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Folia Humanistica es una revista internacional que tiene el doble objetivo de fomentar, por un lado, la
reflexion y el debate publico en el ambito de la Salud, Ciencias Sociales y Humanidades, y por el otro,
la colaboracién entre distintos equipos de investigacién nacionales e internacionales que dinamicen el
dialogo entre la filosofia de la medicina, la salud publica y la justicia social. Dividida en “Tema del dia”,
(articulos para el debate), “Pensamiento actual”, (articulos criticos de novedades editoriales), y “Arte,
Salud y Sociedad”, la revista se esfuerza en fortalecer las conexiones entre la investigacion académica,
la practica clinica, las experiencias de los pacientes y sus implicaciones éticas y estéticas en la
sociedad. Todo ello con la intencién de favorecer la reflexion entre diferentes disciplinas sobre temas
de actualidad y las tendencias mas novedosas en el campo de las Humanidades y la Salud.

Folia Humanistica is an International Journal, born with the dual aim of fuelling the discussion and
public debate on issues of health, social sciences and humanities and on the hand, of fostering
cooperation between various research groups, both national and International, to spur the dialogue
between philosophy and medicine, public health and social justice. The Journal is divided into three
different sections: “main focus” (article for debate), “Contemporary thought” (critical reviews of new
Publications) and “Arts, Health and Society” which all contribute to strengthening the links between
academic research, clinical practice, the experience of patients and their ethical and esthetical
implications for society. Ultimately, the intention of the Journal is to promote reflection at the
crossroads of several disciplines on topical issues and new trends in humanities and health.
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PATERNALISMO Y AUTONOMISMO EN LA RELACION DE AYUDA:
UNA REFLEXION DESDE LA SALUD MENTAL

Josep Ramos Montes

Resumen: La enorme fuerza con la que ha entrado la perspectiva de la autonomia de la persona
en el ambito sanitario, al igual que ha pasado con la irrupcion de la gestién en el quehacer
profesional, ha hecho tambalear el escenario de los valores en que se sustentaba la practica
médica, afectando especialmente al principio de beneficencia.

Procurar el beneficio del paciente sigue siendo un valor fundamental, sin el cual no se produciria el
vinculo esencial de la confianza, pero no puede ser un valor absoluto en la medida en que debe ser
incluido en el de la autonomia.

Del mismo modo, y a pesar de algunos enfoques antropolégicos neoliberales actuales, tampoco la
autonomia, en tanto que condicion humana esencial, constituye siempre y en toda circunstancia,
un bien absoluto, especialmente cuando se esgrime negando la otra cara de la condicion humana,
la vulnerabilidad.

A diferencia del enfoque con el que debe abordarse la discapacidad (Convencion de Nueva York,
2006), la atencion psiquiatrica ofrece ejemplos concretos de lo que puede ser un paternalismo
éticamente justificado o, lo que es lo mismo, situaciones en las que la buena praxis clinica pasa por
la limitacién de la autonomia. En esos casos, resulta muy complejo conjugar el respeto por los
principios clasicos en los que se fundamenta la bioética, especialmente cuando la persona atendida
no tiene toda la capacidad mental para tomar sus propias decisiones responsables.

Palabras clave: Autonomia/ beneficiencia/ paternalismo/ Competencia/ salud mental.

Abstract: PATERNALISM AND AUTONOMISM IN THE AID RELATIONSHIP: A REFLECTION
FROM MENTAL HEALTH

The enormous force with which the prospect of the autonomy of the individual has entered the health
field, as happened with the irruption of management into professional working tasks, has shaken
the set of values on which medical practice was based, especially affecting the principle of
beneficence.

Procuring the benefit of the patient remains a fundamental value, without which the essential link of
trust could not be attained, but it cannot be an absolute value insolar as it must be included in that
of autonomy.

