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MUERTE SOCIAL Y TERMINALIDAD TERAPEUTICA EN EL MARCO DEL

MODERNO MOVIMIENTO HOSPICE

Dario Ivan Radosta*

Summary: This paper attempts to analyze how the hospice care -a practice on which the contemporary phe-

nomenon known as modern hospice movement (MMH) is articulated- searches, as one of its main dimensions, to

preserve the social ties that have begun to disintegrate in the patient s life because of suffering from a terminal

illness -a process which we will call social death-. The focus will be on the way, to operate in a context of meaning

in which the disease can be seen as beneficial (Laplantine, 1999); the concept of therapeutic terminality expands

its meaning beyond its biomedical conception.

Keywords: Hospice care, social death, therapeutic terminality.

El cuidado hospice como filosofia de accion

El cuidado hospice (1) representa la
principal actividad que realizan aquellos indi-
viduos que pertenecen —en general en caracter
de voluntarios- al Moderno Movimiento Hos-
pice (desde ahora MMH) (2), y consiste en el
cuidado de enfermos terminales en el final de
vida. Tal como lo proponen las instituciones
que integran este fendémeno, su cuidado se sus-
tenta en una filosofia que considera “/a muerte
como un acontecimiento natural dentro del
proceso de la vida, por lo cual todo enfermo
terminal merece hasta el ultimo momento el
trato conforme a su dignidad de persona” (3).

En un trabajo anterior (Radosta, 2015)
se mostrd la manera en que este tipo de cuidado,
al ser llevado a la préctica, pone en juego las
ideas relativas a las concepciones de buen cui-
dary buen morir que tienen quienes participan
en la relacion cuidador/cuidado, denominados
dentro del movimiento como voluntarios y
huéspedes respectivamente. Esto, intercepta-
do con la filosofia de accion propuesta por el

MMH en general y las instituciones hospices

en particular —y teniendo en cuenta que esta
filosofia se encuentra a su vez vinculada con
la orientacion cristiana en la cual se enmarca el
fendmeno- da como resultado una concepcion
del cuidado hospice que debe ser entendida en
el &mbito propio del contexto en el cual se de-
sarrolla pudiendo, entre otras cosas, expandirse
o contraerse su escenario de accion y limitar
o permitir diferentes acciones asociadas a ¢él.

Pese a lo ambigua que pueda resultar su
definicion, Luxardo y Alvarado (2013) marcan
coémo el modelo de atencion en el final de vida
propuesto por el MMH se diferencia de otros
modelos por el énfasis puesto en tres aspectos
centrales: el cuidado holistico —que incorpora
las dimensiones emocionales, sociales y espi-
rituales del paciente, ademas de las organicas
(4) -, la conformacion de equipos interdiscipli-
narios no jerarquicos y una atencion orientada
no solamente al enfermo sino también a su
entorno, ya que incluye a la familia como foco
de atencion (Clark, 2000 y 2007).

Para los propdsitos de este articulo el

foco sera colocado en el ultimo de estos tres
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aspectos, en la nocién de una atencion orien-
tada al entorno del enfermo, entendiendo este
entorno como el conjunto de vinculos sociales
mas proximos al sujeto. Mi propuesta consiste
en que, dada la situacion del padecimiento
de una enfermedad terminal en un individuo,
el cuidado hospice procura, como una de sus
dimensiones principales, mantener firmes los
lazos sociales del enfermo como mecanismo de
preservacion subjetiva del mismo. El modelo
de abandono del paciente antes de la muerte
clinica representado por la medicina moderna
y estudiado por Elias (2009) vendria a ser
reemplazado por una fuerte insistencia en la
enfermedad como momento de re-asociacion
de lazos rotos y reforzamiento de los lazos aun

existentes.

Recomposicion y reconfiguracion de los lazos
de sociabilidad

Para cualquier familia la noticia de que
uno de sus integrantes padece una enfermedad
terminal puede ser una catastrofe. Esta situa-
cion como momento critico de la trayectoria
del nucleo familiar llega para desbaratar los
cimientos de la rutina, para disolver el mito
occidental de la vida eterna asociado a una
concepcion de la muerte como el fracaso de la
medicina actual, la promesa aun no cumplida
del —al parecer- infinito desarrollo tecnolégico
humano.

