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Resumen:

En este articulo se conceptualizan los Cuidados Paliativos (CP) como la atencién integral
a pacientes cuando sus enfermedades ya no responden a tratamientos curativos
(Organizacion Mundial de la Salud, 2002). Se recupera su historia que comienza en la
década de los ‘60 con el surgimiento y consolidacion del Movimiento Hospice y poco
mas tarde con los Cuidados Paliativos, como drea de especializacién en el ambito de
la salud, en clave de organizacion y conformacién de servicios de atencion. Finalmente
teniendo en cuenta la reciente sancién de la Ley de Muerte Digna y el actual debate en el
Parlamento (con media sancién en la Camara de Senadores) respecto a la Ley Nacional
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de Programas de Cuidados Paliativos; se considera oportuno poner en evidencia la
tension entre los aspectos legislativos y el modo en que esto se materializa o no en
términos de politicas pdblicas centradas en los derechos humanos al final de al vida.

Palabras claves: Cuidados Paliativos - Dignidad al final de la vida - Politica pdblica.

Resunmo

Este artigo conceituada Cuidados Paliativos (CP) e atendimento integral aos pacientes guando sna

doenga jd ndo responde ao tratamento curativo (Organizagdo Mundial da Saside, 2002). Recupera a

sua bistoria que comega no inicio dos anos 60 com o surgimento ¢ consolidacao do Movimento Hospice

¢ logo depois com os cuidados paliativos como uma drea de especializagdao no campo da organizacio

de sailde, e moldam servigos essenciais atencao. Por fim, tendo em conta a recente promulgacio da Lei

da Morte com Dignidade ¢ atnal debate no Parlamento (parcialmente aprovada pelo Senado) para o

Programa Nacional de Cuidados Paliativos Lei é considerada adequada para destacar a tensao entre

aspectos legislativos e como esta se materializa ou ndo em fermos de politica priblica centrada nos direitos

bumanos, no final da vida.

Palavras clave: Os cutdados paliativos - a dignidade no final da vida - politica pitblica.

Introduccion

El avance tecnoldgico y cientifico en el que ha
tenido lugar la ciencia médica a lo largo del si-
glo XX y comienzos del XXI ha contribuido a
conformar una fuerte creencia de que todas las
enfermedades pueden ser curadas, sobre todo
si los esfuerzos son absolutos. En el caso de la
muerte subita, el cambio vital y el sufrimiento
son padecidos por aquellos que estan afectiva-
mente proximos a la persona fallecida. En cam-
bio, cuando la muerte se presenta como un pro-
ceso mas o menos prolongado, en la etapa final
de una enfermedad, la sensacién de pérdida de
control, dolor y desconcierto afectan al paciente
y su entorno desencadenando una multiplicidad
de experiencias.

El dolor se asocia con dafio fisico mientras que el
sufrimiento es un malestar que incluye aspectos
cognitivos y emocionales (Twycross, 2005). Esta
diferencia implica que la eliminacién del dolor fi-
sico no lleva necesariamente a la desaparicion del
sufrimiento que conlleva el proceso de morir. Es
importante recordar que “la mayor tragedia no es
la muerte sino la despersonalizacién” (Twycross,

2005:45). Esta es causada cominmente por la
muerte en un lugar extrafio, la desatencion de las
necesidades espirituales y de otras necesidades
basicas y la vivencia de la soledad y la falta de cui-
dados. La causa mas importante de despersona-
lizacién y sufrimiento es la falta de palabras que
produce un doloroso aislamiento social del su-
friente. Se podtia decir que una caracteristica bas-
tante generalizada en nuestra cultura es la nega-
cién de la muerte y el ocultamiento del moribun-
do, caracteristica ésta que refuerza el aislamiento
social de la persona que padece la enfermedad.

La enfermedad, percibida exclusivamente como
falta y negatividad, tiende a funcionar como una
especie de autoexclusion y exclusioén por parte de
los otros, pot lo que algunos autores distinguen
diferentes tipos de muertes (biolégica, fisiolbgi-
ca, psiquica) y, entre ellas, la muerte social.

En el siglo XX “...asistimos a una revolucién
brutal de las ideas y los sentimientos tradiciona-
les; tan brutal que no dej6é de sorprender a los
observadores sociales. En realidad se trata de un
fenomeno absolutamente inaudito. La muerte,
antafio tan presente y familiar, tiende a ocultarse
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y desaparecer. Se vuelve vergonzosa y un objeto
de censura.” (Aries, 2000:72). Aries llama “muer-
te invertida”, a este fendémeno, que consiste en
un encubrimiento, un disimulo, una fachada en la
que participan en forma conjunta el moribundo
y sus testigos (incluidos los médicos) que oculta
y desdramatiza los ritos de la muerte y su capa-
cidad de permitir la elaboracién personal y social
del morir.

