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El objetivo del articulo es analizar el proceso de secularizacién
de la atencidén a los moribundos, tomando como eje el devenir
del movimiento de los hospices y los cuidados paliativos. Se
repasa el surgimiento del movimiento de los hospices, de
marcada inspiracién religiosa, y el posterior desarrollo de la
medicina paliativa como disciplina médica especializada en la
atencién de pacientes terminales. A partir de una revisién de
fuentes bibliogréficas y de investigaciones en curso, el articulo
analiza el proceso de secularizacién de este movimiento,
sosteniendo que este proceso no remite meramente a un
cambio de contextos y de especialistas en la atencién de los
pacientes moribundos (del hospice al hospital, de los
voluntarios al equipo profesional multidisciplinario) sino a la
reapropiacién de las esferas y temas propuestos en la filosofia
del cuidado de los hospices por parte de un dispositivo médico
y cientifico.

Medicalizacidn; Secularizacién; Final de la vida; Cuidados
paliativos.

Secularisation and End-of-life Care. The aim of this article is
to describe the process of secularisation in the care of the
dying, with a focus on the development of the modern
movement of hospices and palliative care. The article
describes the shift that took place in the care of the dying
from the traditional christian institutes in charge of the care
—hospices- until the XX century and the development of an
area of technical expertise, palliative care, within a larger
process of medicalization of life. Based upon historical and
technical sources were examined along with empirical data,
the study concludes that the seculartisation of the hospices
movement and interventions were not only replaced by
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expertise and end-of-life competence (from hospices to
hospitals, from volunteers to physicians and psychologists)
but transformed into a new scientific discourse and device of
control of biomedicine.

Medicalisation; Secularisation; End of life; Palliative care.

INTRODUCCION

La presencia de la religién en las sociedades modernas ha sido
largamente abordada por las ciencias sociales. Max Weber,
exponente de la sociologia clésica, dedicé buena parte de su vida
intelectual a discernir las especificidades y peculiaridades del
proceso de secularizacién de la modernidad occidental.
Individualizado a partir de un proceso de afirmacién de la
autonomia del sujeto y de racionalizacién creciente', la expansién
del proceso de racionalizacién en todos los dmbitos de la vida
social suponia una diferenciacién de las esferas orientadoras de la
accién humana?.

Cuando hacemos mencién a un proceso correlativo entre modernidad y
racionalizacién, nos estamos refiriendo en primer lugar a un dominio cada
vez mayor de las imdgenes del mundo y de la realidad, utilizando conceptos
abstractos -racionalidad teérica. En segundo lugar, a una metodologia
aplicada a las conductas humanas y a una configuracién de sus aspectos
précticos a partir de una adecuacién medios/fines -racionalidad teleolégica
o instrumental- o basada en valores racionalizados en acciones -racionalidad
axiolégica (Habermas, 2006). La racionalidad que gira alrededor de la
nocién del cdlculo constituye el rasgo distintivo y fundamental del
capitalismo moderno en el pensamiento weberiano.

Al introducir la idea de autonomia, Weber no pierde de vista la
interrelacién entre las esferas y los condicionamientos e influencias
reciprocas. Solamente intenta remarcar que en primera instancia las fuentes
explicativas de cada esfera deben buscarse en su propia légica de
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Desde este marco interpretativo, se recalcé cémo la religién
habia perdido la posicién axial que ostentaba en el medioevo.
Con légicas de legitimacién propias, la politica, la economia, la
ciencia -entre ellas, la medicina- el arte, se emancipaban de la
tutela religiosa. En este contexto, la religién quedaba relegada a
ser una esfera mds entre otras tantas, perdia el monopolio de
orientar y transmitir las ideas que posibilitan el ordenamiento de
las estructuras mundanas (Berger, 1981; Hervieu-Leger, 1996).
La ley deja de ser sagrada. La economia en general y las acciones
econémicas de los individuos en particular, pasan a regirse por la
légica de funcionamiento que determina el alcance de los fines
racionalmente perseguidos: la ganancia. La politica, en
contraposicién al imperativo de continuidad inmanente a la
tradicion religiosa, se basa en la capacidad contractual de los
ciudadanos para formular normas y orientaciones de conducta.
En la salud, en tanto campo de disputa, las explicaciones
cientificas ganaban terreno a expensas de las fundamentaciones
religiosas. Sin embargo, ese desplazamiento no supuso la
desaparicion de lo religioso, ni ha implicado, como lo anunciaron
numerosos especialistas, una privatizacién de lo religioso o un
retraimiento de las religiones de la arena publica’.

Dentro del campo de la salud, y en particular en la atencién de las personas en
el final de la vida -sobre las que se focaliza este articulo-, diferentes
autores han descripto cémo el cuidado de los moribundos pasé
del dmbito de la familia y la religién a las instituciones médicas,
fenémeno enarmarcado en procesos mds amplios de

funcionamiento, en los sentidos particulares que orientan la accién desde
esa esfera.