Una escasa preparacion para el momen-
to de morir provocada por un ocultamiento de
la muerte propio de las sociedades occidentales
(Aries, 2008 y 2011) da como resultado una
serie de actitudes ligadas al padecimiento de
una enfermedad terminal que han sido estu-

diadas por varias disciplinas de las ciencias

sociales, desde la antropologia —Alonso (2009),
Alonso y Menezes (2011), Laplantine (1999),
Rodriguez (2010), Wainer (2013)- hasta el psi-
coanalisis (5) —Pecznik (2012)-. Sin embargo,
fue la enfermera suiza Elizabeth Kiibler-Ross
(2014 [1969]) quien a través del estudio de di-
ferentes casos clinicos de personas moribundas
desarroll6 un modelo que sentaria las bases de
los cuidados paliativos actuales, influenciados
también por los aportes de Cicely Saunders,
una enfermera inglesa representante del MMH
a nivel mundial (6).

En sus analisis, Kiibler-Ross supo dar
al nucleo familiar un rol central en el enten-
dimiento de la situacion del enfermo, mos-
trando la importancia que los lazos sociales
establecidos tenian como mecanismo de alivio
(o agravio) del sufrimiento psicoldgico. Esta
insistencia en el entorno del moribundo, ante
el abandono que ejercian los hospitales en
las décadas posteriores a la Segunda Guerra
Mundial, pasaria después a formar las bases de
los diversos manuales de cuidados paliativos
existentes, y posteriormente, se transformaria
en uno de los aspectos centrales de la filosofia
sobre la cual se sustenta el accionar del MMH.

A través de diversos materiales de ana-
lisis que se componen de las situaciones expe-
rimentadas en el trabajo de campo realizado en
una institucion hospice entre los afios 2014 y
2015 (7) y las cadenas de correos electronicos
que usan los voluntarios para comunicarse
entre si —e informarse asi de las novedades del
establecimiento-, mostrar¢ la forma en que esta
busqueda por re-asociar lazos rotos y reforzar
lazos existentes es llevada a la practica, exis-
tiendo como momento anterior a este proceso

una preocupacion central por las caracteristi-
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cas de la relacion del enfermo con su entorno
inmediato. Para mantener la privacidad de los
participantes, los nombres propios han sido

modificados respecto de los textos originales.

La situacion familiar como foco inicial
Dentro de la institucion en la cual fue
realizado el trabajo de campo necesario para
esta investigacion existe un sistema de correos
electronicos mediante el cual los voluntarios
se informan acerca de la situacion en la que
ingresan los nuevos huéspedes a la Casa de la
Esperanza (8). Este sistema es conocido como
Bienvenida, llevando el correo electronico en
el asunto la palabra “Bienvenido/a” seguida del
nombre del nuevo huésped. En el cuerpo del
texto la familia del enfermo aparece siempre
como un eje central para “conocer su historia”
y, a través de esta devolucion identitaria, poder

ejercer el correcto cuidado de su persona:

Bienvenida Analia

Hoy a la 19.30 ingreso en el hospice
Analia con cancer de pecho, médula y utero.
Llegé bastante dolorida y pudo caminar muy
poquito. Tiene 46 afios y es madre de cinco hi-
jos. La mayor de 17 se ocupa de sus hermanos.

La acomparniaron su hermana Micaela
yun curiado de nombre Jorge. Muy macanudos
(9) y temerosos del marido de Analia, que es un
policia con licencia psiquiatrica, que no parece
estar a la altura de las circunstancias y no esta
convencido del todo de que su mujer esté en el
hospice porque alli “todos se mueren”. Cree
que se puede mejorar. Se llama Ivan. Se hizo
evangelista desde hace tres afios, momento des-
de el cual seguin Jorge se puso un poco violento

e intolerante. La familia de Analia es catdlica.

Su marido no la acompario para estar
con los hijos.

Los hijos de Analia iban a lo del psi-
cologo para ir manejando esta situacion pero
cuando el padre se entero de que hablaban
sobre la posibilidad de la muerte de su madre
no los dejo ir mas.