In the same way, and despite current liberalist anthropological approaches, autonomy, an essential
human condition, does not always constitute an absolute good, especially when it is used to deny
the other side of the human condition, vulnerability. Unlike the approach with which disability should
be addressed (New York Convention, 2006), psychiatric care offers examples of what can be
considered as ethically justified paternalism or, which is the same situations in which good clinical
practice works trough limitation of autonomy.

Marrying together respect for the classical principles on which bioethics is based is very complex,
especially when the person treated does not have full mental capacity to make their own responsible
decisions.
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Desde sus inicios precientificos, en tanto que practica “alienista” en la época
de la Revolucion Francesa, la Psiquiatria ha evolucionado con grandes
contradicciones entre la teoria y la practica. Siempre enormemente sensible a las
grandes crisis y cambios de paradigma acaecidos en la sociedad occidental vy,
asimismo, enfrentada a los numerosos interrogantes en relacion al estudio de la
conducta humana patoldgica. A pesar de lo cual, la Psiquiatria se ha legitimado
histéricamente por su capacidad pragmatica de dar respuesta al problema social de

qué hacer con la locura.

El concepto clasico de locura' ha ido cambiando en funcién de los contextos
historicos, de los avances tecnologicos de la disciplina y de la mayor exigencia social
de respeto hacia los derechos de las personas.

La Declaracion de Hawai de la Asociacion Mundial de Psiquiatria (1977) se
hacia amplio eco de la necesidad de aplicar, también a los enfermos psiquiatricos, el
principio de autonomia a través del libre consentimiento de cualquier medida
terapéutica, con la excepcion temporal de situaciones de extrema severidad clinica.
El Informe Belmont (USA, 1978), aunque enfocado principalmente a los principios
éticos que habian de presidir la experimentacion con seres humanos, marca también

un cambio fundamental para la atencién a la salud mental.

Hacia los afios 80, en los paises mas desarrollados, la Psiquiatria habia
superado un modelo de exclusion, el hospital psiquiatrico asilar, y se enfocaba hacia

una asistencia psiquiatrica (ahora de “salud mental”) basada en la comunidad. A pesar

! Aunque abandonado ya por la terminologia técnico cientifica, el término conserva adn un significado
muy expresivo en el lenguaje comun. Y a la vez, en la actualidad es reivindicado con orgullo por algunos
autores pertenecientes a los movimientos activistas de personas afectadas por problemas de salud
mental.
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de ello, esta revolucionaria perspectiva no estaba exenta de nuevos espacios de
marginacion, quizds no tan evidentes, pero probablemente mas complejos,
especialmente en el acceso de las personas afectadas a los recursos sociales como
la vivienda, el trabajo o la participacion social.

LIBERTAD Y COACCION EN LA RELACION DE AYUDA: EL CONCEPTO DE
COMPETENCIA

En situaciones de grave perturbacion psiquiatrica y riesgo para el paciente, la
restriccion de la libertad como condicion de posibilidad del tratamiento médico y
psicoldgico, continua siendo utilizada con muchisima frecuencia. Su fundamentacion
ética es clara y ya fue avalada solidamente por el Convenio para la proteccion de

los Derechos Humanos y la Dignidad del Ser Humano con respecto a las aplicaciones

de la Biologia y la Medicina, mas conocido como Convenio de Oviedo (1997): en los

casos de falta de competencia para decidir debida al estado mental producido por una
afeccion psiquiatrica grave, debe prevalecer la proteccion de la salud de la persona
por encima del valor de la libertad. Aunque, en la medida de la mayor jerarquia de
ésta por ser un valor de primer orden, la restriccion siempre debera estar sujeta a

determinadas condiciones y, por supuesto, al control judicial.

En el mundo sanitario, la coercién, en tanto que imposicién de la voluntad de
otro sobre la persona afectada, solo puede ser vista como una excepcioén al principio
del consentimiento informado, que consagra la capacidad de decidir de cualquier
ciudadano en base a su libertad de conciencia. Y, en tanto que excepcion al
reconocimiento de la libertad del otro, la coercion debe estar éticamente justificada.