Se han producido un ntmero importante de andlisis criticos a los
principales presupuestos de la teoria de la secularizacion. Entre ellos, puede
destacarse Bhargava (1998), Connolly (1999), Berger (1999) y Asad
(2003).
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medicalizacién de la sociedad (Illich, 1978; Ariés, 1992, 2000;
Walter, 1994; Kellehear, 2007). Producto de cambios culturales,
demogrificos y epidemioldgicos, y de la profesionalizacién y los
avances en el campo médico (Seale, 2000), durante el siglo XX se
afirmo la tendencia a que la muerte y el final de la vida ocurrieran
dentro de la esfera de la medicina. A partir de la década de 1950
una serie de innovaciones técnicas posibilitaron el surgimiento de
los cuidados intensivos, que modificaron de manera significativa
la gestién médica del final de la vida (Seymour, 2001; Gherardi,
2007). La posibilidad técnica de prolongar la vida
indefinidamente y los avances en el campo de la transplantologia,
derivaron en la formulacién de nuevos criterios para la definicién
de la muerte —el criterio de la “muerte cerebral”-, determinada
hasta ese momento por la detencién de las funciones
cardiopulmonar o cardiorrespiratoria (Lock, 2002; Gherardi,

2007).

En este proceso, la muerte y el morir, antes acontecimientos
vividos como naturales en el seno de la comunidad, tienden a
privatizarse y a configurarse como tabu (Gorer, 1965; Elias, 1989;
Aries, 1992; Mellor y Schilling, 1993; Walter, 1994). La imagen
del “hombre erizado de tubos”, que yace en la sala de terapia
intensiva de un hospital, aislado de su familia y monitoreado por
mdquinas, sintetiza el retrato del modelo de muerte medicalizada

(Ariés, 1992: 492).

En los anos 1960 se producen las primeras criticas a la
tecnificacién y medicalizacién de la muerte y surgen modalidades
de atencién y movimientos sociales que plantean nuevas
sensibilidades en torno al final de la vida, criticas de este proceso
de medicalizacién y tecnificacién. Puede sefalarse en particular la
emergencia y desarrollo del movimiento de los hospices y los

cuidados paliativos (Clark y Seymour, 1999; World Health
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Organization, 2008), que promueven un proyecto asistencial de
humanizacién de los cuidados en el final de la vida, de marcada
orientacion religiosa.

El objetivo del articulo es abordar el proceso de secularizacién
de la atencién de los moribundos tomando como eje el devenir de
este movimiento: desde el surgimiento de los hospices a la
formulacién de la medicina paliativa como disciplina médica
especializada en la atencién de pacientes en el final de la vida. A
partir de una revisién de fuentes secundarias y de investigaciones
en curso, el articulo analiza el proceso de secularizacién de este
movimiento, sosteniendo que no remite meramente a un cambio
de contextos y de especialistas en la atencién de los pacientes
moribundos (del hospice al hospital, de los voluntarios al equipos
profesionales multidisciplinarios: médicos, enfermeros, psicélogos
y trabajadores sociales) sino a la reapropiacion de las esferas y
temas propuestos en la filosofia del cuidado de los hospices por
parte de un dispositivo médico y cientifico.

A continuacién se describen los antecedentes y la emergencia
del moderno “Movimiento hospice”, el proceso por medio del cual
el modelo de atencién generado en estos espacios ingresa en el
sistema médico y las caracteristicas que asume como producto de
la especializacidn, ilustrado por la propuesta de un protocolo de
excelencia de atencién integral en el final de la vida.

ANTECEDENTES DEL MOVIMIENTO HOSPICE

El “Movimiento hospice”, que surge en Inglaterra a mediados
de 1960, reconoce antecedentes en instituciones destinadas al
cuidado de los moribundos desarrolladas en el siglo XIX. Al
respecto, Clark (2000) sefiala una serie de iniciativas llevadas a
cabo por mujeres en distintos paises, inaugurada con el trabajo de
Jeanne Garnier, quien junto a otras mujeres crean en 1842
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L Association des Dames du Calvaire en Lyonn, Francia. En 1843
esta asociacién inaugura un espacio para la atencién de los
moribundos, buscando crear un ambiente familiar, de paz y de
oracion para los cuidados en el final de la vida, y cuya influencia
se expandid a lugares como Parii y Nueva York, que replicaron
esta experiencia en la segunda mitad del siglo XIX.

La iniciativa de otra mujer, esta vez en Irlanda, constituye
otro antecente relevante en la configuracién de una nueva forma
de atencién a los moribundos: Mary Aikenhead, quien formaba
parte de las Hermanas de la Caridad (Zrish Sisters of Charity). En
1879, el convento en donde pasé los tltimos momentos de su
vida es transformado en el Our Lady Hospice for the Dying;
institucién a partir de la cual las Hermanas de la Caridad
expandieron la creacién de hospices en paises como Australia,
Escocia e Inglaterra (Healy, 2004). Por su parte, Rose Hawthorne
organiza a finales de 1890 un grupo llamado Servants of Relief of
Incurable Cancer, y en 1900 toma los hdbitos y forma una orden
conocida como Dominicans Sisters of Hawthorne, que funda el
Saint Roses Hospice en Manhattan y varios otros hospices en los

Estados Unidos (Healy, 2004).

Aunque no se conocieron entre si, estas mujeres compartieron
una preocupacién por los moribundos y los pobres, promoviendo
la creacién de instituciones orientadas al cuidado, que
establecieron las condiciones previas para el surgimiento del
llamado moderno “Movimiento hospice”. Los ejes que compartian
estos hospices pioneros eran la religion, la filantropia y la
promocién de determinados valores morales, como la caridad
(Humphreys, 2001). El énfasis central en el cuidado y el
acompanamiento del enfermo en estos espacios recaia en la cura
del alma, y la admisién de las personas no se realizaba entonces
con criterios clinicos sino socio-econémicos. En efecto, el ingreso
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a estas instituciones no estaba determinado por una enfermedad
terminal, sino por situaciones de pobreza y desamparo.

