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La experiencia de la atencion en Cuidados Paliativos.

Un abordaje desde las trayectorias del paciente con la enfermedad
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Introduccion

Es lo mejor que paso, quizds eso podria decirte, que es lo
mejor que me paso en la vida haber llegado a este lugar,

haber llegado a Paliativos.

La cita pertenece a una mujer, paciente de un servicio de Cuidados Paliativos, a la que se
le han suspendido las terapias curativas para tratar su enfermedad oncoldgica, declarada
incurable. Desentrafiar las condiciones de posibilidad de esta frase es, en parte, el objetivo de
este articulo.

En este sentido, el presente articulo pretende ser una primera aproximacion para analizar
la experiencia de la atencién en Cuidados Paliativos, su incidencia en la gestion de la enfermedad
desde la perspectiva de los pacientes, en el marco de un proyecto de investigacion sobre
imagenes y practicas de pacientes de diferentes servicios de salud en relacion a su autonomia y a
los limites que definen a un paciente como tal’.

Puntualmente, el objetivo del articulo es, por un lado, describir y analizar las trayectorias
de los pacientes en los servicios de salud previas a la atenciéon en Cuidados Paliativos y las

circunstancias en que se produce su llegada a este tipo de servicios. Por otro, nos interesa
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analizar el impacto que tiene en la vida cotidiana de estas personas el diagnostico de la
enfermedad, asi como las implicancias de la atencién en Cuidados Paliativos.

Una investigacion anterior sefiala que pacientes y familiares diferencian la atencion en
Cuidados Paliativos de toda experiencia médica previa, lo que genera un quiebre en la trayectoria
del paciente con los servicios de salud (Manzelli et a/ 2004). Nos interesa identificar y analizar
estas trayectorias, prestando particular atencion a dicho quiebre inaugurado a partir de la atencion

en Cuidados Paliativos.

Los Cuidados Paliativos

Por los afios en que en Inglaterra comenzaba a gestarse el movimiento que derivaria en la
conformacion de los Cuidados Paliativos como una disciplina al interior de la medicina, Glaser y
Strauss (1965), en su estudio clésico sobre la gestion de la muerte en el dmbito hospitalario,
sefalaban el quiebre que se producia en la atencion por parte del equipo médico una vez que se
determinaba que ya no habia mas por hacer para curar la enfermedad del paciente. En esos
casos, los objetivos del tratamiento del equipo de salud se concentraban ya no en la recuperacion
de la salud del paciente sino en su confort.

Este cambio en los objetivos de la atencidon -que los autores plantean como un continuo-
da cuenta de dos aproximaciones de la medicina: por un lado, una logica curativa; y por otro, una
logica del cuidado; esta ultima sensiblemente relegada y fuente de menor satisfaccion para los
profesionales de la salud”.

La logica del cuidado, para Glaser y Strauss, surge alli donde el paradigma curativo de la
medicina dice que “no hay mdas nada para hacer” por el paciente: esa sentencia es su limite,
determina su alcance. La filosofia de los Cuidados Paliativos va a construirse, con una fuerte
impronta de la caridad cristiana, en oposicion a esa sentencia: la medicina, si bien no puede curar,
tiene ain mucho por hacer por el paciente. El limite que la medicina se impone en esa

enunciacion se traspasa. Mucho mas que optar por el confort no pudiendo curar, los Cuidados

3 Como advierten Clark y Seymour (1999), el curar y el cuidar no pueden entenderse como actividades escindidas
completamente, pero en la practica médica la logica del cuidado queda muchas veces relegada a la logica del curar.
La distincion atiende, en este caso, a cuestiones heuristicas. En esta logica curativa se inscribe el chiste de
Macedonio Fernandez: “Un médico es siempre un fracasado; solo es cuestion de darle tiempo™.



Paliativos, en su génesis, hacen de los cuidados de fin de vida su especialidad, su objeto
particular de intervencion (Castra 2003).

El contexto en que surge este movimiento estd marcado por tendencias -intimamente
relacionadas- que van a afirmarse en la segunda mitad del siglo XX: la extension paulatina del
promedio de esperanza de vida de la poblacidén; el avance en la terapéutica y la tecnologia
médicas y un cambio en el perfil epidemioldgico de la poblacion: la proporcion de enfermedades
cronicas comienza a superar de las patologias agudas. Por otra parte, crece también la tendencia
a morir en los hospitales. El resultado de la combinaciéon de estos factores es una mayor
duracion y visibilidad del periodo de fin de vida, que se impone como un problema a tener en
cuenta, sobre todo a raiz de las dificultades que los servicios de salud muestran a la hora de
gestionarlo (Castra 2003). Es en este contexto en que comienza a gestarse el movimiento de los
hospicios [hospice’s movement] en Inglaterra, antecedente directo de los Cuidados Paliativos,
combinando el tratamiento del dolor en si, gracias a los avances de la medicina, con la tradicion
de la caridad cristiana.

