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Resumen

El enfoque estructurado de atencién en Cuidados Paliativos ha emergido en
la segunda mitad del siglo XX, como una corriente de atencion que busca
integrar y aliviar las maltiples dimensiones del sufrimiento de personas
con enfermedades graves e incurables que afectan la calidad de vida. Este
enfoque esta en transformacion e implementacion en el mundo, por lo que
presenta heterogeneidad en su aplicacion clinica, lo cual frecuentemen-
te genera conflictos en la atencion paliativa, siendo el escenario final la
hospitalizacion cerca de la muerte. Por tal razon desarrollamos un méto-
do etnografico para tratar de comprender y encontrar soluciones a estos
conflictos. EI método propuesto gira en torno al concepto de /iminalidad
como organizador del analisis etnografico de la atencion. Esta se refiere a
una frontera de cambio perceptivo en la cual se aceleran las dinamicas de
transformacion identitaria y de crisis existencial que cuestionan la cons-
truccion de vida del enfermo terminal Frente a ello, los allegados, cuida-
dores, profesionales de la salud y miembros de la sociedad, que no siem-
pre comprenden su proceso, tienden a imponer sus propias perspectivas
limitando la capacidad de agencia, la dignidad y autonomia del enfermo.
Las circunstancias contextuales, las relaciones con los acompanantes del
proceso y el estado fisico del enfermo afectan significativamente todos los
sucesos de esta etapa, particularmente los procesos de toma de decisio-
nes y la experiencia del fin de vida.
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Abstract

The structured approach to Palliative Care emerged in the second half of
the 20th century as a care model aimed at integrating and alleviating the
multiple dimensions of suffering in individuals with severe and incurable
diseases that affect their quality of life. This approach is undergoing
transformation and implementation worldwide, resulting in heterogeneity
in its clinical application, which often leads to conflicts in palliative care,
particularly during end-of-life hospitalization. For this reason, we developed
an ethnographic method to understand and address these conflicts.
The proposed method revolves around the concept of /iminality as the
organizing principle of the ethnographic analysis of care. Liminality refers to
a perceptual boundary where the dynamics of identity transformation and
existential crisis are accelerated, challenging the construction of life for the
terminally ill patient. In response, family members, caregivers, healthcare
professionals, and society members—who do not always fully grasp the
patient’s process—tend to impose their own perspectives, thus limiting
the patient’s agency, dignity, and autonomy. Contextual circumstances,
the relationships with those accompanying the process, and the physical
condition of the patient significantly affect all events during this stage,
particularly decision-making processes and the end-of-life experience.

Keywords : LIMINALITY - CARE - PALLIATIVE - PERSPECTIVE/FORCE -
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Introduccion

El cuidado paliativo (CP) como enfoque estructurado de la atencion
médica ha emergido en la segunda mitad del Siglo XX, basandose en el
movimiento “Hospice”, en Reino Unido, encabezado por Cicely Saunders,
quien fundd en 1967 el ST Christopher Hospice de Londres, con el objetivo
de mejorar las condiciones en que morian las personas. Ella mostro que,
con una adecuada comunicacion, un buen control de sintomas y un acom-
pafnamiento emocional, social y espiritual, es posible mejorar la calidad de
vida de pacientes y familiares (REDPAL, 2020, p. 1).

El concepto de atencidn paliativa a enfermos terminales ha venido
transformandose debido al incremento de enfermedades crdnicas severas,
en las cuales pacientes y familiares sufren por extensos periodos de tiem-
po, sin que necesariamente se espere la muerte a los seis meses como
plantea la definicion de enfermo terminal, por lo cual se promueve que el
CP se instaure mas tempranamente. Por tal razén, la comision Lancet de
Acceso Global a los Cuidados Paliativos y el Alivio del Dolor propuso reali-
zar un trabajo consensuado para redefinir el CP. Tal iniciativa fue liderada
por la Asociacion Internacional de Hospicio y Cuidados Paliativos, quienes
realizaron una nueva definicion de consenso, la cual fue desarrollada en
tres fases. En la primera contd con 38 expertos en CP de la Organizacion
Mundial de la Salud quienes examinaron los componentes de la definicion
e hicieron propuestas; en la segunda fase, 412 miembros de la Asociacion
Internacional de Hospicio y Cuidados Paliativos en 88 paises manifestaron
su nivel de acuerdo; en la tercera fase, utilizando los resultados de la fase
2, el panel de expertos desarrolld la siguiente definicion:

Los cuidados paliativos son la atencion holistica activa de las per-
sonas de todas las edades con graves sufrimientos relacionados
con la salud debido a una enfermedad grave y, especialmente, de
las que se acercan al final de la vida. Su objetivo es mejorar la
calidad de vida de los pacientes, sus familias y sus cuidadores.
(Radbruch et al., 2020, p. 3)

Ahora bien, la implementacion del cuidado paliativo en los distin-
tos paises ha tenido barreras significativas. Segun el dltimo Atlas mundial
para la atencion del Cuidado Paliativo 56,8 millones de personas requieren
cuidados paliativos, 7% de éstas son nifios, el 76% vive en paises de in-
gresos medios 0 bajos, y el acceso a este tipo de atencion es insuficiente
en los paises de ingresos medios y ausente en los de ingresos bajos (WHO
& WHPCA, 2020, p. 17)
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Dentro de las dificultades identificadas y estudiadas estan las si-
guientes: (1) escaso desarrollo de politicas publicas para la atencion del
cuidado paliativo, pues tan solo 55 paises tienen alguna normativa al res-
pecto; (2) muy poca educacion de los profesionales de la salud en CP, dado
que en su gran mayoria no reciben entrenamiento al respecto, y quienes
lo reciben no lo tienen adecuadamente estandarizado; (3) el acceso a me-
dicamentos efectivos para la atencion paliativa es limitado, en particular
de los opioides, pues el 84% del mundo no tiene acceso a estos, y los que
disponen de ellos enfrentan las regulaciones internacionales para el trafico
de estupefacientes; (4) implementacion insuficiente de programas de CP
en diferentes escenarios: ambulatorio, hospitalario, hospice, cuidado en
casa. Aun en paises con normativas establecidas y politicas publicas en
desarrollo, el alcance del CP es limitado (WHO, 2020, pp. 33-38). La si-
tuacion latinoamericana puede observarse en el Atlas Latinoamericano de
Cuidados Paliativos, segun el cual hay un incremento de la disponibilidad
de servicios de CP, en su mayoria hospitalarios, pero solo 5 paises cuentan
con ley especifica de CP, y solamente en 8 paises los CP son reconocidos
como especialidad médica. La distribucion en cada pais es heterogénea
(ALCP, 2020, pp. 21-30).

