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RECONSTRUCCION HISTORICA DEL SURGIMIENTO DEL MODERNO
MOVIMIENTO HOSPICE

Dario Ivan Radosta*

Summary: This work aims to reconstruct the historical trajectory of the emergence and development of the hospice
movement, from its beginnings (in the medieval hospices) to its institutionalization. This historiographic analysis
seeks, rather than being a description of chronologically ordered events, to give some explanation as to what were
the conditions of possibility that allowed the birth of such phenomena: This is a philosophy of care at the end of life
associated with a proposal of humanization of health that takes as its fundamental axis the concepts of dignity and
person. In order to achieve this it will be attempted, on the one hand, to give an account of how the development of
the hospice movement is inscribed in broader structural processes of change of social meanings and attitudes to death
and, on the other, show the link between this phenomenon and the development of other types of movements during the
post-war period, such as Palliative Care, bioethics (both in clinical practice and in research with human beings) and
those linked to the promotion of respect for patients’ rights (mostly linked to the practice of euthanasia). The need to
deepen the trajectory of the hospice movement since its pre-modern beginnings is linked to the fact that today these
types of institutions continue to be faithful to the original religious spirit with which arose. This spirit, as we shall see
later, is linked to the care of the dying from a philanthropic perspective that gives importance to both socioeconomic
factors — is a movement aimed at generally poor people — as well as to the understood cure, not from a biological
point of view, but as a cure of the soul.

Keywords: hospice, Palliative Care, death, biomedicine.

Introduccion

“Lamuerte retrocedio y dejo la casa por
el hospital: esta ausente del mundo familiar de
cada dia. El [ser humano] de hoy, al no verla
con la suficiente frecuencia y de cerca, la ha
olvidado: se ha vuelto salvaje, y pese al aparato
cientifico que la envuelve, crea mas trastornos
en el hospital, centro de larazon y de la técnica,
que en el dormitorio de la casa, centro de las
costumbres de la vida cotidiana.”

Philippe Ari¢s. Morir en Occidente
(2008)

Para la realizacion de esta reconstruccion histo-
rica se tomaron fundamentalmente dos tipos de
fuentes: trabajos de investigacion (tesis de gra-
do y posgrado) que, o bien han elaborado algiin
tipo de rastreo del surgimiento y desarrollo de

los Cuidados Paliativos y el movimiento Aospi-

ce tanto a nivel internacional como nacional al
tener como problema de andlisis el cuidado en
final de vida de pacientes terminales (Wainer,
2003; Alonso, 2011; Luxardo, 2010; Menezes,
2004; Canseco, 2009), o se han encargado espe-
cificamente del mapeo de la evolucion historica
de este tipo de fendomenos (Clark, 2000;2007;
Twycross, 1980; Montes de Oca Lomeli,
2006; Del Rio y Palma, 2007; Soldevilla Ros,
2015; Asensio, 2011; Centeno Cortés y Gomez
Sancho, 1997; Centeno, 2006; Centeno et al.,
2009; Conde Herranz, 2004; Doyle, 2005;
Garcia-Garcia, 1998; Healy, 2004; Hockley,
1997; Humphreys, 2001; Luczak, 1997; Rojas
y Hernandez, 2004; Toscani, 2002; ) y paginas
web de diferentes organizaciones ligadas tanto
a los Cuidados Paliativos como al movimiento
hospice (entre las mas destacadas se encuentran
aquellas pertenecientes a la National Hospice
and Palliative Care Organization — https://

* Licenciado en Antropologia Social y Cultural (Instituto de Altos Estudios Sociales/Universidad Nacional de San Martin). Doctorando

en Antropologia Social (Instituto de Altos Estudios Sociales/Universidad Nacional de San Martin). E-mail: diradosta@gmail.com



10

DARIO RADOSTA

www.nhpco.org/ —, el St. Christopher’s Hospi-
ce — https://www.stchristophers.org.uk/ —y la
Sociedad Espaiola de Cuidados Paliativos — o
SECPAL — https://www.secpal.com/ —). (1)
La necesidad de profundizar en la trayectoria
del movimiento hospice desde sus inicios
premodernos se encuentra ligada al hecho de
que en la actualidad este tipo de instituciones
contintan siendo fieles al espiritu religioso
originario con el que surgieron. Este espiritu,
como veremos mas adelante, se encuentra
vinculado al cuidado de los moribundos desde
una perspectiva filantrdpica que da importancia
tanto a los factores socioecondmicos — es un
movimiento dirigido a personas generalmente
pobres — como a la cura entendida, no desde
un punto de vista bioldgico, sino como una
cura del alma (Clark, 2000). Al mismo tiem-
po, Robert Twycross (1980) marca que tanto
los hospicios medievales como los hospices
catolicos y protestantes establecidos durante el
siglo XIX en Europa deben ser considerados
como precursores del moderno movimiento
hospicey los Cuidados Paliativos (ya que sera,
por ejemplo, en uno de estos hospices en el
cual se formara la persona que es considerada
como la fundadora de este movimiento: Dame
Cicely Saunders). Comenzaremos entonces
repasando algunos registros historicos respecto
del cuidado hacia los enfermos y moribundos
para pasar a ver como se desarrollan en Europa
estas primeras iniciativas consideradas premo-
dernas (2).

Etapa premoderna (400-1905)
a) Dela tradicion hipocratica a los hos-
picios medievales (400-1842)

En la Antigua Grecia (siglos IV y V
antes de Cristo) la tradicion hipocratica no
recomendaba el trato con enfermos incurables
y/o terminales. Esto era debido a que el pa-
decimiento de este tipo de enfermedades era
interpretado como un castigo impuesto por
los dioses a los seres mortales. Cualquier tipo
de trato significaria entonces un desafio a la
pena impuesta por las divinidades (Saunders,
1998). En un texto del libro hipocratico “Sobre
el arte” ya puede vislumbrarse un claro rechazo
a lo que hoy se reconoce, desde el movimiento
hospice, los Cuidados Paliativos y la bioética,
como encarnizamiento terapéutico: “la medi-
cina tiene por objeto librar a los enfermos de
sus dolencias, aliviar los accesos graves de las
enfermedades, y abstenerse de tratar a aquellos
que ya estan dominados por la enfermedad,
puesto que en tal caso se sabe que el arte no es
capaz de nada”. Esta abstencion al tratamiento
futil se basaba en una distincion entre dos tipos
de enfermedades: las tiquéticas, o producidas
al azar, y las ananquéticas, o de mortalidad
inevitable. Las primeras podian ser tratadas
mediante el “arte médico”, mientras que el tra-
tamiento de las segundas, ademads de ser inttil,
podia significar una ofensa hacia los dioses o
un pecado contra la naturaleza (Conde Herranz,
2004; Lain Entralgo, 1983). En la medicina
hipocratica, por ende, no existe ninguna asis-
tencia especifica destinada a los moribundos.
Esto va a ser modificado con el influjo de la
cultura cristiana, la cual serd legalizada por
el emperador Constantino en el afio 313 a
través del Edicto de Milan (Asensio, 2011).
El primer registro de la palabra latina hospi-
tium (xenodochium en su version griega) se

utilizaba para designar el “sentimiento céalido
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experimentado por huésped y anfitrion” (Del
Rio y Palma, 2007). Mas tarde fue usado para
nombrar a los espacios fisicos en los cuales
esa sensacion era experimentada (dando lugar
a las palabras hospicio y hospital). A partir del
siglo IV comienzan a aparecer las primeras
instituciones cristianas, inspiradas en los prin-
cipios de la caridad evangélica, que llevaron
este nombre. Primero en territorio bizantino,
luego en Roma y finalmente por toda Europa.
Estas instituciones van a ser consideradas los
primeros hospicios u hospitales.

En Roma, el primer gran hospital fue fundado
por una discipula de San Jerénimo, Fabiola, en
tiempos del emperador Julidn el Apostata (SE-
CPAL, 1997). Su objetivo era brindar atencion
a los viajeros, enfermos, huérfanos y demas
segregados que llegaban a Ostia, el puerto de
Roma, ya sea desde Africa, Asia o el Este—a
diferencia de los hospitales romanos de la épo-
ca que se dedicaban exclusivamente al cuidado
de soldados y gladiadores lesionados en accion
(Garcia Yanneo, 1996) —. Durante la Edad
Media surgieron un sinfin de establecimientos
dedicados a albergar a los peregrinos, por lo
que eran situados sobre las rutas mas transitadas
(por nombrar algunos ejemplos: el Camino de
Santiago en Espafia, el Hospital de San Mar-
cos en Ledn, la Abadia de Samos en Orense y
el Castillo de los Templarios en Ponferrada,
Leon). En estos lugares existia una finalidad
caritativa antes que clinica, caracteristica que
va a ser propia de los hospicios premodernos.
Quienes llegaban alli ocasionalmente lo hacian
gravemente enfermos o moribundos. Alli eran
acogidos, se les brindaba alimento y se inten-
taba curar todo aquello que fuera l6gicamente

alcanzable para el desarrollo cientifico-clinico

de la época. Sin embargo, debido al escaso
conocimiento en el trato de las enfermedades,
la mayoria moria sin remedio, siendo cuidados
hasta su muerte con un acompafiamiento que
ponia el énfasis en el bienestar espiritual de la
persona.

Podemos ver entonces que los hospicios me-
dievales no fueron en si mismos un espacio
dedicado exclusivamente al cuidado de los
moribundos, sino un lugar de transito en el cual
eventualmente las personas morian. Aun en
el siglo XII San Bernardo de Claraval (1090-
1153), un monje cisterciense francés, utilizaba
la palabra hospice para sefalar “el lugar de los
peregrinos” (SECPAL, 1997). Posteriormente,
ya en el siglo XVII, se encuentra la labor de
San Vicente de Paul en Francia. Volcandose al
cuidado de los pobres, fundo dos Congregacio-
nes, los Sacerdotes de la Mision, o Lazaristas,
y las Hijas de la Caridad (con ayuda de Santa
Luisa de Marillac), las cuales promovieron la
creacion de varios hospicios en toda la region
francesa que se dedicarian exclusivamente a la
atencion de pobres y enfermos. Las Hijas de la
Caridad continuarian desarrollando esta labor.
Su ejemplo seria imitado por los protestantes un
siglo mas tarde. Teodor Fliedner (1800-1864),
un pastor protestante, y su esposa Frederika
Munster, fundan una sociedad de enfermeras
visitadoras llamadas las Diaconisas de Kai-
serwerth. También crean un pequefio hospital
en Kaiserwerth, Prusia, que es considerado el
primer hospice protestante (Hilier, 1983; Her-
nandez Conesa, 2001). Sin embargo, tal como
lo marcan Del Rio y Palma (2007), la mayoria
de estas instituciones tuvieron un final abrupto
con la llegada de la Reforma.