En 1990 la Organizacion Mundial de la Salud va a definir a los Cuidados Paliativos como
“la asistencia activa y total del paciente y sus familias por un equipo interdisciplinario, cuando la
enfermedad del paciente no responde al tratamiento curativo” (Ministerio de Salud y Accién
Social 2000). Esta asistencia supone que si bien no pueden curar la enfermedad del paciente, los
servicios de salud pueden hacer mucho por su calidad de vida y la de su entorno, puntualmente, a
través del control del dolor y otros sintomas fisicos, del apoyo psicosocial y espiritual (Bertolino
y Heller 2001, Fainsinger y Romer 2001, Davies y Higginson 2004).

Su principal objetivo es mejorar la calidad de vida del paciente y su entorno, que es
incorporado a la atencidn, a través de un abordaje interdisciplinario en base a un equipo formado
por médicos, psicologos, enfermeros y otros profesionales.

Es importante sefialar que los Cuidados Paliativos no se reducen a cuidados de fin de
vida. Las nuevas concepciones remarcan la conveniencia de extender este tipo de atencidon junto
a la aplicacion de terapias curativas -oncologicas o de cualquier otro tipo-, si es que los pacientes
presentan sintomas fisicos o psicoldgicos (Bertolino y Heller 2002). Contemplando esto, en
2002 la OMS introdujo modificaciones en su definicion: “los Cuidados Paliativos son un

abordaje que mejora la calidad de vida de pacientes y familiares que padecen problemas



asociados con enfermedades que amenazan la vida, a través de la prevencion y alivio del
sufrimiento” (Davies y Higginson 2004).

Como senalan Clark y Seymour (1999), la clave para definir la filosofia que sustenta estas
practicas estd en el concepto de ‘cuidado’. El ‘cuidar’ implica una interaccion entre los
profesionales de la salud y el paciente que si bien se apoya en las competencias y tareas técnicas,
no se restringe a ellas (Ayres 2002). De ninguna forma implica desatender los tratamientos
curativos: los Cuidados Paliativos se plantean como el paradigma de atencién médica en donde
estas logicas se complementen.

En Argentina los Cuidados Paliativos comienzan a ser ofrecidos a partir de 1982. Recién
en el afio 2000 el Ministerio de Salud y Accién Social reconoce la disciplina como practica
médica y aprueba su inclusion en planes de salud, pero hasta el momento pocas instituciones
publicas los ofrecen y muy pocas prepagas y obras sociales los aceptan. Esta situacion expone a
los pacientes que no responden a tratamientos curativos a técnicas terapéuticas ineficaces o
inadecuadas para sus necesidades, o directamente, a ser abandonados por el sistema de salud

(Wenk y Bertolino 2002).

El abordaje metodolégico

Los trabajos de Strauss y Glaser (1975) constituyen las primeras reflexiones sobre el
impacto de la enfermedad en la vida cotidiana de las personas y las estrategias que éstas ponen
en juego para afrontarla. En esta linea, existe en las ciencias sociales un importante corpus de
investigaciones con un enfoque cualitativo, centradas en la experiencia subjetiva de la
enfermedad, en las consecuencias que ésta tiene en la vida y la identidad de las personas (Bury
1982; Conrad 1987; Carricaburu y Pierret 1992; Pierret 2002; Pecheny, Manzelli y Jones 2002)

Este trabajo se inscribe en esta linea de investigaciones. Para dar cuenta de los objetivos
se trabajé con una estrategia metodoldgica cualitativa, en base a entrevistas en profundidad a
pacientes y familiares que se atienden en una unidad de Cuidados Paliativos de un hospital

publico de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires"”.

* Dicha unidad responde al maximo nivel de complejidad en Cuidados Paliativos, segiin las normas de organizacion
aprobadas por el Ministerio de Salud y Accion Social.