Dentro de este contexto global, los profesionales de salud que ejer-
cemos el CP sabemos que la aplicacion factica de este concepto aln se
encuentra con dificultades operativas, debates e imaginarios contradicto-
rios, que pueden generar conflictos graves en la atencion clinica, lo cual
implica un mayor sufrimiento para pacientes y familiares, como también
conflictos morales serios y desgaste profesional en el personal asisten-
cial, y finalmente conflictos institucionales que acenttan las dificultades
mencionadas. Si bien los profesionales entrenados en CP contamos con
habilidades basicas para ayudar a resolver algunos de tales conflictos (De
Simone & Tripodoro, 2004, pp. 12-14), con frecuencia esto no es posible
pues su origen excede el campo clinico directo. El campo hospitalario es
el escenario final donde acontecen los conflictos entre las familias que
desean salvar la vida de su pariente enfermo a toda costa, y por tanto
consultan a los servicios de urgencias cuando observan que se acerca la
muerte, encontrando como aliados a los profesionales no enterados de los
principios del CP; y entre quienes defendemos los principios del cuidado
paliativo apoyando las decisiones del enfermo y su preparacion para la
muerte. Es entonces cuando suceden las mayores transgresiones a la au-
tonomia de los pacientes, cuando se avalan procedimientos que se podrian
considerar encarnizamiento terapéutico.

Conscientes de esta problematica, dentro del grupo de trabajo de
investigacion en temas de CP de la Universidad del Rosario en Bogota, he-
mos desarrollado una vertiente etnografica con el fin de generar modelos
alternativos de comprension de estas situaciones, pues las interacciones
del contexto de la atencion afectan la experiencia del enfermo, por lo cual
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necesitabamos herramientas de analisis que nos permitieran discernir lo
que sucede en el campo de la atencion que incluya no sélo lo que comenta
el enfermo en su experiencia, sino como interfieren las situaciones que su-
ceden a su alrededor, con el fin de proveer orientaciones para entender la
experiencia de fin de vida, vislumbrar soluciones para los problemas con-
tingentes en la atencion clinica y facilitar la reflexion sobre nuestras prac-
ticas de atencion. Uno de los desarrollos mas importantes fue la creacion
de un modelo operativo que nos permitio pensar el problema de la atencion
como un problema complejo que gira en torno al concepto de /iminalidad,
proveniente de la tradicion antropologica y etnogréafica.

Origen del Concepto

La liminalidad esta enmarcada dentro del planteamiento de los ri-
tos de paso, realizado por el etndgrafo Arnold Van Gennep (1909/1969),
quien los describio como formas en que los seres humanos practican el
paso o transformacion del sujeto de un estatus social al siguiente, 0 el paso
del tiempo en el calendario. Se trata de ceremonias que marcan aconteci-
mientos sociales como el nacimiento, la pubertad, el matrimonio o la muer-
te. También hay ritos que marcan el paso del tiempo como la celebracion
del fin de afio/nuevo afo. Los seres humanos transitamos por cambios,
rupturas y transformaciones a lo largo de nuestras vidas, que son incluidas
y significadas socialmente. Segun Van Gennep, para que los cambios con-
serven el equilibrio social hay acciones y reacciones reglamentadas que
permiten tanto al sujeto como a su entorno social asumir estos cambios.
Por ejemplo, no podemos ejercer la profesion sin pasar por la formacion
universitaria que garantiza la adecuacion de su conocimiento y su ejercicio
en la sociedad. El ritual comprende toda la carrera y finaliza con la ceremo-
nia de graduacion. El sujeto se transforma dentro de este ritual y es tratado
de diferente manera antes y después del mismo. Van Gennep describe una
secuencia que comienza con la separacion, es decir que el sujeto ya no
forma parte de su grupo habitual; luego ocurre la transicion, que es don-
de suceden todos los cambios, retos y transformaciones; por ultimo tiene
lugar la incorporacion social, cuando el cambio ha finalizado y el sujeto
puede ser identificado e insertado en el funcionamiento social (Van Gennep
(1909/1969, p. vii). El esbozo del concepto de /iminalidad viene de su ex-
tenso trabajo sobre la transicion entre la iniciacion y la incorporacion, pues
en ese periodo los cambios identitarios pueden ser heterogéneos, extensos
y fluctuantes, asi que el entorno social tiene dificultades para reconocerlo y
su condicion podria ser entendida como antiestructura, o disruptiva

Turner (1980) retoma el concepto y sefala tres caracteristicas
principales de la /iminalidad: la ambigiiedad, \a invisibilidad y \a carencia.
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La ambigiiedad es la ausencia casi total, durante el periodo liminal, de
atributos tanto del estado pasado como del venidero. La invisibilidad no
es fisica sino estructural, en la medida en que la mayoria de nosotros solo
vemos lo que esperamos ver, aquello para lo cual estamos condicionados
una vez que hemos aprendido las clasificaciones de nuestra cultura; las
definiciones no admiten la existencia de seres que no quepan en esas
clasificaciones. Y la tercera es la carencia, que refiere al hecho de que las
personas en estado liminal no tienen estatus, ni propiedad, ni distintivos
externos, como tampoco un rango ni una situacion de pertenencia que per-
mitan establecer la diferenciacion estructural con el resto de las personas
de su grupo social.