La fundamentacion ética de la substitucion de la voluntad del paciente ha sido
tradicionalmente la de procurar su beneficio, su “mejor interés”. Este criterio es
facilmente reconocible en el caso de las decisiones que afectan a la vida de los
menores de edad en situaciones de conflicto. El “interés superior del menor” se aplica,

como principio jerarquicamente hegemonico, cuando se supone que la persona no
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tiene madurez suficiente para decidir o valerse por si misma y cuando esta

circunstancia puede conllevar un riesgo o amenaza para ella?.

Los trastornos mentales graves, como la esquizofrenia o las psicosis en
general, el trastorno bipolar o la depresion mayor, representan una pequena parte del
conjunto de los problemas de salud mental, pero son enormemente trascendentes
para las personas que los sufren, las de su entorno y el conjunto de la sociedad. Los
sintomas que presentan pueden afectar a funciones mentales como la orientacién, la
afectividad, la percepcion de la realidad, los juicios o el pensamiento, influyendo en

mayor o menor grado en la voluntad y el comportamiento de la persona.

Estos trastornos evolucionan de manera discontinua en el tiempo,
sucediéndose etapas de recuperacion, en las que los sintomas desaparecen o son de
menor intensidad, y periodos criticos en los que la afectacion de la conducta puede
ser muy disruptiva. Y, ademas, generan estigma, miedo y rechazo social. El contexto
social, junto con las dificultades para la autopercepcioén del problema, hacen muy
dificultoso el reconocimiento de la enfermedad por parte de la persona que la sufre.

En las situaciones de crisis, las limitaciones psicoldgicas para analizar de
manera adecuada una determinada situacion personal, o una decision clinica, pueden
acarrear consecuencias negativas importantes. Hasta el punto de que la proteccion
de la salud, de la integridad o incluso de la vida del paciente, pueden pasar a ser el
deber principal del profesional que le atiende.

Segun la definicion clasica de Gerald Dworkin, el paternalismo “consiste en la
interferencia en la libertad de accién de una persona, justificada por razones que se

2 Hoy sabemos que no existe una diferencia radical entre las necesidades de proteccion y las
necesidades relacionadas con la autonomia de la persona menor de edad. Asi que la mejor forma de
garantizar social y juridicamente su proteccion es promoviendo su autonomia como sujetos. El articulo
2 de la Ley Organica 1/1996, de 15 de enero, de proteccion juridica del menor, indica expresamente
que “las limitaciones a la capacidad de obrar de los menores se interpretaran de forma restrictiva.” En
ese sentido, deben tomarse en cuenta los derechos de personalidad que comportan, entre otros, el
derecho al honor, a la intimidad y a la propia imagen, el derecho a la informacién, el derecho a la libertad
ideoldgica y el derecho a ser oido.
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refieren exclusivamente al bienestar, el bien, la felicidad, las necesidades, los
intereses o los valores de la persona coaccionada” (1). Mateo Alemany (2) o,
posteriormente, Joan Canimas (3) definen este tipo de paternalismo como
perfeccionismo, refiriéndose a la accidn ejercida para forzar la libertad de una tercera
persona en su beneficio (buscando la perfeccidn). Desde su perspectiva, el
perfeccionismo solo estaria justificado como un componente del proceso educativo de
la infancia y la adolescencia.

Sin embargo, en el mundo de los adultos, imponer un bien moral, ni es un bien
ni es moral. Lo que para mi puede ser bueno — porque aspira a mi concepto de
felicidad-, puede no serlo para otro. Por ello, el principio de beneficencia se situa en
las éticas de maximos (4), junto al de la autonomia, y, por eso, en la relacion de ayuda,
ambos principios van de la mano. No se puede decidir qué es bueno para la persona
necesitada sin pasar por el respeto a su autonomia.