La unidad en cuestiéon cuenta con un servicio ambulatorio, hospital de dia y sala de
internacidn, y atiende a pacientes en distintos niveles de evolucion de la enfermedad y con
diferentes necesidades. Para rastrear la experiencia de la atencidén se buscéd incorporar a la
muestra pacientes en distintos niveles de evolucion de la enfermedad y con distinta trayectoria en
los servicios de salud.

Una distincion que puede sefialarse entre los pacientes ambulatorios y los pacientes
internados en la unidad es en relacion al grado de avance de la enfermedad: los pacientes
internados se encuentran atravesando momentos de crisis o las etapas finales de la enfermedad;
en cambio los pacientes ambulatorios se encuentran en etapas de mayor estabilidad.

Una limitacion en el trabajo con este tipo de poblacion es que en muchas ocasiones no es
posible entrevistar a los pacientes internados, dado el avance de la enfermedad y los tratamientos
que reciben (en el periodo final la sedacion es muy fuerte, otras veces tienen dificultades para
hablar). En esos casos se entrevisto a los familiares, generalmente los encargados del cuidado del
paciente, que por la proximidad con el desarrollo de la enfermedad se encuentran en condiciones
de relatar su historia con la enfermedad. Asimismo, nos interesaba escuchar su propia
experiencia: recordemos que una particularidad de los servicios de Cuidados Paliativos la unidad
de atencion estd conformada por el paciente y su entorno.

Finalmente, la muestra quedd conformada por 11 pacientes ambulatorios y 9 pacientes
internados. En todos los casos se trata de pacientes oncoldgicos’. El tiempo de atencién en la
unidad varia desde un de un mes hasta cuatro afios. Entre los pacientes ambulatorios, el trato
con el servicio es muy frecuente: de dos a tres veces por semana en algunos casos; y cada una

semana otros.

Grado de avance de la Pacientes Familiares
enfermedad
Pacientes ambulatorios 10 1
Pacientes internados 5 4

> La mayoria de las personas que se atienden en este tipo de servicios son pacientes oncoldgicos. En los altimos afios
el espectro se amplio con la inclusion de pacientes viviendo con VIH/Sida y otras enfermedades cronicas y/o
degenerativas (Wenk y Bertolino 2002)



Un punto a tener en cuenta en un proyecto de estas caracteristicas es el referido a los
resguardos éticos’. Las entrevistas se realizaron previa lectura de un consentimiento informado,
donde se anuncid el propdsito de la investigacion. La participacion fue voluntaria y se garantizo

el anonimato y la confidencialidad de la informacion recolectada.

Las trayectorias de los pacientes con la enfermedad

El objetivo que subyace a la descripcion y el andlisis de las trayectorias de los pacientes
en los servicios de salud a raiz de su enfermedad es, en resumidas cuentas, comprender cudl es la
implicancia que tiene la atencion en Cuidados Paliativos -con las particularidades que proponen-
en la gestion cotidiana de la enfermedad, en las estrategias y esfuerzos que las personas ponen en
marcha para hacerle frente.

El enfoque de las trayectorias remite al concepto de “carrera moral” del paciente mental,
desarrollado por Erving Goffman para dar cuenta de la evolucion de los pacientes psiquiatricos.
La ventaja del concepto consiste, segin Goffman, en que “se relaciona con asuntos subjetivos
tan intimos y preciosos como la imagen del yo, y el sentimiento de identidad; [y] por el otro, se
refiere a una posicion formal, a relaciones juridicas y a un estilo de vida” (Goffman 1970 b: p.
133). Son los los aspectos “morales” de esa carrera los que le interesan, las modificaciones que
“la carrera introduce en el yo de una persona, y en el sistema de imagenes con que se juzga a si
misma y a las demds”. Peter Conrad (1987) advierte sobre el caracter lineal de este concepto y
rescata el de “trayectoria de la enfermedad”, de Corbin y Strauss, mas dinamico y menos lineal
que el de carrera. En este enfoque la forma que imprime cada trayectoria va a estar determinada
por el modo en que se combinen las diferentes fases’, que no necesariamente atraviesan todas las
personas y que pueden combinarse en cualquier orden, incluso reiterarse.

Lo que nos interesa rescatar de la conceptualizacion de Corbin y Strauss es el caracter

indisociable que plantean entre las trayectorias y el trabajo necesario para la gestion de la

6 Charles Bosk’s (1992) sefiala que los temas que interesan hoy a la bioética son aquellos sobre los que comenzo a
reflexionarse a partir de las primeras investigaciones de la sociologia de la salud: la muerte y el periodo final de la
vida, el control de la informacion, el consentimiento informado y la autonomia de los pacientes.