Como se puede apreciar, este concepto es contextual y complejo,
pues por una parte implica un sujeto en proceso de cambio donde abando-
na la identidad que hasta ese momento ha tenido, y con esta sus formas de
relacion, roles desempefiados y estatus en su nucleo social. Por otra parte
denota todo su proceso de transformacion, los retos, las confusiones y an-
gustias sucedidas, asi como las normativas culturales y la interaccion con
quienes le rodean, con los conflictos y complicidades que pueden generar
estos cambios, hasta alcanzar una nueva identidad transformada. En esta
interaccion, las definiciones, narrativas e imaginarios sociales entran en
juego representados por actores del sistema social que estan en contacto
con la persona que vive el proceso. Tales actores pueden ser personas,
organizaciones o instituciones. Estas definiciones, normativas, narrativas
e imaginarios, estan dentro de la cultura y son cambiantes. De ahi la com-
plejidad del analisis, y la necesidad de situarlo contextualmente para poder
comprender cada caso.

La Aplicacion del Concepto de Liminalidad en el Campo de la Atencion
Paliativa

Miles Little et al (1998, p. 1486) realizaron un analisis narrativo de
la experiencia de tener cancer con un grupo de pacientes. Identificaron que
la experiencia subjetiva comienza con el diagndstico, pues la identidad de
la persona cambia a ser paciente de. El enfermo inicia una revision de toda
su vida y de la identidad construida a lo largo de la misma, la cual sufre
varios cambios a medida que recibe tratamiento y enfrenta dificultades
relacionadas con la situacion de enfermedad.

Estableciendo un dialogo entre Little et al (1998) y Turner (1980)
sobre la liminalidad, se podria sostener que los cambios en la identidad po-
nen al enfermo en una situacion de ambigiiedad, pues por su enfermedad
deviene una adicion a su identidad: ahora es un paciente. Asi se formaliza
la separacion de su entorno social. Ademas, es un ser subordinado, pues
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el conocimiento experto lo tiene otro. Su opinidn y decision estan subroga-
das a que previamente haya considerado el conocimiento experto. Si éstas
por algun motivo no corresponden a las recomendaciones del experto, son
catalogadas como inadecuadas. El conocimiento experto viene de todo el
bagaje de conocimientos relacionados con la medicina y el cuidado de la
salud. El actor que interactiia normalmente es un médico, pero puede ser
cualquier profesional de la salud. Para dar un ejemplo simple: si se trata de
una persona diagnosticada con diabetes no insulino dependiente, a quien
se le recomienda no comer dulces, si elige comerlos, su decision es ca-
talogada como inadecuada y sobre ella cae el juicio moral de ser un mal
paciente, porque no hace autocuidado.

En segundo lugar esta la invisibilidad, dado que los pacientes per-
ciben un estado de enajenacion frente a sus familiares, expresada como
una incapacidad de comunicar la experiencia de la enfermedad, su diag-
nostico y su tratamiento, lo cual, a su vez, les genera una sensacion de ais-
lamiento. Volviendo al ejemplo, e/ diabético no puede comentar que siente
ansias imperativas y urgentes de comer dulce —en la literatura médica se
emplea el término craving para describir el deseo imperativo de aztcar en
diabéticos, similar a la ansiedad de consumo en heroinomanos (Yu et al,
2013)—, acompafiadas por mareo, sudoracion, palpitaciones y tristeza, lo
cual le impide hacer su vida normal, sintomas que desaparecen cuando
come dulces. Solo mencionar dichas ansias hace que sus familiares lo
regafen, pues ellos tienen el conocimiento que ya les dio el experto, ade-
mas del interés dado por la relacion afectiva de proteger a su familiar, asi
como todas las creencias culturales relacionadas con el cuidado dentro
de la familia y lo que significa amar a alguien. Asi pues, el diabético, al ser
silenciado de esta manera, no tiene otra opcion que decir mentiras y comer
dulces a escondidas. Podria también iniciar un proceso reflexivo y de expe-
rimentacion que lo lleve a sentir el cambio en su cuerpo con la nueva dieta,
pero cuando y como lo haga es incierto, ya que depende de su historia de
vida, creencias, y de como vive su experiencia de enfermo.

En tercer lugar esta la carencia: el enfermo —al sentirse aislado—
pierde capacidad de comunicacion y de agencia, de tal manera que se
disipa su estatus previo quedando a la espera de decisiones de los otros,
encasillado en su rétulo de paciente. Volviendo al ejemplo del diabético, la
experiencia normada socialmente es todo lo que debe hacer para man-
tenerse saludable. Sus fracasos son hospitalizaciones y complicaciones,
evaluados y certificados por un experto médico, y aunque la recaida no
tenga que ver con un autocuidado pobre, quedara rotulado como mal pa-
ciente.

Dong et al (2016, p. 1373), quienes revisaron experiencias y pers-
pectivas de enfermos con cancer avanzado, confirman lo planteado por
Little y Turner, y aportan una cuarta categoria de analisis dentro de la /imi-
nalidad en la atencion de enfermos terminales: la velocidad del deterioro
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fisico, pues conforme la enfermedad va avanzando hacia la muerte, la per-
cepcion se hace rapidamente cambiante, generando que los temas exis-
tenciales, relacionales y contextuales abrumen al enfermo, conduciéndolo
a vivir en aislamiento la soledad y el sufrimiento existencial de enfrentar
la muerte.

Ahora bien, ;cual es el final de la transicion del estado liminal de
un enfermo terminal? ;Cual es la nueva identidad?jSer un cadaver!. Un
buen paciente, cerca de su muerte, es el que acepta que va a morir. Pero su
destino final es algo aterrador para nuestra cultura. Asi, un enfermo termi-
nal, en su experiencia vivida, no sale del estado /iminal. Para el fallecimien-
to hay muchos rituales que acompanan a la red social y familiar ayudando
a restaurar el vinculo social frente a la tragedia. Este acompafiamiento
social experimentado por el paciente se hace antes del fallecimiento, pues
el realizado posteriormente ayuda a los familiares, pero no a él. Dado el
terror de nuestra cultura a la muerte, este acompanamiento es difuso y
contradictorio. La norma social deja de operar en este terreno confuso.
(Moreno, 2019, p. 87).