A Analia no le gusta hablar de su en-
fermedad que la tiene muy angustiada. Apenas
tomaba un poquito de agua vomitaba, pero
Reliveran de por medio mejoro.

Cuando llego, le mostramos la casa, la
llevamos un rato al jardin y nos regalo varias
sonrisas. Finalmente, ya en el cuarto pidio que
apagaramos la luz porque queria dormir. Creo
que empezo a relajarse.

Un nuevo huésped y una familia en
los que Jesus quiere ser servido. Una nueva
oportunidad que nos da para mostrarle nuestro
amor y vivir junto a Analia Su misericordia.
(Correo electronico enviado a los voluntarios
de la institucion a raiz del ingreso de un nuevo

huésped).

Ademas de marcarse la enfermedad y
la adscripcion religiosa de la persona enferma,
su situacion familiar aparece como nucleo del
cuerpo del texto, ocupando no sélo el parrafo
mas extenso, sino también la mayoria de ellos.
El voluntario que recibio al huésped detalla
entonces en el correo electronico varios aspec-
tos del entorno mas proximo del enfermo, con
el objetivo de informar a los demas “con qué
se van a encontrar”, y tomar asi los recaudos
necesarios. Uno de los componentes centrales
es la identificacion de vinculos conflictivos. El
voluntario comenta que Ivan, marido de Ana-

lia, no estd completamente convencido de que
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ella ingresara en la institucion, no terminando
tampoco de aceptar completamente la idea de
que su esposa padezca una enfermedad terminal
(lo que termina generando que aleje a sus hijos
del psicélogo). También advierte quiénes van
a conformar en primera instancia el nexo entre
el huésped y la institucion: Micaela y Jorge,
hermana y cufiado de Analia, quienes la acom-
panaron al hospice desde el primer momento.
Se perciben por ultimo algunas consideraciones
acerca de la relacion entre Jorge e Ivan, mas
especificamente lo que Jorge piensa de la figura
de Ivan, a quien ve como una persona “violenta

e intolerante” desde que se hizo evangelista.

Bienvenida Maria

Hace un par de semanas, junto con Pa-
mela, hicimos la entrevista a Maria (72 arios)
v su hijo Juan Pablo, ante nuestra sorpresa,
ella estuvo presente. En aquel momento iba a
ingresar como “Huésped de Dia” (10); ahora
su estado actual ya requiere mas cuidados,
mimos y escucha. [Esta maniana le dimos la
Bienvenida! Ella padece cancer de colon con
metastasis, problemas de motricidad (esta
en silla de ruedas), camina apenas debido
a mareos e inestabilidad, es una persona de
bastante peso.

Estuvo internada en el Hospital Vicen-
te Lopez y es vecina de Munro. Al llegar a la
Casa, Gloria, que estaba en el jardin pintando
mandalas, la invito a compartir su mate. ;Gra-
cias Gloria!

Estaba muy angustiada, con algunas
lagrimas, triste porque la noche de Navidad no
habia podido cocinar para su hijo. Ella misma
dijo que necesitaba atencion y carifio, parece

esconder mucha tristeza. Almorzo muy bien,

tiene buen diente, junto con otros huéspedes.

Llego acompariada de su hijo Juan
Pablo y una amiga de éste. El es Inspector de
Transito en Vicente Lopez, actualmente tiene un
turno nocturno, hasta con horas extras durante
el dia, debido a vacaciones de otros. Ultima-
mente sucedia que al quedarse sola muchas
horas, a veces se levantaba y caia, con lo cual
debia llamar a su hijo que la fuera a levantar.
En aquella entrevista él ya mostraba sintomas
de cansancio.

Juan Pablo se hace cargo de los trami-
tes/arreglos futuros.

Maria, esperamos que todos sepamos
estar a tu lado, escucharte, cuidarte. (Correo
electronico enviado a los voluntarios de la insti-

tucion a raiz del ingreso de un nuevo huésped).