7 Corbin y Strauss (1988) describen siguientes fases: la pre-trayectoria, el comienzo de trayectoria, la crisis, la fase
aguda, la fase estable, la fase inestable, la remision y el deterioro progresivo.



enfermedad, trabajo realizado por los profesionales de la salud y, fundamentalmente, por el
paciente mismo y su entorno (Carricaburu y Menoret 2004).

En este sentido, el andlisis de las trayectorias nos permite analizar la gestion de la
enfermedad desde los trabajos realizados en dos planos: por un lado un trabajo biografico, en
relacion al impacto de la enfermedad en las percepciones y la identidad de las personas; y por
otro desde un punto de vista material, es decir, en las acciones que las personas deben efectuar y

ajustar de acuerdo a las alternativas de su trayectoria.

Los primeros sintomas

La aparicion de los primeros sintomas puede sefialarse como el punto inicial de la
trayectoria de los pacientes con la enfermedad. La incertidumbre se instala con la impresion de
que “algo malo estd pasando”: una sensacion de malestar, dolores u otros sintomas fundan las
primeras sospechas que, en un plazo mayor o menor, en el caso de nuestros entrevistados derivan
en la consulta a un médico (Conrad 1987).

Como sefiala Goffman (1970 b) en su andlisis de la carrera moral de los enfermos
psiquiatricos, la etapa de pre-paciente tiene un caricter retroactivo, € implica un trabajo de
reconstruccion y busqueda de sentido.

Estos relatos surgen, principalmente, en las entrevistas con los familiares de los pacientes.
Algunos de ellos recuperan esta etapa con cierto tono de reproche: “el ya va a pasar”, “ya voy a
ir [a consultar al médico]” de los pacientes ante los requerimientos familiares son percibidos
como “fiempo perdido” para el tratamiento®. Por otra parte, los sintomas se interpretan en dos
direcciones: o en una patologia menor (por ejemplo, se atribuye al reuma los dolores provocados
por una metastasis en hueso); o en el temor por un cancer, en base a experiencias cercanas con
este tipo de patologias.

Esta etapa de la trayectoria se cierra cuando la persona consulta a un médico a raiz de

estos sintomas.

En busca del diagndstico

¥ Es necesario recordar que los familiares entrevistados eran, en su mayoria, de pacientes internados. La internacion
responde a periodos de crisis que pueden derivan en una mejoria o en el fallecimiento. La gravedad del estado del
paciente es interpretado por ese retardo en la atencion; de ahi la sensacion de “tiempo perdido”.



Con la consulta a los servicios de salud comienza un nuevo tipo de incertidumbre, que
refuerza la que trae el paciente. La incertidumbre, en esta etapa, estd marcada por la busqueda
del diagnostico por parte de los médicos (Conrad 1987).

Este momento —que Balint (1972) denomina la etapa desorganizada de la enfermedad-
requiere del paciente y su entorno un enorme trabajo, que incluye consultas a diferentes
especialistas y numerosos estudios. En algunos casos la persona es tratada durante un tiempo por
otras patologias hasta que se descubre el céncer, o bien esto sucede en intervenciones por
padecimientos relacionados. La derivacion a un médico oncoélogo (por lo general de parte de un
clinico o de alglin especialista - entre nuestros entrevistados preferentemente neumonologos)
acrecienta la incertidumbre y los temores. La gestion en esta etapa suele ser caotica.

Después de un tiempo —que puede prolongarse mas o menos segun los casos- el
diagndstico oncoldgico se confirma, lo que que marca “un antes y un después” (Carricaburu y

Pierret 1992) en la vida de la persona.

“Me colgué el cartelito de canceroso”

Como relata uno de los entrevistados, la confirmacién del diagndstico oncoldgico marca
el pasaje a un nuevo estatus. En este sentido, el impacto del diagnodstico en la vida de estas
personas opera en términos de “ruptura biografica” (Bury 1982). Ruptura producida a nivel
biografico e identitario (en la percepcion que las personas tienen de si mismos), asi como a nivel
material, es decir, en la movilizacidon de recursos necesarios para hacer frente a la enfermedad.