Aplicacion del Método Contextual Etnografico alrededor de la Limi-
nalidad

El método en su planteamiento tiene tres fases hasta configurar
el entramado de la atencion. La primera es establecer las creencias cul-
turales que enmarcan el problema y afectan sistematicamente a todos
los actores del campo de atencion. La segunda es determinar las lineas
discursivas que operan encarnadas por los actores del campo de aten-
cion, configurando el entramado. A estas lineas discursivas las llamamos
miradas/fuerzas. Finalmente, la tercera consiste en afirmar que el centro
de la atencion es el sujeto enfermo y la manera en que se desarrolla su
experiencia. A continuacion describiré en detalle el método, con ejemplos
de investigaciones ya realizadas.

1. Primera Fase: Establecimiento del Marco Cultural

El establecimiento del marco cultural no debe ser extenso sino
conciso, y provenir del campo estudiado. Es decir, no debe ser establecido
como especulacion, y debe tener dialogos profundos con investigaciones y
desarrollos conceptuales previos. El requisito es que sea un factor comdn
que afecta a la totalidad de los actores del entramado a quienes entrevista-
mos en profundidad. Para la atencion paliativa, en nuestras investigaciones

15



UCES NANCY LUCIA MORENO SERRANO

establecimos el miedo a la muerte, pues es el factor comun encontrado en
todas las entrevistas del campo. Las creencias marco pueden diferentes
segun el problema de estudio Es el investigador quien debe establecerlas,
pues la creencia ser cultural operante como marco puede ser diferente.
A continuacion, se presenta un ejemplo de como establecimos el miedo
a la muerte como creencia marco para nuestras investigaciones en CP.
Advertimos que estos son resultados de investigaciones realizadas en con-
textos especificos del ambito hospitalario, y por tanto no son de aplicacion
universal.

En la revision de literatura médica encontramos que el discurso prin-
cipal del cuidado paliativo es mejorar la calidad de vida, reducir los sin-
tomas y ayudar al paciente a tomar decisiones relevantes para sus trata-
mientos y preferencias de final de vida entre otros, de tal manera que la
intervencion paliativa deberia aliviar la ansiedad frente a la muerte (Bakitas
& Dionne-0dom, 2017, p. 391). Las hospitalizaciones cerca del momento
de la muerte suceden, pues los familiares o los pacientes pueden experi-
mentar panico a la muerte, y en los servicios de urgencias, los médicos
no siempre conocen la trayectoria de enfermedad del paciente 0 no han
adoptado la perspectiva de cuidados paliativos, autorizando tratamientos
que son muy dolorosos e irracionales dado el avance de la enfermedad
(Lynn et al., 1997, p. 104). Si bien la intervencion temprana en cuidados
paliativos reduce las hospitalizaciones en el momento de la muerte, esto
no siempre sucede (Reyniers et al, 2017, p. 458) y, para este grupo, las
fallas podrian estar en la comunicacion y preparacion del paciente y de su
familia para la muerte de manera temprana, asi como la baja preparacion
de los médicos de urgencias en cuidados paliativos. No obstante, Bakitas
& Dionne-0dom (2017, p. 392) refieren que hay otros factores que podrian
estar involucrados, como por ejemplo la complejidad del cuidado paliativo
en la fase agonica, lo cual puede convertirse en un hecho traumatico para
la familia, de tal manera que no ayuda en la elaboracion del duelo.

En nuestras investigaciones corroboramos que a pesar de contar con
voluntades anticipadas del paciente deseando morir en casa con su fa-
milia, las familias se asustan en la fase agoénica y llevan a su enfermo a
urgencias. Efectivamente la mayoria de los médicos de urgencias desco-
nocen los principios del cuidado paliativo, pero adicionalmente encontra-
mos otras situaciones mas ocultas; por ejemplo, el cuidado en casa de un
enfermo terminal es muy oneroso, cuando el paciente es el proveedor de
la mayoria de los ingresos, las familias se quedan sin medios de subsis-
tencia (Moreno, 2019 p. 47). Los servicios de cuidado paliativo domiciliario
proveen visitas mensuales, 0 semanales, asi que la decision de iniciar la
sedacion paliativa se retrasa mucho, dejando al familiar viendo asfixiarse
a su ser querido, o con dolor extremo, o con confusion mental, asi que la
experiencia de ver morir a su familiar es muy traumatica (Bakitas & Dion-
ne-0Odom, 2017, p. 393). Por otro lado, los médicos de urgencias, al ver la
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ansiedad de la familia, asi tengan conocimiento de los principios de cuida-
do paliativo, autorizan las hospitalizaciones por su propio temor a enfrentar
la muerte y por lo tanto hacen todas las medidas para salvarlo, y para evitar
ser demandados por negligencia médica (Moreno, 2019, p. 58). Asi en las
entrevistas encontramos un marco general, donde esta el miedo a la muer-
te, tanto en pacientes, como en familiares, como en profesionales de la
salud, como factor comun que actia como marco general. Y encontramos
situaciones especificas que atafien a cada mirada/fuerza — concepto sobre
el cual profundizaré en el siguiente apartado-. Asi el temor a las demandas
es especifico de la mirada/fuerza profesional de la salud, y el tema de la
carga del cuidado es especifica de la mirada/fuerza la familia.

2. Segunda Fase: Establecer el Entramado Contextual para Realizar el
Analisis

Una vez entendidas o establecidas las creencias culturales que enmar-
can el problema, para comprender operativamente el concepto de /liminalidad
es necesario establecer el contexto del andlisis. A tal efecto identificamos las
lineas discursivas mayores en lo que denominamos miradas/fuerzas que fun-
cionan como categorias de analisis de una manera particular, pues su estudio
no es lineal sino que actia como un entretejido. Estas agrupaciones son como
hilos conductores del mismo, que se tejen alrededor del enfermo afectando su
experiencia.