En este segundo ejemplo puede verse
que uno de los parrafos (el cuarto —y el segundo
mas extenso-) esta dedicado especificamente
a detallar la situacion del hijo del huésped
ingresante (ya que éste se encuentra actuando
como nexo entre la institucion y la persona
enferma —*“se hace cargo de los tramites/arre-
glos futuros”-). En este panorama el énfasis
es colocado sobre el “cansancio” producto de
cuidar a una persona que se encuentra en las
condiciones fisicas de Maria. El voluntario na-
rra la forma en que las condiciones laborales de
Juan Pablo —trabajar horas extras-, en conjunto
con el cuidado de su madre, pueden terminar
siendo disfuncionales a la construccion de
una relacion de parentesco firme, existiendo
la posibilidad de que el agotamiento producto
de la dependencia —“al quedarse sola muchas
horas”- corrompa el lazo entre Maria y su hijo.

Todos estos detalles dan el panorama
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familiar sobre el cual se va a desenvolver la
practica del cuidado hospice, que requiere de
este conocimiento previo para desarrollar uno
de los focos de su accionar: el mantenimiento
y la recomposicion de los lazos sociales mas
proximos del enfermo, generalmente relacio-

nados con el ambito de su familia.

Muerte social y muerte clinica

Dentro de los lineamientos de sentido
que pueden encontrarse al interior del MMH,
la enfermedad terminal es entendida general-
mente, ademas de provocada por una afeccion
fisica, como producto de una ruptura del in-
dividuo con su entorno, acercandose asi a un
modelo funcional de interpretacion (Laplanti-
ne, 1999). Extendiendo esta significacion de
la enfermedad al desarrollo de la misma en
su totalidad (y no Gnicamente al momento en
que se presenta como un problema) aparece
un proceso relacionado con la hegemonia del
sistema bio-médico y que es previo a la muerte
clinica (11): la muerte social.

Este proceso hace referencia a la forma
en que, al encontrarse postrado a causa del
padecimiento de una enfermedad terminal,
el individuo pierde parte de las competencias
necesarias para establecer vinculos sociales con
sus pares, quedando su ambito social reducido
al ntcleo de su familia, en algunos casos, y
siendo completamente abandonado en otros.
Esta “soledad de los moribundos” producto
de entender la enfermedad y la muerte en el
marco de la medicina moderna —esto es, como
un fracaso que debe permanecer oculto- busca
ser reemplazado en el MMH por un foco de
atencion puesto sobre los lazos de sociabilidad

existentes y posibles del huésped, apareciendo

el enfermo como una figura de integracion
central sobre la cual deben re-organizarse las
relaciones previas.

Si bien cada caso es tratado en su par-
ticularidad desde el ingreso del nuevo huésped
por un grupo conformado por directivos de la
institucion y especialistas en salud (tanto mé-
dicos como psicologos y trabajadores sociales),
existen situaciones en las cuales el desborde de
conflictos familiares producto de la coyuntura
genera que los mecanismos de subjetivacion
del enfermo (que tienen el objetivo de anular
el proceso de muerte social) aparezcan con
mayor énfasis.

Este es el ejemplo de un correo elec-
tronico enviado a todos los voluntarios con
el siguiente asunto: “;IMPORTANTE! Situa-
cion familiar de Andrea” y que detallaba lo

siguiente.

Esta mariana tuvimos una pequeria
reunion con Ludmila, la hija de Andrea.

El miércoles por la tarde hubo una
discusion muy fuerte en el hall de arriba. Este
episodio dejo a Andrea muy mal, ademas de ge-
nerar en nuestra casa un clima desagradable.

El motivo de la discusion fue que Nor-
berto estaba firmando los papeles de consen-
timiento y sepelio sin consultar con Ludmila.

La relacion entre Norberto y Ludmila
es dificil. Se acusan uno a otro de distintas
cosas y demdas.

Norberto es la pareja de Andrea hace
17 arios.

Andrea tiene una historia familiar muy
compleja, independientemente de la relacion
de Norberto con su mama.