La aparicion de la enfermedad es vivida como un elemento profundamente disruptivo en
todos los ambitos de la vida cotidiana: lo que se pierde es la “normalidad”, y buena parte de los
esfuerzos —y los deseos- estaran puestos en recuperarla. Seguramente, la prioridad es la cura,
pero mientras eso no ocurre, el progresivo retorno a las actividades cotidianas —como volver a
trabajar-, después del “golpe” que significa el diagndstico, es un objetivo largamente buscado.

El diagnéstico, a su vez, abre nuevas incertidumbres acerca de los tratamientos

disponibles, el prondstico y la posterior evolucion de la enfermedad, donde la amenaza de la



muerte es percibida -dada la naturaleza de una enfermedad como el cancer y las imagenes
asociadas a ella’~ como un horizonte temido pero posible.

A partir de este punto pueden identificarse entre los entrevistados diferentes trayectorias
en base a la singularidad de la evolucion de la enfermedad de cada uno y al mayor o menor éxito
de los tratamientos curativos; asi como también al tiempo transcurrido desde el diagndstico al
momento de la entrevista. Estas trayectorias disimiles delinean diferentes contextos de llegada a
la atencion en Cuidados Paliativos, de los que nos ocuparemos mas adelante (en muchos casos el
paciente continia tratandose su enfermedades paralelamente a la atencion en este tipo de
servicios; algunos comienzan con ella después de varios afios de lidiar con la enfermedad y en
otros la derivacion por parte del oncélogo es mas inmediata). Aqui nos interesa senalar los
puntos comunes a esta etapa que se inaugura con el diagndstico, dejando por ahora de lado las
divergencias.

En lo que si coinciden los entrevistados, interrogados acerca de qué cambid en su vida a
partir de la enfermedad, es que en su vida ha cambiado “todo”. Uno de esos cambios consiste
en sentirse “pacientes o enfermos oncologicos”: en los relatos de los entrevistados aparece esta
figura como una categoria identitaria con la que ellos se identifican, con caracteristicas y
necesidades diferentes a las demds personas. Esta construccion gira sobre la percepcion de la
gravedad de la enfermedad, y se apoya en las percepciones que, a su vez, ellos atribuyen a los
otros respecto a ella y a su persona.

Otra dimension de ese “todo” que cambia se refiere a la gran carga de “trabajo” que
conlleva el tratamiento de la enfermedad. Si en la etapa previa al diagndstico sefialdbamos el
caos en tanto a la gestion, el acceso a los tratamientos —quimioterapia, rayos, incluso
intervenciones quirurgicas y analisis de alta complejidad- implican una cantidad importante de
trabajo por parte de los pacientes y su familia: si bien muchas veces no tienen que pagar por ellos,
su autorizacion requiere numerosisimos tramites y muchas veces, después de un largo proceso, se
les niega el pedido.

También, en relacion al tratamiento de la enfermedad, existe un circuito de tratamientos
alternativos que aparece repetidamente: el método del doctor Crescenti, la ingesta de gorgojos, el
método Hansi, etc. Los que los han consumido refieren que no han hecho grandes progresos con

este tipo de terapias, pero de todos formas constituye una opcidon mads, otra estrategia para agotar

? Véase el analisis de Susan Sontag (2003) sobre las metaforas asociadas al céncer.



los medios disponibles: “hacer todo lo posible™"".

Por lo general los pacientes no cuentan de
estos tratamientos a sus médicos oncologos.

En cuanto a trayectorias de mayor alcance, después de intervenciones o tratamientos
curativos algunos han pasado por etapas de remision de la enfermedad, en la que continuaban
haciendo controles periddicos, a las que le has seguido una recaida (de aqui su acceso al servicio
de Cuidados Paliativos).

Finalmente, las personas acceden a la atencion en Cuidados Paliativos cuando el manejo
de los sintomas (ya sea fisicos o psicologicos) no pueden controlarse correctamente en los

servicios en que trataban su enfermedad, produciéndose un desfasaje entre sus necesidades y las

posibilidades terapéuticas que alli pueden ofrecerle.

La llegada a Cuidados Paliativos

En su trabajo sobre los Cuidados Paliativos en Francia -centrado en la experiencia de las
personas que proveen estos cuidados- Michel Castra (2003) sefiala que la admision en este tipo de
servicios es vivido por los pacientes como una ruptura biografica: significa para ellos el pasaje al
estatus de enfermos incurables en fin de vida. En la entrevista de admision el paciente recibe el
diagnostico (o bien la confirmacion) de la incurabilidad de su enfermedad, y una vez
manifestado su consentimiento se produce su internacion.

