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Resumen:

El proposito del presente arficulo es describir y analizar la experiencia de cursar una enfermedad
con riesgo de vida en estado avanzado y/o en final de vida, haciendo foco en el dolor en tanfo expe-
riencia multidimensional, en el frastrocamiento de la percepcion del tiempo, la pérdida de funciones
y en las fransformaciones en la reproduccion social de la vida cofidiana de la persona y su enforno
significatfivo. Busca reflexionar y aportar a la comprension de la muerte como parte de la vida.

A partir de un andlisis cualitafivo y consideraciones tedrico-metodologicas sobre observables de
trayectorias de infervencion y la recuperacion de la narrativa de las personas que cursan enfer-
medades avanzadas y/o en final de vida, se sit0a la funcion del Trabajo Social y su aporte en
Cuidados Paliafivos.
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Se concluye que dada la complejidad de los problemas que pueden aparecer en el curso de una
enfermedad amenazante para la vida, no hay muerte ni interpretacion de esa vida que pueda
ser digna, si se ven limitadas las posibilidades de acceso a la atencion y alivio de problemas
y necesidades. Al mismo tiempo, en consonancia con la Ley Nacional de Cuidados Paliativos
recientemente promulgada, se expone en clave de derecho, a los Cuidados Paliativos como la
respuesta infegral y necesaria para el acompanamiento de las personas con enfermedades po-
tencialmente mortales.

Palabras clave: Cuidados paliativos - Trabajo social - Final de vida.

Summary

The purpose of the following article is to describe and analyze the experience of suffering a life threatening disease in an ad-
vanced stage and/ or at the end of life, focusing on pain as a multidimensional experience, on the upheaval of time perception, the
loss of functions and in the transformations in the social reproduction of the person’s daily life and their significant environment.
It seekes to consider and contribute to the understanding of death as part of life.

Based on a qualitative analysis and theoretical-methodological considerations on observables of intervention trajectories and
the recovery of people’s narratives with advanced illnesses and/ or at the end of life, lies the function of Social Work and its
contribution towards palliative care.

It is concluded that given the complexity of the problems that can appear in the conrse of a life-threatening disease, there is no
death or interpretation of that life that can be dignified, if the possibilities of access to care and relief of pain and needs are
limited.

Key words: Palliative care - Social work - End of life.

Introduccion

A sabiendas de la heterogeneidad de la vida cotidiana
de cada set, sus determinaciones, mediaciones y sus ex-
presiones singulares, es la vida, paraddjicamente, lo que
termina homogeneizandonos en la heterogeneidad.

Dénde hubo y hay vida, hubo y habra muerte. Hay que
darle lugar. No por fatalistas, sino porque hablar, narrar
la muerte, supone y conlleva una interpretacion de la
vida. La finitud de la vida, que parece acontecimiento
intransferible y particular, es en cierto punto colectivo y

propio de los seres humanos. Nos confronta con la cer-
teza de la posibilidad inevitable de la muerte y la transi-
toriedad de la vida. Nos arroja a la paradoja del final. La
muerte nos enfrenta a la imposibilidad de la posibilidad,
al despojo de lo que supimos ser. Es lo que nos hace
iguales, mortales.

Pensar la muerte entonces, es evocar la aporfa entre lo
que sé supo ser y lo que ya no se sera. De alli, su tem-
poralidad. Es mas que un cese funcional y biolégico. La
muerte acontece. La vida, en cambio es lo que sé esta
siendo, es posibilidad, es transito.
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Las/os profesionales de la salud acompafiamos el deve-
nir de muchas vidas y el acontecimiento de otras tantas
muertes. Mas aun en tiempos de emergencia sanitaria y
COVID-19. Pues ¢acaso el trabajo en el campo de salud
no recorre por si mismo la muerte? Si es asi, ¢No resulta
una antonomasia enunciarlo? Sin dudas que con y por
el Covid-19 se terminaron muchas vidas. El aislamiento
modifico la circulacion de los afectos, los circuitos de
acceso y atencion de la salud, los términos de la presen-
cia y las modalidades de acompafiamiento. Las expresio-
nes singularizadas y agudizadas de los acontecimientos
vividos se relacionan con la aludida heterogeneidad de
la vida cotidiana, con sus determinaciones econdémicas,
sociales, culturales y politicas (Oliva y Gardey, 2017).

Entonces, con la premisa de que es el devenir de la vida
lo que nos conduce a la muerte, me pregunto ¢Cémo
acompafiar a quienes cursan enfermedades con ries-
go de vida en estado avanzado y/o en final de vida?
(TRAPS, 2019) ¢Cémo hacer vivible el final? ;Cémo ha-
cer digna la vida? Y ¢digna la muerte? ¢L.a muerte puede
ser “digna”? ¢LL.a muerte es intempestiva? Si es asi ¢qué
hacer mientras es “vida”?

El trabajo se estructura en cuatro apartados. El prime-
ro, “La vida que nos deja” narra posibles condiciones
del devenir de las personas que cursan enfermedades
en estado avanzado y/o en final de vida. Se recupera
la experiencia de enfermedad desde la dimension del
dolor como organizador de la reproduccion de la vida
cotidiana. El segundo, “La muerte como certeza”, plan-
tea la evolucion de la enfermedad en términos de muer-
te de potencias, de territorios que se dejan de habitar.
Luego, se recupera el aporte del Trabajo Social en clave
de explorar estrategias de acompaflamiento a personas
que cursan enfermedades en estado avanzado y/o en
final de vida. Al mismo tiempo, se proponen a los Cui-
dados Paliativos como respuesta integral y necesaria
para abordar los problemas inherentes a enfermedades
potencialmente mortales (Organizacién Mundial de la
Salud, 2020). De esta manera, se concluye que no hay
vida, ni muerte que pueda ser digna, si no hay acceso a
la atencién que ofrezca alivio a las manifestaciones del
cuerpo y su dolot.