Este recorrido historico debe ser comprendido
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a la luz de lo que Philippe Aries (2008, 2011)
considera las actitudes de los occidentales
frente a la muerte y los moribundos, especifi-
camente lo que aparece para el autor como el
pasaje de una muerte domesticada en la Edad
Media a la muerte propia caracteristica de la
premodernidad (del afio mil al siglo XIII). En
el comienzo de la Edad Media, explica Ari¢s,
nos encontramos con una actitud ante la muerte
que presenta, a grandes rasgos, tres caracteris-
ticas distintivas: la primera es que la muerte
se espera. En segundo lugar la muerte es una
ceremonia publica y organizada. Finalmente
se resuelve de una forma sencilla (ceremonial)
despojada de dramatismos y emociones exce-
sivas. Al mismo tiempo se da un desarrollo
progresivo en el cual se borra la diferencia
entre la Iglesia y el cementerio en cuanto a la
cuestion de la sepultura de los muertos, a la vez
que hay un pasaje desde una “promiscuidad” en
la relacion entre los vivos y los muertos hacia
una sucesiva progresion de prohibiciones ecle-
siasticas. Como puede verse, destaca el autor,
los individuos estaban tan familiarizados con
la muerte ajena como lo estaban con la suya
(por esto mismo la llama domesticada, porque
no representa una ruptura con la continuidad
de la vida social).

A medida que nos acercamos al siglo XIII la
muerte pasara progresivamente de tener una
familiaridad tradicional a ser més dramatica y
personal. Esta familiaridad tradicional contiene
implicita una idea de destino colectivo. El ser
humano padece en la muerte las leyes de su
especie, y no existia una busqueda por tras-
cenderlas. Existen para el autor (Ari¢s, 2008)
cuatro fendmenos que facilitan este pasaje: los

cambios en la representacion del Juicio Final.

Se puede ver que en el mito religioso cristiano,
en un comienzo, no hay lugar para las responsa-
bilidades individuales. Esto cambia a partir del
siglo XII con la nueva iconografia inspirada en
Mateo en la cual los justos y los condenados son
separados mediante un juicio: el pesaje de las
almas por el arcangel San Miguel. En el siglo
XII la inspiracion apocaliptica y la evocacion
del gran retorno son mas o menos borradas. La
idea de juicio se vuelve mucho mas fuerte a la
vez que el libro cosmico del inventario de las
buenas y malas acciones del universo (/iber
vitae) se convierte en un libro de cuentas indivi-
dual. Sin embargo, el momento en que se cierra
el balance no es el momento de la muerte sino
el ultimo dia del mundo al final de los tiempos.
Hay un rechazo a asimilar el fin del ser con la
disolucion fisica, y si bien se creia en un mas
alla después de la muerte, este no iba hasta la
eternidad infinita.

La segunda cuestion serd la forma en que la
pelea entre Satan y la Trinidad, que en los siglos
XII'y XIII se realizaba en el fin de los tiempos,
es llevada ahora a la habitacion del enfermo.
Dios pasa a la vez de ser un juez a ser un ar-
bitro y testigo. En una segunda interpretacion,
el Juicio Final es reemplazado por una ultima
prueba en la cual el moribundo debe evitar caer
en la tentacion de la desesperacion de sus faltas,
de la “vana gloria” de sus buenas acciones o
del amor apasionado a las cosas y los seres.
La iconografia de las artes moriendi por ende,
retinen en la misma escena la seguridad del
rito colectivo y la inquietud de la interrogacion
individual. Se establece a su vez una relacion
mucho maés estrecha entre la muerte y la bio-
grafia particular de cada individuo, pasando la

muerte a ser un momento de condensacion de
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toda la vida, en la cual el moribundo le da un
sentido definitivo.

El tercer fendmeno sera la aparicion del cadaver
en el arte y la literatura. La descomposicion
pasa a ser vista en la poesia como un fracaso
del ser humano. Sin embargo, el autor distin-
gue entre el concepto de fracaso en la Edad
Media (una consciencia muy aguda de que se
era un “muerto en suspenso”) y el tiempo con-
temporaneo, en el cual el fracaso vital no esta
relacionado con nuestra mortalidad humana. El
autor concluye diciendo que entre los siglos XII
y XV se produjo una reconciliacion entre tres
categorias de representacion mental: la muer-
te, el conocimiento de cada uno de su propia
biografia y el apego apasionado a las cosas y
los seres que se poseyeron en vida. La muerte
se convirtié en el sitio en el cual el hombre
adquirié mayor consciencia de si mismo.
Finalmente el ultimo punto refiere especifi-
camente a la individualizacion de las sepul-
turas. En la Roma antigua en un comienzo
se conservaba la identidad de la tumba y la
memoria del difunto mediante inscripciones,
que desaparecen durante la época cristiana
(a causa de confiar el cuerpo del difunto a la
Iglesia). Sin embargo, a partir de los siglos XII
y XIII comienzan a reaparecer en las tumbas
de personajes ilustres (santos), junto con la
efigie (evocacion del beatificado reposando
a la espera del Paraiso), llegando en el siglo
XVII apasar del completo anonimato a la breve
inscripcion y el retrato realista. A su vez en el
siglo XIII se desarrollaron una serie de placas
con inscripciones que traducian la voluntad de
individualizar el lugar de la sepultura y per-
petuar asi la identidad del difunto. Justo con

estas placas, en sus testamentos, los difuntos

preveian (en vida) servicios religiosos perpe-
tuos para la salvacion de sus almas.

Para Ariées, entre el afio mil y el siglo XIII se
realizé una transformacion historica que pode-
mos captar en el espejo de la muerte. La persona
de la Edad Media se resignaba sin demasiada
pena a la idea de que todos somos mortales.
Por su parte, los occidentales se reconocen a si
mismos en su muerte: han descubierto la muerte
propia. Hay en el relato de Aries una clara ten-
dencia a una individualizacion del morir, en la
cual el moribundo atin no es despojado de su
propia muerte (como sucederia mas tarde en el
siglo XX con el desarrollo y hegemonizacion
del sistema biomédico). Esto explica en parte
el hecho de que los hospicios hayan pasado
progresivamente de ser un lugar de transito
para peregrinos — con fines caritativos — a
ser establecimientos dedicados exclusivamente
al cuidado de los moribundos — mayoritaria-
mente aquellos que se encontraban en los esca-
lafones més bajos de la sociedad —. Podemos
ver entonces como el cuidado de las personas
en final de vida se encuentra estrechamente
vinculado a las actitudes frente a la muerte
y los moribundos que se manifiestas en una
época y lugar determinados. A los hospices
pioneros de mitad del siglo XIX y principios
del XX, ligados a d6rdenes religiosas catdlicas
y protestantes, correspondera la labor de cuidar
de quienes estan muriendo teniendo como eje

principal el acompafiamiento espiritual.

b) Primeras iniciativas en el siglo XIX.
Los hospices pioneros (1842-1905)

Ser4 en 1842 cuando la palabra hospice

va a ser utilizada por primera vez para desig-

nar especificamente el cuidado de personas
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moribundas. Esto sucedera en Lyon, Francia,
cuando Jeanne Garnier promueva, a través
de la Asociacion de Mujeres del Calvario, la
creacion de hospicios (también llamados cal-
varies) por el pais. Estos funcionaban como un
lugar para los moribundos caracterizado por ser
un ambiente familiar, de paz y de oracion. El
hospicio construido en Paris, desde 1971, se
llama Maison Medicale Jeanne Garnier, y sigue
siendo hasta el dia de hoy una prestigiosa insti-
tucion dedicada a brindar Cuidados Paliativos
a personas con cancer en estadio avanzado. La
influencia que produce se expandira mas tarde,
entre 1874 y 1899, a otros seis lugares en Paris
y Nueva York. Es asi como Anne Blunt Storrs
funda, en 1899, el Calvary Hospital en Nueva
York, siguiendo la inspiracion de la misma
Garnier (Clark, 2000). Esta institucién también
continuia dedicdndose en la actualidad a brindar
cuidados en el final de la vida a enfermos adul-
tos con cancer avanzado, brindando asistencia
hospitalaria, ambulatoria y domiciliaria.

En paralelo a estos desarrollos la fundadora de
las Hermanas Irlandesas de la Caridad (asocia-
cion que promovid la creacion de diferentes
hospices en paises como Australia, Inglaterray
Escocia), Mary Aikenhead, estableceria a partir
de 1870 los primeros hospicios protestantes
(también llamados Protestant Homes) en Du-
blin y en Londres: Our Lady’s Hospice (1879)
y St. Joseph’s Hospice (1905) respectivamente
(Centeno Cortés y Gomez Sancho, 1997). Este
sera un periodo en el cual se seguirian exten-
diendo por Londres este tipo de hospicios, con
la fundacién, en 1872, del hospice en el cual
Cicely Saunders trabajaria siete aflos como
enfermera voluntaria (1941-1948): el St. Luke’s

Home for the Dying Poor (posteriormente 1la-

mado St. Luke’s Hospital). A finales del siglo
XIX Rose Hawthorne organiza en Estados
Unidos el grupo Servants of Relief of Incurable
Cancer. Mas tarde, en el afio 1900, tomara los
habitos como Madre Alfonsa y formar4 la orden
Dominicans Sisters of Hawthorne, orden que
funda el Saint Roses Hospice de Manhattan,
entre otros.

Todas estas iniciativas tienen en comun una
profunda preocupacion por los moribundos y
los pobres, lo que promovid la fundacion de
instituciones que los albergaran y sent6 algunas
de las bases necesarias para el surgimiento del
moderno movimiento hospice y los Cuidados
Paliativos — no debe olvidarse tampoco el
caracter epidemioldgico de la época: la tuber-
culosis se estaba convirtiendo en la enfermedad
caracteristica del siglo XIX en Europa—. Clare
Humphreys (2001) marca a este respecto que
los tres ejes transversales de preocupacion de
estos hospices pioneros eran la religion, la fi-
lantropia y los valores morales. El énfasis del
cuidado y el acompafiamiento no recaian en
la cura entendida en un sentido bioldgico sino
en la cura del alma — podemos notar que el
énfasis en el acompaniamiento espiritual sigue
siendo una caracteristica compartida con los
hospicios medievales, lo cual se relaciona con
el hecho de que los hospicios sean institucio-
nes vinculadas a ordenes religiosas —. Esto
se relaciona directamente con el hecho de que
la admision de personas no se realizara sobre
criterios clinicos sino socio-econdémicos: la
enfermedad fatal, si bien condicidén necesaria
para el ingreso, requeria que la persona sufriera
una condicion de pobreza por la cual no contara
con otra ayuda ni forma de asistencia.