En el servicio de Cuidados Paliativos con que estamos trabajando las cosas se dan de otra
manera: el grueso de los pacientes es atendido ambulatoriamente, y la sala de internacion alberga
solo a cuatro pacientes.

En coincidencia con lo hallado en una investigacion previa (Manzelli et al 2004), las
personas llegan a Cuidados Paliativos sin tener una idea clara de en qué consisten. El acceso a
estos servicios se produce generalmente por dos vias: por la derivacion de otros servicios de salud
(del mismo hospital o de otros lugares), o a través de redes de proximidad (familiares, conocidos,
vecinos, etc.). Ligado a este desconocimiento previo, un grupo de pacientes manifiestan no
haber tenido expectativas respecto a la atencion. Otro grupo, sin embargo, sefiala que esperaba

controlar el dolor.

' En palabras de un entrevistado: “Estos tratamientos no son muy efectivos pero si muy onerosos”. Es por este
motivo que muchos no han consumido este tipo de terapias, si bien las tienen muy presentes y han hecho gestiones
en ese sentido.
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Contextos de llegada

Como sefialdbamos mas arriba, la llegada a Cuidados Paliativos se produce en diferentes
etapas de las trayectorias de los pacientes, configurando diferentes contextos. En relacion a estos
contextos y a la evolucion de la enfermedad, la trayectoria de los pacientes al interior del servicio
de Cuidados Paliativos también varia. Identificamos cuatro contextos en que se produce la

llegada al servicio de Cuidados Paliativos entre nuestros entrevistados:

a. Un grupo de pacientes llega al servicio (por derivacion del oncologo o por algin
conocido) por dificultades en el control de sintomas. Mientras tanto continia su atencioén en
servicios de oncologia y recibiendo tratamientos curativos —quimioterapia o rayos. Esta situacion
puede derivar en una fase estable de la enfermedad o, ante la no respuesta de la enfermedad a los
tratamientos, en una suspension de los mismos.

b. Otro grupo llega a Cuidados Paliativos (por derivacion del oncologo o por otro medio),
luego de haber recibido el diagnostico de incurabilidad. En oncologia “ya no hay nada mas para
hacer” por el paciente y su atencion, de ahi en adelante, va centrarse en Cuidados Paliativos. Ya
no se intentan terapias o intervenciones quirurgicas con fines curativos (aunque pueden haberlas
recibido con anterioridad).

c. La llegada al servicio se produce sin un diagnostico oncologico. Son muy pocos los
casos en que se da este contexto: se trata de un caso de mal manejo de la informacion por parte
de su médico oncdlogo o de diagnosticos “dificiles” (el caso de un paciente con dolores muy
fuertes a los que no podia encontrarse la causa). En esos casos se les da el diagnoéstico al paciente
y se continia con la atencioén en relacion al estado de su enfermedad. Un caso continud con
atencion ambulatoria y terapias curativas —quimioterapia-, otro derivd en una trayectoria de fin
de vida

d. La llegada a Cuidados Paliativos se produce directamente al servicio de internacion. La
internacidon configura un periodo de crisis, que puede derivar en un restablecimiento y posterior
atencion ambulatoria o constituirse en una trayectoria de fin de vida''. Los pacientes tienen un

diagnostico oncologico.

" Este ultimo caso corresponde a los que analiza Castra en los servicios de internacion en Francia
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El tiempo en que se prolonga la atenciéon —marcado por la evolucion de la enfermedad y
por la etapa en que arriban- define en principio dos tipos de trayectoria al interior del servicio:
unas mas cortas, en las que el paciente llega directamente a internacidn o ésta sobreviene al poco
tiempo de la atencion ambulatoria, derivando en una trayectoria de fin de vida; y otras mas
largas, en la cual la atencion —combinada o no con tratamientos curativos- se lleva a cabo en
forma ambulatoria.

En el transcurso de estas trayectorias aparecen diferentes situaciones de ruptura, que no
todos los pacientes atraviesan. En primer lugar, el momento del diagnostico oncoldgico, del que
ya hemos dado cuenta. En segundo lugar, el diagnostico de la incurabilidad de la enfermedad.
En estos casos el sostén emocional que reciben por parte del servicio de Cuidados Paliativos es
fundamental para “seguir peleandola”. La incertidumbre girard, conocido el prondstico, en
relacion a como evolucione la enfermedad. Los esfuerzos por curar la enfermedad se suspenden
y comienza un trabajo conjunto entre los profesionales y el paciente sobre un plano emocional,
mientras se intenta mantener bajo control los sintomas fisicos. Una tercera situacion de ruptura

que nos interesa plantear es la que se produce con llegada a los servicios de Cuidado Paliativos.