La vida que nos deja

Viienen los fantasmas, acechan y perturban,

agobian, molestan.

Titilan wiis costillas, penumbras y lumbreras madrugan
por doquier.

Miedo. .. llegaste mny temprano, preveia verte mds lejos.
E/ alma se ha quebrado; entonces me levanto,

Y escucho mis latidos de horas que se han ido.

[Cudn pronto! Qué premura que tienen nuestros dias,
Las noches se me nublan de anécdotas perdidas,
Recuerdos evadidos de este inventario mio. Itinerario,
equipage. . .

De un viaje por el tiempo, de manos que se amarran,
De besos que se escurren. ..

Viida, acompdiame, no dejes que te deje.

“Vida no me dejes”.

El libro de Mama. Liliana Milicich. 2012

Para abordar el tema propuesto, se recupera la expetien-
cia de acompafiamiento a la vida de personas que cursan
enfermedades en estado avanzado y/o en final de vida.
Hsta clasificacién contempla a toda enfermedad créni-
ca, progresiva e incurable que por presentarse en esta-
do avanzado resulta potencialmente amenazante para la
vida. Ejemplo de ello son las enfermedades neurolégicas
cronicas (neurodegenerativas- cerebrovasculares), enfer-
medad pulmonar crénica, insuficiencia cardfaca cronica,
insuficiencia renal crénica, enfermedad hepatica e inclu-
so HIV. Cualquiera de ellas, presenta multiples y diver-
sos sintomas a la par de problemas sociales, existenciales,
psiquicos y emocionales. Por lo que, las personas con
enfermedades en estado avanzado y/o en final de vida
se encuentran expuestas al sufrimiento por un perfodo
variable de tiempo, lo cual no sélo repercute en la perso-
na sino también en su entorno afectivo. (TRAPS, 2019).
Ademis, las posibles y diversas manifestaciones de la en-
fermedad, plantean transformaciones en la reproduccién
social de la vida cotidiana de la persona y su entorno. Co-
tidiano, que se encuentra muchas veces atravesado por
dolor y sufrimiento.

El cursar una enfermedad con riesgo de vida en esta-
do avanzado y/o en final de vida, trastoca la dimension



temporal de las personas. El “tiempo”, se vuelve una
medida relativa. A veces, de acuerdo a las circunstan-
cias se reclama y otras quiere suprimirse. La percepcion
puede variar, entre un tiempo que resulta “insuficien-
te” o “excesivo”. La temporalidad, comienza a tomar
otros contornos, otras connotaciones, potencialidades
e intensidades intimamente subjetivas para la persona
y su entorno significativo. Otro aspecto a considerar es
que es un tiempo que se transcurre recibiendo atencion,
en muchos casos desde la cama de un hospital o bien en
domicilio, con asistencia y cuidados.

Las personas con enfermedad avanzada y/o en final de
vida ponen el cuerpo, que aparece a veces como testi-
go, otras como culpable y enfermo. Esa es la condicién
primera e ineludible que comienza a desestructurar la
vida: El cuerpo con dolor, dolor que duele en todas par-
tes. Me refiero tanto al dolor fisico como al sufrimiento
emocional y existencial. El dolor como fenémeno que
altera las experiencias vitales. Es decir, dolor que no ata-
fie sélo al cuerpo sino a la persona en su totalidad (Le
Breton, 1999).

A propésito de ello, en 1964 Cicely Saunders desarrollo
el concepto de “dolor total” en donde menciona que
la experiencia de cursar una enfermedad amenazante
para la vida trae aparejada la posibilidad de vivenciar
sufrimiento fisico, mental, social, emocional y espiritual
(Lépez y Rivera, 2018). Es decir, que la percepcién de
la amenaza de la vida genera sufrimiento en las perso-
nas, y no es sélo en el cuerpo. Este sufrimiento reper-
cute ademas en la calidad de vida de la persona y de su
entorno significativo. Sera dinamico y variable, entre la
percepcion de amenaza y los recursos con que cuenten.
De modo que la amenaza de continuidad existencial se
enfrenta con la complejidad que implica vivir con una
enfermedad en estado avanzado y/o en final de vida.
Esta complejidad, dependera no solo del entorno sig-
nificativo de la persona, o de su situacién clinica sino
también de la situaciéon psico-emocional, socio-econo-
mica y espiritual y de las estrategias de intervencion que
se implementen para dar respuesta al dolor y al sufri-

miento.

Entonces, un cuerpo con dolor se constituye en el prin-
cipio estructurante de la experiencia de la enfermedad y
de ese momento vital. La vida cotidiana se ve modifica-
da. También, la imagen corporal, los roles y la capacidad
para realizar ciertas actividades. Nos encontramos asi,
con una vida amenazada por una enfermedad avanzada.
Vida que tiene una marca, un antes y un después. Y mas
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alla de los procesos fisiolégicos, biolbgicos, neoplasicos
que la persona curse, el compromiso mayor es el de su
subjetividad y el de las vidas que la rodean. De alli que
es necesario recuperar y conocer cémo es vivido, en-
frentado y percibido este acontecimiento por la propia
persona y su entorno afectivo, familiar y social.