El perfil epidemiolégico de los enfermos residentes en los
hospices cambia durante el siglo XX, acompanando los cambios
epidemioldgicos en las sociedades occidentales (Seale, 2000).
Como observa Healy (2004) con relacién al Our Lady’s Hospice
Harold s Cross en Irlanda -observacién que puede hacerse
extensiva a los hospices de otros paises- dos factores afectaron la
transformacién del perfil de los pacientes que ingresaban al hospice
en la década posterior a la segunda guerra mundial: la llegada de
los antibiéticos y los avances en el estado del cuidado médico.*

Hasta la década de 1950 los pacientes con cdncer en fase
terminal no eran atendidos por sus médicos sino derivados. De
acuerdo con revisiones realizadas en el International End-of-Life
Care Observatory (Reino Unido), dirigido por David Clark, en
esos afos el interés profesional y publico por el cdncer estaba
focalizado principalmente en los potenciales tratamientos
curativos, interés que dejaba fuera de la atencién a los pacientes
en el final de la vida, quienes eran abandonados por los servicios
de salud y derivados a morir en sus hogares. A mediados de la
década de 1930, por ejemplo, Worcester (1935) sostiene que no
se conoce cémo cuidar a los moribundos porque la mayoria de los
médicos que los atienden directamente los derivan. La
preocupacién sobre la negligencia médica con respecto a la
atencién de los pacientes murientes por cdncer estuvo estimulada
en parte por los incipientes hallazgos de las investigaciones de

A partir de 1950 los hospices casi dejan de tener pacientes con tuberculosis
como internos y empiezan a crecer los casos de diagndstico de cdncer. De
acuerdo con los datos sistematizados por Healy (2004), recién en el afio
1953 se revierte la mayor proporcién que habia de ingresantes al hospice
con diagnéstico de tuberculosis.
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posguerra que marcaron un cambio dentro de la literatura
académica, pasando de registros basados en relatos anecdéticos a
registros mds sistemdticos de acuerdo con las posibilidades de los
distintos escenarios (Ménoret, 1999).

En esta misma década nuevos estudios realizados por médicos,
trabajadores y cientistas sociales permitieron identificar y rescatar
los aspectos sociales, espirituales y clinicos asociados al cdncer,
antes desestimados (Clark, 2007). Estos nuevos estudios pusieron
el foco en los aspectos psicosociales del cdncer y también fueron
afianzando el desarrollo de este incipiente modelo de atencién,
abordando cuestiones tales como la comunicacién con la persona
por morir y la importancia de que la misma estuviera basada en la
verdad para pacientes y familiares, asi como abordar la ansiedad,
la depresién y el duelo anticipado, entre otros aspectos.

En sintesis, entre los cambios centrales del periodo que
contribuyeron al afianzar el nuevo modelo asistencial que
encarnard el Movimiento hospice, puede senalarse el nuevo interés

5> en torno de los moribundos, el

tanto clinico como académico
desarrollo de un enfoque activo en la atencién de los personas por
morir, alejado de la resignacion y el abandono que predominaba
hasta el momento; y la superacién de una visién dualista con
relacién a la atencién que predominaba hasta entonces,
integrando las cuestiones fisiolégicas y psicosociales de la
enfermedad. Desde entonces el cuidado de pacientes con

enfermedades oncoldgicas en fases avanzadas pasé de ser algo

En la década de 1960 surge el interés socioldgico por la fase final de la
enfermedad, como lo ejemplifican los trabajos etnograficos de Glaser y
Strauss (1965, 1968) y Sudnow (1971) sobre la atencién de los
moribundos en el hospital, y el trabajo de Anne Cartwright del afio 1969
sobre pacientes fallecidos de los que pretendia conocer c6mo habia sido la
experiencia de la persona durante su tltimo ano de vida.
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localizado en los mdrgenes, a tener un lugar cada vez mds
importante en la prdctica oncolédgica (Clark, 2007). En este
contexto, el desarrollo internacional de los cuidados paliativos
comienza a gestarse enraizado en esta especialidad de la medicina
pero a la vez por fuera de las instituciones médicas.

EL MODERNO MOVIMIENTO HOSPICE

Cicely Saunders (enfermera, trabajadora social y médica) es
una figura central en la emergencia y desarrollo del movimieno
hospice y en la configuracién de la filosoffa de atencién que
inaugura. A partir de la atencién de pacientes moribundos y de la
investigacién, Saunders promueve innovaciones técnicas y
conceptuales en el control del dolor por cdncer, y en la
identificacién de necesidades sociales, espirituales y pricticas de
los pacientes y sus familiares en el final de la vida, aportando
contribuciones clave para la consolidacién de un tipo particular
de atencién en las fases terminales de enfermedades,
principalmente oncoldgicas (Clark, 1999). Una de sus principales
contribuciones fue la articulacién del sufrimiento fisico y el
psicoldgico y espiritual, expresada en el concepto de “dolor total”,
que incluia los sintomas fisicos, el estrés mental, los problemas
sociales y las dificultades emocionales y espirituales, condensado
en la frase que rescata de uno de sus pacientes: “todo de mi estd
mal”. Como sefiala Castra (2003), Saunders concibe al final de la
vida como una entidad diferenciada del resto de los periodos
vitales y situaciones criticas en salud-enfermedad, y de aqui en
mids dicho periodo se convierte en objeto de pricticas de cuidado
especificas. Asimismo, Saunders se oponia a la eutanasia y realizé
una presién constante para desarrollar un adecuado alivio del
sufrimiento que no acelerase la muerte.
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En 1967 Saunders inaugura en Londres junto a otros colegas
el primer hospice moderno, el Sz. Cristopher, que es sefialado como
un hito en el origen de este movimiento (Field y Johnson, 1993;
Clark, 2007).° Financiado a partir de instituciones de caridad, el
hospice se proyecta como un centro de atencién e investigacién
sobre el final de la vida. De inspiracién cristiana, la institucién se
propone combinar un ambiente de calidez con competencias
técnicas en el cuidado de los moribundos, y constituirse en un
espacio alternativo del tecnicismo imperante en los hospitales. La
declaracién fundacional del hospice sostiene que su objetivo es:

expresar el amor de Dios a todo el que llega, y de todas las maneras
posibles; en la destreza de la enfermeria y los cuidados médicos, en el uso
de todos los conocimientos cientificos para aliviar el sufrimiento y malestar
(citado en Centeno Cortés y Arnillas Gonzdlez, 1998, 238).

La organizacién de los hospices se basé en una ideologia
explicita, sostenida por tres pilares: el “cuidado holistico”, que
supone atender no sélo a los aspectos fisicos de la enfermedad
terminal sino a las necesidades emocionales, sociales y espirituales;
la conformacién de equipos multidisciplinarios y no jerdrquicos,
basados en conocimientos y actividades especificos; y una
atencién que incluye al paciente y a la familia como unidad de

cuidado (Field y Johnson, 1993).

La institucidn se convirtié en un modelo de atencién para el
final de la vida, y en lugar de referencia para el desarrollo y
expansién del movimiento. La rdpida expansién del movimiento
hospice en Inglaterra se produjo por fuera de las instituciones

¢ Si bien no es discutido el crédito otorgado a Cicely Saunders por el

desarrollo de la propuesta asistencial de los hospices, es frecuentemente
ignorada la deuda que Saunders sefialaba tener con las Hermanas de la
Caridad, en cuyo hospice (el St. Joseph ’s) habia comenzado su carrera y en el
que habia adquirido la experiencia necesaria para hacer posible la apertura

del Sz. Cristopher s.
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sanitarias, impulsado por grupos de personas desde organizaciones
de caridad, como las que brindaban servicios de enfermeria
domiciliaria para pacientes con cdncer, siguiendo el modelo
popularizado por el hospice St. Christopher (Clark y Seymour,
1999, Clark, 2007). Este desarrollo corre paralelo a la emergencia
del sistema publico de salud en Inglaterra (en 1948 se funda el
National Health Service), que orienta sus prioridades a las
enfermedades agudas y a la rehabilitacidn, y rechaza las fuentes
caritativas como medio de financiacién para la provisién de
cuidados médicos (Clark y Seymour, 1999). El servicio por fuera
del sistema de salud serd una caracteristica distintiva de la
tradicién inglesa de los hospices, que diferird del mismo
movimiento en otros paises (Brenneis y Bruera, 2001).

La expansion de esta propuesta asistencial, por su parte, se
produce a partir de innovaciones en la forma de administrar los
cuidados. La actividad de los hospices, en principio definida como
servicio de internacién en los ultimos momentos de la
enfermedad, comienza a expandirse a partir de diferentes
modalidades de atencién a fines de los afios 1970 y durante los
afos 1980, como son los servicios de hospital de dia, los cuidados
domiciliarios y los equipos méviles en los hospitales, que
contribuyen al ingreso paulatino de esta filosofia de atencién al
sistema de salud (Field y Johnson, 1993).

DEL HOSPICE AL HOSPITAL: MEDICALIZACION Y
SECULARIZACION DE UN IDEAL

A partir de los nuevos desarrollos en las modalidades de
administracién de los cuidados y de la diseminacién de esta
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propuesta asistencial a otros paises,” se produce su ingreso al
mundo médico.

En Inglaterra, a partir de los afios 1980 y 1990 la disciplina se
incorpora al 4mbito hospitalario. Con la apertura de una unidad
de cuidados paliativos en un hospital general a fines de la década
de 1970, la posicidn alternativa de los hospices y los modos de
financiamiento cambian. La expansién y consolidacién de los
cuidados paliativos en el dmbito hospitalario se afirma con la
conformacién de una asociacién médica, el desarrollo de una
revista cientifica y con el reconocimiento de la medicina paliativa
como especialidad médica en el afio 1987 (Clark y Seymour,

1999; Clark, 2007).

La incorporacién progresiva en el marco organizacional y
econdémico del sistema de salud, constituye uno de los principales
cambios en el movimiento de los hospices, que en los anos 1990
comienzan a financiarse a través del sistema publico (Clark y
Seymour, 1999; Lawton, 2000). Para asegurarse el
financiamiento, los hospices deben hacer contratos con las
autoridades sanitarias y comprometerse a cumplir cierto tipo y
estdndares de cuidados, asi como demostrar el cumplimiento de
los mismos por medio de evaluaciones y auditorias, lo que motiva

Desde mediados de la década del 1970 y de manera progresiva, los hospices
y la nueva disciplina de los cuidados paliativos fueron creciendo, primero
en paises centrales y una década mds tarde en los periféricos, siendo
actualmente brindados en los cinco continentes, con algunas diferencias
segiin la regién de la que se trate. Entre estas diferencias entre los
programas hospice alrededor del mundo podemos mencionar,
principalmente, el papel de los voluntarios — ya sea como cuidadores o
como soportes de los profesionales-, el nivel de apoyo gubernamental, la
cantidad de espacio para la familia que cuida, la disponibilidad de morfina
y otras drogas y la informacién sobre diagndstico y prondéstico (Clark,
2007).
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las primeras criticas a la rutinizacién de los cuidados (Walter,
1994; Lawton, 2000).

