integral’, a partir
de la cual el equipo busca identificar “falencias”,
problemas o vulnerabilidades en la experiencia
de los pacientes y familiares, quienes son convo-
cados a colaborar en este trabajo:

Y hay algunos pacientes que niegan la enfer-
medad, entonces bueno, la esconden, no quieren
saber nada de la enfermedad, la esconden y la nie-
gan. Son los pacientes que mds ayuda psicoldgica
necesitan. Porque si... uno tiene que saber lo que le
estd pasando para poder ayudarlo. Si el paciente
no habla, niega todo, y no se expresa, o sea, senti-
mos que como podemos ayudarlos, entonces hay
que ver qué le estd pasando para que pueda sacar
todo eso, quizds temor, dolor, ansiedad, angustia,
diversos problemas que estd pasando, y bueno, tie-
ne que sacarlos afuera para poder ayudarlo uno,
sno? Muchas dreas en las que uno lo puede ayudar.
(Entrevista a Rosa, enfermera)

Como se desprende de este pasaje, el abordaje
holista de los cuidados paliativos no s6lo implica
una preocupacion por la “persona”, en el sentido
de comprender el sufrimiento desde una perspec-
tiva que exceda el biologicismo que caracteriza y
define a la medicina occidental o biomedicina***.
Abordaje que comporta asimismo una “trans-
formacién profesional de la experiencia”, en tanto
esa mirada “integral” estd orientada a diagnosti-
car otros “sintomas” que también requieren de
las intervenciones del equipo. Las respuestas afec-
tivas de los pacientes ante esta situacidn, las rela-
ciones familiares, entre otras cuestiones, son tra-
ducidas como recursos, capacidades, obstdculos
y vulnerabilidades del paciente y su entorno, cuya
evaluacion orientara el tratamiento por parte de

)
&
'S
¥

€10T ‘8YST-THST:(6)81 BAIR[OD) 2PNES R BDUID)



)
v
o~
=N

Alonso JP

los profesionales. Un paciente “negador”, una fa-
milia “poco continente”, requerirdn de interven-
ciones puntuales por parte del equipo. El pasaje
de la entrevista a una médica de la Unidad mues-
tra los alcances difusos que estdn implicitos en
este abordaje integral, guiado por la preocupa-
cién genuina por el bienestar del paciente:

Otro punto [de la atencion en cuidados palia-
tivos] es tener en cuenta a la persona entera, ;n0?
Y a la familia sobre todo. Mucha mds relacién y
conocimiento de lo que es la familia, el medio don-
de el paciente vive. A veces para otras cosas no te es
tan necesario porque con asegurarte de que reciba
cierta medicacion o de que lo tengan contenido en
cierto lugar al paciente te alcanza. En cambio acd
es como que necesitds conocer todo porque la vida
del tipo, como que su calidad de vida va a depender
de ese entorno. Entonces vos tenés que ver quién lo
va a cuidar, cémo lo va a cuidar, qué cosas hay que
modificar y todo eso. (Entrevista a Carla, médica)

Ahora bien, ;qué supone -como refiere la mé-
dica entrevistada- “conocer todo” de la vida de
un paciente? ;En qué intervenciones se traduce
esta preocupacion sincera y bienintencionada por
mejorar la calidad de vida del paciente? Una mé-
dica sefiala sus dudas respecto a cudles deberian
ser los limites del abordaje “integral”, al tiempo
que describe las intervenciones eminentemente
normativas realizadas por el equipo sobre el pa-
ciente y la familia:

P: ;Cémo pensds que es concretamente la aten-
cion en cuidados paliativos acd y cémo deberia ser?

R: Bueno acd lo veo como que es bastante obse-
siva, este y por un lado me parece bien, se intenta
estar en casi todos los detalles que se puedan, sno?
Hay veces, a mi modo de ver las cosas creo que van
mucho mds alld de lo que para mi serian mis limi-
tes. Hay veces que creo que se entra demasiado en
las cosas que para mi son demasiado intimas de la
familia, o de las personas y no sé hasta qué punto,
yo todavia sigo teniendo la duda hasta qué punto
uno se puede seguir metiendo tanto, ;no? Hay fa-
milias que funcionan de una determinada forma y
este, no sé si decir normal o no, pero frecuentes a la
forma de manejarse, de funcionar y uno no tiene
por qué siempre tener que meterse a transformarla
en lo que uno quiere. Hay veces que esas familias
por ahi funcionan desadaptadamente y uno las
quiere corregir y uno no tiene por qué siempre
estar metiéndose y eso es lo que veo que pasa, que
muchas veces se mete, se intenta corregir cosas que
no funcionan bien, pero no sé hasta qué punto se
debe hacer eso y bueno, o sea ese es el tema de los
limites que estamos todo el tiempo hablando de
eso, porque uno se mete tanto, es tan obsesivo con
tantos detalles que a veces se pasa de largo. Pero

bueno, asi es como tampoco se van de largo mu-
chos detalles que me parece que a veces son impres-
cindibles. (Entrevista a Corina, médica)

Como lo ilustra el fragmento, el abordaje in-
tegral y las nociones de la disciplina sobre las
formas adecuadas de la culminacién de una vida,
representadas por el ideal de “buen morir”*2$4,
movilizan intervenciones potencialmente norma-
tivas por parte de los profesionales, tanto acerca
del funcionamiento de las familias como de mo-
dos “saludables” de hacer frente y sobrellevar esta
experiencia.