De modo que una vida atravesada por las manifesta-
ciones de una enfermedad avanzada o en final de vida,
construye subjetividad. La medicalizacién de la vida co-
tidiana resulta una constante, y la persona se transfigura
en “paciente” que necesita atencion. Este corrimiento,
es producto del devenir de nuevas subjetividades y posi-
bilidades que se van co-configurando en la complejidad
de los mundos circundantes de cada persona.

Brant Carvalho (1994) define a la vida cotidiana como
el conjunto de actividades que caracterizan la reproduc-
cion singularizada de cada ser, que a su vez, crea la po-
sibilidad de reproduccién de la totalidad social. En esta
reproduccién y determinaciones dira Gianna (2011),
es que los seres humanos nos objetivamos, siendo el
trabajo la objetivacién fundamental. Pero sucede que,
las personas con enfermedad avanzada y/o en final de
vida ven restringidas “las posibilidades de trabajo y por
ende, de obtener los medios para sobrevivir, acarreando
cuantiosas dificultades para la reproduccién” (Romero,
2011, p 145). De este modo, su cotidiano se ve afec-
tado, y es el dolor y el suftrimiento lo que comienza a
organizar la vida, entre los intersticios de lo posible y lo
necesario para que la vida no se vaya.

Asf es que la vida transcurre, entre horas dedicadas a
la atencién de la salud, tratamientos curativos (de ha-
berlos) y paliativos, y en el mejor de los casos, lo que se
desea y efectiviza en ese “tiempo”.

Hs un momento en el cual aparecen necesidades que re-
queriran de un enfoque dirigido al bienestar y el confort
fisico, emocional y espiritual de la persona y su entorno,
para que el recuerdo de este transito sea lo mas positivo
y vital posible.

No obstante, esta expetiencia, muchas veces hecha
cuerpo, sufrimiento y dolor, se gesta en medio de una
sociedad que tiene pavor por estos asuntos. Han (2021)
lo define como “algofobia”. El autor plantea que se tra-
ta de una fobia al dolor, una anestesia para evitar todo
estado doloroso. Y por lo tanto conlleva que el dolor
se prive de ser narrable y alojado. Entonces sucede que
“los analgésicos se anticipan a la narracion, a la imagi-
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nacion, y la sedan” (p 58). Como si el dolor fuese una
cuestiéon meramente bioldgica, algo a erradicar con se-
dacion.

La vida de las personas con enfermedad avanzada es
trastocada por los limites palpables de la finitud y la
certeza de la situacion existencial de ir muriendo. De
alli, que la dimensién temporal cambia y en esos cam-
bios, surge el anhelo de ser, de ser trascendente. Surgen
preguntas, cuestionamientos existenciales y espirituales.
Asociaciones, representaciones y significados otorgados
a la enfermedad.

Es un momento propicio para la planificacién anticipa-
da de decisiones (PDA), como resultado de la expresion
de autonomia de la persona. Es decir, que, en el marco
de un proceso deliberativo, relacional y estructurado, se
puedan manifestar preferencias, expectativas de aten-
ci6n y valores. Y de acuerdo con éstos y en colabora-
cién con su entorno afectivo y equipo de atencién, se
planifiquen los cuidados que desearfa recibir ante una
complejidad clinica o en la que se prevé un prondstico
de vida limitado, o final de vida (Limén y otros, 2018)
De la mano, surge la posibilidad de poder adecuar el
esfuerzo terapéutico’, en clave de no caer en procedi-
mientos futiles, respetando los deseos y voluntad de la
persona y su entorno. (Lasmarfas Martinez, 2015)

En definitiva, la vida que nos deja sufte un desajuste. El
diagnostico y pronostico revelaron la finitud de la vida
personal y el dolor resulto ser el organizador de las ac-
tividades cotidianas. LLa enfermedad y el dolor imponen
limites y fronteras. Una nueva cartografia que se delinea
por los margenes de la vida amenazada. Las ocupacio-
nes laborales, las actividades cotidianas, la intimidad, la
imagen corporal, las relaciones socio-afectivas, los trata-
mientos, la espera, las barreras de accesibilidad, la incer-
tidumbre ante la certeza de la muerte. Seguir siendo, atn
y por el momento, mientras se es testigo de la muerte
de las propias funciones. Todo es trastocado, mientras
la vida nos deja.

La muerte como certeza

Morir, como la afirmacion de nuestra mds expuesta
fragilidad,

recordatorio de esa vulnerabilidad gue se nos quita

J que nos arroja a las nanos a veces gentiles

y otras veces despiadadas de les otres.

Morir como una certeza, como una im-posibilidad. ..
“Morir”. Vir Cano. 2021

La muerte. Como lo mas seguro que tenemos al nacer,
al vivir. Es inmanente a la vida. Un arrebato al ser. Una
verdad ineludible. Pues nacemos privados de in-morta-
lidad. Y, aun asi, rechazamos la muerte. Vivimos en una
sociedad que oculta la muerte y todo lo que a ella nos
recuerde. Nada que tenga que ver con la muerte y el
transito hacia ella, es aceptado en el mundo de los vivos.
(Gémez Sancho,1999)

Es la “semilla” que se deja y que germina en los territo-
rios que hemos sido. Puede ser y en eso avanzaremos,
legado y trascendencia. Se trata de un acontecimiento vi-
tal devenido en final personal pero que queda en las/os
otras/os. L.a muerte no es el fin del vinculo con los vivos.