“Sin duda, en el origen del ocultamiento de la
muerte, se encuentra un sentimiento expresado
ya en la segunda mitad del siglo XIX, el entor-
no del moribundo tiende a protegerlo y ocultatle
la gravedad de su estado; no obstante, se admite
que el disimulo no puede durar demasiado tiem-
po (...) un dia el moribundo debe saber, pero
entonces los parientes ya no tienen el coraje de
decir ellos mismos la cruel verdad. En resumen,
la verdad empieza a producir controversias.”

(Ariés, 2000:72)

Junto al deseo de proteccién del enfermo, nos
encontramos ante una nueva ideologia propia de
la Modernidad: la felicidad de la vida; la vida debe
ser feliz o al menos parecerlo; se debe evitar el
malestar y la angustia producidos por la agonia
y la muerte. De modo que los ritos de la muerte
aunque conservan su apariencia, quedan vacios
de su contenido dramitico.

A partir de 1930 comienza otro proceso, la me-
dicalizacién de la muerte, que tendrd grandes
repercusiones en el morir y en el ejercicio de la
medicina: el lugar de la muerte se desplaza. “Ya
no se muere en la casa, en medio de los suyos; se
muere en el hospital y a solas.” (Ariés, 2000:73).
Los avances cientificos y tecnolégicos convierten
al hospital en el sitio en el que se brindan cuida-
dos que ya no pueden darse en la casa. Antes el
hospital era el asilo de los pobres y los peregrinos;
ahora se convierte en un centro médico donde se
cura y se lucha contra la muerte. Su funcién sera
también constituirse en un lugar para ir a morir
cuando los médicos no logran curar al paciente.

La muerte se convierte en una cuestién técnica
lograda mediante la suspension de los cuidados;
es decir, de manera mas o menos declarada, por

una decision del médico y del equipo hospita-
lario. “Hoy la iniciativa pasé de la familia -tan
alienada como el moribundo- al médico y al equi-
po hospitalario. Son ellos los amos de la muerte,
del momento y también de las circunstancias de
la muerte...una muerte aceptable es una muerte
que puede ser aceptada o tolerada por los sobre-
vivientes.” (Aries, 2000:75). Se excluye la muerte
que pone en aprietos porque desencadena emo-
ciones demasiado fuertes, y la emocioén es lo que
hay que evitar en el hospital y en todas partes. Las
emociones son del ambito puramente privado.
Como es de esperar, los ritos funerarios también
se modifican progresivamente.

El mérito en haber sido el primero en revelar esta
ley no escrita de la civilizacién industrial, corres-
ponde al socidlogo inglés Geoffrey Gorer quien
mostrd claramente cémo la muerte se ha conver-
tido en tabu y cémo reemplazé en el siglo XX al
sexo como principal censura. (Aries, 2000:77) La
“Pornografia de la Muerte” es el titulo precur-
sor de un articulo publicado por Gorer en 1955.
¢Cudl es la trasgresion a esta censura? En la lite-
ratura maldita reaparece una mezcla de erotismo
y muerte; en la vida cotidiana, la muerte violenta.
¢Por qué negar la muerte? Por la necesidad de la
felicidad y la obligacion social de contribuir a la
felicidad colectiva que impone la sociedad mo-
derna, evitando todo motivo de tristeza o males-
tar, conservando la apariencia de sentirse siempre
feliz, incluso en lo profundo del desamparo. Al
mostrar alguna sefial de tristeza, se atenta contra
la felicidad, se la cuestiona, y la sociedad corre
entonces el riesgo de perder su razén de ser. La
cultura urbana ligada a la busqueda constante de
la felicidad vinculada estrechamente a la del be-
neficio econémico y el éxito, suscita la necesidad
de controlar y borrar toda tristeza, duelo y todo
aquello que recuerde a la muerte.

La investigacién anatémica, fisiolégica, micro-
biolégica, quimica y clinica se desarrolla enor-
memente. Este enfoque estrictamente biolégico
establece una ruptura epistemoldgica para la Me-
dicina en lo relativo a su ubicacién entre las cien-
cias y a sus métodos de investigacion. A comien-
zos del siglo XXI, se producen grandes avances
a partir de la explicaciéon de la enfermedad como
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una lesiéon organica objetivable. La Medicina se
centra en la busqueda de signos objetivos para el
diagnostico preciso. La busqueda de la lesion por
medios objetivos reemplaza, en gran parte, a la
palabra del paciente y a su subjetividad.