En el nivel internacional, la heterogénea expansién del
movimiento hospice y los cuidados paliativos han vehiculizado
reformulaciones en la disciplina (Clark y Seymour, 1999). Por
medio de jornadas y congresos, asociaciones, intercambios y la
construccién de redes de profesionales interesados en esta nueva
forma de gestionar el cuidado de los moribundos, los pioneros de
la disciplina -tanto de Inglaterra como de otros paises,
principalmente Canadd- contribuyeron a su expansién (Clark,

2007).

La incorporacién de esta modalidad de atencién en los
Estados Unidos y Canadd incentiva su expansién internacional,
asi como el desarrollo ulterior de la disciplina. En 1974 se funda
el primer hospice en Connecticut, Estados Unidos, donde se forja
un modelo centrado en el cuidado domiciliario y con menor
desarrollo institucional (Centeno Cortés y Arnillas Gonzilez,
1998). En Canad4, por su parte, surgen los primeros programas
de cuidados paliativos incorporados al contexto hospitalario, a
partir de los cuales la disciplina adquiere una nueva dimensién.
En 1975, el médico cirujano Balfour Mount inaugura la primera
unidad de cuidados paliativos en el interior de un hospital de
agudos de Montreal, y asimismo crea la expresién que luego
identificard a la disciplina: palliative care. Estos programas estin
conectados con hospitales-escuela, enfatizan la formacién
profesional, la investigacién y el cuidado activo, y se inscriben
dentro del sistema de salud. A diferencia del modelo inglés y el
desarrollado en los Estados Unidos, ambos centrados en la
orientacion de los hospices, el modelo canadiense tiene una base
mds académica y hospitalaria (Brenneis y Bruera, 2001). Al
respecto, puede destacarse durante el transcurso del presente siglo
el afianzamiento de nuevas perspectivas para la atencién de
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pacientes en el final de la vida, como por ejemplo el denominado
paradigma del Whole Care Person (o cuidado integral), en el que
se exponen los obstdculos que la prictica médica tradicional ha
enfrentado al excluir los valores de la persona, sus creencias
espirituales, religiosas y rituales, tales como el rezo (Ghadirian,
2011).

Asimismo, un aspecto relevante para el desarrollo y la
expansion de los cuidados paliativos en el nivel mundial estd
asociado a la expertise sobre el control del dolor por cdncer
(Seymour, Clark & Winslow, 2005; Clark, 2007). La legitimidad
de los cuidados paliativos se inscribe en el compromiso de la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS) para promover el
reconocimiento del dolor por cdncer como problema sanitario en
los anos 1980. La OMS senala la prevencién y el alivio del dolor
como uno de los mayores desafios para la salud publica, e invoca a
los servicios de salud a garantizar el derecho de los pacientes
oncoldgicos a ser librados de dolores evitables (Swerdlow &
Stjernsward, 1982). La publicacién de un manual para el control
del dolor por cdncer en 1986 -Cancer pain relief and palliative care
report-, que formula un programa para el alivio del dolor a partir
de un protocolo estandarizado, instala a los cuidados paliativos
como una disciplina médica basada en competencias técnicas
especificas (Menezes, 2004).

Con respecto a la situacién actual de los cuidados paliativos, el
International Observatory on Palliative Care encontré que la

En la Argentina, la instalacién de la disciplina en el pais se produce a partir
de pequefios grupos de profesionales que trabajan con pacientes terminales
en los afios 1980. Las primeras iniciativas comenzaron en forma simultinea
en varias ciudades —Buenos Aires, San Nicolds, La Plata-, dedicacos
principalmente al control del dolor y al apoyo emocional a pacientes
oncoldgicos al final de vida, sin contar con apoyos institucionales (Paz &

Clark, 2004).
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mayoria de los paises de ingresos bajos tiene un pobre desarrollo
de los cuidados paliativos. Brenman (2007) también sostiene que
la mayoria de los paises no tienen politicas de cuidados paliativos
formales ni estdn integradas al sistema de salud, ni tampoco
alcanzan los estdndares internacionales para provision de este tipo
de servicios. En su articulo analiza los fundamentos por los que
los cuidados paliativos son considerados un derecho humano,
tanto por catedrdticos, por ejemplo Sommerville (1992), figuras
como el ex Papa Benedicto XVI vy, principalmente, en las
declaraciones internacionales que distintos comités vy
organizaciones fueron planteando.” Concluye Brenman (2007)
que no pueden constituir una declamacién aislada las demandas
por condiciones de vida digna de las personas: abrigo, alimento,
infraestructura apropiada, agua potable, saneamiento. Considera
que el mayor soporte para considerar los cuidados paliativos como
un derecho humano deriva del derecho internacional que tienen
los seres humanos a la salud en general.