Dice Heidegger (1974) “la muerte es la posibilidad de la
absoluta imposibilidad del ser-ah{” (p. 274) Es decir, que
el ser-ahi, es el ser-en-el-mundo, en el cotidiano que se
habitaba, ese que se deja con la vida. La muerte es el re-
corrido final de la cartografia personal que delineamos
en vida. Recorrido al que se le perdié el trazo, pero la
huella esta. De alli, su trascendencia. Se deja de ser-alli,
en ese trazo, en ese lugar que habitabamos, pero de al-
gun modo, se sigue siendo en los que quedan.

Todas/os expetimentamos y/o expetimentaremos la
muerte de un ser querido, sin embargo, nadie es testigo
de su propia muerte. Pues “mientras se vive, la muerte
no se ha presentado, y cuando la muerte se presenta,
uno ya no esta ah{” (Han, 2020, p.149). De alli, la impo-
sibilidad de la que habla Cano (2021).

1. La adecuacion del esfuerzo terapéutico refiere al ajuste de los tratamientos a la situacién clinica del paciente. Se considera en casos en los que hay es-
casa posibilidad de respuesta a tratamientos e implica la valoracion de cambios en la estrategia terapéutica como ser: Limitacion del ingreso en Unidades
de cuidados intensivos, del inicio de determinadas medidas de soporte vital o el retiro de estas medidas una vez iniciadas. (Peréz, 2015)



Cuando los seres humanos carecemos de sintomas y
diagnésticos de enfermedades potencialmente amena-
zantes para la vida, somos conocedores de la inevita-
bilidad de la muerte. Pero ese conocimiento se vuelve
contingente, eventual y atemporal dada la imprecision
sobre su tentativa causalidad. Por lo que la idea total
de muerte, de experiencia existencial de ir muriendo, es
parte del transito por la etapa avanzada de una enferme-
dad que se presenta con la falta de posibilidades razo-
nables de tratamiento especifico. En esa persona, habita
no solo la comprension de las causas de su muerte, sino
la certeza que inevitable e irreversiblemente va a morir.
Mientras tanto, se asisten a otras intrinsecas muertes.
Quiero decir, que las pérdidas de las propias funciones
son las muertes que se viven, en las que se deja de ser-
ahi. Y estas muertes, son frecuentes en las personas con
enfermedades avanzadas y/o en final de vida. Como
puede ser la capacidad para movilizarse o respirar sin
asistencia. Esas pérdidas exponen a las personas a una
situacion de fragilidad por encontrarse con diferentes
grados de dependencia. De modo que, en ese devenir de
la vida resultan anuncios de que el transito por ella esta
paralizado o paralizandose. La disfuncionalidad es la
potencia mermando. Es el llamamiento del cuerpo, del
propio territorio anunciando que ya no es todo lo que se
puede habitar. Incluso como enuncia Ahmed (2020), “el
reconocimiento de la pérdida acaso traiga consigo la vo-
luntad de experimentar una intensificacion de la tristeza
que hasta ese momento se habia visto pospuesta por la
esperanza.” (p. 160). Por lo que situaciones como ésta,
pueden verse acompafadas por la percepcion de ser una
carga para el entorno significativo. Y/o por la pérdida
de sentido, por la experimentacién de una no-vida y de-
seos de adelantar la muerte bajo la premisa de que asi,
no es digna la vida de ser vivida.

Al respecto, Bloch y Schuster (2015) sostienen que la
situacion de dependencia implica necesidades de apoyo
y cuidados “de larga duraciéon”. Por lo tanto, brindar
cuidados a personas dependientes implica una organi-
zacion y disposicion de recursos humanos, econémicos
y/o sociales. Cuyos cuidados son sostenidos mayorita-
riamente por la red familiar de la persona y especial-
mente por las mujeres. Lo que conlleva a una alta inci-
dencia de feminizacion en el rol de cuidar.

De modo que, la negaciéon de la muerte, y de cierto
modo, el mandato sociocultural y politico alrededor del
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cuidado como asunto privado de las familias y a cargo
de las mujeres, repercute en los cuidados y por consi-
guiente, en el transito de final de vida.

No obstante, la muerte, la inasible muerte, con la llegada
de la pandemia comenzé a ser un tema recurrente en
los hogares y en los medios masivos de comunicacién.
La mortalidad y el temor que ésta genera comenzaron
a resonar. Aparecieron los “nimeros de casos y de
muertos”. Se vivi6 para sobrevivir, distantes, ajenos. Lo
proximo sonaba a contagio. Se restringieron los contac-
tos e incluso el aislamiento social y preventivo ha impe-
dido las despedidas y rituales funerarios. Pese al tabu, la
muerte se propagé en vidas, en un mapeo tanatolégico
de potencias que se apagaron. Y dicha propagacion, re-
sult6 agravada por las vulnerabilidades y desigualdades
preexistentes. La sociedad se enfrent6 a la cara de la
muerte. La palabra cuidado comenzé a resonar, cuidar
al otro y del otro. Lévinas dird que la cara, o “el rostro
es el otro pidiéndome que no lo deje morir solo, como
si hacerlo significara volverme complice de su muerte”
(Lévinas citado por Butler, 20006, p. 166-67).