Como resultado de estos procesos, la atenciéon de
la persona enferma en la etapa final queda pre-
dominantemente en manos de la familia y de las
instituciones religiosas, o en la soledad del hospi-
tal. La formacién de los médicos se inscribe en la
comprension de la Medicina como ciencia de la
lesién organica.

En el esfuerzo por prescindir de la muerte, se lle-
ga a una situaciéon extrema: el encarnizamiento
terapéutico. Se trata de las “formas de morir que
se asocian a la utilizaciéon de variados procedi-
mientos tecnolégicos que el proceso de la Medicina
ha incorporado a su arsenal diagnéstico y terapéu-
tico habitual en el paciente grave y cuya aplicacién
continua y sucesiva conduce solamente a la prolon-
gacion de la agonfa demorando excesivamente la lle-
gada inevitable de la muerte (...) el encarnizamien-
to terapéutico es la denominacién que la sociedad
mayoritariamente ha elegido para calificar la sobre
atencién médica divorciada de todo contenido hu-
mano, constituyéndose en el paradigma actual de la
indignidad asistencial y la contracara del acto médi-
co que debiera curar a veces, aliviar frecuentemente
y confortar siempre” (Gherardi , 2007:115).

Algunas de las practicas médicas que se viven hoy,
son en realidad construcciones que han llevado
mucho tiempo de desarrollo y han sedimentado
en un modo particular de hacer Medicina. Pero
también se podria pensar “que la Medicina como
técnica y, en consecuencia la tecnologfa que pre-
supone, esa tecnologia tan facilmente expuesta
a los ataques del rigorismo “bienpensante” no
procede unicamente de la supuesta voluntad de
poder. Puede que esa mala voluntad no sea sino
el precio que ocasionalmente se paga por el ele-
vado pensamiento de una civilizacién en la que se
exige alimentar a los hombres y aliviar sus sufti-
mientos.” (Lévinas, 2001:118).

Vale la pena detenerse en esto y reflexionar de
qué modo se interpreta el proceso de morir y la

muerte. Indudablemente en respuesta a la cons-
truccion histérica y cultural entre otros, la enfer-
medad y la muerte son entendidas como eventos
estrictamente biologicos, reduciendo drastica-
mente el fenémeno e impidiendo la inclusién de
las otras dimensiones como las culturales, socia-
les, espirituales e historicas del morir que tam-
bién determinan dicho proceso.

Cuidados Paliativos como
respuesta humanizadora

A comienzos de la década de los ’60 en Inglate-
rra, comienza a surgir la necesidad de revisar la
nocién de muerte medicalizada y de prestarle ma-
yor atencién al moribundo. Es alli donde surgen
los Cuidados Paliativos (en adelante CP). Médi-
cos pioneros en CP, entre ellos algunos pertene-
cientes a la Unidad de Oncologia de la Organiza-
cién Mundial de la Salud (OMS), han afirmado
que los Cuidados Paliativos deben set una patte

esencial de cualquier servicio sanitario nacional
(Stjernswiird y otros, 1996: 65-72).

La concepciéon de los Cuidados Paliativos actua-
les tuvo sus raices en los hospicios medievales de
fines del siglo XII y mas tarde en los hospicios
de Dublin y Londres. Eran un lugar de refugio
y descanso para viajeros cansados o enfermos.
Basados en un modelo de organizacion catitativo
cristiano alojaban, alimentaban y ponfan especial
énfasis en el bienestar espiritual de estas perso-
nas desahuciadas y abandonadas por la sociedad
y por una medicina sin respuestas.