Nuevamente, el andlisis de Ari¢s arroja luz
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sobre las modificaciones en las actitudes de los
occidentales hacia la muerte y los moribundos
entre el siglo XVIII y el XX. Es en este mo-
mento de la historia en el cual se produce, para
el autor, un cambio de una preocupacion por la
muerte propia de los sujetos (donde existe un
fuerte proceso de individualizacion de la muer-
te) hacia una preocupacion por la muerte ajena:
la muerte del otro. Se da un nuevo sentido a la
muerte en el cual se la exalta y dramatiza, lo
cual queda reflejado en las modificaciones en
el ceremonial de la muerte. Los asistentes son
llevados por la pasion a desarrollar gestos y
actos que se describen como espontaneos, pro-
ducto de una intolerancia ante la separacion. La
sola idea de la muerte, ya conmueve. Otro gran
cambio serd la modificacion de la relacion entre
el moribundo y su familia. Del testamento, por
ejemplo, desaparecieron las clausulas piadosas,
la eleccion de la sepultura y la fundacion de
los servicios religiosos, transforméndose en
lo que es hoy: un acto legal de distribucion de
la fortuna. Segun el autor, todas las cuestiones
que fueron apartadas del testamento ahora se-
rian transmitidas oralmente la familia, formada
por estrechas relaciones de afecto y confianza
que no necesitan ataduras mediante actos ju-
ridicos. En el siglo XIX el duelo se desplego
con ostentacion mas alld de las costumbres. Un
aparente retorno a las demostraciones excesivas
y espontaneas de la Edad Media. Esto implica
una mayor dificultad para aceptar la muerte
del otro. La muerte temida no es entonces la
muerte de si, sino la del otro: la muerte tuya
(Arigs, 2008).

En cuanto a la sepultura, la tumba se convir-
tid en una sefial de la presencia mas alla de

la muerte como respuesta al rechazo de los

sobrevivientes por aceptar la desaparicion del
ser querido. Se buscaba visitar al muerto en
el lugar exacto de su entierro y que este lugar
fuera propiedad del difunto y su familia. La
sepultura entonces se convirtid en cierta for-
ma de propiedad, generando un recuerdo que
confiere al muerto cierta forma de inmortalidad
ajena en principio al cristianismo. Este culto del
recuerdo se extendio rapidamente del individuo
a la sociedad, pensandose que la sociedad esta
compuesta a la vez de vivos y muertos, siendo
estos ultimos (a la vez que igual de significa-
tivos) la imagen intemporal de los primeros.
Asi, el cementerio recuperd un lugar fisico
y moral en la ciudad que habia perdido en la
Edad Media, ya que sus monumentos son las
sefales visibles de la eternidad de la ciudad. En
adelante entonces, la presencia del cementerio
se volveria necesaria para la ciudad.

Este pasaje historico de la conceptualizacion
de las actitudes de los occidentales frente a la
muerte, sintetizado por Aries en las figuras de
muerte propia y muerte del otro, de ninguna
manera anula el proceso de individualizacion
de la muerte ocurrido entre el afio mil y el siglo
XIII. La muerte sigue siendo vinculada a una
biografia especifica a la cual se suma una pro-
funda preocupacion por la muerte del otro, en
un sentido que sigue siendo espiritual antes que
clinico, fenomeno que lleva a la proliferacion
de instituciones dedicadas a acompanar espe-
cificamente a quienes, como relata Ari¢s, han
perdido ahora esa complacencia por la muerte
que era caracteristica de la Edad Media.

En un fragmento en el cual analiza la relacion
entre el enfermo, el médico y la familia entre
el siglo XIX y el XX, Ari¢s narra la historia

de los La Ferronays, una familia noble catoli-
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ca francesa que vivia en Italia por cuestiones
politicas. De los diez hijos que tuvo el ma-
trimonio cuatro murieron muy pequefios. A
tres de los seis restantes se los llevo el “mal
del siglo” (Aries, 2008:240): la tuberculosis,
cuando tenian apenas veinte afos. En el diario
publicado por una de las hijas, Pauline Craven,
se cuenta en detalle el padecimiento y la muer-
te de Albert de La Ferronays. Ari¢s muestra
algunos hechos interesantes que marcan la
forma en la que era vivida la enfermedad en
el siglo XIX. Para empezar, marca el autor, la
tuberculosis es entendida por el propio Albert
como una enfermedad inflamatoria. AUn en
estado grave decide casarse con la hija de una
familia protestante rusa, Alexandrine, en 1834.
El autor remarca la extrafia (vista desde hoy)
indiferencia de la joven por el diagndstico de la
enfermedad. Recién en 1836, dos afios después,
decide buscar una explicacion a la causa de los
padecimientos de su esposo (episodios de asfi-
xia y hemoptisis). Cuando se entera finalmente
de que el padecimiento de Albert es una tisis
pulmonar, toda esperanza de recuperacion se
derrumba. Sin embargo, explica Aries: “si la
tisis parecia entonces tan mortal como hoy el
cancer, ni el enfermo ni la familia expresaban
la menor preocupacion por conocer la indole
del mal” (2008:242). Existia una completa
indiferencia por el caracter cientifico de la
enfermedad.

Al saber que Albert esta condenado, el primer
movimiento de Alexandrine es ocultarle la
gravedad de su enfermedad. Ari¢s marca esto
como una actitud nueva, que hubiera sido im-
pensable dos siglos atras. Como veremos mas
adelante, esta serd una de las caracteristicas de

la actitud frente a la muerte que se desarrolla

en Occidente en la primera mitad del siglo XX,
cuando las personas pasen de morir en sus casas
a morir en el hospital (lo que Ari¢s conceptua-
liza como la muerte prohibida). Albert muere
finalmente en 1836 en Francia. En sus ultimos
dias se celebra una misa en su habitacion llena
de gente, recibe la extremauncion y ofrece sus
gestos y palabras finales a sus seres queridos.
Este adieu aparece como un acto central de la
ceremonia de la muerte. Mientras sus hermanas
recitan la oracion de los agonizantes, Albert se
despide de este mundo a los veinticuatro anos.
Luego de esto Ari¢s analiza “La muerte de Ivan
Ilich”, de Tolstoi, obra escrita en 1886, como la
representacion de una etapa intermedia entre la
complacencia de la muerte de la primera mitad
del siglo XIX 'y la muerte reprimida, caracteris-
tica de la modernidad. Este relato servira para
poder vislumbrar las progresivas modificacio-
nes en la significacion social de la enfermedad
y la muerte a medida que nos adentramos en el
siglo XX, proceso que culminara con el modelo
medicalizado de muerte moderna (Aisengart
Menezes, 2004), en contraposicion al cual se
desarrollard la filosofia del moderno movimien-
to hospice en el periodo de posguerra.

Ante los primeros sintomas leves, destaca
Ariés, Ilich consulta a los médicos. Ahora
importa definir y nombrar la enfermedad. El
enfermo es privado de su angustia existencial
y acostumbrado a pensar, ya no como un indi-
viduo amenazado por su dolencia, sino como
lo haria un médico: teniendo como unica preo-
cupacion el diagndstico. Ante el agravamiento
de la enfermedad, aparece otro rasgo distintivo
de la actitud de esta época frente a la muerte: se
rompe la comunicacion con el entorno, lo que

genera que la persona enferma se cierre sobre
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si misma. Quienes lo acompanan oscilan entre
“jugar el juego del optimismo” y despojarlo,
tratandolo como a un nifio, de sus responsabi-
lidades, su capacidad de reflexionar, observar
o decidir. El no confesar la gravedad del mal
se relaciona al mismo tiempo con el hecho de
que, en la sociedad victoriana, existia ahora
una inconveniencia del sufrimiento — aunque
no aun de la muerte, marca Ariés —. Habiendo
escuchado a su mujer y su cuflado rebelar su
condicion de moribundo, Tolstoi narra como
¢ste era el gran tormento de Ilich, esa mentira
(de la que a ¢l también lo habian hecho partici-
par) que rebajaba el acto formidable y solemne
de su muerte.

Entre una y otra muerte (la de Albert y la de
Ilich), menciona Ari¢s, no nos sorprenden sus
diferencias, al mismo tiempo que no sorprende
tampoco la semejanza entre la muerte de Ilich
con los analisis de mitad del siglo XX respecto
de la muerte en el hospital. Sin embargo, exis-
ten dos diferencias entre la muerte narrada por
Tolstoi y la que se desarrollard progresivamente
en los proximos periodos. En primer lugar se
abandona al enfermo a su muerte lo més tarde
posible. Se vacila aun en despojarlo totalmen-
te de aquello que, aun en esta época, le sigue
perteneciendo: su muerte (lo cual da la pauta
del lugar que ocupa aun el acompafiamiento
espiritual en los momentos finales de la vida).
La otra diferencia es que los ritos funerales
conservan aun toda su necesidad y publicidad.
Otro rasgo distintivo, no nombrado por Arigs,
serd el hecho de que el lugar de la muerte
seguird siendo el hogar. De aqui se deriva la
importancia de la proliferacion de instituciones
como los hospices pioneros, que funcionaban,

bajo su filosofia, como un hogar para aquellas

personas pobres que se encontraban en los mo-
mentos finales de su vida. A este respecto hay
que recordar que la mayoria de estos hospices,
como el Our Lady’s Hospice y el St. Joseph’s
Hospice, eran reconocidos como Homes for
The Dying Poor, o sea, hogar para los moribun-
dos pobres. Como se menciono anteriormente,
este criterio socio-econdmico de admision serd
una caracteristica que los hospices mantendran
en su variante moderna y hasta la actualidad.

Todo este analisis da cuenta de como el modelo
contemporaneo de actitud frente a la muerte
que se profundiza a principios del siglo XX
ya se encuentra bosquejado en la burguesia de
finales del siglo XIX. El relato de Tolstoi da
muestra una creciente repugnancia a admitir
publicamente la muerte (tanto la propia como
la ajena), el aislamiento moral impuesto al mo-
ribundo (debido a la repugnancia que suscita 'y
representa), la ausencia de comunicacion que
de ello resulta y la medicalizacion del senti-
miento de la muerte propios de un modelo de

muerte moderna.