Por lo tanto, hablar de la muerte, es hablar también de
otras/os, y de nuestra propia muerte. Es afrontar las
pérdidas y los duelos. Es comprometernos con el cui-
dado, siendo capaces de comparecer de no hay muerte
-ni digna- si no partimos de entenderla como parte de
la vida.

Trabajo social y su aporte a los
cuidados paliativos

“Hay un modo de triunfar aun perdiendo,
un modo de victoria en la derrota,
)

el cual vamos a descubrir.’
Proverbio

Desde el Servicio Social de un Hospital General de Agu-
dos dependiente del Gobierno de la Ciudad de Buenos
Aires (GCBA) con un sistema de salud pensado desde
la l6gica de cuidados progresivos, comencé a avizorar
que la asistencia resultaba muchas veces cimentada al-
rededor de un modelo de cuidado episédico y agudo.
Modelo que se hizo mas tangible aun con la pandemia
y las personas que murieron o presentaron secuelas a
causa del Covid-19.
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Fue en este contexto, que el Ministerio de Salud del
GCBA creé el programa “ESTAR COVID-19"% Su
proposito fue brindar contencién a personas internadas
por Covid-19 cursando formas moderadas, severas y/o
en el final de la vida, como a su entorno significativo;
Favorecer el bienestar y recuperacion a través del con-
trol de sintomas y de contencién psico-social y espiri-
tual, como asi también, continuidad en el acompafia-
miento y/o terapia de duelo. (Ministerio de Salud del
GCBA. 2020)

Se comprende que este tipo de acompafiamiento coor-
dinado, dinamico y de cuidado continuo, adecuado para
el abordaje de personas con enfermedad avanzada y/o
en final de vida y a sus entornos significativos, result6
un salto cualitativo en la atencién de la salud. Quiero
decir que, fue durante la pandemia, que la gestién poli-
tica sobre los cuerpos reconocié la necesidad de ofrecer
respuesta y atencién en el proceso de morir y duelar
como experiencia colectiva de la mano de equipos de
Cuidados Paliativos. (Lema y Varela. 2021)

Ahora bien, la Organizacién Mundial de la Salud (OMS)
puntualiza que los cuidados paliativos mejoran la calidad
de vida de los pacientes y sus allegados cuando afrontan
problemas inherentes a una enfermedad potencialmen-
te mortal. Ademads “Previenen y alivian el sufrimiento a
través de la identificacion temprana, la evaluacién y el
tratamiento correcto del dolor y otros problemas, sean
estos de orden fisico, psicosocial o espiritual” (OMS,
2020). Por lo tanto, en los procesos de acompafiamiento
lo que se busca es propiciar un abordaje y evaluacién
multidimensional a fin de dar respuesta a las comple-
jas y singulares necesidades que puedan presentarse en
la persona con enfermedad avanzada y/o fin de vida y
su entorno, dado que se encuentran expuestas a mul-
tiples complicaciones que generan sufrimiento. De alli
que deban ser valoradas de manera multidimensional
(biologica-funcional, psico-afectiva, familiar, espiritual y
socio-econémica). E implica que puedan valorarse los
sintomas y problemas, en relacion a su causa, intensidad
y su repercusion en la situacion particular de la persona
y su entorno significativo. (Benitez et al. 2002)

La unidad de atencién’ buscard el fomento y preset-
vacion en la medida posible, de las potencialidades,

la autonomia y participaciéon de la persona frente a la
enfermedad en el contexto de las limitaciones, disfun-
cionalidades y refuncionalidades generadas por esta.
El objetivo sera mejorar la calidad de vida de la unidad
de atencién, contemplando las necesidades especificas.
Como asi también acompanar procesos de toma de de-
cisiones sostenidos en los principios bioéticos funda-
mentales*.

Para ello, resulta necesario la adecuada evaluacién, con-
trol y alivio de sintomas, siendo el dolor uno de los mds
frecuentemente experimentados por las personas que
necesitan cuidados paliativos (OMS, 2020). Y aunque si
bien su evaluacién y valoracion, muchas veces mensura-
ble por medio de escalas no implica per se una traduc-
ci6n del padecimiento subjetivo, habilita que pueda ser
comunicable (cuando es posible) y por lo tanto, suscep-
tible de ser controlable. De este modo, la promocién de
la comunicacion entre las/os integrantes de la unidad
de atencion es un pilar fundamental para el proceso de
acompafiamiento. Permite también, el acceso a infor-
macién y comunicacion asertiva, que brinda a la perso-
na y a su entorno, el reaseguro de que seran escuchados
y alojados integralmente.