Cicely Saunders, trabajadora social, médica y en-
fermera, a partir de su tarea en el acompafiamien-
to a moribundos comienza a interpretar sus ne-
cesidades escuchando no sélo sus padecimientos
fisicos, sino aquellos aspectos vinculados al su-
frimiento emocional y a la dimensién espiritual.
Tuvo una clara misién en su vida: fundar una casa
donde los moribundos recibieran el mejor cuida-
do médico, junto con afecto compasivo y com-
prension desde una mirada integral. Funda en la
década del ’60 el Movimiento Hospice moderno
y posteriormente los Cuidados Paliativos, e incor-
pora nuevos elementos a la antigua concepcién
de hospicio, cuyas bases y objetivos discutié con
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su grupo de trabajo del St. Christopher’s Hospi-
ce de Londres, plasmandolos en su declaracion
fundacional: “El St. Christopher’s Hospice esta
basado en 1a fe cristiana en Dios, a través de Cris-
to. 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 el malestar, en la sim-
patia y entendimiento personal, con respeto a la
dignidad de cada persona como hombre que es,
apreciada por Dios y por los hombres; sin batte-
ras de raza, color, clase o credo” (Annual report
and year book 1990-91, St. Christopher Hospice.
Londres: St. Christopher Hospice, 1991).

Cicely Saunders sabia que cuidar a los moribun-
dos no se reducia a tratar s6lo el dolot, por ello
introduce una nueva definicién que mas tarde
serda orientadora para la practica asistencial en
CP: el concepto de dolor total, el que incluye las
dimensiones fisicas, emocionales, sociales y es-
pirituales. Una de los legados mas valiosos que
dej6 es la siguiente frase que le expresé a un
paciente mientras lo acompafiaba en el proceso
de morir: “Importas porque eres tu, e importas
hasta el ultimo momento de tu vida, y haremos
todo lo que podamos para que te sientas mejor
y te ayudaremos a mantener tu calidad de vida,
y en el final, te apoyaremos y daremos confort
en el morir.”

El St. Christopher Hospice, considerado la cuna
de los C.P fue inaugurado en Julio de 1967 en
Sydenham, al sur de Londres. Al conjunto de
programas que surgieron posteriormente en el
Reino Unido, se los agrup6 con el nombre de
Movimiento Hospice. Este Movimiento cruzé
luego las fronteras llegando a otros paises y con-
tinentes. El objetivo del hospice moderno, era el
de brindar un lugar para los enfermos y sus fami-
lias que contara con la capacidad cientifica de un
hospital y con la calidez de un hogar. Este con-
cepto incorporaba nuevos elementos a la aten-
cion de las personas portadoras de enfermedades
incurables, progresivas e invalidantes.

La nueva filosofia de los CP se difundié al res-
to del mundo, desarrollindose nuevos modelos

asistenciales adaptados a cada sistema sanitario
en el marco politico, econdémico, financiero y cul-
tural de cada pais.

La OMS desde la década de los ’80 comienza a
conceptualizar la practica de Cuidados Paliativos.
Una de las primeras definiciones es publicada en
1991 y revisada periddicamente hasta que la defi-
ne en 2002 como “la atencion integral a pacien-
tes cuando sus enfermedades ya no responden
a tratamientos curativos y cuando el control del
dolor, de otros sintomas, o de problemas psico-
légicos, sociales o espirituales son dominantes.
La meta de los C.P es mejorar la calidad de vida
de los pacientes y de sus familias”.

Los CP afirman la vida y miran a la muerte como
a un proceso natural. Enfatizan el alivio del do-
lor y de otros sintomas distresantes. Integran en
la atencién los cuidados fisicos, psicolégicos, y
espirituales; ofrecen un sistema que les permite a
los pacientes vivir tan activamente como les sea
posible hasta su muerte y un sistema de apoyo
que ayuda a la familia durante la atencién de la
enfermedad del paciente, en su muerte y en el
proceso de duelo (OMS 2002).

Desde los CP se comprende a la persona desde
su singularidad con sus ideas, proyectos y dere-
chos, que vive en su contexto familiar y social
particular, donde cada decisiéon es tomada con-
siderando los deseos de una persona con enfer-
medad, a la luz de los principios de la Bioética (la
autonomia, libertad - responsabilidad, la justicia,
la beneficencia y la no maleficencia).

Los CP definen como unidad de atencién a las
personas enfermas y sus familias, ya que es ella el
principal recurso cuidador que sostiene el cuida-
do durante todo el proceso de enfermedad.

Desarrollo de Programas de Cuidados Paliativos
El Comité Europeo de Salud Pudblica declar6 en
1981 que “se muere mal cuando la muerte no es
aceptada; se muere mal cuando los profesionales
no estan formados en el manejo de las reaccio-
nes emocionales que emergen en la comunica-
cién con los pacientes; se muere mal cuando se
abandona la muerte al ambito de lo irracional, al
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miedo, a la soledad en una sociedad donde no se
sabe morir” (Astudillo y otros, 2005:436).