En relacién con este punto, los cuidados paliativos son
considerados como un derecho humano desde la década del 1990,
posicién que sostienen tanto la OMS como el Consejo Europeo
(1999), basada en concebir la obligacién de los estados de respetar
y proteger la dignidad de pacientes con enfermedades en la etapa
terminal, derivada de la inviolabilidad de la dignidad humana en
cada una de sus etapas vitales, inclusive la dGltima. Recalcan que
esto deberia realizarse especialmente con los sectores mds
vulnerables de la sociedad, quienes son los que mds proteccién
necesitan y los que menos la estdn teniendo, tal como qued$

° Entre estas Gltimas pueden mencionarse la Montreal Statement on the

Human Right To Essential Medicines, Cape Town Declaration, European
Committee of Ministers, International Working Group (European School of
Oncology), la Korea Declaration, y otros de la Organizacién Mundial de la

Salud.
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evidenciado en el andlisis del International Observatory on

Palliative Care (Wright, Wood, Lynch, & Clark, 2000).

Atn en los paises en los que esta integracién se ha producido,
debe notarse que la constitucién de los cuidados paliativos como
una especialidad médica e integrada en el dmbito del hospital,
supone cambios en el modelo organizativo que para algunos
autores pone en riesgo la filosofia originaria de los bospices, y pasa
a definir la muerte y el morir como una cuestién de especialistas.
Los primeros andlisis sobre el pasaje de los hospices a los cuidados
paliativos sefialan la rutinizacién y secularizacién de los cuidados,
asi como el avance de los procesos de medicalizacién del final de

la vida (Clark & Seymour, 1999).

Algunos autores senalan la creciente medicalizacién del
movimiento, en tanto la disciplina se corre de su formulacién
inicial y los aspectos médicos cobran un mayor peso, en desmedro
de las otras dreas que caracterizan el “cuidado total” propuesto en
las formulaciones iniciales. James y Field (1992), por ejemplo,
sefialan la rutinizacién y burocratizacién del movimiento,
producida con el ingreso de la disciplina al sistema de salud y su
institucionalizacién, las cuales conllevan el desarrollo de
habilidades, técnicas y tecnologias altamente especializadas, que
suponen “un retroceso a las concepciones mds tradicionales de la
medicina sobre la enfermedad y el tratamiento, en detrimento de
los aspectos menos cientificos del cuidado” (James y Field, 1992:
1372). Bradshaw (1996), por su parte, critica la secularizacién del
ideario original del movimiento operada con su
profesionalizacién, en la que comienza a desdibujarse la
dimension espiritual del cuidado.

Entre estas transformaciones, puede observarse la
configuracién de una dimensién espiritual del cuidado que
trasciende la afiliacién a determinada religién, como en los
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momentos iniciales del movimiento hospice. Las definiciones
actuales de la medicina paliativa y el paradigma de cuidado
integral en que se apoya (el modelo del Whole Care Person)
evidencian estos corrimientos, que ponen en el centro al
individuo y las bsquedas personales de sentido -la definicién de
la Organizacién Mundial de la Salud, por ejemplo-, que incluye
explicitamente los aspectos psicoldgicos y espirituales como parte
del abordaje de la medicina paliativa (World Health
Organization, 2002), y los manuales de la disciplina que
identifican la centralidad de la dimensién espiritual en la
propuesta del cuidado integral (cfr. McClement y Chochinov,
2011). Este corrimiento hacia la nocién de espiritualidad podria
ser abordado menos como una declinacién de lo religioso (Berger,
1999) que como una recomposicién de la religién en el marco de
procesos de mayor individuacién y espiritualizacién, de cardcter
intimista, que conviven hoy con la conformacién de nuevas
comunidades de reafirmacién identitaria y con las instituciones
religiosas ancladas en la tradicién que han perdido eficacia como
estructuras de plausibilidad (Berger, 1981).

Pese a tales reconfiguraciones, varios autores han sefalado
que, mds alld de las definiciones brindadas por la disciplina, es en
la préctica cotidiana donde se observa la preponderancia acordada
a los aspectos técnicos del cuidado. En esta linea, McNamara
(2001, 2004) identifica que los aspectos médicos de los cuidados
paliativos tienden a eclipsar los aspectos intuitivos y menos
cientificos que configuraban la peculiaridad de esta aproximacién.
En la prictica los profesionales reemplazan el ideal del “buen
morir” que basa la propuesta de humanizacién del final de la vida,
por la nocién de una “muerte lo suficientemente buena”, basada
en el control sintomdtico y en respuestas farmacoldgicas, que
relegan los aspectos psicoldgicos, sociales y espirituales del
cuidado, y se orientan a proveer un cuidado médico Sptimo,
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bdsicamente el alivio del dolor. McNamara se refiere a las
constricciones institucionales y culturales de este proceso,
sefalando la incorporacién de los cuidados paliativos en el
interior del campo médico —cada vez mds especializado y
delimitado- y sus imperativos técnicos como una amenaza a los
principios originales del movimiento.

En el siguiente apartado describiremos uno de estos
instrumentos desarrollados en las dltimas décadas, en que se
incrementa la cientificidad del campo: “secuencia de cuidado
integral del paciente en el final de la vida” de excelencia en la
atencién integral del moribundo (Liverpool Care Pathway)
permite ilustar la forma en que este ideal se seculariza, y la forma
en que un nuevo grupo de especialistas se apropian de los aspectos
psicosociales y espirituales.