Desde el Trabajo Social “estamos entrenados en traba-
jar sobre las potencialidades de los sujetos, fomentando
creativamente el desarrollo de nuevas capacidades para
hacer frente a las crisis” (Lema y Varela, 2021, p. 4).
De modo, que partiendo de entender que es la atencion
paliativa (AP) la apropiada para las personas con enfer-
medades crénicas avanzadas y sus familias, contamos
con herramientas profesionales para evaluar el conjunto
de medidas orientadas a mejorar la calidad de vida en
estas personas y su entorno afectivo, de manera precoz.
(Tripodoro et al. 2015)

La entrevista, técnica de actuacion profesional por ex-
celencia, permite el abordaje de la complejidad y la sin-
gularidad de la unidad de atencién, en el marco de un
abordaje interdisciplinario. En Trabajo Social, la entre-
vista “se funda en una relacién interpersonal que per-
mite la comprension de una situacion intersubjetiva, la
construccién de un problema que requiere ser transfor-
mado y el transito por un proceso de actuacién que per-
mita alcanzar la transformacion” (Aguilera 2005, p. 306)

2. Implicé la conformacién de equipos de cuidados integrales (ECI) y equipos de soporte espiritual y duelo (ESED) en hospitales dependientes del GCBA.
Los ECl debfan estar conformados por un coordinador, el capelldn del hospital y miembros del equipo de cuidados paliativos.
3. Denominaré “unidad de atencion”a aquella resultante de la interaccion entre la persona con enfermedad avanzada y/o final de vida, su entorno signi-

ficativo y el equipo interdisciplinario que acompana.

4. Es decir, beneficencia, no-maleficencia, autonomia y justicia y claro estd, el respeto a la dignidad de las personas.



Por lo demis es que durante el encuentro con perso-
nas con necesidades de AP, desde el Trabajo Social se
puede evaluar el impacto subjetivo de la enfermedad y
sus sintomas, la situaciéon socioecondmica, sanitaria y
afectiva. La accesibilidad a recursos y la organizacién
de los cuidados. También, acompafiar en el proceso de
planificacién de decisiones anticipadas y adecuacién del
esfuerzo terapéutico. Realizar evaluacion y acompana-
miento emocional durante la enfermedad y el duelo. Y
detectar y derivar hacia una atencién mas especializada
de ser necesaria.

Ademas, la evaluacién de necesidades sociales, los pro-
blemas y potenciales dificultades, implica contemplar que
éstas pueden originarse por factores diversos y multiples.
Entre ellas puede ser, por la dificultad de mantener el tra-
bajo o la disminucién de ingresos dada la modificacién
en la reproduccion social de la vida cotidiana. Esto atafie
no solo a la persona sino también al entorno que pro-
porciona el cuidado. Otras afectaciones pueden deberse
a una escasa red de apoyo o la sobrecarga de quien cuida,
o por el desconocimiento de recursos institucionales o
politicas publicas disponibles. O bien por las condiciones
materiales en las que se desarrolla el cuidado. Asimismo,
por tratarse de un momento de crisis vital, estas necesida-
des se presentan cambiantes, por lo que deben evaluarse
constantemente y poder establecer prioridades de inter-
vencion. De esta manera, es que se plantea flexibilidad y
una continuidad en los cuidados y en la asistencia, que
puedan acompafiar la evolucion de la enfermedad.

La funcién profesional del Trabajo Social en cuidados
paliativos responde a la evaluacion y deteccion adecuada
y oportuna de aquellas necesidades que puedan propor-
cionar sentimientos de alivio a la unidad de atencion.
Implica también, la articulacién y coordinacién con
diferentes niveles y ambitos asistenciales, realizando
articulaciones inter y extra sectoriales pensando en el
transito de la persona por el hospital, centro de aten-
cién primaria, unidad de cuidados paliativos e incluso
el domicilio. Para ello, se debe evaluar a la unidad de
atencion, recuperando la trayectoria de vida y de la en-
fermedad, las modalidades de comunicacion y estilos de
afrontamiento. Establecer factores de riesgo, como ser
el grado de sobrecarga derivada de los cuidados, duelos
no resueltos, cerco de silencio y sobre ello, plantear ob-
jetivos de intervencion que respondan a las necesidades
de la persona y su entorno.

También, se acompafia desde la orientacion, en lo refe-
rido a recursos y circuitos administrativos al momento
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del fallecimiento de la persona. Esto implica, poder an-
ticipar informacion y de este modo facilitar que ciertos
aspectos practicos puedan ser resueltos anticipadamen-
te. Hsto se relaciona también, con la posibilidad de tra-
bajar sobre el legado, y luego, con ofrecer opciones de
rituales de despedida. También, informacién referida a
tramites de pensiones, tenencia, etc. Ademas de brin-
dar contencién al entorno significativo. En este sentido,
desde el Trabajo Social, se impulsan acciones centradas
en psico-educacién a fin de validar emociones, necesida-
des y potenciar las capacidades de la persona cuidadora.
Ahora bien, en relacién al trastrocamiento de la dimen-
sién temporal en las personas con enfermedad avanzada
y/o final de vida, sucede que cuando la vida se encuen-
tra amenazada, se suscitan descos y necesidades referi-
das a cuestiones existenciales y espirituales propiciadas
por la certeza de las propias muertes. Ante circunstan-
cias de pérdida de control y sufrimiento, la posibilidad
de despedirse, de trabajar sobre el legado, de cerrar pen-
dientes, y reconciliarse con otras/os o con una/o mis-
ma/o son modos de buscar sosiego. Son una apelacion
y bisqueda sobre el sentido vital de la vida que se esta
yendo. De allf la importancia de indagar y favorecer la
expresion de deseos, sentimientos y necesidades.