¢Qué son las miradas/fuerzas? En el campo de la atencion de cuidado
paliativo se encuentran diferentes elementos: actores —con sus respectivas ma-
nifestaciones como son gestos, posicionamientos, enunciaciones, emociones—;
practicas -algunas documentadas en guias, protocolos, instructivos, formatos,
otras simplemente observadas-; y finalmente disposiciones normativas gene-
rales e institucionales. Estos elementos no estan dispuestos al azar, sino que
responden a logicas especificas, unificados por un discurso que puede variar
de acuerdo con las tensiones del campo relacional, pero que mantiene un eje
tematico. Este discurso la mayoria de las veces se enuncia abiertamente, pero
algunas veces deriva en significados ocultos que deben ser develados.

Utilizando una metafora visual, si el entramado es un tejido de varios hi-
los, cada uno con un color diferente, cada mirada/fuerza representa uno de esos
hilos. Cuando llega el enfermo al campo de la atencion, cada uno de dichos hilos
anuncia su llegada y de manera explicita manifiesta estar para ayudar al enfermo
en su experiencia de enfermedad terminal. En la medida que va sucediendo la
atencion interacttian con las otras miradas/fuerzas haciendo un tejido especifico,
que afecta directamente la experiencia del enfermo. Las tensiones, alianzas o
desacuerdos de dicho tejido producen el contexto especifico y las situaciones
que el enfermo experimenta. Este tejido es indivisible y o que se estudia es su
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interaccion: como afectan la subjetividad de los participantes del campo y latoma
de decisiones.

Para su construccion y conceptualizacion se tomaron de referencia ideas
sobre el contexto de Grossberg (2009), y sobre los dispositivos de Gilles Deleuze
(1990), en su lectura e interpretacion del concepto de dispositivo de Foucault
(1984). Adicionalmente, con la experiencia en el campo de atencion se tomaron
los ejes tematicos mas relevantes, los cuales fueron refinados en las investiga-
ciones subsecuentes. Lo importante aqui es que se logren establecer las lineas
discursivas del contexto a estudiar y los actores que los representan frente al
enfermo, por lo cual el método permite que el investigador adicione o elimine
miradas/fuerzas segun sus hallazgos.

Cada eje tematico que alimenta cada mirada/fuerza proviene de una
forma especifica de comprender y de abordar la situacion de enfermedad termi-
nal, y tiene un antecedente histdrico de como se desarrolld, constituyendo una
perspectiva, de ahi la eleccion del termino mirada. La palabra fuerza pretende dar
cuenta de que cada perspectiva esta atada al fomento de unas practicas especifi-
cas que se constituyen en imperativos morales. Tales deberes se observan intro-
yectados en los participantes del campo, constituyéndose en fuerzas de accion y
toma de decisiones. A veces, la dindmica del campo hace que tales imperativos
morales entren en contradiccion entre sujetos que participan, e incluso dentro de
un mismo sujeto. Dichas contradicciones pueden manifestarse como expresio-
nes emocionales incoherentes y conflictivas dentro de los participantes del cam-
po, 0 como conductas divergentes con el objetivo principal de quien representa
cada mirada/fuerza. La dinamica las miradas/fuerzas produce el entramado que
afecta la experiencia liminal de la enfermedad terminal. A continuacion, describiré
amanera de ejemplo las miradas/fuerzas que identificamos en el contexto espe-
cifico de Bogota, hospital de tercer nivel.

Se emplea el diagrama de la Figura 1, para establecer el entramado con
sus tematicas mayores.

g% N B

SNy

Figura 1. Esquema del entramado de analisis contextual de la aten-
cion en cuidado paliativo. Fuente propia.
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A. La Primera Mirada/Fuerza: La Sociedad

El marco mayor de analisis es la sociedad. Esto incluye las creen-
cias culturales regionales sobre la enfermedad y la muerte, las definiciones
de amor y cuidado, los deberes éticos culturales y religiosos, la legislacion
del pais de origen, y como concibe el Estado la vida y el cuidado de la salud.
Debe tenerse en cuenta que todos estos discursos afectan directamente la
atencion al enfermo. La concepcion del Estado sobre la vida y la salud se
refleja en sus leyes y en la organizacion de grandes instituciones como el
sistema de salud. Este tema suele ser bastante especifico por cada pais."

Este marco normativo estd presente en todas las discusiones so-
bre la atencion en salud cerca de la muerte. Los actores son instituciones o
personas de la comunidad con sus opiniones, la familia y el enfermo, pues
son parte de la misma sociedad. Estas fuentes de informacion suelen ser
publicas, pueden encontrarse en las leyes nacionales, en medios periodis-
ticos, libros de testimonios, fallos de las altas cortes.

B. La Mirada/Fuerza del Sistema de Salud

Esta mirada/fuerza es muy especifica del pais de donde se desa-
rrolla el estudio. Se debe analizar como funciona el servicio de salud del
pais, como se regula normativa y operativamente. Algunos sistemas de sa-
lud generan exclusiones en la atencion, o los problemas de accesibilidad,
oportunidad de la atencidn, crean situaciones reales de vacio o de abando-
no en la atencion. Estas situaciones afectan gravemente la experiencia del
enfermo. Estas deben definirse muy contextualmente, pues las situaciones
regionales o locales pueden ser muy diferentes, aun en el mismo pais.