Estd demostrada la eficacia y eficiencia de los
servicios de CP en la prestacion de una asistencia
adecuada dirigida a reducir el sufrimiento inne-
cesario y a responder a las necesidades y deman-
das de pacientes con enfermedades avanzadas y
sus familias (Gysels, 2003). En diversos paises, se
ha reconocido de forma legal el derecho de las
personas a una asistencia de buena calidad en el
tratamiento de las enfermedades avanzadas y/o
en fase terminal (Bakitas 2004). La OMS orienta
el desarrollo de los programas publicos de CP a
través de vatios principios: garantizar la cobertu-
ra suficiente para que la asistencia especializada
llegue a las personas que la necesitan, garantizar
la equidad para lograr la asistencia de todas las
personas con enfermedades terminales, inde-
pendientemente de su género, edad, clase social,
tipo de enfermedad o status econémico, lograr la
accesibilidad necesaria para que los casos clini-
cos complejos sean atendidos por equipos de CP
con experiencia, garantizar una buena calidad en
la prestacion de servicios en eficacia y eficiencia
(OMS,2002).

Tradicionalmente, los servicios de CP se centra-
ron en los pacientes con cancer avanzado. Actual-
mente, la atencién se extiende a enfermedades no
oncologicas tales como la insuficiencia cardiaca,
la enfermedad pulmonar obstructiva crénica, el
SIDA, las demencias y otras enfermedades neu-
rolégicas. En CP se considera fundamental cui-
dar especialmente a aquellos grupos que podrian
quedar excluidos tales como los nifios, los ado-
lescentes, las personas muy ancianas, las personas
en contextos de encierro, en situacion de calle,
con algun tipo de discapacidad, los inmigrantes y
los usuarios de sustancias psicoactivas o alcohol.

Los Cuidados Paliativos aportan innovacién al
sistema publico de salud en varios aspectos como
por ejemplo, ofrecen un abordaje integral de la
asistencia centrada en el paciente y su familia, es-
timulan el trabajo en equipos interdisciplinarios
(Enfermerfa, Trabajo Social, Psicologia, Medici-
na, etc.), favorecen que la toma de decisiones cli-
nicas y éticas respete los valores de los pacientes

y sus familias, adecuan los CP a las caracteristicas
socioculturales de los pacientes y favorecen el
debate sobre la calidad de vida y el respeto a la
dignidad de las personas con enfermedad en fin
de vida.

Elementos basicos de Programas
de Cuidados Paliativos
en el sistema publico de salud

Como primer paso, conviene evaluar las necesi-
dades. Es crucial identificar, entre otros, los datos
epidemioldgicos tales como la tasa de mortalidad,
la incidencia y prevalencia del cancer, las demen-
cias, el SIDA, y otras enfermedades y obtener
informacién sobre la poblacién y su tasa de en-
vejecimiento. También las estadisticas acerca de
la prevalencia de sintomas (dolor y otros) en esta
poblacién para poder organizar los recursos. Es
util la informacion acerca de la utilizacion de los
recursos sanitarios por patte de la poblacion (por
¢j., lugar de muerte, estadia hospitalaria media,
consultas a los Servicios de Emergencia) que en
algunos paises son dificiles de obtener por defi-
ciencias del sistema estadistico. Al respecto cabe
seflalar que en las areas urbanas de los paises
desarrollados, entre el 60 y el 80% de las muer-
tes se producen en hospitales de agudos (Walsh,
2010). En estas circunstancias, la aplicaciéon de
recursos de Cuidados Paliativos, tiene resultados
impresionantes en la reduccién del uso de camas
hospitalarias y de consultas al Servicio de Emer-
gencias, permitiendo la asistencia y la muerte en
el domicilio.