Por el contrario, una intervencién asistencial paternalista éticamente

justificada solo puede ir dirigida a evitar un dafio y deberia circunscribirse a:

a. los principios de razonabilidad, adecuacion y proporcionalidad, y a tener en cuenta

a la persona,

b. en situaciones en que la persona no es o no esta en ese momento competente
para tomar la decision, porque, o no entiende la informacion o no puede apreciarla

0 hacerse cargo de sus consecuencias,

c. y siempre que consideremos que, en condiciones de competencia, la persona

compartiria esta misma decision (5).

El criterio de competencia es, pues, fundamental. Entendemos por
competencia la capacidad de una persona de afrontar y resolver con éxito una
situacion determinada (tomar una decision o ejecutar una tarea), haciéndose cargo de
sus consecuencias. Comporta aptitudes y funciones psicologicas suficientes que

garanticen que una determinada decision ha sido tomada libremente. En las
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situaciones clinicas, fue definida funcionalmente por P.S. Appelbaum y L.H. Roth
como la capacidad de comprender, valorar, razonar y expresar una decision, teniendo
en cuenta las diferentes opciones y sus consecuencias potenciales, asi como los

propios valores de la persona (6).

Desde esta aproximacion mas pragmatica, se han generado algunas
herramientas que, aunque limitadas, resultan utiles para abordar situaciones clinicas
concretas. Es el caso de la Escala Movil de James Drane (7) o el de la conocida
MacArthur Competence Assessment Tool (MacCAT-T) de Grisso y el mismo
Appelbaum (8), validada aqui por los grupos de Pablo Hernando e Ignacio Marrodan
(9). Se ha criticado mucho, y con razon, la excesiva subjetividad de la valoracion de
la competencia por parte de los clinicos, e incluso el prejuicio con el que los
profesionales analizan a las personas con un trastorno mental grave. De hecho,
sabemos que, cuanto mas rigurosamente se valore la competencia, mas

probablemente los pacientes psiquiatricos seran calificados como competentes (10).

AUTONOMIA Y VULNERABILIDAD, CARACTERISTICAS CLAVES DE LA
CONDICION HUMANA

Como sabemos, la filosofia y el pensamiento modernos deben mucho a
Immanuel Kant. Para él, la dignidad del ser humano consiste justamente en su
capacidad intrinseca para autogobernarse, para escribir su propia biografia,
construida a través de elecciones morales (es decir, lo que es bueno y justo), como
resultado de su capacidad de razonar desde la libertad. La autonomia es la condicion
de posibilidad de la moralidad. El respeto a la autonomia del otro nace del
reconocimiento a su dignidad y a su libertad: "Obra de tal modo que trates a la
humanidad, sea en tu propia persona o en la del otro, siempre como un fin y nunca
s6lo como un medio". Por eso, desarrollar la propia autonomia es también un deber,
mientras que dejarse arrastrar por los sentimientos, o por otros intereses en las

elecciones propias, es heteronomia y contradice la moralidad. Kant considera que lo
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ético es aquello que esta basado en las convicciones propias, en la propia conciencia,
regida por la razén (condicion de posibilidad natural y comun en todos los seres
humanos: ley universal que el ser humano alcanza cuando la elige por su propia
voluntad y no por imposicion de cualquier otra ley). Ese es el imperativo, el deber
moral es “categorico” (12).

En cambio, para la tradicion anglosajona -que es la que se ha impuesto
finalmente en el campo de la Bioética-, la autonomia se entiende de una manera mas
pragmatica y se circunscribe al concepto de autodeterminacién. La autonomia es
capacidad de eleccion. Para que una decision pueda considerarse como auténoma,
debe ser: a) una decision intencionada, b) tomada con informacién y conocimiento de
las alternativas existentes, de su significado y de sus consecuencias y c) en ausencia

de coacciones externas (13).