C. La Mirada/Fuerza del Personal Sanitario

El personal sanitario esta influenciado por su formacion positivis-
ta actualmente consolidada en el movimiento de la medicina basada en
la evidencia (Henao & Jaimes, 2009, p. 34). El método de investigacion

cientifica trata de eliminar o controlar la emocionalidad v la subjetividad

1 Por ejemplo, en Colombia el debate juridico comenzo a girar sobre la despenalizacion
del homicidio por piedad en 1997, posicion presentada por el magistrado Carlos Gaviria,
quien en la sentencia de la Corte Constitucional C-239 de 1997 argumento que el deber
del Estado de proteger la vida esta aparejado con la dignidad humana y el libre desarro-

llo de la personalidad.
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por considerarlas fuentes de error, de manera que el sufrimiento y el dolor
quedan disociados de su contexto, ya que solamente son relevantes los
procesos corporales; la subjetividad tiene un campo muy limitado, y la con-
textualizacion, mas reducido aun (Bueno-Gomez, 2017, p. 9).

El humanismo en medicina surgid en el siglo XX con cuestiona-
mientos de diferentes vertientes y un reclamo en comun: la necesidad de
humanizar la medicina. En esta corriente se inscriben autores de diver-
sas tendencias que van desde la bioética, que aboga por el respeto a la
autonomia de los enfermos; el feminismo, que reclama los derechos de
las mujeres en la atencion médica; el humanismo cristiano, asumiendo
una posicion en contra de la medicalizacion de la vida; los movimientos
de medicina alternativa, que enfatizan en los problemas emocionales y el
estrés como causa de enfermedad,; las ciencias sociales, que han aportado
etnografias y fenomenologias como herramientas de investigacion y anali-
sis; y finalmente esta el desarrollo del CP. Si bien sus practicas médico-bio-
ldgicas son adaptaciones de las practicas de la medicina convencional y,
por lo tanto, sigue inscribiéndose dentro de la misma en los centros de
formacion, su enfoque es multidimensional, por lo que incluye aspectos
emocionales, sociales y espirituales, desarrollando otras metodologias que
permiten el acercamiento mas sensible al enfermo. Sin embargo, el peso
dentro de los programas académicos es muy pequefio y la accesibilidad a
este tipo de servicio es escasa.

En esta mirada/fuerzalos actores directos son todo el personal de
salud, el cual esta en contacto directo con el enfermo y es responsable de
su atencion. Ahora bien, cada profesional de la salud, aunque esta regido
por las reglas disciplinares, también esta atravesado por sus creencias per-
sonales y culturales sobre la muerte. Estas creencias afectan directamente
sus gestos, modos y comunicaciones adicionales al conocimiento técnico
cientifico de su profesion, es decir que este trasfondo personal define los
modos de la comunicacion que en cuidado paliativo tienen un impacto muy
fuerte en la experiencia del enfermo. Al existir un gran desconocimiento
del enfoque paliativo, en las entrevistas de campo observamos que los
profesionales dan opiniones contradictorias, y no es infrecuente que estas
generen un conflicto moral en pacientes y familiares. Si bien no son todos
los profesionales, la existencia de estas contradicciones desorienta e in-
crementa la tendencia a la conflictividad de los campos de atencion.

D. La Mirada/Fuerza de la Familia

La mayoria de los enfermos terminales desean estar al lado de
sus familias, segun los diferentes estudios realizados sobre el tema (Laid-
saar-Powell et al, 2016, p. 1146; De Lugo & Coca, 2008, p. 53), pero tal
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acompafiamiento no siempre se da en buenos términos, teniendo en cuen-
ta el alto grado de emocionalidad involucrada en la relacion. Ellos también
estan en el proceso de duelo anticipado frente a la muerte esperada (Ku-
bler-Ross, 1969, p. 25).

La relacion de la familia con el enfermo esta mediada por los ante-
cedentes histdricos de ambos, los conflictos previos, las alianzas, las gra-
titudes, los resentimientos, las dependencias emocionales y economicas.
Cada persona asume un rol en el funcionamiento familiar y contribuye a
mantenerlo, sea este funcional o disfuncional. El rol cambia cuando la per-
sona enferma, pues ya no puede asumirlo. Eso cuestiona el funcionamiento
familiar y lo hace entrar en crisis. Todo lo que no se habia resuelto entra
en revision.

También entran en juego todos los sistemas de creencias relacio-
nados con la enfermedad y la muerte, los cuales ante el apremio de la
futura muerte se convierten en mandatos. Asi es que los desacuerdos fa-
miliares en estos temas se vuelven fuentes graves de conflicto.

Las situaciones que se han observado son diversas: van desde la
conspiracion de silencio, la cual consiste en un acuerdo de los familiares
para no contar al enfermo su estado para protegerlo y evitarle el sufrimien-
to, hasta amenazas de demandas contra la institucion de salud o contra
los profesionales sanitarios, abandono social, conflictos por herencias, que
para su comprension requieren revision contextual. Tales situaciones deri-
van habitualmente en un desmedro de la autonomia del enfermo. El efecto
en él es variable, pues depende de las dinamicas previas.

3. Tercera Fase: Establecimiento de la Experiencia del Sujeto Enfermo
como Gentro del campo de Atencion

Todas estas miradas/fuerzas interactian con el enfermo, quien ini-
cid un proceso de transformacion signado por el ritmo del deterioro de su
cuerpo (por Dong et al. 2016, p. 1380). La identidad construida a lo largo
de su vida es afectada por la irrupcion de la enfermedad y por el campo re-
lacional que su atencion genera, el cual también trastoca su vida cotidiana,
creando un desbarajuste en sus roles, expectativas, proyectos, relaciones,
propasitos y sentidos de vida.

Tratando de comprender el proceso de morir por enfermedad ter-
minal, se han realizado etnografias y metaetnografias. Rodriguez-Prat et al
(2016), en una metaetnografia que registra las experiencias de 400 parti-
cipantes, nos muestran las percepciones de dignidad y autonomia de los
enfermos, revelando que son conceptos multidimensionales estrechamen-

21




UCES NANCY LUCIA MORENO SERRANO

te relacionados con la identidad, y que deben ser tenidos en cuenta en la
planificacion de los cuidados de fin de vida.