Hablamos por separado con cada uno,
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luego les pedimos permiso para dialogar todos

juntos y aceptaron (resaltamos la importancia
del dialogo en estas situaciones). El mensaje
fue el siguiente:

“Lo que a nosotros nos importa es el
bienestar de Andrea, generar para Andrea
un ambiente de tranquilidad y paz, donde
ella pueda hacer el cierre de su vida. No nos
importa lo que cada uno de ustedes diga del
otro. Dejemos cuestiones personales para otro
momento. Aprovechen este tiempo para estar
en intimidad con ella...” (Entre otras cosas, ya
que la reunion duro casi una hora).

Los dos comprendieron pero Ludmila
insistio en que quiere tiempos equitativos de
visita. Que no quiere que Norberto esté cuando
“le toca a ella”.

Norberto respondio que él no tiene
problema de irse del cuarto cuando ella llega
pero que no quiere que le impongan “hora-

’

rios de visita”, quiere poder estar con Andrea
“cada vez que su corazon se lo pida”. (Correo
electronico enviado a los voluntarios de la
institucion a raiz de las precauciones a tener
en consideracion frente a la situacion familiar

especifica de un huésped).

Este ejemplo muestra con claridad una
de las estrategias utilizadas por los voluntarios
de la institucioén en su busqueda por mante-
ner firmes los lazos del entorno familiar mas
proximo del enfermo: la re-configuracion de
las relaciones existentes en torno a la figura del
huésped conforme a la situacidén que esta atra-
vesando. Entendida la enfermedad dentro de
un marco de significacion benéfico (Laplantine,
2011) que la propone como un momento de

reflexion en el cual las “cuestiones personales”

deben quedar para “otro momento”, aprove-
chando “el tiempo para estar en intimidad” con
la persona enferma, el MMH utiliza la figura del
huésped para re-articular los lazos de sociabili-
dad existentes tanto entre ¢l y su entorno, como
entre los componentes de su nucleo familiar
entre si. Asi, cada familiar debe suprimir los
conflictos asociados a consideraciones egois-
tas para subscribirse a un objetivo comun: el
bienestar de la persona enferma.

En otras ocasiones los modos de ac-
cion de los voluntarios apuntan directamente
a la reconstitucion de un lazo social roto, en
sintonia con la busqueda por recomponer el
equilibrio entre la persona y el entorno de su
medio social. A través del didlogo directo con el
huésped los voluntarios expanden el panorama
inicial de la situacion familiar para encontrar asi
componentes del niicleo que hallen disuelta su
relacion con el individuo enfermo. Esta disolu-
cion puede producirse por diferentes motivos:
conflictos familiares, desconocimiento del pa-
radero y situacion del otro, o imposibilidad de
la persona de acercarse al huésped (ya sea por
encontrarse en una situacion similar o en casos
de personas privadas de su libertad).

Para estos casos la estrategia es actuar
directamente sobre el vinculo. Una madre que
abandon¢ a su hijo, una hermana perdida, un
padre en prision, todas estas situaciones son
validas para —siempre que el huésped asi lo
desee- procurar a través de diferentes recursos
la reconstruccion de los lazos de sociabilidad,
que la persona enferma ha perdido la capacidad
de recomponer por sus propios medios. El pro-
ceso de muerte social funcionaria aqui de otra
manera: son lazos ya disueltos (esto es, previos

a la enfermedad) que los voluntarios buscan
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reconstituir con el fin de “subjetivar al sujeto”,
devolverle su identidad social mostrandole que,
aun postrado y en el fin de vida, forma parte
del conjunto de relaciones sociales conformado
por aquellos mas cercanos a €l.

Cuando la muerte clinica se produce
como momento cilmine del proceso de transi-
cion de la enfermedad, por otro lado, esta tiene
el efecto de aparecer como neutralizadora de
los conflictos existentes entre los componentes
del entorno familiar del enfermo. El “A-Dios”,
correo electronico que la institucion envia a
los voluntarios una vez fallecido un huésped,
funciona como un epitafio virtual en el cual
se desarrolla una despedida que da cierre al
traspaso de la persona enferma por la Casa de
la Esperanza. Las consideraciones, positivas
y negativas, que los voluntarios del estableci-
miento realizan de estos textos, sacan a relucir
la l6gica de comprension en la cual se inscribe
la muerte del huésped.