Pero, ademas de la capacidad racional y de los valores propios respecto a lo
que cada persona considera una vida buena, el conocimiento actual del
funcionamiento del cerebro humano nos dice que los aspectos emocionales juegan
también un papel fundamental. El neurocientifico Antonio Damasio mantiene que la
mayoria de las decisiones que tomamos diariamente son inconscientes. Y que no solo
los valores personales influyen en ellas, sino también las emociones y su correlato
mental, los sentimientos. Las emociones estan arraigadas en nuestro organismo y
pueden manifestarse como taquicardia, sudoracion, rubor o ansiedad, y representan
la primera respuesta frente a una situacion significativa. Son como una manifestacion
inmediata a un “recuerdo” de antiguas situaciones, tanto filogenéticas (en tanto que
especie) como ontogenéticas (principalmente referidas a etapas infantiles vividas por
el propio individuo). Con todo, el mismo autor concluye que el esfuerzo mental
consciente sigue siendo el mecanismo mas potente para integrar el presente (nuestro
problema, nuestra decision actual), el pasado (las experiencias anteriores) y el futuro
anticipado (11). Nosotros afiadiriamos aun otro elemento, del que trataremos ahora:
la red de relaciones afectivas y sociales, en las que nos movemos, y cuyas

consideraciones nos influyen en las decisiones importantes de nuestra vida.
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Frente al enfoque liberal de la autonomia como un atributo pura y radicalmente
individual, sindnimo de independencia, Victoria Camps, citando a Onora O’Neill, en su
Autonomy and Trust on Bioethics, defiende que la autonomia se ha convertido en el
“principio por defecto de la bioética” y que ello implica un reduccionismo patente (14).
Algo asi -dice la autora- como el derecho a que nos dejen solos. Michela Marzano (15)
prefiere el término de “autonomia relacional’, ya que estamos siempre vinculados
socialmente a un grupo, una familia, una tradicion cultural, contextos que forman parte
inseparable de nuestra existencia y, por lo tanto, de nuestras decisiones. La
autonomia relacional quiere dar cuenta, no sélo de la fundamental cuestién de la
libertad, sino también de la vulnerabilidad, atributos ambos constitutivos de la
condicion humana. Asi, los conceptos de autonomia e independencia deberian
formularse de modo que tuvieran mas en cuenta la interdependencia fundamental de

las experiencias humanas.

No existe el individuo aislado con una libertad infinita. Estamos atados los
unos a los otros y a la totalidad. Y, a la vez, enfrascados tensamente en la construccion
del propio yo solitario y autbnomo (16). Todo ser humano es, por el mero hecho de
serlo, un ente vulnerable, expuesto a la enfermedad, a la herida, al fracaso y a la
muerte. La vulnerabilidad del otro es el objeto de todo principio ético. Y, por ello,
provoca una llamada de caracter responsable, un deber que condiciona la libertad
personal. La presencia del rostro del otro, como diria E. Lévinas, es una experiencia
presente mucho antes de que nos planteemos racionalmente la busqueda de la propia
moral (17).

La caracteristica de la vulnerabilidad constituye un elemento organizador
imprescindible para el sano desarrollo psicobioldgico del ser humano, incluso en tanto
que especie, pero necesita una condicién fundamental: alguien nos tiene que acoger
y cuidar. Decia Kant que el humano es la unica especie que anuncia clamorosamente
su llegada al mundo con el llanto del nacimiento, porque no teme revelarla a aquellos
que la amenazan. La podemos anunciar porque estamos amparados por estructuras

de acogida que articulan las respuestas salvadoras a la vulnerabilidad del cuerpo
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humano y a las contingencias de la vida (18). Canimas cita a Lluis Duch, que considera
las estructuras de acogida como elementos imprescindibles para la vida, la
socializacion y la construccidn de la realidad. Las principales estructuras de acogida
a las que se refiere Duch estan en crisis y son la co-descendencia (la familia), la co-
residencia (la ciudad) y la co-trascendencia (la religion) (19).

Asi pues, autonomia y vulnerabilidad son dos caras fundamentales de la
naturaleza humana. Por eso mismo, y trasladado de nuevo al campo de la salud
mental, la valoracién de la competencia no solo tiene por objeto la identificacion de
situaciones de desproteccion ligadas a la presencia de un trastorno mental, sino
también su contrario, es decir, el reconocimiento de la capacidad de decidir

autbnomamente, aunque la persona presente un problema de salud mental actual.