Todos los Programas Nacionales de Cuidados
Paliativos deben ofrecer al menos tres elementos:
la educacion, la disponibilidad de opioides y la
implementacién de servicios de Cuidados Palia-
tivos (Gémez Batiste, 1994). La educacién como
objetivo para garantizar la calidad de la asistencia
y promover el desarrollo de los CP con nuevo
personal o reasignando el personal de las insti-
tuciones de salud mediante una nueva capacita-
cion. Existen en la Argentina numerosos cursos
de postgrado y una Residencia Posbasica de Cui-
dados Paliativos en la Ciudad de Buenos Aires.
Junto con la educacién, la investigacién es una
de las actividades de cualquier programa de CP
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y un pilar para la mejora de estos servicios. La
disponibilidad de opioides como farmacos im-
prescindibles para el control del dolor severo y
otros sintomas. Si bien existen otros opioides, la
morfina sigue siendo el de eleccién y se encuen-
tra en la lista de farmacos esenciales de la OMS.
La disponibilidad es un requisito esencial para los
CP y deben estar al alcance de las farmacias hos-
pitalarias y comunitatias, bajo forma de prepara-
dos magistrales, lo que abarata mucho su costo,
o de medicamentos de compafiias farmacéuticas.
La prescripcion de estos farmacos requiete rece-
tas especiales. El tratamiento del dolor y otros
sintomas en el cuidado paliativo estd garantizado
de manera gratuita por el PMO (Programa Médi-
co Obligatorio, Res. 201/2002). La implementa-
ci6n de Servicios de Cuidados Paliativos se puede
realizar de diversas formas (Walsh, 2010). Puede
ser razonable comenzar por el desarrollo de los
servicios de CP en lugares fundamentales como
hospitales, especialmente hospitales docentes. En
Argentina existen equipos de CP en hospitales
universitarios tales como el Hospital de Clinicas
“José de San Martin”, el Instituto Angel H. Roffo
y el Instituto de Investigaciones Médicas Alfredo
Lanari.

Los servicios de CP, pueden iniciarse al menos
con la atencién ambulatoria en el hospital y la
asistencia domiciliaria. La seleccién de dénde y
qué modalidad se implemente depende de las
necesidades, la viabilidad (capacidad real, dis-
ponibilidad), la oportunidad, los intereses de los
profesionales y el liderazgo local. Es recomen-
dable comenzar con un equipo interdisciplinario
bésico que sea adecuado en cuanto a tamafio ini-
cial, formacion, flexibilidad, eficacia y eficiencia.
Estos equipos habitualmente ofrecen asistencia
ambulatoria en consultas y cuidados domicilia-
rios. Un paso de mayor complejidad es el estable-
cimiento de Unidades de Cuidados Paliativos con
camas de internacién propias como es el caso del
Hospital Tornt en la Ciudad de Buenos Aires. La
complejidad y calidad de los servicios de Cuida-
dos Paliativos esta regulada en Argentina por la
Resolucién 643/2000 del Ministetio de Salud que
es la Norma de Organizacién y Funcionamiento
en Cuidados Paliativos. En numerosas provincias
argentinas se han desarrollado equipos de Cui-

dados Paliativos. Diversas asociaciones civiles y
fundaciones, con especial participacién del vo-
luntariado, han tomado la iniciativa de la atencién
de las personas con enfermedades terminales,
ofrecidos a aquellos sin familia o red social o en
situacion de vulnerabilidad social, especialmente
bajo la forma de Hospices.

En enero de 1994 fue fundada la Asociacion Atr-
gentina de Medicina y Cuidados Paliativos. Para
promover los Cuidados Paliativos en América
Latina y el Caribe, se inicié la Asociacién Lati-
noamericana de Cuidados Paliativos. A nivel
internacional, la International Association for
Hospice & Palliative Care desarrolla programas
para favorecer la accesibilidad de los Cuidados
Paliativos, la formacion y la investigacion.

Un ejemplo de experiencia exitosa, es el realizado
por la OMS en Catalufia (Espafia) en donde se
desarrollaron recursos (70 equipos de atencién
domiciliaria, 52 unidades y 34 equipos de apoyo
hospitalario) consiguiéndose una elevada cober-
tura, efectividad y eficiencia para pacientes con
patologias oncoldgicas y geriatricas (Goémez-Ba-
tiste, 1994).

Avances legislativos

Desde el afio pasado se dio lugar a un debate
en el Parlamento sobre la Ley de Muerte Digna,
que fue sancionada el 9 mayo de este afio, im-
pulsada fundamentalmente por familiares de pet-
sonas en situaciones de salud critica. Dicha ley
en rigor es s6lo una ampliacién de la ley 26.529
sobre Derechos del paciente en su relacién con
los profesionales e instituciones de la salud. Son
mencionados los CP timidamente como parte de
un articulo dentro de la ley, sin datle la jerarquia
como modalidad de atencién para dar respuesta a
lo enunciado oportunamente como derechos del
paciente y dignidad al final de la vida en clave de
politica sanitaria.