La muerte y los moribundos en la primera
mitad del siglo XX (1905-1967)
a) De la casa al hospital. La muerte

prohibida (1905-1945)

El cuidado de los moribundos en la
primera mitad del siglo XX serd reconocido
por haber atravesado un progresivo y constante
proceso de medicalizacion de la vida social —
y su contraparte, un progresivo alejamiento
de la muerte de la cotidianeidad de los sujetos
(Aries, 2008) —. Entender el contexto de pos-
guerra en el cual Cicely Saunders establece los

principios del moderno movimiento hospice 'y
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los Cuidados Paliativos, contraponiéndose a la
tecnificacion y deshumanizacion del cuidado en
el final de la vida imperante en aquella época,
es por ende dar cuenta de como la medicina
moderna (biomedicina) llegdé a constituirse
como un saber hegemonico sobre el funciona-
miento del cuerpo de los seres humanos y, por
tanto, como agente legitimo de explicacion,
diagnostico y terapéutica de las enfermedades
— que pasaron de ser consideradas desviacio-
nes morales (como podia verse en la tradicion
hipocratica) a presentarse e interpretarse ex-
clusivamente como desviaciones biologicas
(Menéndez, 1990; Conrad y Schneider, 1985;
Conrad, 1982) —. ;Como se da entonces este
proceso de desarrollo y hegemonizacion de la
medicina moderna?

En su andlisis sobre “El Nacimiento de la Cli-
nica”, Michel Foucault (2013) dio cuenta de
cémo el pensamiento médico, a través de su
insercion en los canones del discurso cientifico,
adquirio el status de moderno a finales del siglo
XVIII. A comienzos del siglo XIX, poco tiempo
después, la medicina emerge como el Unico
referente en relacion a la salud, la enfermedad,
lo normal, lo patologico, el vivir y, por ende,
el morir, dejando fuera a los demas saberes en
competencia. Entre el siglo XVIII y XIX se dan
en Europa y Estados Unidos una serie de proce-
sos socio-historicos particulares que permiten
que la profesion médica se manifieste como
el instrumento idoneo para el control social
de las desviaciones, ahora catalogadas como
enfermedades. Las sociedades occidentales en
esta misma época se encontraban atravesando
procesos de secularizacion que comenzaron a
convertir a la ciencia moderna en el nuevo le-

gitimador del orden social (Wainer, 2003). Esta

progresiva aprobacion publica de un punto de
vista cientifico, al mismo tiempo que aumen-
taba el status y poder de la profesion médica,
contribuyo a la adopcién de un enfoque médico
para manejar las conductas desviadas.

El siglo XIX en su totalidad atravesard un pro-
ceso de profunda medicalizacion sobre todas
las sociedades occidentales, dejando cada vez
menos conductas y menos cuerpos fuera de su
jurisdiccion. Todas las partes de la vida social,
desde el nacimiento de los sujetos hasta su fa-
llecimiento — fenémeno que particularmente
nos interesa — caeran bajo la injerencia de
alguna parte de los saberes y las practicas de la
corporacion médica. En ciencias sociales, tanto
como en bioética, se utilizara el término medi-
calizacion para designar a esta incorporacion
cada vez mas extensa de problemas de la vida
social bajo las competencias de la medicina.
Para Martinez Herndez (2008) existen tres
momentos claves en la constitucion del mo-
delo biomédico como saber legitimo sobre el
cuerpo, la salud y la enfermedad. El primero
de ellos tiene que ver con la consolidacion de
un paradigma positivo en la medicina a finales
del siglo XVIII y principios del siglo XIX (ex-
plicado también por Foucault en El nacimiento
de la clinica). De un modelo botanico para el
entendimiento de las entidades modrbidas se
pasa a una incursion en el espacio de los 6r-
ganos, con un énfasis en la percepcion de las
series lineales de acontecimientos (causas) que
producen las enfermedades. Se genera entonces
un modelo anatomoclinico que entiende toda
afeccion como una alteracion estructural o una
lesion anatomica y da paso a la busqueda de la
enfermedad dentro del cuerpo.

Un segundo momento se vincula con el desa-
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rrollo de las teorias bacteriologicas de finales
del siglo XIX y principios del siglo XX. La
etiologia de las enfermedades comenzo a
entenderse como la accién de un microorga-
nismo generador de disfunciones en el cuerpo
humano. El descubrimiento gradual de los
organismos patdgenos termina por consolidar
un modelo unicausal de las enfermedades — lo
cual implica una etiologia unica y especifica
—. Finalmente, el tercer periodo se encuentra
vinculado al desarrollo de la biologia molecu-
lar, lo que genera un modelo de representacion
de la realidad basado en la informacion que
se obtiene mediante la visualizacion de los
principios intracelulares de los organismos
bioldgicos (y el posterior advenimiento de la
ingenieria genética como posibilidad de repro-
gramar este orden a partir del propio nucleo de
su produccion).

Insistiendo con Martinez Herndez podemos ver,
en este escueto desarrollo, varias cuestiones: la
biomedicina se constituye, a través del modelo
anatomoclinico, la teoria bacteriologica y la
biologia molecular, como un conocimiento
cientifico y legitimo sobre el funcionamiento de
los organismos que se sustenta en un paradigma
unicausal y naturalista de la enfermedad, lo que
provoca un deterioro de la capacidad de agencia
de la subjetividad humana en el proceso salud/
enfermedad/atencion (Menéndez, 2003). La
teoria de una etiologia especifica de las enfer-
medades se transformo en predominante, lo que
llevé a la medicina a focalizarse en el medio
interno (el cuerpo en sus aspectos bioldgicos)
antes que en el externo (lo social).

En sus analisis Octavio Bonet (1999) marca
como la cristalizacion de la biomedicina como

un modelo legitimo y hegemonico sobre el

cuerpo y la enfermedad se da en paralelo al es-
tablecimiento de una configuracion individua-
lista en la cultura occidental moderna (Dumont,
1979; 1987) que tiene como consecuencia el
surgimiento de “una nueva concepcion de la
persona que coloca al individuo como valor
supremo” (Bonet, 1999:123). La biomedici-
na, por tanto, no puede ser pensada si no es a
partir de su conjugacion con una epistemologia
mecanicista que individualiza a la persona a
través de una concepcion moderna del cuerpo,
que se define, en palabras de Le Breton, como
una separacion del hombre del cosmos, de los
otros y de él mismo (Le Breton, 2012). Dada la
fractura ontoldgica que genera la division car-
tesiana entre mente y cuerpo, se establece para
Bonet la tension estructurante de la practica
biomédica: un dualismo entre saber y sentir que
separa al ser entre sus dimensiones organicas
objetivables y una incuantificable subjetividad.
La representacion anatomica del individuo en
la biomedicina sera para el autor la del cuerpo
sin vida, donde no hay voluntad presente.

Eduardo Menéndez, por otro lado, acuna el
concepto de Modelo Médico Hegemonico
(2003) con el fin de abstraer las caracteristicas
estructurales de una conceptualizacion tipifi-
cada de la practica biomédica, entre ellas: su
biologicismo, a-sociabilidad, a-historicidad, la
construccion de una relacion médico/paciente
asimétrica y subordinada, la exclusion del saber
del paciente y su identificacion ideologica con
la racionalidad cientifica. Esta hegemonia de
una teoria biologicista de las enfermedades se
traduce en una legitimacion de la biomedicina
como saber profesional respecto de la salud, la
enfermedad y el funcionamiento de los organis-

mos biologicos. Esto implica la construccion de
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una autoridad sobre el cuerpo de los otros — los
legos — que, basandose en la division artifi-
cial entre mente y cuerpo, le permite dejar de
lado la subjetividad como parte de su accionar
terapéutico tanto de diagnostico como de cura
(Menéndez, 2003; Good, 2003).

Para mediados del siglo XX nos encontramos
ya con una biomedicina que ha sabido confi-
gurar una nocion racionalista y biologicista de
la persona que, insistiendo en la separacion de
sus capacidades objetivas y subjetivas, termina
por dejar de lado la necesidad de una reflexion
moral y ética frente a la pretendida neutralidad
ideologica del aparato biomédico — por portar
una base cientifica positiva basada en la biolo-
gia (Freidson, 1978). Tal como lo denunciara el
moderno movimiento sospice a partir de la se-
gunda mitad del siglo XX, la medicina dejo de
ver a la persona en su totalidad para focalizarse
unicamente en sus caracteristicas biologicas
(este enfoque no-holista de la practica clinica
sera entendido por este tipo de movimientos
como un proceso creciente de deshumanizacion
de la persona enferma).

En cuanto a las actitudes que se desarrollan en
esta época frente a la muerte y los moribundos,
es curioso notar que el andlisis de Ari¢s, bajo la
figura de muerte prohibida, también va a ubicar
la muerte del siglo XX precisamente en el hos-
pital, y al médico como el dueo legitimo del
proceso de morir. A partir de la mitad del siglo
XIX en adelante, marca el autor, asistiremos a
una actitud nueva ante la muerte: antafio tan
presente y familiar, ahora tiende a ocultarse
y desaparecer, siendo vergonzosa y objeto de
censura. El entorno del moribundo comenzé
a protegerlo, negandole la gravedad de su

estado — lo que en el relato de la familia de

La Ferronays aparecia como algo novedoso e
impensable, es ya parte de una actitud general
hacia el morir —, siguiendo con un sentimien-
to caracteristico de la modernidad: evitar a la
sociedad y al entorno el malestar provocado
por la irrupcion de la muerte en medio de la
felicidad de la vida, la cual debia ser —o pare-
cer- siempre feliz.

Esta evolucion se precipitard entre 1930y 1950
por un cambio material importante: ya no se
muere rodeado de los afectos de uno en casa,
se muere en el hospital y a solas. El hospital
comienza a ser pensado como el lugar privile-
giado de la muerte. La muerte es vista entonces
como una cuestion técnica lograda mediante
la suspension de los cuidados. La misma fue
desintegrada, fragmentada en una serie de pe-
quefias etapas de las cuales no se sabe cual es
la muerte verdadera: cuando se pierde la cons-
ciencia, o cuando se pierde el aliento. Todas
estas pequenas muertes silenciosas borraron
la gran accidon dramética de la muerte, ya que
nadie esperaria durante semanas un momento
que ha perdido gran parte de su sentido. Los
médicos y su equipo, amos de la muerte, se
esfuerzan ahora por hacer la muerte “aceptable”
para los sobrevivientes, los cuales solo tienen
derecho a emocionarse en privado, a escondi-
das. Una pena demasiado visible ha pasado a
ser sefal de desarreglo mental, repugnancia o
mala educacion: morbida. El duelo solitario y
vergonzoso es el tnico recurso. La cremacion
sera la forma predilecta de inhumacion, anu-
lando y olvidando al muerto mediante la total
desaparicion del cuerpo.