“Mas allegados a Gustavo, Clara y
Ernesto se pusieron a hablar de su situacion.
Clara afirmo que la ultima vez que habia vis-
to a Gustavo antes de que entrara a terapia
intensiva, ella pensaba que iba a vivir mucho
tiempo mas, y que le sorprendia como uno nun-
ca sabe cuando le toca. Ernesto por otro lado
se quedo con el mail de despedida que Lucia
v una tal Guillermina mandaron al grupo por
el fallecimiento de Gustavo. Le parecio de mal
gusto que se dijeran algunas cosas que para él
no van en una despedida. Particularmente se
referia a la eterna pelea de los familiares de
Gustavo por ver quién se queda con su casa,
a nombrar el tiempo que demoro en llegar su

quimioterapia, y mencionar también el hecho

de que Gustavo nunca supo como cuidarse a
si mismo. Otra despedida, hecha por Osvaldo,
le parecio a Ernesto mucho mas indicada para
una situacion de esta indole” (nota de campo
- Hospice San Camilo 24/07/2015).

Al haber pasado un tiempo relativa-
mente extenso dentro de la institucion, el
huésped mencionado en el texto fue despedido
por varios voluntarios en correos electronicos
separados, debido a la relacion particular que
tuvo tiempo de forjar la persona enferma con
cada uno de ellos. Puede verse entonces como,
al hacer una consideracion negativa de una de
las despedidas —sancionando desde su posicion
a quienes la escriben-, Ernesto pone en eviden-
cia un componente de la 16gica de comprension
sobre la cual se desarrolla la muerte: ésta apare-
ce, relacionada con la sacralidad asociada a la
persona fallecida, como cohesionadora social
de los componentes mas proximos del entorno

del huésped.

A-Dios Gustavo

Gustavo fallece el viernes cerca del
mediodia, 24 hrs después de la puncion y
nuestra visita. Nos enteramos esta maniana de
su deceso, porque Rubén se acerco al Hospital
Vicente Lopez a ver como estaba. Se encontra-
ban alli, su hija Johanna y Micaela, la prima.
Gustavo le habia dado a Rubén las llaves de la
casa confiandole su cuidado y diciéndole ex-
presamente que si pasaba algo se las entregara
a Johanna. Ahi estaban las dos disputandose
la casa, conflicto eterno de Gustavo. Se les
dio el teléfono de la cocheria y Christian muy
afectado se fue.

Querido Gustavo, en todos estos anos
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de idas y vueltas no tuvimos un Huésped tan
cuidado y acompariado por cada uno de los
casi 140 voluntarios que, desde tu oficina, la
cama y celular, conseguias lo que necesitabas
con solo un mensajito, desde comulgar, tomar
el desayuno con medialunas, ropa limpia, mate,
compaiiia, pago de cuentas, etc. Pero lo para-
dojico fue que no pudiste aprender a cuidarte.

Elviernes a las 15hrs llamaron del Hos-
pital Cetrangolo avisando que habia llegado tu
quimioterapia (dos semanas atrasadas).

jA- DIOS querido Gustavo, te vamos a
extraniar! (Fragmento de la despedida realizada
por Lucia y Guillermina ante el fallecimiento
de Gustavo).

Querido Gustavo:

Cudntos recuerdos vienen a mi corazon
de todos los momentos que vivimos en estos
anos. Recuerdos que van a quedar en mi co-
razon y que seguramente llevaste en el tuyo.

Estoy completamente seguro de todo
lo que el Sefior te ama, te trajo a la casa de la
esperanzay te dio una familia que te quiso asi
como eras, con errores , con aciertos, tal cual
asi como eras. Yo te quise con todo mi corazon
v eso me hace saber que el Serior te ama.

Unos de tus primeros dias en la casa te
prometi que nunca el Hospice te iba a abando-
nar, y espero que no te hayamos defraudado,
hasta tus ultimos momentos fuiste acompanado
por el amor de muchos voluntarios que como
dice Lucia te llevaban a tu “OFICINA “ hasta
el desayuno con medialunas. ;jCuanto amor!
;Cuanta misericordia! Y digo misericordia
porque muchas veces te portaste mal y el co-
razon pudo mds.