Entorno al debate legislativo diferentes sectores
sociales expusieron discursos cientificos, legales
y religiosos, que muy pocas veces condujeron a
conclusiones profundas y serias de la cuestion.
Luego de la sanciéon de la Ley 26.742 de Muerte
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Digna, surgié la discusién en la Comisién de Sa-
lud del Senado de la Nacién, respecto a la necesi-
dad de impulsar una Ley Nacional de Programas
de Cuidados Paliativos que pueda garantizar, o al
menos legislar, sobre la obligatoriedad de progra-
mas de CP en todo el pais. El 4 de julio préximo
pasado obtuvo media sancién en Senadores y
terminara su debate en la Camara de Diputados.
El texto del proyecto de ley votado en senadores
tiene como objetivo garantizar la existencia de la
Ley Nacional de Programas de Cuidados Paliativos
en todas sus modalidades: atencién primaria de sa-
lud, atencion hospitalaria, domiciliaria, y en hospi-
ces; con la cobertura de obras sociales, medicinas
privadas y el Estado en cualquiera de sus niveles.

Surgen varios interrogantes, existiendo la Ley
de Muerte Digna ¢cudles van a ser las politicas
publicas para garantizar la accesibilidad de las
personas que necesiten Cuidados Paliativos?, ¢se
puede pensar en una Ley de Muerte Digna sin
discutir seriamente Cuidados Paliativos?, La Ley
de Muerte Digna ¢garantizara dignidad al final de
la vida?

El concepto de muerte digna presenta al menos
dos dimensiones a ser abordadas, una en relacion
a qué se entiende por dignidad en el proceso de
morir o en fin de vida, y otra sobre los Cuida-
dos Paliativos en tanto servicio donde la persona
con enfermedad que amenaza su vida puede pen-
sar su propia muerte. En este sentido, en otros
Chochinov, médico psiquiatra inglés, propone un
modelo de dignidad y de intervenciones preser-
vadoras de la dignidad para pacientes en el final
de la vida, enfocadas en factores relativos a la dig-
nidad y las intervenciones terapéuticas. Se evalia
distrés por sintomas (fisicos y psiquicos), nivel
de independencia, perspectivas y practicas tela-
cionadas a la preservacion de la dignidad. Este
modelo se centra en las necesidades de la persona
con enfermedad avanzada o terminal en base a
explorar mediante preguntas como se encuentra
transitando el tramo final de su vida (Chochinov

2005).

El proceso de morir y la dignidad de la persona
que transita el fin de su vida, obliga a garantizar
el mayor bienestar y confort hasta el dltimo dia

de su vida, interpretando el acceso a los CP como
derecho y no de manera azarosa, entendiendo
esto ultimo por deficiencias en el sistema de salud
en la difusién y promocion de la derivacion precoz
de las personas en atencion a servicios de CP.

Reflexiones finales

La identidad no es la pura continuidad de hechos
fisicos o psiquicos sino la percepcion del cuerpo
como propio, como mio; de mi propia memoria
como mia, de mis afectos y pensamientos como
mios. En esta identidad coexisten aspectos no ge-
nerados por cada uno y elecciones del sujeto que,
desde su libertad, va modelando, como autot, su
propia historia y dando sentido a su existencia.
“Al hacer el relato de una vida de la que no soy el
autor en cuanto a la existencia, me hago coautor
en cuanto al sentido.” (Ricoeur, 1996:32).

Cada paciente tiene una historia propia, una
identidad unica. Cada vida tiene una trama, una
identidad narrativa (Ricoeur, 1996) que implica
vinculos previos con diversas personas, expetrien-
cias concretas, acontecimientos, una localizacion
geografica, una situaciéon socioeconémica, una
vinculacién mds o menos exitosa con el mundo
del trabajo, identificaciones con valores, normas,
ideales, modelos en los que la persona y su comu-
nidad se reconocen y, por fin, elecciones que han
ido configurando su identidad.

La medicina contemporinea se encuentra ante
el desafio de brindar cuidados en medio de la
tension entre la medicina organica que intenta la
objetivacién de la enfermedad y la medicina que
incluye la subjetividad del paciente, su historia
personal, su marco cultural y social. Esta tensién
propia de la medicina es positiva y genera evo-
lucién y crecimiento en las Ciencias de la salud,
siempre que se respeten las demandas de cada
una en el cuidado de los pacientes; la mejor pre-
paracion cientifica en la prevencién, diagnostico,
tratamiento y paliacién de las enfermedades y la
mejor atencién a la persona y al contexto en el
que pertenece.