Y aun, otro aspecto mas sobre la vulnerabilidad: con la aparicion reciente de
la brutal pandemia causada por el SARS-CoV-2, hemos aprendido que también somos
vulnerables colectivamente. Nuestra sociedad también es vulnerable. Los valores de
la responsabilidad y la solidaridad son el argumento central para analizar la aparente
colision entre la libertad individual y el interés colectivo. Como en todas las epidemias,
este virus nos ha hecho tomar consciencia de nuestra interdependencia y de como la
conducta individual debe conjugarse con el bien comun. Angel Puyol ya escribia
en 2012 que “hay bioética mas alla de la autonomia (20) y, aludiendo a los nuevos
retos sociales y colectivos que, en el campo de la salud, nos acechaban, reivindicaba
el papel fundamental de los principios de beneficencia y justicia.

AUTONOMIA Y VULNERABILIDAD EN LA RELACION DE AYUDA: ALGUNAS
SITUACIONES DE FRONTERA EN EL AMBITO DE LA SALUD MENTAL

En 1996, Peregrino y Thomasma escribian: “en los ultimos veinticinco afos la
autonomia ha sustituido a la beneficencia como primer principio de la ética médica.

Esta es la mayor y radical reorientacién a lo largo de la historia de la tradicidon
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hipocratica. Como resultado, la relacion médico-paciente ha llegado a ser mas
honesta, abierta y respetuosa con la dignidad del paciente. Sin embargo, nuevos
problemas se asoman, dado que la autonomia ha sido absolutizada (...)™.

Diego Gracia se refiere a esos “nuevos problemas” cuando defiende que la
autonomia es hoy tan hegemodnica que es el paciente quien finalmente esta
decidiendo qué es o no una necesidad de salud, una atribucion considerada hasta
hace poco como normativa, es decir, ligada al conocimiento profesional. Lo que antes
era condicién de posibilidad de la moralidad, en el sentido kantiano, ahora es una
dimension legal: el derecho del paciente a decidir autbnomamente. Y ello genera, para
sus cuidadores, los deberes de beneficencia, no maleficencia y justicia (21). La
jerarquia del principio de autonomia, su absolutizacién o lo que para nosotros seria el
autonomismo, ya esta mostrando su otra cara: por una parte, las preferencias
irracionales que pueden generar frustracion en el propio paciente y en los
profesionales, en la medida en que la respuesta sanitaria al derecho a elegir no puede
ser nunca tan amplia ni tan acritica; por otra parte, cierta actitud contractualista -
defensiva- de algunos profesionales, quizas cansados y superados por un entorno
aparentemente vacio de valores, tras la debacle del modelo paternalista tradicional.

Un ejemplo de limitacidén al derecho a elegir, muy frecuente en la asistencia
psiquiatrica, es el de la hospitalizacion involuntaria. A nuestro juicio estara justificada

siempre que, clinicamente:

e exista una necesidad de atencidén debida al estado mental y psicosocial que,
ademas, va asociado a la existencia de riesgos graves para la salud o la
integridad de la persona y, eventualmente, para terceros, y

e cuando se prevea que el tratamiento o la intervencion propuestos sean

efectivos.

3 Cit. Torralba Roselld, F, Filosofia de la Medicina. En tomo a la obra de E.D. Pellegrino, Madrid, Institut
Borja de Bioetica y F. MAPFRE Medicina, 2001. El libro de Torralba es una muy completa aproximacion
critica a la obra global de Edmund D. Pellegrino.
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Una vez informada la persona de la situacion, se considerara no competente

para la decisidén de aceptar o rechazar una hospitalizacion si:

¢ ¢l paciente no tiene conciencia de su problema de salud,
e no puede valorar los riesgos derivados de no intervenir, y
¢ no entiende que estos son mucho mas graves que los riesgos que conlleva la

hospitalizacién.