Una de las grandes pioneras en la investigacion de las transforma-
ciones de la persona que experimenta una enfermedad terminal fue Eliza-
beth Kiibler-Ross (1969), quien aborda diferentes aspectos relacionados
con el fendmeno de la muerte en el ser humano, por ejemplo, el sufrimiento
psicoldgico, las pérdidas, los cambios en las relaciones significativas, el
duelo anticipado como preparacion para la muerte, el duelo de los allega-
dos, los aspectos espirituales y los temas legales, pretendiendo aliviar el
dolor de la muerte. Su enfoque esta en la preparacion para la muerte, y las
intervenciones estan disefiadas para acompanar el proceso del buen morir.

La bioética ha trabajado el tema de la cercania de la muerte tratando
de establecer cual es la mejor forma de proceder para mantener la dignidad
de un enfermo terminal. Dentro de esta perspectiva se promueve la muerte
con dignidad: la autonomia del enfermo —entendida como la capacidad de
tomar decisiones— forma parte de la dignidad (Kottow, 2016, p. 101).

Dentro de los resultados de investigacion hemos encontrado que la
capacidad de autonomia del enfermo esta determinada por su capacidad
fisica de moverse, pensar y tomar decisiones, las cuales se alteran paula-
tinamente con la progresion de la enfermedad y por las interacciones de
este campo relacional (Dong et al, 2016, p. 1373 ; Moreno, 2019, p. 54).

Segun Chochinov et al (2002, p. 433), la dignidad es un concepto
complejo, en el cual hay construcciones que vienen de la historia de vida
del paciente, la cual se cuestiona por las alteraciones en la funcionali-
dad y por las relaciones con otros, asi como por la espiritualidad que es
fundamental para conservar la dignidad. Rodriguez-Prat et al (2016, p. 4)
aportan que la autonomia y la capacidad de control de la situacion son
imprescindibles para mantener la dignidad.

Por ultimo, la categoria espiritual ha emergido de las observacio-
nes de campo y etnografias, como practicas aisladas que le dan fortaleza
al enfermo terminal. Tolentino (2014 p. 20), en su “espiritualidad de los
sentidos” reivindica la autoobservacion y la revision del sentido de vida
antes de morir como una practica comun y de agencia frente a la muerte.
Considerando lo desarrollado hasta aqui, estos tres conceptos, autonomia,
dignidad y espiritualidad, estan entrelazados constituyendo la capacidad
de agenciamiento del enfermo.

Organizacion de los Resultados de la Etnografia

_ Una vez establecido el entramado, dentro de los analisis busca-
mos situaciones problematicas, como la tendencia a ignorar las decisiones
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manifestadas por el paciente, las dificultades tanto en el personal como en
la familia para aceptar el proceso de enfermedad y muerte, las situacio-
nes que implican dificultades en el establecimiento de vinculos empaticos
como la tendencia a sobreidentificarse, a imponer perspectivas propias al
paciente o a la familia, la influencia de factores administrativos y recursos
econdmicos para la atencion, las percepciones de injusticia, asi como los
discursos oficiales que subyacen y alimentan estas dinamicas conflictivas.
Con el paciente evaluamos sus conflictos identitarios y existenciales, sus
dificultades de comunicacion y de hacer valer sus deseos y preferencias, lo
cual esta relacionado con el deterioro funcional que impone la enfermedad.
Esta informacion se retroalimenta al equipo que lidera la atencion directa-
mente o a través de comités institucionales como los de bioética.

El poder identificar lo que subyace a estos conflictos nos permite
intervenir en profundidad las problematicas que estos generan en el cam-
po de la atencion médica, relacionados con las dificultades para mantener
la agencia del paciente, como son el encarnizamiento o el abandono tera-
péuticos, la tendencia a solicitar sedacion paliativa de manera prematura
0 eutanasia por parte de familiares, cuando estas deberian ser solicitadas
por enfermo, o sobredosificacion de analgésicos.

Dentro de la relacion del enfermo con su familia, las dificultades de
agencia generan situaciones complicadas dadas por dinamicas familiares
desesperadas, 0 busqueda de curas milagrosas, o conflictos relacionados
con la disposicion de bienes economicos, conflictos por herencias, o aban-
dono social.

Con respecto a la relacion con las instituciones, no son infrecuen-
tes las demandas realizadas por familiares solicitando tratamientos extre-
mos, las tutelas —(en el sistema legal colombiano, la accion de tutela es la
solicitud urgente al Estado de proteccion de un derecho fundamental am-
parado por la constitucion nacional) cuando hay percepcion de negacion
de derechos, o la amenaza con acudir a medios de comunicacion masivos.

En los trabajos de acompanamiento del duelo, dentro de los relatos
familiares antes de morir, tales situaciones conflictivas son muy dolorosas,
generando duelos traumaticos y creencias negativas extremas frente a los
servicios de salud en familiares. Es decir, estas situaciones conflictivas in-
crementan la percepcion de sufrimiento tanto del enfermo como de los fa-
miliares. Los conflictos morales en la atencion también son factor de riesgo
para el sindrome de fatiga profesional — Burnout- de los profesionales de
la salud que intervienen (Maslach & Leiter, 2017, p. 160)

2 Burnout es un anglicismo de la expresion Burn Out del inglés, la cual significa estar quemado
por estrés laboral. Esta palabra ha sido ampliamente aceptada en la literatura médica y psi-
colégica en inglés y espariol, y actualmente es un término de blisqueda bibliografica en bases
de datos. Describe un sindrome en varias etapas que comienza con fatiga, maitiples sintomas
fisicos, irritabilidad, ansiedad, depresion, pérdida del sentido profesional y actitud cinica frente
a los pacientes y puede complicarse con trastornos por consumo de alcohol o sustancias psi-
coactivas o0 con suicidio (Maslach & Leiter, 2017, p. 160).
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De ahi que, como intervencion terapéutica, apoyar la capacidad
de agencia del enfermo antes de morir podria prevenir situaciones de
mayor sufrimiento, duelos complicados, demandas, o problemas eco-
nomicos extremos en las familias sobrevivientes. El aplicar la metodo-
logia del entramado permite identificar con claridad los puntos de con-
flicto para proponer soluciones contingentes para el caso especifico,
preventivas de otros casos y reflexivas del quehacer, proponer cambios
en la organizacion del servicio, o el apoyo de los comités de bioética.