EL CUIDADO DE LOS MORIBUNDOS COMO
EXPERTISE TECNICA

La utilizacién de la “secuencia de cuidado integral del
paciente en el final de la vida” Liverpool Care Pathway se enmarca
dentro del sub-campo conocido como “cuidado en el final de la
vida” —End-of-Life-Care- que surge a finales del siglo XX y que
brinda servicios especificos a aquellos que entran en esa fase. Su
desarrollo es mds reciente que el de los “cuidados paliativos” y se
produce a partir del reconocimiento de una fase en la etapa final
de una enfermedad, que deja a los pacientes en una extrema
fragilidad (Reith & Payne, 2009). Como dijéramos al inicio,
dentro de la gama de servicios que se ofrecen para estos
momentos, estd la secuencia de cuidado integral del paciente en el
final de la vida que es una guia de excelencia para las
intervenciones en fin de vida, conocida globalmente como
Liverpool Care Pathway.
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En la década de 1990, en el Marie Curie Palliative Care
Institute, ubicado en Liverpool (Reino Unido) se introduce y
desarrolla una herramienta especifica y novedosa en este campo,
destinada a mejorar el programa de educacién para el cuidado del
paciente muriente. Se trata de una secuencia de cuidado integral
del paciente en proceso de morir, conocida como Liverpool Care
Pathway o LCP, segun sus siglas en inglés (Ellershaw, 2005). Se
suma a otras secuencias internacionales de cuidado que ya se
utilizaban en otras dreas de la salud (durante los nacimientos, por
ejemplo), con el objetivo explicito de optimizar la atencidn,
incrementar la comunicacién, la continuidad y la colaboracién
dentro del equipo interdisciplinario (Marshall, Clark, Sheward y
Allan, 2011).

Estas secuencias de cuidado o pathways surgen originalmente
en los Estados Unidos dentro del campo de la industria y llegan al
de la salud en la década de 1980, como una manera de
monitorear los procesos de atencién sanitaria, de disefiar procesos
de atencién, de mejorar la calidad de la atencién clinica y
asegurarse que la misma esté basada en las tltimas investigaciones
(Vanhaecht, Panella, van Zelm & Sermeus, 2011). Una década
mds tarde, mds del 80% de los hospitales de ese pais utilizaban
alguna de estas secuencias. Su afianzamiento estd asociado a
estudios que demuestran que una parte sustancial del dafio y de
los efectos adversos que padecen los pacientes, se debe a que en la
gestion de la atencién de la salud, determinadas pricticas no
alcanzaron un nivel éptimo (Vanhaecht et al., 2011). Por lo
tanto, este tipo de secuencias se propone como primer objetivo
reducir los errores médicos estandarizando intervenciones clinicas.

Se trata de intervenciones complejas para una toma de
decisiones compartida y la organizacién de una atencién
predecible para un determinado grupo de pacientes durante un
periodo acotado. Son modelos que estandarizan y permiten el
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seguimiento de un modelo de atencién centrado en el paciente. El
nivel de acuerdo entre los distintos integrantes del equipo
interdisciplinario y el nivel de predictibilidad conforman dos
pilares centrales de la manera en que se estructura este modelo de
atencién. Toman a la medicina basada en la evidencia como el
modelo gold standard.

Ellershaw, Foster, Murphy, Shea y Overill (1997) sostienen
que las secuencias de cuidado buscan promover estindares de
cuidado consistentes y mensurables para el manejo de los
pacientes. Incluyen la opinién de expertos, guias para la toma de
decisiones, protocolos de manejo y conductas basadas en la
evidencia asi como, en algunos casos, plataformas para trabajos de
investigacién y desarrollo. Asimismo, incorporan los principios
del cuidado y tratamiento de los pacientes y los trasladan a la
préctica diaria, incluyendo la documentacién de eventos al lado
de la cama del paciente, las politicas institucionales de manejo y
procedimie,nto, los estindares de trabajo, la educacién continua
para la salud y los programas de mejoramiento de la calidad de
atencién.

Ellershaw y Murphy (2011) lo describen como un programa
continuo de mejoramiento de la calidad de atencién que aspira a
traducir el modelo de cuidado hospice del moribundo a otros
escenarios de atencién, utilizando una secuencia de cuidado
integrado para las ultimas horas o dias de vida de la persona.
Thorns y Garrard (2005) sefalan que el objetivo central de la
secuencia de cuidado es el de promover los principios de alta
calidad de atencién, monitoreando que las decisiones que se
tomen estén basadas en principios éticos que prioricen el interés
del paciente, que no es sélo clinico sino que también incluye
valores, preferencias, y sistemas de creencias.
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Un componente central de este protocolo es el de la
comunicacidn, haciendo hincapié en que todos los integrantes del
equipo sean capaces de responder apropiadamente a las
necesidades psicoldgicas, espirituales y fisicas de los pacientes
(Wilkinson, 2005).

Con respecto al componente espiritual, considerado una parte
importante del cuidado paliativo y aspecto central en los primeros
desarrollos, el LCP no incluye un asesoramiento espiritual en
profundidad pero sefala que se requiere de una exploracién del
equipo multidisciplinario que permita identificar si las
necesidades de los pacientes estdn siendo satisfechas. Speck (2011)
sefala que de la primera auditoria a este protocolo surge que sélo
entre 30 y 50% de los pacientes incluidos lograban satisfacer este
tipo de necesidades. Este autor dice también que la satisfaccion de
estas necesidades sigue generando perplejidad al equipo de salud,
ya que se hacia mucho hincapié en la importancia de estos
componentes espirituales y religiosos, pero la forma de traducirlo
a intervenciones no era clara y transparente. El equipo de salud
puede tener problemas de comunicacién, una sobre-sensibilidad a
estos temas o una ceguera para reconocer lo que el otro necesita.
Por otra parte, también se identifican problemas porque las guias
suelen ser tan largas que resultan mds utiles para la investigacién
que para la préctica clinica, o debido a que las del asesoramiento
espiritual Recuperados estdn muy atadas a determinado marco
religioso, siendo poco pertinentes para aquellos que tienen
necesidades espirituales no religiosas.