Doy gracias a Dios por haberme dado

un amigo como vos que todos los dias se acor-
daba de mi y me mandaba un mensaje y me
deseaba suerte para el dia que comenzaba. Y
por supuesto le doy gracias a Dios por darme
a todos, “‘el Hospice San Camilo” que dia a dia
forman mi vida y me dan un testimonio de amor.
Les aseguro que mi corazon estd agradecido
por todo el amor que recibo de cada uno de
ustedes los voluntarios.

Adios negro querido. (Fragmento de la
despedida realizada por Osvaldo ante el falle-

cimiento de Gustavo).

Al aparecer la muerte como un espacio
de cohesion, la primera despedida es valorada
negativamente por insistir en los conflictos
familiares que han sido parte del panorama
inicial de la vida del huésped —el “conflicto
eterno de Gustavo”-, ademas de marcar otro
tipo de conflictos tales como aquellos que se
establecen entre la institucion y el marco bu-
rocratico-administrativo del sistema de salud
actual —la demora en la llegada de la quimio-
terapia-. La segunda despedida, por otra parte,
focaliza justamente sobre los elementos de
cohesion, marcando como, pese a todos sus
defectos, Gustavo se encontraba en el seno de
una familia que lo “quiso asi como era”. Pue-
de verse finalmente como el amor y el afecto
caracteristicos de la filosofia de cuidado del
MMH aparecen como elementos superadores
de los conflictos de la vida del enfermo —“te

portaste mal y el corazoén pudo més”-.

Una interpretacion benéfica de la terminali-
dad terapéutica

Varias investigaciones —Alonso (2009),
Radosta (2015) y Wainer (2013)- han mostrado
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la forma en que conceptos asociados al padeci-
miento de enfermedades terminales tales como
dignidad, buen morir y buena muerte, deben ser
entendidos no como conceptos estaticos sino
como categorias cuyo significado se encuentra
anclado al contexto de su produccion, apropia-
cion y utilizacion. Es asi como intentaremos
entender en este apartado el concepto de termi-
nalidad terapéutica proveniente de la medicina
clinica, y asociado en el MMH a un modelo de
interpretacion de la enfermedad que se presenta
como benéfico y funcional (Laplantine, 1999).

Clinicamente, una enfermedad terminal
es toda aquella en la cual se ha vuelto inutil
cualquier procedimiento médico o terapéutico
que se desarrolle con el objetivo de curarla.
Asociados a este tipo de enfermedades surgen
los cuidados oncoldgicos o paliativos, de cuyo
nombre se desprende la idea de paliar el dolor
que causa la enfermedad en la espera por la
muerte clinica del paciente. Es asi como la
nocion de terminalidad terapéutica ha quedado
asociada, en el marco de la medicina moderna,
a una espera carente de agencia frente a una
imposibilidad de accion (espera de la cual
deriva también la palabra paciente utilizada
por la medicina para referirse a las personas
enfermas).

Frente a esto el MMH subscribe a la en-
fermedad dentro de un marco de significacion
en el cual la terminalidad terapéutica producto
de la afeccion fisica se presenta como una
oportunidad de accidn reflexiva; como referia

una voluntaria.

“El cancer es una enfermedad de mier-
da, porque te destruye toda la estructura de la

familia, de tu vida, todo. Pero dentro de tanta

destruccion tiene una sola cosa buena, que te
permite reflexionar, volver a darle sentido a tu
vida al descubrir que te queda poco tiempo”
(Marina, voluntaria del Hospice San Camilo,
18/09/2015).

La imposibilidad de accion es substitui-
da entonces por la busqueda de recomponer y
ampliar el espectro de relaciones sociales vin-
culadas al enfermo, con el objetivo de anular
el proceso de muerte social generado por la
pérdida de las competencias necesarias para el
establecimiento por cuenta propia de diversos
lazos de sociabilidad. Esta resignificacion del
concepto de terminalidad terapéutica inserta
en un modelo benéfico de interpretacion de la
enfermedad (la enfermedad como algo positi-
vo) queda representada explicitamente en el
slogan utilizado en una campaia para ayudar
al cuidado de individuos con ELA (12), en la
cual puede verse también una apropiacion de
las siglas clinicas de la enfermedad con motivo
de repensar las posibilidades de agencia del
individuo frente a este tipo de enfermedades:
“Esclerosis Lateral Amiotrofica” paso a ser,
durante uno de los eventos propuestos por la
institucién para recaudar fondos, “Elegi La
Accion”.