Nos encontramos a finales de la Segunda
Guerra Mundial con un panorama en el cual

la muerte se ha vuelto propiedad exclusiva de
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la medicina. Esta se aleja, no solo del &mbito
religioso, sino también de la cotidianeidad de
las personas y de la vida social en general. Los
moribundos pasaran a representar en esta época
el fracaso del progreso técnico que prometia
acabar con la totalidad de las enfermedades.
Labiomedicina, volcada completamente hacia
la cura, va a encontrar el limite de su eficacia
en estos pacientes fuera de toda posibilidad
terapéutica. Recapitulando las caracteristicas
del modelo biomédico, nos encontramos con
una clara identificacioén ideoldgica con la ra-
cionalidad cientifica — positiva —, lo que le
permitio constituirse como un aparato objetivo
y moralmente neutro, eliminando la necesidad
de incorporar la dimension subjetiva de los
enfermos en el proceso salud/enfermedad/aten-
cion. Sumado a esto tenemos una explicacion
unicausal y biologicista (interna) de la etiologia
de las enfermedades, por tanto componentes
como la historia o el entorno social de los in-
dividuos no tienen injerencia en los procesos
morbidos. Finalmente el poder que les otorga a
los médicos la constitucion de la biomedicina
como un saber profesional y cientifico les per-
mite excluir de la atencion el conocimiento del
paciente, por ser considerado un lego, y cons-
tituir una relacion médico-paciente que sera
considerada afios mas tarde como paternalista.
Lamodificacion de la relacion médico-paciente
a lo largo de este trayecto serd expuesta por
Arigs a través de los relatos ya mencionados.
Al respecto del caso de la familia La Ferronays
(1836), el autor muestra como el médico esta
completamente ausente. Unos afios mas tarde,
una novela de Balzac nos muestra a un médi-
co que, estando presente, no cura. Se dedica

simplemente a aliviar los sufrimientos de la

persona enferma, cumpliendo una funciéon mo-
ral que en esa época sigue compartiendo con el
sacerdote. Finalmente llegamos a la narracion
de Tolstoi sobre Ilich (1886), en la cual el mé-
dico se encuentra presente desde un comienzo,
pero simplemente figura como un introductor al
mundo especializado de la enfermedad — atin
no ejerce “el poder” en la toma de decisiones,
dira Aries (2008: 253), el cual es conservado
tanto por el enfermo como por su familia —.
El ciclo se cierra con un relato mas, la muerte
de un padre jesuita, Francois de Danville, en
1973. Aquejado por una leucemia, uno de sus
compafieros comenta sus ultimos momentos en
el hospital: “vi que el padre Danville se soltaba
de un tir6n los brazos atados y se arrancaba la
mascara respiratoria. Y me dijo lo que, creo,
fueron sus ultimas palabras antes de hundir-
se en el coma: ‘me despojan de mi muerte’”
(2008: 254).

b) Criticas al sistema biomédico (1945-

1967)

Tal como se mencion6 en la introduc-
cion, el surgimiento del moderno movimiento
hospice, cuyo hito inicial se considera la fun-
dacion del St. Christopher’s Hospice en 1967,
no surge aislado de otros movimientos que
planteaban una filosofia de cuidado en final
de vida similar a la expuesta por figuras como
Cicely Saunders o Elizabeth Kiibler-Ross (con-
sideradas por las instituciones pertenecientes al
movimiento como dos de las principales fun-
dadoras). Tanto los desarrollos de la bioética,
como los movimientos en favor de los derechos
del paciente y las mismas ciencias sociales
se encontraban en el periodo de posguerra

criticando varias de las caracteristicas del
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sistema biomédico en cuanto al trato que daba
a las personas moribundas. En este apartado
intentaré hacer un analisis de las principales
criticas que se hicieron al modelo médico de
principios del siglo XX y como estas mismas
fueron configurando lo que mas tarde surgiria
como la filosofia sobre la cual se sustenta el
cuidado tipo hospice.

En el surgimiento de la bioética como critica
al sistema biomédico, si bien existen diversos
factores, podemos dividir estos, a grandes
rasgos, en dos tipos: aquellos sucesos que han
generado un debate acerca de los limites de
la vida, la muerte y la persona como entidad
moral y aquellos que han significado una critica
profunda a los criterios a través de los cuales
opera la practica clinica (tanto en lo que refiere
a investigacion como a la atencion de la salud).
Estos, sin embargo, se encuentran obviamente
entrelazados.

En el primer grupo de sucesos nos encontraria-
mos, por ejemplo, con el desarrollo de nuevas
tecnologias en el ambito clinico y cientifico
— si bien esto tiene que ver con la manera en
que se desarrolla la practica clinica en si mis-
ma, separo estas cuestiones del segundo grupo
en cuanto lo que provoca el dilema moral que
posibilita la reflexion ética no tiene que ver
tanto con una critica al sistema médico sino
con las potencialidades propias del desarrollo
técnico —, tales como el respirador artificial,
la implementacién de 6rganos artificiales, el
trasplante de dorganos, las técnicas de repro-
duccion asistida y, en un extremo, la clonacion
y el desciframiento del genoma humano. Tal
como lo marca Reiser (1984), el surgimiento
de gran parte de los cuestionamientos éticos en

el ambito de la medicina clinica tiene que ver

con la necesidad de tomar decisiones frente a
cuestiones, antes impensables, y hoy posibles
gracias al desarrollo de nuevas tecnologias.
El respirador artificial permitié mantener con
vida a pacientes en estado de coma irreversible.
Esto, en conjunto con la posibilidad brindada
por el trasplante de organos, requiridé que se
reconceptualizaran los criterios para conside-
rar muerta a una persona — y, en oposicion,
los criterios para considerarla viva —, lo que
provoco ademas un profundo cuestionamiento
ético en relacion a la definicion de los derechos
de todos los involucrados en cada caso.

Por otro lado, en el segundo grupo, tenemos
aquellos sucesos que dieron lugar al desarro-
llo de la ética en investigacion clinica, y que
estan relacionados mayoritariamente con una
critica al modelo de investigacion representado
por las acciones de los médicos y cientificos
nazis durante la Segunda Guerra Mundial e
investigaciones posteriores a este periodo —
como los casos que se dan en Estados Unidos
durante la década de 1960 (Rothman, 1991)
—. Estos abusos, que ponian en riesgo la vida
y salud de las personas sin ninglin tipo de con-
sentimiento o aprobacion de su parte, pusieron
de manifiesto, tanto en la bioética en general
como en la ética en investigacion en particular,
consideraciones morales y éticas en torno a la
autonomia y los derechos de los sujetos (lo que
provoco, entre otras cosas, el fortalecimiento
del consentimiento informado y la creacion de
pautas éticas internacionales para el desarrollo
de investigaciones con seres humanos tales
como el Codigo de Niiremberg o la Declaracion
de Helsinki). Cabe destacar también, como lo
marcan Lunay Salles (1996, 2008), la existen-

cia de una modificacion sustancial en el proceso
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de cuidado y organizacion de la medicina. La
precarizacion y especializacion de la practica
médica generaron una despersonalizacion
del proceso de atencion de la salud que tuvo
como correlato una relacion médico-paciente
denominada paternalista. Parte del surgimien-
to de la bioética tiene que ver con la accion
politica de movimientos sociales en favor de
los derechos del paciente — particularmente
aquellos que se encontraban en el margen de
las posibilidades terapéuticas que brindaba la
medicina (como pueden ser las personas con
enfermedades terminales) —, lo que puso de
manifiesto la necesidad de reflexionar acerca
de nuevos valores y principios en el marco de
la atencion en salud.

Teniendo esto en cuenta, y aclarando que estos
parrafos no agotan en ningtin sentido todos los
factores relacionados con el surgimiento de la
bioética como reflexion moral en el ambito de
las ciencias bioldgicas, podemos notar que esta
disciplina nace con dos énfasis fuertes: por un
lado la biisqueda por priorizar el respeto por la
autonomia y dignidad de las personas (tanto en
la atencion en salud como en la investigacion)
y, por el otro, la necesidad de una reflexion
moral frente a un nuevo marco de conceptua-
lizacion de los limites de la vida y la muerte
(y, por tanto, de la persona entendida como
entidad moral).

Por otro lado, Clark (2000) sefiala que en el
periodo de posguerra se produce la seculariza-
cion del movimiento hospice (y el surgimiento
en consecuencia de su variante moderna). Este
proceso se da por la necesidad de determinados
sectores dedicados a la atencion de personas en
final de vida de poder contar con argumentos

técnicos que les permitieran oponerse a los pe-

didos de eutanasia de los propios pacientes. La
posibilidad de una muerte digna — una muerte
en la cual los factores que pudieran provocar el
pedido de aceleracion de la misma estuvieran
eficazmente controlados — da lugar a la crea-
cion de sociedades de apoyo a la eutanasia: la
Voluntary Euthanasia Legalisation Society en
el Reino Unido en 1935 y la Euthanasia Society
of América en Estados Unidos en 1937. A su
vez, Healy (2004) sefiala, con relacion al Our
Lady’s Hospice Harold’s Cross de Irlanda, una
modificacion en el perfil epidemioldgico en
las personas residentes en los hospices que se
genera por la introduccion de los antibidticos y
la modificacion del estado del cuidado médico
en las décadas posteriores a la Segunda Guerra
Mundial. Para el afio 1953 se revierte la mayor
proporcion de ingresantes al hospice con diag-
nostico de tuberculosis para ir aumentando de
manera sostenida la cantidad de enfermos por
cancer. En estos momentos se genera también
un cambio epidemiologico y demografico en las
sociedades industriales que conlleva un enve-
jecimiento de las poblaciones por el aumento
de la esperanza de vida y una proliferacion de
enfermedades neuro-degenerativas por sobre
las infecto-contagiosas (Del Rio y Palma, 2007;
Soldevilla Ros, 2015).