Escuchar al paciente, indagar en sus relacio-
nes y sus temores, no supone necesaria o tinica-
mente asumir el compromiso de tratar la totali-
dad de la “persona’, los intereses y sentimientos
del paciente, su individualidad y su contexto,
como sefala Krakauer®. En definitiva, de atender
(no en un sentido clinico) al sufrimiento del otro
sin objetivarlo. En la préctica, este abordaje es asi-
mismo un medio para detectar “sintomas”, pro-
blemas y obstdculos en la experiencia de los pa-
cientes - “las falencias en todas las dreas” referi-
das por una médica- como una forma de cons-
truir y legitimar espacios de intervencion profe-
sional, que medicaliza la experiencia del morir en
un sentido mds amplio. Ya no sélo son atendibles
(ahora si en sentido clinico) el dolor y los sinto-
mas en el final de la vida, sino la elaboracién que
el paciente hace de su propia muerte, pasible de
ser catalogada como “patoldgica’, o las relaciones
que se entablen entre los familiares a partir de esta
situacion*. La mirada integral supone, pues, eva-
luar los recursos, las dificultades, las potenciali-
dades y vulnerabilidades de pacientes y familias.

Conclusiones

En este articulo se analizaron la filosofia y las
précticas de un cuidado integral, base de la pro-
puesta de humanizacién de la atencién del final
de la vida en cuidados paliativos. Los cuidados
paliativos, sus discursos y practicas, al tiempo
que un intento de “humanizaciéon” de la atencién,
suponen el avance de procesos de medicalizacion
en el final de la vida; procesos que no deben en-
tenderse necesariamente como opuestos, sino
como aspectos complementarios del fenémeno
en cuestion.

En las pdginas previas se dio cuenta de préc-
ticas identificadas con un cuidado “mds huma-
no” en el final de la vida, dimension usualmente
invisibilizada en los andlisis de las practicas mé-
dicas. Se analiz6 la configuracién de un cuidado
personalizado, basado en la escucha, la conten-



cién y el manejo de la comunicacién, que apunta
a valorar la individualidad y la autonomia de los
pacientes, y a desarrollar una aproximacién com-
pasiva al sufrimiento. La propuesta de una aten-
cién “mds humana” se apoya en un abordaje “in-
tegral”, que incorpora aspectos que exceden lo
estrictamente médico como forma de superar el
reduccionismo biologicista de considerar a la
persona como una patologia organica. Las refe-
rencias de los pacientes a sentirse tratados como
“personas’, “contenidos”, se inscribe en buena
medida en las coordenadas de este enfoque.

Estas précticas de cuidado no suponen un pro-
ceso de “desmedicalizacidn”, sino la afirmacién de
habilidades técnicas especificas y de nuevos espe-
cialistas. Si los primeros trabajos empiricos sobre
la gestion de la muerte en el hospital senalaban la
falta de preparacion para lidiar con los aspectos
emocionales y la comunicacién’ -, el abordaje de
la organizacion médica del final de la vida en cui-
dados paliativos permite observar cémo, amén
de nuevas competencias técnicas en el area clinica
(como el manejo de maltiples y variados sinto-
mas, entre los que se destaca el dolor), la discipli-
na reclama su expertise en estos aspectos a priori
“no técnicos” de la practica médica.

El abordaje “integral” expande las esferas de
actuacién profesional, que pueden dar lugar a
intervenciones normativas sobre la experiencia
de morir. Los sentimientos y temores, las rela-
ciones y dindmicas familiares, entre otros aspec-
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tos, son pasibles de ser evaluados y reconverti-
dos en objeto de intervenciones especificas: las
experiencias de los pacientes y de los familiares
son traducidas como recursos, obstdculos y vul-
nerabilidades en el trabajo de produccion del
“buen morir”.

La medicalizacién del final de la vida operada
por los cuidados paliativos no supone, en si mis-
ma, una imputacién, como se plantea desde algu-
nas perspectivas criticas. Estos procesos pueden
ser positivos o negativos, o ambas cosas, depen-
diendo de la situacién y el contexto. En ese senti-
do, las l6gicas de humanizacion y del avance de la
medicalizacién en el final de la vida no debieran
entenderse como fendmenos opuestos: el articulo
buscd evidenciar cémo ambos procesos se armo-
nizany tensionan, se complementan y potencian.

Desde una perspectiva socioldgica, tal como
apunta Conrad", deberia interrogarse a los pro-
cesos de medicalizacion no en su validez, es decir
en qué medida tal fendmeno amerita ser defini-
do o no en términos médicos o profesionales,
sino en las condiciones que lo hacen posible: las
situaciones y contextos que legitiman o avalan,
en este caso, la afirmacién de un saber experto
sobre el final de la vida. En este sentido, mds que
una respuesta a los problemas que plantea el
morir en dambitos médicos, la emergencia de esta
disciplina revela el cardcter problematico y el de-
safio que supone la gestion del final de la vida en
estos espacios.
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