“Esto es otro mundo”

Como plantean Manzelli ef a/ (2004), la experiencia de la atencion en Cuidados Paliativos
es vivida por los pacientes y su entorno como un quiebre en su trayectoria en los servicios de
salud. La atencion recibida en este tipo de servicio se diferencia de toda experiencia previa, mas
alla incluso del tratamiento de su problema de salud actual.

Varios entrevistados recuerdan un gesto que los sorprendié al momento de la primera
consulta, como un indicio de que se trataba de algo diferente: “me estaban esperando y sabian mi
nombre”, “lo primero que le dijo [la doctora a mi madre fue] si iba a estar mds comoda en una
cama. Me resulto extrano”.

Uno de los puntos que los entrevistados sefialan como diferente de la atencidon en
Cuidados Paliativos es el trato que se le da al paciente. Los relatos se repiten en este sentido: “la

b

calidez”; “el carino”; “la preocupacion”, “la dedicacidon por el paciente”; “me escuchan”; “me

99, <

contienen”; “me siento protegida”. En oposicion a la “frialdad” de la atencion en otros servicios,
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la calidez y la preocupacion por cuestiones que van incluso més alla de lo clinico son valorados
muy positivamente tanto por los pacientes como por sus familiares.

Otro punto importantisimo en el quiebre que sefialamos es el control del dolor y otros
sintomas fisicos. En los servicios en que se atendian previamente el tratamiento del dolor era
inadecuado, e incluso en ocasiones desatendido. En Cuidados Paliativos el dolor logra
controlarse y se alienta a que el paciente mismo se comprometa en esta tarea: los trabajos del
paciente en la gestion de la enfermedad son reconocidos como parte importante de la atencion, y
se los orienta para que puedan realizarlos con una mayor eficacia. Ejemplo de esto son las dosis
extra de morfina que el paciente puede aplicarse cuando sienta un dolor muy intenso.

El manejo que hacen los profesionales de la informacion también es muy valorado por los
pacientes y sus familiares: “te lo dicen con las palabras justas”. En este punto aparecen
diferencias notorias con los otros servicios, en los cuales muchas veces el diagnostico no se dice
abiertamente y o se lo hace de forma muy cruda y de “mala manera”. Los entrevistados sienten
que en Cuidados Paliativos se les dice la verdad sobre su estado de salud, y que se cuida la forma
en que se lo hace.

Por tltimo, otro punto de quiebre se refiere al sostén emocional que reciben en el servicio,
no solo por parte del grupo de psicologos sino de todos los profesionales. Este apoyo, la
preocupacion por sintomas que van mas alla de lo fisico —angustia, tristeza- , por la “experiencia
subjetiva de la enfermedad”, es otro de los pilares de lo “diferente” de estos servicios. El trabajo
biografico de los pacientes es orientado, ocupandose en las percepciones que estos tienen de su
enfermedad y de si mismos.

En sintesis, lo que recorre todos estos ejes es que pacientes y familiares se sienten
reconocidos como personas, portadoras de una historia y una identidad particular. El tiempo que
se les dedica —mucho mayor que en otros servicios-, la calidez del trato — “ya no es mi médico el
senior doctor o la sefiora doctora, hasta son mis amigos -y la preocupacion por los sintomas en
si mismos, confluyen para que los pacientes describan como “mds humana” la atencion que
reciben.

Asimismo, el servicio reduce considerablemente la gestion material de la enfermedad,
tanto para el paciente como para su familia. Buena parte recibe drogas y medicacion de la

farmacia del hospital, donde también se realizan los estudios. Por otra parte, muchos de los
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entrevistados concentran la atencién de su salud en el servicio -“a mi me duele una muela y
llamo a paliativos™.

En las entrevistas con familiares de pacientes internados aparece también el quiebre que
significa la atencion en Cuidados Paliativos respecto a las experiencias previas. En este sentido,
la valoracion positiva se basa en la atencion que, por un lado, recibe su familiar en los momentos
finales de su vida, la calidez y la preocupacion con que es tratado; y, por otro, en base a la
atencion que reciben ellos mismos: dicen sentirse contenidos, “apuntalados” por los profesionales
para poder cuidar a su familiar.