A comienzos de la segunda mitad del siglo XX
el interés profesional y publico por el cancer se
focalizaba en los tratamientos potencialmente
curativos. Esto provocd que los moribundos
fueran derivados a sus casas para morir debido
a que los médicos desconocian como cuidarlos.
En el seno de la medicina tuvo lugar un proceso
de especializacion y proliferacion de nuevos
tratamientos que seguian poniendo el énfasis

en la rehabilitacion y la cura. Esta actitud, en-
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tendida por parte de diferentes colectivos como
una negligencia médica ante el cuidado de los
moribundos, genera una preocupacion que es
estimulada por los hallazgos que se dan en las
investigaciones de posguerra, en los cuales
médicos, trabajadores sociales y cientistas
sociales identifican nuevas dimensiones de la
enfermedad — aspectos psiquicos, sociales,
espirituales — que eran previamente ignorados.
Diferentes estudios sobre estos nuevos aspectos
psico-sociales del cancer fueron afianzando un
nuevo modelo de atencion centrado en el cono-
cimiento de la persona sobre su estado terminal,
los significados que ésta le asigna a su trayec-
toria personal, su enfermedad, y la dignidad y
una busqueda por desarticular un modelo de
atencion médico fatalista y paternalista, en pos
de generar un enfoque activo en la atencion de
los moribundos (3). Es en este contexto, en el
cual el cuidado de personas con enfermedades
terminales en fases avanzadas paso a tener un
lugar central en la practica oncoldgica, que se
produce el desarrollo de lo que sera conocido
como el moderno movimiento Aospice y los
Cuidados Paliativos.

Todas estas criticas hechas al sistema bio-
médico comenzaran a gestar una emergente
filosofia de cuidado dedicada especificamente
a la atencion de personas con enfermedades
terminales en final de vida, que se construira en
oposicion al modo problematico con el cual la
biomedicina tendia a dedicarse al trato de este
tipo de pacientes — aquel abandono indicado
por Ariés en su conceptualizacion de la muerte
prohibida o denunciado por Norbert Elias en
“La soledad de los moribundos” (2009) —. Esta
filosofia tendr4, a grandes rasgos, las siguientes

caracteristicas: un énfasis en la dignidad de

los sujetos como condicion intrinseca de la
persona, la busqueda por desarticular el pater-
nalismo en la relacion médico-paciente a través
de hacer foco en el respeto por la autonomia de
los individuos enfermos, la introduccion de un
enfoque holistico e integral de la enfermedad,
el dolor y la muerte, que entienda a la persona
como una entidad con multiples dimensiones
(de la cual la biologica es solo una — otras
dimensiones seran la psicologica, espiritual
y social), promover que la muerte vuelva a
producirse en las casas, rodeado el moribundo
de sus afectos, y no aislado en el hospital (lo
cual derivara en la incorporacion de la familia
de la persona enferma como parte de la unidad
de cuidado) y, frente a una biomedicina que
ponia el énfasis en la cura de las enfermedades,
presentar un enfoque cuyo eje principal es el
cuidado y acompafamiento en el proceso de
morir (cuando la enfermedad ya se encuentra

fuera de toda probabilidad terapéutica).

Las madres fundadoras: Cicely Saunders
(1918-2005) y Elizabeth Kiibler-Ross (1926-
2004)

Dentro del moderno movimiento hospice
las reformulaciones tanto conceptuales como
clinicas elaboradas por Dame Cicely Saunders
y Elizabeth Kiibler-Ross en la segunda mitad
del siglo XX son consideradas como pilares
fundamentales de la filosofia de cuidado. Cabe
por tanto, como parte de esta reconstruccion
historica, centrarnos brevemente en sus figuras.
Tal como marca Wainer (2003), la labor de am-
bas debe ser comprendida como una respuesta a
la demanda social de una época que procuraba

mejorar la calidad y dignidad de las personas
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con enfermedades amenazantes para la vida.

Dame Cicely Saunders (4)

Cicely Saunders naci6 el 22 de junio
de 1918 en Barnet, Hertfordshire, en el norte
de Londres, Inglaterra, en el seno de una fa-
milia de clase media alta. A los veinte anos, en
1938, estudio Ciencias Politicas, Filosoficas y
Econdémicas en la Universidad de Oxford. En
1940 interrumpe sus estudios académicos para
convertirse en estudiante de la carrera de Enfer-
meria en la Escuela Nightingale de Formacion
del St. Thomas Hospital de Londres. Una lesion
en la espalda la obliga a abandonar el ejercicio
de la enfermeria, por lo que, para seguir mante-
niéndose cerca de los pacientes, decide volver
a Oxford en 1944, graduarse en Letras y hacer
una diplomatura en Administracion Publica y
Social. A partir de alli comenzara su formacion
como trabajadora social hospitalaria.

La dedicacion de Saunders al cuidado de los
moribundos es explicada por ella misma como
parte de su conversion religiosa en 1945, lo
que la lleva a acercarse a los Evangelios y
entender el trabajo con los pacientes termi-
nales como una manera de agradecer a Dios
su fe (SECPAL, 1997). Dedicandose profe-
sionalmente al trabajo social en 1947 conoce
a David Tasma, un judio polaco de cuarenta
anos, camarero de profesion, sobreviviente de
los guetos de Varsovia, que padecia un cancer
inoperable y no contaba con nadie a su lado
que pudiera cuidarlo. La relacién profesional
entre Saunders y Tasma se vuelve pronto una
relacion de profunda amistad. David encuentra
el sentido de su vida y su enfermedad en varias

charlas con Saunders acerca de la inexistencia

de lugares en los cuales se pudiera cuidar de
personas en circunstancias similares a las de €l.
Ambos comenzaron a pensar en un estableci-
miento en el cual existiera un personal entre-
nado para el manejo del dolor y otros sintomas
que estuvieran mas alla de lo fisico, para que
padecer una enfermedad incurable no genere
tanto sufrimiento como el que le producia a
David. Cuando Tasma muere en 1948, le deja
a Saunders una donacion de quinientas libras
con el siguiente estimulo: “yo seré una ventana
en tu hogar”.

Al mismo tiempo que realizaba sus labores
como trabajadora social, Saunders ayudaba
como voluntaria en el St. Luke’s Hospital
(anteriormente llamado St. Luke’s Home for
The Dying Poor), una casa para moribundos
ubicada en Bayswater, en el centro de Londres.
Alli se dedico con especial atencion a leer las
memorias del centro, en las cuales su funda-
dor, el Dr. Howard Barret, detallaba el tipo de
trabajo que alli se realizaba (estas memorias
seran reconocidas por la misma Saunders como
una de las principales influencias en los planes
iniciales del St. Christopher’s Hospice). Una
vez que pudo resolver sus problemas de salud
pidid permiso para trabajar como enfermera en
el St. Luke’s Hospital. Alli fue incentivada por
el mismo Dr. Barret a estudiar medicina ya que,
segun ¢l, son los médicos los que abandonan
a las personas enfermas. A los 33 afios vuelve
al St. Thomas’s Hospital Medical School y a
los 40 afios, en 1957, se gradiia como médica.
Durante estos afios, igualmente, continua ejer-
ciendo sus labores como voluntaria en el St.
Luke’s Hospital, hasta 1958. A partir de alli y
hasta 1965 toma posesion del puesto de inves-

tigadora en la Escuela de Medicina de St. Mary,
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desarrollando trabajos de investigacion en el St.
Joseph’s Hospice de Londres, hospice fundado
por las Hermanas Irlandesas de la Caridad.
En esos siete afios de trabajo en el St. Joseph’s
Hospice se dedica a escuchar a los pacientes,
tomar notas y hacer registros sistematicos
respecto a los resultados del control del dolor
y otros sintomas. Alli desarrolla una de sus
reformulaciones clinica mas importantes. En
su libro “Velad conmigo” (2011) la misma
Saunders comenta que, cuando trabajaba como
enfermera en el St. Thomas’s Hospital en 1941,
disponian de una farmacopea muy limitada,
a la cual progresivamente se irian afiadiendo
algunos medicamentos hoy ya incorporados en
nuestra cotidianeidad, como los antibidticos y
las sulfonamidas. Luego del dia D aparece la
penicilina y, pese a la existencia de morfina
inyectable, esta solo se usaba esporadicamente.
En 1948 Saunders se encuentra en el St. Luke’s
Hospital con la administracién regular, cada
cuatro horas, de un coctel Brompton modifi-
cado: se omitian el cannabis y la cocaina, y las
dosis de morfina se ajustaban a las demandas
del paciente. Entre 1951 y 1957 se produce una
revolucion en los farmacos disponibles para el
control de sintomas: comenzandose a utilizar
las primeras fenotiacinas, los antidepresivos,
las benzodiacepinas, los esteroides sintéticos
y los antiinflamatorios no esteroideos.

Las investigaciones de Saunders en el St.
Joseph’s Hospice le permitieron dedicarse
plenamente al andlisis del dolor terminal y sus
formas de alivio. Alli nota que los dos médi-
cos generales que atendian en el hospital no
prescribian morfina ni por via oral ni en pautas
regulares (confiando el alivio del dolor en las

inyecciones a demanda). Es en ese momento

que introduce una de sus principales reformu-
laciones en la practica clinica, especificamente
en lo relacionado al alivio del dolor: la admi-
nistracion, por via oral, de dosis regulares de
morfina cada cuatro horas. La intencidn era
que el farmaco se anticipara a la aparicion del
dolor en el paciente y no que este tuviera que
sentir dolor para solicitarlo por via inyectable.
Al mismo tiempo Saunders buscd promover
la introduccién del concepto de “dolor total”
en la medicina moderna, esto es, una unidad
de dolor que implica tanto el dominio fisico,
como el psicoldgico, el social y el espiritual.
Como lo indica Juan Pedro Alonso (2011),
esta innovacion conceptual respecto del con-
trol del dolor permiti6 entender la articulacion
entre sufrimiento fisico y mental de una forma
dialéctica. Ambas dimensiones se encontraban
vinculadas de forma indisociable y en constante
retroalimentacion. Bajo estos pardmetros se
desarroll6 una filosofia de acompafiamiento,
cuidado y escucha sensible de personas en el
final de vida, en la cual la muerte era inter-
pretada como un acontecimiento natural que
forma parte de la existencia misma, por tanto
todo enfermo terminal merece hasta el Gltimo
momento el trato conforme a su dignidad
de persona. Esto lleva también a Saunders a
considerar al paciente en el contexto familiar,
incluyendo a la familia como parte de la unidad
de cuidado — un elemento fundamental de la
filosofia de cuidado hospice — y a mantener
una mayor apertura y flexibilidad frente a la
persona enferma, con el fin de hacer sentir al
paciente mas como en “su casa’ y menos como
en “un hospital” (como veremos mas adelante
con la fundacién del St. Christopher’s Hospice,

Saunders mantiene la palabra hospice por ser
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un intermedio entre hogar y hospital).