En este contexto de no competencia, sera necesario explorar los valores y
creencias de la persona, asi como la existencia de otras alternativas que puedan ser

mas aceptables y menos restrictivas.

A nuestro juicio, este es el enfoque mas apropiado desde el punto de vista del
respeto a la dignidad de la persona, aunque también hay que decir que su practica es
aun con demasiada frecuencia poco cuidadosa y hasta abusiva.

La relacion conflictiva entre el principio de autonomia y los de beneficencia,
no maleficencia y justicia, ofrece otro buen ejemplo en la cuestion de la planificacion
de las decisiones anticipadas (PDA)*, aplicada a las personas con trastornos mentales
graves. Es evidente que las personas, independientemente del diagndstico, pueden
tener la misma capacidad de decidir acerca de como desea ser tratada en, por
ejemplo, una situacién futura de final de vida, siempre que tenga, en el momento de
la decision, la competencia necesaria, incluso si esta necesita de ciertos apoyos, para

expresar su voluntad.

4 La Planificacion de Decisiones Anticipadas (PDA) se define como un proceso deliberativo y
estructurado mediante el cual una persona expresa sus valores, deseos y preferencias. Y, de acuerdo
con estos, en colaboracién con su entorno afectivo y su equipo asistencial de referencia, se formula y
planifica como quisiera que fuera la atenciéon que debe recibir ante una situacion, de complejidad clinica
o enfermedad grave, que se prevé probable en un plazo de tiempo determinado y relativamente corto,
0 en situacién de final de vida, especialmente en aquellas circunstancias en las que no esté en
condiciones de decidir. Su aplicacién en el ambito de la salud mental, en todo el mundo, es todavia
experimental. Ver publicacion del Comité de Bioética de Catalunya (2017), al respecto en:
https://canalsalut.gencat.cat/web/.content/ Sistema_de_salut/CBC/recursos/documents_tematica/res
peto_voluntad persona_mental.pdf
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En cuanto al tratamiento psiquiatrico, hay muchos aspectos que pueden ser
objeto de apreciacion personal y de preferencia. No obstante, los aspectos conflictivos
son los que pueden entrar en contradiccién con las buenas practicas: no se puede
prometer que respetaremos el criterio del paciente en relacion a la duracion de la
hospitalizacion o pongamos por caso, el deseo de abordar la futura situacion de crisis
aguda sin ingreso hospitalario (22). Ramos y Roman defienden la necesidad de que
la decision a planificar no sea "ciega", basada unicamente en los deseos del paciente,
sino fundamentada también en el conocimiento cientifico, en una valoracion
profesional de la situacion y en una indicacion médica (23), estableciéndose asi un
proceso reflexivo mutuo que tenga en cuenta los valores y preferencias de la persona,

la lex artis y el respeto al ordenamiento juridico.

Pero, desde una optica puramente principialista, muchos objetan que, si una
persona con un diagndstico de trastorno mental grave, en fase de compensacion, tiene
competencia para decidir como quiere morir en caso de enfermedad fisica grave o
terminal, ¢por qué no puede optar por no ser hospitalizado en caso de crisis psicotica
aguda? ;No deberia tratarse esta demanda como otro caso mas de rechazo al

tratamiento, siempre que la eventualidad no conllevara un riesgo para terceros?