La llegada a Paliativos implica, a su vez, una disminucién importante en la carga de
trabajo familiar, que se intensifica a medida que el estado de salud del paciente avanza,
requiriendo una mayor atencion. En este sentido los familiares descargan una gran parte de sus
actividades en el equipo.

Otro tema que surge en estas entrevistas son reflexiones acerca del “bien morir”'?,

relacionadas principalmente con la ausencia de dolores y angustias en los Gltimos dias de la vida

del paciente.

Ahora bien, entre algunos pacientes de trayectorias mas prolongadas al interior del
servicio puede rastrearse una nueva situacion de ruptura: ya no sélo en su historia con los
servicios de salud, sino en su trayectoria con la enfermedad y su gestion. Puntualmente, son los
pacientes que llevan mas tiempo atendiéndose en el servicio (entre 6 meses y 4 afios), con
algunos hitos en comln en sus trayectorias: experiencias de mala atencién en los servicios
oncologicos, donde no se sentian contenidos; han atravesado un periodo de crisis, con un
descenso importante en su calidad de vida. Es a partir de la atencién en Cuidados Paliativos que
se produjeron mejoras sensibles en su calidad de vida, tanto a nivel fisico como emocional.
Respecto a esto ultimo, los pacientes encuentran en el equipo de Cuidados Paliativos y en la
atencion el respaldo emocional que les hacia falta para hacer frente a la enfermedad, para de a
poco ir retomando las actividades que habian debido suspender por la irrupcion de la
enfermedad. La vuelta al trabajo o las actividades cotidianas se produce a medida de sus

posibilidades.

"2 Algunos autores relacionan el surgimiento de los Cuidados Paliativos con la formulacién de un ideal del “bien
morir” (Castra 2003, Menezes 2002, Clark y Seymour 1999).
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Es en esta situacion de ruptura en la que interesa nos inscribir el texto del epigrafe: aqui,
se hace mas comprensible. La trayectoria en el servicio de Cuidados Paliativos moviliza para un
grupo de pacientes nuevas formas de pensarse a si mismos y a su enfermedad, asi como la
recuperacion paulatina de actividades que habian tenido que abandonar por la irrupcion de la

enfermedad.

A modo de conclusion

El objetivo de este articulo fue una primera aproximacion para comprender la experiencia
de la atencion en Cuidados Paliativos desde la perspectiva de los pacientes y sus familiares. A
partir de las trayectorias de los pacientes con la enfermedad se identificaron diferentes etapas por
la que pasan los pacientes, asi como diferentes contextos de llegada a estos servicios.

En el inicio de las trayectoria se encuentra la aparicion de los primeros sintomas, que
después de un tiempo mas o menos prolongado termina en la consulta al médico. Ese etapa
desorganizada de la enfermedad se cierra con la confirmacion del diagnostico oncoldgico, que va
a marcar un antes y un después en la vida de los pacientes.

A su vez, en el andlisis de las trayectorias se pudieron rastrear diferentes situaciones de
ruptura. La primera es la que se produce a partir del diagnostico oncologico, vivido en términos
de una ruptura biografica por los pacientes. Un grupo de entrevistados atraviesa otra situacion de
ruptura, en relacion al diagnostico de incurabilidad de la enfermedad. y la suspension de las
terapias curativas.

Finalmente, la llegada al servicio de Cuidados Paliativos marca un quiebre con todo tipo
de atencion previa, sustentada en la calidez del trato, el manejo que se hace de la informacion y
el control del dolor y otros sintomas fisicos. Asimismo, los pacientes y sus familiares valoran
positivamente la atencion de problemas que van mas alla del &mbito clinico y el sentirse tratados
como personas, portadores de una historia y una identidad, a diferencia de lo experimentado en
otros servicios.

Por otra parte, el grado de avance de la enfermedad, sumado al tiempo en que se prolonga

la trayectoria en este tipo de servicios, conforman dos tipos de trayectorias. Las primeras, mas
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breves, derivan pronto en trayectorias de fin de vida; y las segundas se extienden por un periodo
mas prolongado.

En este ultimo grupo puede rastrearse una nueva situacion de ruptura: la sensibles
mejoras en la calidad de vida de los pacientes, sumado a un importante sostén emocional
contribuyen a modificar las percepciones que los pacientes tienen sobre si mismos y su
enfermedad, y abren la posibilidad a la recuperacion de actividades que se habian abandonado

por la irrupcion y el avance de la enfermedad.
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