Su trabajo dio cuenta de dos limites: uno profe-
sional, el hacer prevalecer el cuidado por sobre
la cura cuando este no es posible, y uno huma-
no, ya que este cuidado debia realizarse desde
la aceptacion de la mortalidad, la vulnerabilidad
y la finitud propias de nuestra condicion, tanto
desde el punto de vista del muriente como de
todos aquellos que lo asisten. Esto provoco la
necesidad de una nueva comunicacién en la
relacion entre profesionales, pacientes y fa-
miliares. Finalmente otro de sus objetivos fue
volcar todos estos nuevos conocimientos en la
practica médica general. Lejos de querer ser
una “nueva especialidad médica”, los cuidados
tipo hospice aspiraban a reformular las bases

mismas de la labor clinica (Wainer, 2003).

La fundacion del St. Christopher’s Hospice

En 1960 Saunders conoce a Olive
Wyon, una tedloga ecuménica, y al obispo
Evered Lunt de Stepney. Junto con ellos, y
siguiendo el estimulo generado por la dona-
cién de Tasma, comienza a gestar la idea de
establecer una fundacion cristiana, abierta a la
comunidad, que tuviera la fuerza subyacente
que ella habia visto en el St. Joseph’s Hospice.
Ese mismo aio se forma el Grupo Fundacional
del St. Christopher’s Hospice, y una Comision
Directiva comienza a reunirse para sentar las
bases de la futura institucion. En 1965 estos
objetivos fueron condensados en una Declara-
cion Fundacional. Bajo el epigrafe “El objetivo
de St. Christopher’s Hospice” podia leerse lo

siguiente:

“El St. Christopher’s Hospice esta basado en

la fe cristiana en Dios, a través de Cristo. 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 males-
tar, en la simpatia y entendimiento personal,
con respeto a la dignidad de cada persona como
hombre que es, apreciada por Dios y por los
hombres. Sin barreras de raza, color, clase o

credo.”

Finalmente, el 24 de julio de 1967, es
fundado en la ciudad de Sydenham, al sur de
Londres, el St. Christopher’s Hospice. Este
hito es reconocido por los autores que escriben
sobre la tematica como aquel que da nacimiento
al movimiento hospice en su variacion mo-
derna. Como a menudo ha recalcado la misma
Saunders con relacion a la donacion de Tasma:
“me llevé 19 afios construir el hogar alrededor
de la ventana”. El nombre hospice se mantuvo
debido a la busqueda de Saunders de sintetizar
en una sola palabra aquello que se pretendia
conseguir: un lugar de cuidado para las per-
sonas enfermas y sus familias que contara con
la capacidad técnico-cientifica de un hospital
y el ambiente calido y de hospitalidad de un
hogar. En este proyecto intervinieron personas
que en la actualidad han adquirido renombre
internacional, por mencionar solo algunas: el
psiquiatra Colin Murray Parkes, cuyos analisis
sobre los aspectos psicoldgicos del paciente
moribundo contribuyeron a mejorar la atencion
en el cuidado en final de vida, y el experto en
el uso de narcoéticos y tratamiento del dolor
Robert Twycross, quien se suma al equipo

en 1971 (antes de esto mantenia contacto con
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Saunders en el St. Joseph’s Hospice) cuando
aun era estudiante de medicina.

El St. Christopher’s, considerado el primer
hospice moderno de la historia, se centrd en
tres actividades vinculadas entre si: el cuidado
clinico, la docencia y la investigacion. Con re-
lacion a este Gltimo punto, Saunders continud
realizando trabajos de anélisis con relacion a
las formas de alivio del sufrimiento en la etapa
terminal. A finales de la década de 1970 publica
en Londres Cuidados de la enfermedad malig-
na terminal (Saunders, 1980), una compilacion
que recoge toda la experiencia del equipo de
St. Christopher’s Hospice en sus primeros afios
de trabajo, y que ha sido reeditado y traducido
a multiples idiomas (entre ellos el castellano).
Durante los dieciocho afios siguientes en los
cuales estuvo a cargo de la Direccion Médica
del hospice Saunders se encargd de ampliar
los servicios con el fin de incluir atencion do-
miciliaria y desarrollar un centro de formacion
especializado (cubriendo los otros dos pilares,
ademas de la investigacion, sobre los cuales se
fundament¢ la creacion del St. Christopher’s:
cuidado y docencia).

El trabajo de Saunders fue aclamado interna-
cionalmente, lo que le valid varios premios y
menciones alrededor del mundo. En 1985 cede
la Direccion Médica del hospice al Dr. Tom
West, para dedicarse a la gestion y adminis-
tracion de la institucion (aunque manteniendo
un rol activo como escritora, profesora y brin-
dando su apoyo al desarrollo de proyectos que
estudiaran el cuidado en el final de la vida).
Para el afio 1997 el St. Christopher’s Hospice
ya se encontraba atendiendo a 1200 pacientes
anuales. En el afo 2000 finalmente renuncia

a su cargo de Gerente en el St. Christopher’s

para asumir el cargo de Presidente/Fundadora,
y poder dedicarse asi al desarrollo de una gran
iniciativa de investigacion: la Fundacion Cicely
Saunders, que fue crucial para el proceso de
internacionalizacion del moderno movimiento
hospice y los Cuidados Paliativos.

Actualmente el St. Christopher’s Hospice sigue
siendo un lugar de acompafiamiento de perso-
nas en el final de la vida bajo la filosofia de
cuidado hospice, dedicandose al mismo tiempo
a las labores de investigacion y docencia que
formaron parte de sus fundamentos iniciales.
Para cerrar este apartado se transcribe textual-
mente la propia descripcion de la institucion,
fragmento que sintetiza el nicleo de origen del
moderno movimiento hospice y los Cuidados

Paliativos:

“El St. Christopher’s Hospice es una Funda-
cion Cristiana con un personal y un equipo
de voluntarios de muchas religiones o de nin-
guna. Es una Fundacién Médica que trabaja
por mejorar la calidad de la vida que resta a
personas aquejadas de enfermedades malignas
avanzadas o del sistema nervioso central y al
grupo de las personas de mayor edad.

Esta abierto a todo el que necesita sus cuida-
dos, sin discriminacion de raza, creencias o
poder adquisitivo. Las solicitudes de admi-
sion proceden de los médicos del paciente y
la comunicacion y contacto cercanos asegura
la continuidad del cuidado. Los pacientes se
mueven entre el Hospice, sus propios domici-
lios y sus anteriores hospitales.

El equipo de atencion domiciliaria trabaja
en coordinaciéon con el equipo de asistencia
primaria de la zona, dentro de un radio flexi-

ble de siete millas del Hospice. Hay camas
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disponibles si surge necesidad. La mayoria de
los pacientes son atendidos en las Consultas
Externas y algunos acuden al Hospital de Dia.
El Hospice tiene un programa a largo plazo
de investigacion clinica sobre alivio del dolor
y otros sintomas terminales. Estd también in-
volucrado con estudios psicoldgicos sobre las
necesidades de soporte del enfermo moribundo
y sus familias, y de evaluacion de sus practicas,
tanto para los enfermos ingresados como para
los que se atienden en sus casas.

St. Christopher tiene disponible un programa
de ensefianza multidisciplinar para personal de
otros centros especializados, médicos genera-
les, enfermeras y otros profesionales asi como

para su propio personal.”

Elizabeth Kiibler-Ross (5)

Elizabeth Kiibler-Ross nacio en Zurich,
Suiza, en 1926. Desde joven sinti6 la necesidad
de comprender cientificamente que sucedia en
la mente de las personas cuando se enfrenta-
ban a una muerte inminente. Segun su propio
testimonio, este interés surgi6é cuando tomo la
decision de participar como voluntaria en la
recuperacion del campo de concentracion de
Meidaneck, Polonia. Asi fue que se dedico a
estudiar la carrera de Medicina y Psiquiatria,
especializandose en el estudio sobre el morir y
los cuidados en el final de la vida. En 1958 se
traslado a Estados Unidos, donde ejercié como
profesora en la Universidad de Chicago. Todos
sus aprendizajes la llevaron a investigar las
experiencias cercanas a la muerte y a trabajar,
durante veintiocho afios, en las secciones de
enfermos terminales de diversos hospitales

del pais. En 1969, fruto de sus investigaciones,

publica su obra mas famosa: “Sobre la muerte y
los moribundos™, en la cual, entre otras cosas,
identifica los diversos sentimientos de los mo-
ribundos — negacion, ira, pacto, depresion y
aceptacion — en el proceso de morir. Criticada
por la sociedad norteamericana de su €poca
por trabajar con poblaciones “problematicas”
(particularmente bebés con VIH/SIDA), hoy
dia es una referente del moderno movimiento
hospice y los Cuidados Paliativos, y sus ideas
siguen formando parte de los diversos manua-
les de cuidado en el final de la vida y de los
fundamentos de la filosofia de cuidado Aospice.
Uno de los aportes mas reconocidos de Kii-
bler-Ross a la disciplina de los cuidados en el
final de la vida es el Seminario Interdiscipli-
nario sobre la Muerte y los Moribundos que
llevo adelante en la Universidad de Chicago.
Este surgi6 en 1965, segtin ella misma comenta,
cuando un conjunto de cuatro estudiantes de
teologia del Seminario Teoldgico de la institu-
cion le pidieron ayuda para llevar adelante un
trabajo de investigacion sobre “las crisis de la
vida humana”. Para ellos la muerte era la mayor
crisis que los seres humanos debian afrontar.
Surge entonces la pregunta: ;como investigar
sobre la muerte y los moribundos? Juntos deci-
dieron que la mejor manera seria observando y
hablando con los pacientes que se encontraran
en estado critico, dejando que ellos fueran los
maestros (Kiibler-Ross, 2014). Esta modalidad
llevo a entrevistar a una persona enferma por
semana. Las conversaciones fueron grabas en
cinta magnetofonica y analizadas por la mis-
ma Kiibler-Ross. A partir de los resultados del
seminario (que luego de dos afios de desarrollo
ya contaba con doscientas entrevistas hechas)

elabor6 una tipificacion de las fases psico-
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logicas transitadas por los enfermos durante
el desenvolvimiento de la dolencia hacia la
muerte. También quedaron al descubierto, al
mismo tiempo, diferentes consideraciones que
van a pasar a formar parte del sentido comun de
los cuidados en el final de la vida: tales como
la exigencia de un manejo de la informacion
sobre el diagnostico y pronostico de la enfer-
medad que sea abierto — segun Kiibler-Ross
el dilema de los profesionales no deberia ser
jamas sirevelar o no al paciente la verdad sobre
su enfermedad, sino como decirsela — y, en
consecuencia, la necesidad de que los profe-
sionales de la salud estén formados para dar,
recibir y compartir “mala informacién” tanto
con la persona enferma como con su familia.