En relacién a ello, recuerdo una petsona con esclero-
sis lateral amiotréfica (ELA) que manifestaba deseos de
muerte anticipada, traducido en un discurso que dela-
taba acabamiento del sentido de la vida. Las actividades
y visitas que le generaban motivacién, ya no querfa reci-
birlas, como si no encontrara deseo para seguir viviendo,
mas bien, declaraba la pretensién de que todo termine.
Allf fue necesario esclarecer e identificar qué era lo que
quetifa que se termine y las causas por las que deseaba que
asi sea. Tenfa la cara del dolor, un rostro que preguntaba
hasta cuando. Presentaba sufrimiento fisico y psico-es-
piritual. No obstante, luego de una rigurosa evaluaciéon
de su pedido, el equipo valoré que al momento no se
encontraba preparado para morir. Asi fue, que luego de
varias entrevistas, en sucesivas aproximaciones, pudo ma-
nifestar que no es que quisiera morir, sino que asi, no
queria vivir. Su pedido, generé interrogantes y reflexiones
al interior del equipo, sobre el manejo de sintomas, sobre
lo que debfamos ajustar y qué era lo que podiamos dar en
alianza con la persona y su entorno.

Esta vifieta, permite resaltar como el acompafnamiento
de un equipo de cuidados paliativos habilita que las per-
sonas en estado avanzado de enfermedad y/o final de
vida, exploren sus sentimientos y que su entorno signi-
ficativo y el mismo equipo, puedan brindar los cuidados
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adecuados a sus necesidades. Y en simultineo, que al
hacer narrable el dolor y sufrimiento, se muestre con
apertura, y posibilidad a traspasar las fronteras, desde
un afuera que se funda en el adentro (Jullien, 2016)

Esta evocacion se inscribe en reflexiones surgidas sobre
observables de la propia trayectoria de intervencion. Si
bien los avances cientificos cambiaron el curso de las
enfermedades y también cambi6 la forma del proceso
de fin de vida, me pregunto ¢Hstamos ampliando la
vida o evitando la muerte? No consigo respuesta. Solo
imagenes de este transito, en el que resultamos muchas
veces testigos de vidas intervenidas por tecnologfa arti-
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ficial que parecen “vivir” obstinadamente. Como dice
Butler (20006), testigos de aquellos que no estan lo bastan-
te vivos, esto es, vidas en un estado de suspension entre
la vida y la muerte. Vidas asistidas. Y en otro extremo,
personas sin asistencia, que no acceden al sistema de sa-
lud, que sufren y mueren anticipadamente por falta de
atencién. Y vuelvo al comienzo, ;Quién no desea morir y
vivir dignamente? Si la dignidad en el morir se asocia con
no suftir, ¢Serd porque el dolor y el sufrimiento al com-
prometer al cuerpo, apelan a la subjetividad? Si el dolor (a
veces) puede ser una experiencia comunicable y atendida
¢Como no dar respuesta desde el sistema de salud?

Reflexiones finales

“Me voy, pero no llores, mi amor. Otros vendrdn a
abrazarte en mi Ingar

Y sentirds mis brazos sobre tu cuero castigado.

Voy a ser para siempre la morfina de los dolores que te
acompanan (. ..)

A lo mejor, parte de poder decirte adids

es quedarme con la certeza de gque permanecerds para
siempre.”

Galaxia. Juan Sola (2020)

Hablar de la vida de las personas con enfermedad avan-
zada exige tener conciencia de las cartografias corporales
del sufrimiento, de los deseos, condiciones y sentidos de
la vida que se va. Y mientras esta siendo, debemos ser ca-
paces de imaginar y crear un presente vivible. Porque “Si
hoy nos resulta especialmente dificil morir se debe a que ya
no es posible hacer que el final de la vida llene a la muerte
de sentido” (Han. 2021, p. 31). Porque no hay muerte -ni

digna- si no partimos de entender que la muerte es parte
de la vida y como tal, todas las personas deben ser tratadas
humanamente hasta el final, para que la vida sea vivible y la
muerte no sea lamentable (Butler, 2006)

Es dable aclarar que la categoria de dolor ha sido utiliza-
da en paralelismo con la nocién de dolor total descripta.
No obstante, no siempre el dolor fisico deviene en su-
frimiento emocional y/o existencial. El padecer sufti-
miento puede verse agudizado por la enfermedad que
amenaza la vida aun cuando exista la adecuada evalua-
cién, control y alivio de sintomas. Poder posicionarnos
desde el concepto de dolor total, plantea un corrimiento
y renuncia al furor curandis (Farfas, 2006) y nos invita
a entender el dolor y el sufrimiento, en sus maltiples
manifestaciones e implicancias (biolégicas, sociales, psi-
colégicas y espirituales) como problemas y devenires
posibles de las personas que cursan enfermedades con
riesgo de vida en estado avanzado y/o en final de vida.

Desde los cuidados paliativos se busca mejorar la cali-
dad de vida de la persona dentro de las diferentes esfe-
ras de su vida, mientras es vida, aunque las ganancias
en cantidad de vida sean en muchos casos insuficien-
tes. No obstante, como la calidad de vida responde a
componentes subjetivos, resulta prioritario conocer las
preferencias de la persona y de su entorno significativo,
poder planificar decisiones anticipadas, y de ser necesa-
rio, adecuar el esfuerzo terapéutico para que cuando la
muerte llegue, se pueda ejercer el derecho de morir con
dignidad y autonomia en las decisiones.