El desarrollo de estandares organizativos y de ca-
lidad en Cuidados Paliativos, es el comienzo para
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garantizar la excelencia en la asistencia sanitaria
dentro de este campo. Ello es importante tanto
para los profesionales, los pacientes y para una
adecuada politica socio sanitaria nacional acorde
a las necesidades de la poblacién. La implemen-
tacién y desatrollo de los Cuidados Paliativos no
es sOlo un buen indicador de la eficiencia del sis-
tema de salud, sino también de la dignidad de la
sociedad que lo implementa.

“Los Cuidados Paliativos deben ser concebidos
como el ofrecimiento de un lugar seguro para el
sufrimiento, un lugar en el que las personas pue-
dan lidiar con su propia muerte de la manera mas
constructiva posible” (Stedeford, 2005:19).

Debatir sobre una muerte digna obliga simulta-
neamente proponer politicas publicas en torno al
final de la vida, garantizando la implementacion
de servicios de Cuidados Paliativos y el acceso a
los profesionales a una capacitacién que permita
una educacién adecuada para el acompafiamien-
to de personas con enfermedad sin posibilidad
de curacién, con los recursos necesarios para
integrar a la persona, y asistirla en sus aspectos

fisicos, emocionales, sociales, culturales y espiri-
tuales, incluido su entorno familiar y social, tra-
bajando con un abordaje interdisciplinatio que
enriquece y sensibiliza, y que constituye en este
tiempo una necesidad que posibilitarfa el retorno
ala confianza y el descanso digno de aquellos que
sufren.

Garantizar de modo ineludible la promocién e
implementacién de programas de Cuidados Pa-
liativos es el pilar de una legislacion que privilegie
el cuidado digno y la asistencia de la vida humana
hasta el momento final.

La enfermedad y la proximidad de la muerte pue-
den ser ocasiones de resignificacién de la propia
historia y de profundizacién o reparacién de las
propias elecciones configurando la identidad de
una persona responsable de sus actos. El sentido
de la narrativa de la vida no es la suma de practicas
de esa persona sino la vida en cuanto relacionada
con un proyecto que, aun siendo moévil e incier-
to, nos permite aprehender a esa vida como una
totalidad y que presupone lecturas sucesivas de la
propia historia hasta su final (Ricoeur, 1996).



Bibliografia

Aries P. (2000) Morir en Occidente desde la Edad Me-
dia hasta la actualidad, Adriana Hidalgo editora,
Buenos Aires.

Bakitas M., Stevens M., Ahles T. (2004) Project
ENABLE: A palliative care demonstration project
Jfor advanced cancer patients in three settings. L Pa-
lliat Med.

Conti D. Morir en la era de la técnica, EDUCC, Cor-
doba.

Chochinov HM, Hack T, Hassard T, Kristjanson
L, McClement S, Harlos M. (2005) Dignity
Therapy: a novel psychotherapentic intervention for
patiens near the end of live. ] Clin Oncol 23.

Gomez-Batiste X., Fontanals de Nadal MD, Via
M, et al. (1994) Catalonia’s five-year plan: Basic
principles. Eur | Palliat Care.

Goémez Sancho M. (2005) Morir con dignidad. Edi-
ciones Aran, Madrid.

Gherardi, C. (2007) Vida y muerte en terapia intensi-
va. Estrategias para conocer y participar en las deci-
stones. Biblos, Buenos Aires.

Gorer, G. (1963) Death, grief and mourning, Do-
ubleday, Nueva York.

Gysels M., Higginson L.J. (2003) Improving suppor-
tive and palliative care for adults with cancer. Re-
search evidence. Guidance on Cancer Services. The
National Institute for Clinical Excellence
(NICE). Disponible en http://www.nice.org.
uk/pdf/SupportivePalliative_Research_Evi-
dence_SeconCons.pdf

Lévinas E. (2001) Entre nosotros. Ensayos para pen-
sar en ofro. Ediciones Pre-Textos, Valencia.

Pereyra, L. (1999) La muerte en Cérdoba a fines del s.
XIX. Editorial Alcion, Cordoba.

Ricoeur, P. (1996) 87 mismo como otro. Siglo Vein-
tiuno Editores, Madrid.

Stjernswird J., Colleau S.M., Ventafridda V. (1996)
The World Health Organization Cancer Pain and
Palliative Care Program: past, present and future. L
Pain Symptom Manage.

Stedeford, A. (2005) Death without suffering. Buro-
pean Journal of Palliative Care.

Twycross R. (2005) Death without suffering? Euro-
pean Journal of Palliative Care, Supplement.

Walsh, D. (2010) Medicina Paliativa. Elsiever, Es-
pafa.