Otro componente que aborda el protocolo es el cuidado de la
familia después de la muerte del paciente, que cuenta con
herramientas para que los profesionales puedan orientarlos,
brinddndoles siempre informacién por escrito sobre equipos de
soporte en el duelo (Mula, 2005). También insta a que se
identifiquen cudles son los factores de riesgo del duelo y considera
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la historia socio-cultural de la persona en duelo. Otro de los
objetivos del LCP incluye el tratamiento del cuerpo del paciente
una vez fallecido, para que se haga con respeto y dignidad (Mula,

2005).

En la Argentina en el ano 2009 la Asociacién Civil Palllium
Latinoamérica realizé la traduccién al espafol y la adaptacién
cultural del LCP versién 12 en el marco del programa PAMPA
(Programa Asistencial Multidisciplinario Pallium) bajo la
supervision del Marie Curie Palliative Care Institute de Liverpool
(De Simone & Tripodoro, 2011) y fue la dnica versién en
espafiol aprobada para Latinoamérica (existe otra versién en
espafnol realizada por la organizacién espafiola CUDECA,
aprobada y utilizada en Espana).

Este tipo de abordaje, altamente centrado en competencias
especificas profesionales basadas en evidencia cientifica de acuerdo
con los pardmetros gold standard, genera perspectivas criticas.
Payne (2010), por ejemplo, sostiene que se trata de intentos
basados en modelos occidentales de précticas clinicas que miden y
comparan respuestas individuales y psicologicistas del proceso de
morir, como problemas que requieren tratamientos
universalmente Recuperados. Estas posiciones de la clinica
occidental ignoran o bien otorgan un espacio menor a otro tipo
de condicionantes que configuran y juegan un papel central en las
caracteristicas que adquiere el final de la vida, tales como lo socio-
histérico y lo cultural (Howarth, 2007).

PALABRAS FINALES

Una serie de planteos surgen al finalizar el articulo: ;cudles han
sido los componentes especificos del proceso de secularizacién en
el campo de la asistencia al moribundo? ;Cémo se ha producido y
bajo qué formas (discursos, delimitacién de campos, delimitacién
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de actores) ha ocurrido la apropiacién de modalidades de
asistencia religiosas en la emergente atencidn técnico-cientifica del
cuidado en el final de la vida? ;Cémo repercuten los estdndares
internacionales de excelencia para el cuidado de las personas en el
fin de la vida en los modelos de atencién locales que, desde hace
un par de décadas, van afianzdndose en la arena de las politicas
sanitarias? ;Son estos modelos locales homogéneos internamente o
permiten identificar en ellos anclajes de diverso orden: secular,
religioso, técnico, econémico y moral? ;Cudles son las tensiones
latentes que impregnan los distintos modelos -brindados en
hospices o en servicios de cuidados paliativos- con relacién al rol
del Estado, al papel de la familia en este proceso, a las
intervenciones necesarias para garantizar una “buena muerte” (la
espiritualidad, el control del dolor y de los sintomas, las formas de
comunicacién), entre otros aspectos?

Sin pretender agotar las perspectivas posibles de respuesta,
recapitulamos dos cuestiones centrales planteadas al inicio: en
primer lugar, el papel de la religion al regular amplios segmentos
de la vida social —entre ellos el cuidado de las personas por morir-
que no se ha interrumpido sino que, por el contrario, sigue
contando con una fuerte presencia en las instituciones, en este
caso sanitarias. Ello pone en duda la validez del cardcter univoco y
universal de la secularizacién. Luckmann (1989) da cuenta
justamente de la permanencia de la religiosidad en el mundo
moderno, aunque observa su corrimiento del espacio publico para
recluirse en el dmbito de lo privado. La configuracién de la
dimensién espiritual como parte del cuidado integral en cuidados
paliativos, anclada en el respeto a las creencias y la biisqueda de
significado de los individuos, ilustra estas transformaciones. En
todo caso, la secularizacién podria ser abordada menos como una
declinacién de lo religioso (Berger, 1999), que como una
recomposicién permanente de la religién en su confrontacién con
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la modernidad (Hervieu-Leger, 1997). La religiosidad se solapa
con la espiritualidad en contextos de individuacién, presencia
institucional, redes de supervivencia y desafiliacién integral.

En segundo y ultimo lugar, esta recomposicién de lo religioso
en lo que hace a la asistencia del moribundo se traduce en
manifestaciones de religiosidad que rebasan el campo que la
propia modernidad les habia asignado. Ello da cuenta de la
pervivencia de cierta porosidad en los dmbitos de influencia que
existen entre la biomedicina y la religién, convergencia que debe
rastrearse quebrando la aparente distancia —de discursos,
lenguajes, 16gicas de fundamentacién y de validacién de practicas
propias- que separaria las fronteras entre ambos campos y que son
mucho menos lineales y tangibles de lo que expresan.
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