Las cinco fases presentadas por Kiibler-Ross en
su modelo — negacion, ira, pacto, depresion y
aceptacion — deben ser entendidas, tal como lo
marca Wainer (2003), como abstracciones no
necesariamente concatenadas o excluyentes,
ya que el desarrollo no era presentado por la
autora como lineal ni forzosamente una persona
debia pasar por cada uno de los estadios. Estas
fases psico-fisico-emocionales son por tanto
dinamicas e inconstantes, “aunque presentadas
analiticamente como parte de la evolucion (in-
ternalizacion) de la relacion del paciente con su
enfermedad y con su entorno social” (Wainer,
2003:53). A este respecto es interesante resaltar
dos cosas: la primera es la relacion existente
entre el concepto de “dolor total” de Saunders
y la forma en la que Kiibler-Ross entiende la
depresion. La sensacion de pérdida que aparece
frente al avance de la enfermedad (que se pre-
senta como una realidad imposible de negar)
combina para la autora varios factores que

incluyen el ambito de lo fisico (deformacion

del cuerpo), lo estético/emocional (pérdida del
autoestima por alteracion de la imagen propia),
lo laboral (pérdida de la capacidad de mantener
un trabajo), lo econémico (pérdida de ingresos
familiares) y lo social (desorganizacion tanto
de la familia como del entorno cercano). La
segunda cuestion tiene que ver con el hecho de
que a partir de los desarrollos de Kiibler-Ross
la aceptacion de la muerte por parte tanto de la
persona enferma como de su familia — altima
fase de su modelo — va a pasar a constituir un
elemento fundamental de la construccion de un
buen morir tanto en la filosofia de cuidado /4os-
pice como dentro de los Cuidados Paliativos.
Esto volvera a ser profundizado mas adelante
en los proximos capitulos.

Otro de los aportes de Kiibler-Ross al cuidado
en el final de la vida tiene que ver con el hecho
de haber dado al nucleo familiar un rol central
en el entendimiento de la situacion del enfermo,
mostrando la importancia que los lazos socia-
les establecidos tenian como mecanismo de
alivio (o agravio) del sufrimiento psicologico.
Esta insistencia en el entorno del moribundo,
ante el abandono del mismo que ejercian los
hospitales en el periodo de posguerra (Elias,
2009), pasaria mas tarde a formar parte de
una de las caracteristicas del desarrollo de los
Cuidados Paliativos y el movimiento hospice
en los Estados Unidos: la preponderancia de la
atencion domiciliaria por sobre otras modalida-
des de cuidado (tales como los Centros de Dia
o la internacion en instituciones especificas)
como forma de preservar el entorno social de

la persona enferma.
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Palabras finales

Hemos visto como, desde sus inicios
hasta la actualidad, el cuidado en el final de la
vida y la filosofia de cuidado Aospice han atra-
vesado diversas transformaciones que fueron
acompafiadas por modificaciones historicas
en la forma en que los seres humanos, particu-
larmente aquellos pertenecientes a la cultura
occidental, se han acercado a la muerte. Nos en-
contramos con los hospicios medievales, cuyo
objetivo era dar albergue a los peregrinos que
transitaban los largos caminos de una ciudad
a la otra, en un contexto en el cual la muerte
era un evento mucho mas proximo y aceptado
de lo que es hoy dia. Més tarde surgieron los
primeros hospices de finales del siglo XIX y
principios del XX, en los cuales, habiéndose
individualizado la muerte y el morir, existia un
fuerte énfasis en el acompafiamiento espiritual
en el final de la vida. El siglo XX se desarrollo
en sus inicios como un contexto propicio para
que se geste y profundice la separacion entre
el cuidado y la cura, esta ultima vinculada a la
labor cientifica del sistema biomédico y a una
conceptualizacion de la persona que la entiende
como un organismo bioldgico. La muerte sera
alejada de la vida cotidiana para pasar a ser
parte de un conocimiento profesional ligado
al ambito hospitalario. La proliferacion de en-
fermedades incurables demostro6 los limites de
una biomedicina que era incapaz de afrontar la
muerte de las personas, lo cual, en el contexto
de crisis moral y critica a la modernidad que
se da en la posguerra, permitid la proliferacion
de movimientos politicos que buscaron resca-
tar los valores humanitarios que, por su sobre
tecnificacion y su impersonalismo, la medicina

habia perdido. En ese momento aparecieron

figuras como Cicely Saunders y Elizabeth Kii-
bler-Ross, quienes se encargaron de elaborar
las reformulaciones tanto conceptuales como
clinicas que sirvieron de base para el surgimien-
to de una filosofia de cuidado que mas tarde se

expandiria al resto del mundo.

Notas

1. Otras paginas utiles de consulta son: a
nivel internacional, la perteneciente a la
Internacional Association for Hospice
and Palliative Care (https://hospicecare.
com/home/). A nivel regional, las perte-
necientes a la European Association for
Palliative Care (https://www.eapcnet.
eu/) y la Asociacion Latinoamericana
de Cuidados Paliativos (https://cuida-
dospaliativos.org/). A nivel nacional, las
pertenecientes a la Canadian Hospice
Palliative Care Association (http://www.
chpca.net/) y la Hospice UK Organiza-
tion (https://www.hospiceuk.org/). Para
el caso de Argentina, aquellas pertene-
cientes a la Asociacion Argentina de
Medicina y Cuidados Paliativos (https://
aamycp.com.ar/wpnew/) y la Fundacion
Paliar (https://www.fundacionpaliar.org.
ar/).

2. Quisiera hacer algunas aclaraciones
conceptuales. Como puede verse en el
desarrollo del articulo, la distincion entre
Cuidados Paliativos y filosofia hospice
de cuidado no es siempre precisa, lo
que lleva a utilizar ambos conceptos

como sindnimos. En mi caso utilizaré la
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palabra hospice, en cursiva, para hablar,
o bien del moderno movimiento hospice
en su totalidad, o en especifico de la fi-
losofia hospice de cuidado (al hablar de
cuidado hospice o cuidado tipo hospice
estaré haciendo referencia a un tipo de
cuidado que se desarrolla bajo los pre-
ceptos de esta filosofia). En caso de estar
hablando de una institucion hospice,
para hacer referencia al establecimiento
fisico utilizaré la palabra sin cursiva.
Al hablar de un hospice en especifico
(como el Hospice San Camilo) la pala-
bra ird siempre con la primera letra en
mayuscula. En el caso de los Cuidados
Paliativos, siempre que ambas palabras
estén en mayuscula estaran haciendo
referencia a la especialidad o subespe-
cialidad médica dedicada a este tipo de
cuidados (aun si no estuviera reconocida
como especialidad en el pais o lugar del
cual se esté¢ hablando). Para hablar de los
cuidados, que si bien siguen la l6gica de
los cuidados paliativos no se encuentran
insertos en la logica formal del sistema
sanitario, usaré las expresiones cuidados
paliativos, en minuscula, o cuidados
tipo paliativos. Para hablar de ambas
tradiciones usaré la expresion “cuidados
en el final de la vida”, aun entendiendo
que tanto los Cuidados Paliativos como
el movimiento sospice no se agotan en el
cuidado de personas con enfermedades

terminales en fin de vida.

La antropologia social no quedo al mar-

gen de estas discusiones. Caben destacar

los trabajos pioneros de la escuela de cul-
tura y personalidad dirigidos a demostrar
el rol de la cultura en el condicionamien-
to de la sintomatologia de los procesos
mentales (Martinez Hernaez, 2008).
Por otro lado, tal como lo menciona
Wainer (2003), la rama de la antropo-
logia médica denominada como critica
ha propuesto una vision reflexiva de la
biomedicina en la cual se incentive una
mirada que reconozca las relaciones con-
flictivas del sistema biomédico con otros
sistemas humanos de comprension del
proceso salud/enfermedad y la inclusion
de explicaciones que amplien el analisis
a través de la incorporacion de factores
estructurales tales como los procesos
econdmicos, politicos e ideologicos de
contextos historicos especificos. Entre
estos autores se encuentran Freidson
(1978), Singer (1990), Scheper-Hugues
(1990), Grimberg (1998) y Menéndez
(1990), entre otros.

Para este apartado y el siguiente fue-
ron utilizados fundamentalmente los
siguientes textos: Cicely Saunders. The
founder of the modern hospice move-
ment (Du Boulay, 1984) y Watch with
me. Inspiration for a life in hospice care
(Saunders, 2011).

Para este apartado fueron utilizados fun-
damentalmente la primera publicacion
cientifica de Kiibler-Ross — Sobre la
muerte y los moribundos (2014) — y

su texto autobiografico — La rueda de
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la vida (2006) —.
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Resumen

Este trabajo tiene como objetivo recons-
truir la trayectoria historica del surgimiento y
desarrollo del movimiento hospice, desde sus
inicios (en los hospicios medievales) hasta
su institucionalizacion. Este andlisis historio-
grafico busca, mas que ser una descripcion
de sucesos cronologicamente ordenados, dar
alguna explicacion respecto de cudles han sido
las condiciones de posibilidad que permitieron
el nacimiento de este tipo de fendémenos: esto
es, una filosofia de cuidado en el final de 1a vida
asociada a una propuesta de humanizacion de
la salud que toma como ejes fundamentales los
conceptos de dignidad y persona. Para lograr
esto se intentard, por un lado, dar cuenta de
coémo el desarrollo del movimiento hospice se
inscribe en procesos estructurales mas amplios
de cambio de los significados sociales y actitu-

des frente a la muerte y, por el otro, mostrar la
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vinculacion existente entre este fendémeno y el
desenvolvimiento de otro tipo de movimientos
durante el periodo de posguerra, tales como
los Cuidados Paliativos, la bioética (tanto en
la practica clinica como en la investigacion
con seres humanos) y aquellos ligados a la
promocion del respeto por los derechos de los
pacientes (mayoritariamente ligados a la précti-
ca de la eutanasia). La necesidad de profundizar
en la trayectoria del movimiento hospice desde
sus inicios premodernos se encuentra ligada al
hecho de que en la actualidad este tipo de insti-
tuciones contintan siendo fieles al espiritu reli-
gi0so originario con el que surgieron. Este espi-
ritu, como veremos mas adelante, se encuentra
vinculado al cuidado de los moribundos desde
una perspectiva filantrdpica que da importancia
tanto a los factores socioecondmicos — es un
movimiento dirigido a personas generalmente
pobres — como a la cura entendida, no desde
un punto de vista bioldgico, sino como una cura
del alma.

Palabras claves: hospice, Cuidados Paliativos,

muerte, biomedicina.
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