A través de la apropiacion critica de
conceptos provenientes del ambito clinico, el
MMH desafia las bases de una medicina moder-
na considerada al interior del movimiento como
deshumanizante, producto de una sociedad
que ya “no sabe simbolizar el acto de enveje-
cer o morir” (Le Breton, 2012: 142). Frente a
esta desubjetivacion del sujeto que pierde su
agencia e identidad social el MMH propone

diferentes estrategias que buscan anular el
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proceso de muerte social asociado al abandono

que genera un entendimiento bio-médico de la

enfermedad y de la muerte.

Notas
1.

2.

Hospice care, en inglés.

El moderno movimiento Ahospice es un
fenomeno contemporaneo de tradicion
londinense que tiene como principal
objetivo ejercer el cuidado de enfermos
terminales en el final de vida de manera
voluntaria y sin fines de lucro. Para
mayor informacion sobre el moderno
movimiento hospice ver Floriani (2013)
y Floriani y Schramm (2010).

http://www.hospicesancamilo.org.ar/.

Ampliando asi, a través de la incorpora-
cion de la dimension espiritual, la con-
cepcidn de salud propuesta por la OMS
-estado de completo bienestar fisico,
mental y social, y no solamente ausencia

de enfermedades o afecciones-.

Existiendo dentro de la disciplina una
especializacion denominada psicoon-
cologia, que tiene como foco de inves-
tigacion las situaciones de terminalidad

terapéutica y los cuidados paliativos.

Uno de los mayores aportes de Saunders
fue la nocioén de “dolor total” con la
cual proponia la existencia de un dolor
conformado por las dimensiones fisica,
social, emocional y espiritual del pacien-

te moribundo.

Este trabajo de campo fue realizado en la
primera institucion hospice radicada en

Argentina: el Hospice San Camilo. Alli

10.

11.

12.

participo como voluntario desde abril de
2014 a la actualidad.

Nombre que lleva el espacio fisico en
el cual se desarrollan los servicios de
internacioén y Hospice de dia ofrecidos

por el Hospice San Camilo.
Simpaticos, en la jerga local.

El término hace referencia a uno de los
servicios ofrecidos por el Hospice San
Camilo —Hospice de dia- a través del
cual el ingresante es cuidado dentro de
los limites fisicos de la Casa de la Espe-
ranza durante una porcion especifica del
dia —en la cual generalmente el cuidado
en el domicilio propio se vuelve insoste-
nible por diferentes motivos-. Concluida
esaparte, es retirado de la institucion por

el familiar/allegado a cargo.

Definida como la “anulacion completa e
irreversible de toda actividad cardiaca,
respiratoria y nerviosa —tripode vital-“(-
Taddei, 2011:27).

El ELA, o esclerosis lateral amiotrofica,
es una enfermedad degenerativa de tipo
neuromuscular. Se origina cuando unas
células del sistema nervioso llamadas
motoneuronas disminuyen gradualmente
su funcionamiento y mueren, provocan-
do una pardlisis muscular progresiva
de prondstico mortal. Fuente: https://
es.wikipedia.org/wiki/Esclerosis_late-
ral_amiotr%C3%B3fica.
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Resumen

Este articulo se propone analizar la forma
en que el cuidado hospice —practica sobre la
cual se articula el fendomeno contemporaneo
conocido como moderno movimiento hospice
(MMH)- propone, como una de sus dimen-
siones principales, preservar los lazos sociales
que han comenzado a desintegrarse en la vida
del enfermo por el hecho de padecer una en-
fermedad terminal —proceso al cual llamare-
mos muerte social-. El foco estara puesto en

la manera en que, al inscribirse en un marco
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de sentido en el cual la enfermedad puede ser
interpretada como benéfica (Laplantine, 2011),
el concepto de terminalidad terapéutica ex-
pande su significado mas alla de su concepcion

bio-médica.