La reflexion nos ha permitido entender mejor problemas como
la injusticia epistémica (Fricker, 2017, p. 5), la cual puede darse en sus
dos versiones; como injusticia testimonial (Fricker, 2017, p. 13), he en-
contrado que las dinamicas de poder que se dan en estos entramados
de miradas/fuerza, tienden a subestimarse las peticiones del paciente
dado su deterioro fisico y su dificultad para defender sus posiciones
por esta causa, bien sea por parte de la mirada/fuerzala familia, quie-
nes asumen que por tener una enfermedad grave, el enfermo ya no
puede tomar decisiones y por tanto debe ser protegido (Moreno, 2019,
p. 50), o por la mirada/fuerza personal de salud con conductas que
abiertamente transgreden el disentimiento informado (Moreno, 2019,
p. 44). Por otro lado la injusticia epistémica en su version injusticia
hermenéutica, cuando el paciente voluntariamente cede su autonomia,
para evitar el abandono de sus seres queridos, o para no molestarlos, o
para no ser una carga para ellos, pues son conscientes del costo eco-
ndmico, fisico y moral del cuidado (Moreno, 2019, p. 54).

Segun Arredondo & Siles (2009, p. 1294) para comprender ade-
cuadamente el fenomeno de deshumanizacion en la atencion sanitaria,
este se debe entender como un fendmeno complejo, resultado de una
red de factores asociados, entrelazados e interactuantes que se des-
prenden del orden social, de la dindmica de las instituciones sanitarias,
de la formacion y practicas profesionales, y de las dinamicas familia-
res, que con frecuencia hacen sinergismo generando situaciones de
maltrato, de encarnizamiento terapéutico o de eliminacion de la auto-
nomia del paciente, como son los hallazgos que encontramos aplicando
el método etnografico que se propone en este articulo. Asimismo, nos
ha dado una aproximacion mas sensible a los cambios del enfermo en
sus decisiones, en la medida que va avanzando su transformacion y
transito hacia la muerte. Acompanar la capacidad de agencia da una
perspectiva muy fina de como el enfermo es el que transforma sus
relaciones hasta llegar a su destino: la muerte. Esta perspectiva aporta
una comprension enriquecedora del relato fenomenoldgico de la expe-
riencia del paciente.
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Temas para profundizar

Esta es una metodologia desarrollada para aplicar en atencion
hospitalaria, para casos altamente conflictivos, en los cuales el enfoque de
cuidado paliativo no ha podido ejercerse desde el momento del diagndstico
de la enfermedad grave e incurable, en un contexto donde los sistemas de
salud son complejos con problemas de accesibilidad y oportunidad en la
atencion, y donde el CP no esta estandarizado ni extendido como deber ser
de la atencidn clinica.

Es posible que una metodologia tan compleja sea desgastante e
innecesaria para aquellos profesionales de la salud que estan en la aten-
cion primaria. Con las habilidades profesionales desarrolladas quiza sea
suficiente para realizar un buen acompafnamiento al final de la vida para
la mayoria de los casos. Pero esta propuesta podria aplicar muy bien para
resolver casos dificiles. Esto tendrian que probarlo otros grupos de trabajo.
Desde el punto de vista pedagdgico, ha sido una herramienta (til para dar
una perspectiva integral y sensible al personal en formacion.

La aplicacion del concepto de /iminalidad podria ayudar a poner en
contexto las investigaciones de corte fenomenoldgico. Muchas de las des-
cripciones realizadas en las etnografias sobre las relaciones de dependen-
cia de los enfermos y sus cuidadores o proveedores del servicio de salud,
podrian cobrar sentido al entender que forman parte de un contexto que
afecta la percepcion del sufrimiento. También contribuiria a comprender el
sentido de las transformaciones subjetivas, y ofreceria aportes a los estu-
dios sobre el concepto de persona realizados en el campo de la bioética.
Por otro lado, ayudaria a comprender mejor los significados de dignidad y
autonomia, los cuales son dinamicos en el curso de la enfermedad y varia-
bles de un paciente a otro.

Para finalizar, desconozco si el concepto de /iminalidad tiene algu-
na aplicabilidad en otros campos de atencion de salud. Es posible que en
enfermedades cronicas efectivamente tenga mucho sentido, como lo pro-
pone David Le Breton (2020, p. 22) en los casos de dolor cronico. Para este
tipo de enfermedades, la gran mayoria de estos enfermos no tiene pérdida
de agencia, pero puede estar por periodos prolongados en estado /iminal,
pues el enfermo no puede desprenderse del motivo de su sufrimiento que
es el dolor crénico y debe hacer transformaciones contra cultura para man-
tener su salud, lo cual le genera la necesidad de estar en una dinamica de
contraposicion permanente, y produce una linea divisoria en el compartir
cotidiano. No todos hacen dinamicas autorreflexivas que promuevan su
autocuidado. Esta frontera seria muy interesante para explorar.

El otro grupo de enfermos que puede tener pérdida completa e
irreparable de agencia por periodos muy prolongados, son aquellos con en-
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fermedades neurodegenerativas o alteraciones cronicas de la conciencia.
En estos casos no es aplicable el concepto de /iminalidad, pues el enfermo
esta en incapacidad de manifestar sus opiniones, preferencias o deseos.
La discusion en estos casos se centra en tomar la mejor decision segun las
preferencias manifestadas cuando esto era posible, hoy en dia llamadas
voluntades anticipadas (Casado et al., 2013, p. 26).

Para terminar, esperamos que la presentacion del concepto de /i-
minalidad aplicado a la investigacion etnografica de cuidado paliativo en
casos dificiles dentro del contexto hospitalario, pueda ser contrastado con
otras experiencias y ser planteado para otras investigaciones relacionadas
con problemas de la atencion y la investigacion de los sujetos pacientes.
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