Los cuidados paliativos, son la respuesta idonea para el
acompafiamiento de personas que cursan enfermedades
con riesgo de vida en estado avanzado y/o en final de
vida.” En Argentina, el acceso a este tipo de atencion
sigue siendo limitado para un porcentaje muy bajo de
personas en cualquier etapa de enfermedad crénica,
progresiva, avanzada e incurable.® Esto atenta contra el
principio bioético de justicia. Mds aun, como se pre-
gunta Tapiero (2001) “;Qué ocurriria si por ejemplo
no hubiese atenciéon neuroldgica o cardiovascular que
cubriera a toda la poblacion? ¢Por qué no ocurre lo mis-
mo...en cuidados paliativos y mas si tenemos en cuenta
que un gran nimero de personas, cuando mueren, no
lo hacen de forma subita, sino tras un periodo mas o
menos largo de sufrimiento?” (p. 654)

5. Sibien se recupera la experiencia de acompafamiento a personas que cursan enfermedades avanzadas y/o en final de vida, los Cuidados Paliativos se
deberian implementar en las fases tempranas del diagnéstico de una enfermedad que amenaza la vida, pudiendo co-existir con tratamientos curativos.
6. Recién el 21 de julio del corriente afo se promulgo la Ley N° 27.678, Ley Nacional de Cuidados Paliativos con el objetivo de garantizar prestaciones
integrales a las personas que sufren enfermedades amenazantes o limitantes para su vida y brindar acompafamiento a su entorno significativo.



Por lo cual, se debe entender a la complejidad de los
problemas que aparecen en el curso de una enfermedad en
estado avanzado y/o en final de vida como un fenémeno
multiple en donde cada intervencion por parte del equipo
de salud, se inscribe en la teivindicacién de un derecho.
Por ello, se deben “proponer politicas puiblicas en torno al
final de la vida, garantizando la implementacion de servi-
cios de Cuidados Paliativos y el acceso a los profesionales a
capacitaciéon” (Nadal y Pincemin. 2012, p. 79) De allf, que
se insista con la necesidad de que el Trabajo Social pueda
adquitir formacién especifica y producir conocimiento y
legitimidad en el ambito cientifico y laboral.

En la misma linea, y como la muerte es una certeza,
es inexorable que las/os profesionales que intervienen
en el campo de la salud cuenten con herramientas para
acompafiar a las personas con enfermedad avanzada y
a su entorno significativo. Y sean capaces de detectar y
derivar a equipos especializados para garantizar la acce-
sibilidad en los distintos niveles de atencion.

El Trabajo Social, posee como herramienta lentes para
ver y analizar la realidad particular de las personas que
cursan una enfermedad avanzada y/o se encuentran en
final de vida. Es la entrevista, el encuentro y el dialogo
lo que permite acceder al conocimiento del devenir de
los aconteceres de la vida cotidiana de las personas y
su entorno significativo. Somos soporte y andamiaje de
un viaje por la vida. Somos posibilidad y ocasiéon para
potenciar otros devenires posibles entre las singulari-
dades que se encuentran en las instituciones de salud.
Acompafiamos el viaje que termina con la materialidad,
pero vive en los que quedan. Se acaba la vida, es cierto,
pero es la vida personal, porque el ser humano, en tan-
to ser, trasciende. Su trazo puede desvanecerse, pero la
cartografia permanece en los que quedan. Los muertos
siguen estando, acompafiando.”
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Todas/os vamos a motir, pero también transcende-
remos. Lo hacemos a través de la descendencia, en lo
que se deja y siembra, cuando evocamos el recuerdo de
quien ya no habita acd, incluso en el reconocimiento de
una caligrafia, en las cartas. Trascendemos, en nuestro
legado, es nuestro transito por la vida. Y en estas lineas
me reconozco. Por eso, mi propuesta es de un adentro
compartido, de un entre, entre quienes se entregan a
la intimidad de compartir-se y permiten ser acompana-
das/os en la vida que se va y en la vida que queda cuan-
do alguien se fue. Se trata de que el acontecimiento nos
encuentre, brinde soporte y nos vuelva co-sujetos en la
connivencia con otras/os.

Poder narrar la muerte desde las experiencias de acom-
pafiamiento en la vida, nos acerca al dolor y al sufri-
miento que atraviesan las personas con enfermedad
en estado avanzado y/o final de vida. Permite realizar
acompaflamientos susceptibles de alojar ese devenir.
A la vez, facilita que la persona y su entorno puedan
entender y aceptar la muerte como un acontecimiento
vital, natural y cuidado de la vida.

Es por eso, que antes del punto final, es necesario
proclamar, que no hay muerte digna (ni interpreta-
cién de esa vida) si las personas con enfermedades
con riesgo de vida en estado avanzado y/o en final de
vida han visto limitadas las posibilidades de acceso a
la atencién y al alivio de las manifestaciones del cuer-
po y su dolor. El acceso a Cuidados Paliativos, es un
derecho que hoy cuenta con legitimidad brindada por
la Ley Nacional de Cuidados Paliativos recientemente
promulgada. Es un derecho que debe ser garantiza-
do. De ese modo quizas, los devenires puedan ser
mas justos, mas vivibles, mas amables. Con su regla-
mentacion y consecuente materializaciéon lo vamos a
descubrir.

7.Tanto asi, que en el apartado “la vida que nos deja” elegi comenzar con un escrito de mi madre. No por ser algo intimo deja de ser cientifico. “La ciencia

a veces se equivoca” nos decia en otra carta que dejé, y asf lo creo.
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