Nuestro modelo de referencia, en cuanto al rechazo de un tratamiento vital
como expresion de la voluntad y los valores de una persona, comporta la continuidad
de la atencion dentro de un proceso de acompafiamiento, procurando el confort de la
persona y de sus familiares. Nada de esto es comparable a, por ejemplo, un episodio
psicotico agudo sin tratamiento, en el que la multiplicidad de situaciones de riesgo -
muchos de ellos, no previsibles- es la norma. ;Puede una persona, aun sin
enfermedad, evaluar todos los riesgos -enormes, tragicos, desconocidos- que podra
correr en una situacién clinica como la descrita? ; Como puede descartarse el riesgo
a terceros en una tal situacion? ; Existe una competencia para decisiones anticipadas

como ésta, teniendo en cuenta los anteriores interrogantes?
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La PDA en salud mental puede ser una herramienta que mejore la relacion
clinica y la alianza terapéutica. Mediante una mayor adecuacion de la atencién a la
voluntad, las necesidades y las preferencias de la persona, asi puede ser a condicion,
claro esta, de que se mejoren las practicas asistenciales y se tengan en cuenta todos
los factores de complejidad que se dan en cualquier estrategia terapéutica, incluyendo

la existencia de limitaciones.

Existen otras situaciones asistenciales en las que, a nuestro entender, no
podemos renunciar a una coaccion que podria ser connotada como paternalista. Es
el caso del riesgo de suicidio. Recientemente, en muchos paises, se han puesto en
marcha programas de prevencion del suicidio, un problema este que constituye una
verdadera lacra en todo el mundo. Estos programas suelen centrarse en el diagnostico
precoz y en la atencion proactiva hacia las personas que presentan un alto riesgo o
que ya han realizado alguna tentativa.

Existen algunos problemas éticos en relacién con el respeto a la intimidad y
el derecho de los pacientes a controlar sus propios datos de salud en un asunto tan
delicado, pero quisiera centrarme ahora en la cuestion de la autonomia: ¢ Es posible
pensar que una persona con una ideacion suicida recurrente, una reciente tentativa
de suicidio frustrada o una actividad del pensamiento dedicada a la planificacion de
un suicidio -los sintomas psiquiatricos que se relacionan con riesgo alto- sea
competente para decidir suicidarse? Y, en ese caso, ¢deberiamos respetar dicha
decision? ¢ Existen suicidios que no responden a ninguna enfermedad psiquiatrica y
son consecuencia de una decision racional y razonable, e incluso coherente con los

valores de la persona?

En el mundo se producen cerca de un millon de suicidios al afio. La mayoria,
entre un 85 y un 90%, estan relacionados con trastornos mentales como la depresion,
los trastornos de personalidad, el alcoholismo u otras adicciones o la psicosis, pero

también se asocian con contextos sociales adversos, abusos, u otras situaciones
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existenciales de las personas®. Aunque sean las menos, de hecho, pueden existir
situaciones en las que el suicidio sea el resultado (radical, definitivo) de un proceso

de concienciacion personal acerca de la inutilidad de una existencia.

Cuando la situacion de riesgo alto aparece en un Servicio de Urgencias, lo
que se considera buena practica es la hospitalizacion del paciente, ya sea
voluntariamente o de manera involuntaria al menos durante 24 horas, el alta a
domicilio bajo la supervision de la familia y el posterior seguimiento ambulatorio. Es
decir, en ningun caso se plantea la opcion de dejar a la persona en libertad, cuando
se sospecha que esta determinada a quitarse la vida. (24). Y es que, mas alla de las
consecuencias legales que el médico asumiria — asunto, por cierto, nada despreciable
-, en un Servicio de Urgencias la mirada debe ser otra. Trasladar la vision autonomista
en este contexto, sin complementarla con la perspectiva de la vulnerabilidad y de la
responsabilidad (las consecuencias), seria enormemente imprudente. Los médicos
hemos aprendido a renunciar a la vision paternalista que defendia la vida (biolégica,
se entiende) por encima de la autonomia de la persona, pero ello no deberia hacernos
olvidar que nuestra maxima principal sigue siendo la de no hacer (y evitar) el dano. Es
decir, debemos modular nuestro poder de daiar. Y eso quiere decir que, en Urgencias
y en cuanto al riesgo suicida, es preferible excedernos en la identificacion de falsos

positivos de no competencia que al revés.

Desde la vision autonomista cruda, se puede llegar a defender una medicina
"a la carta", donde el deseo individual del paciente sea, sin mas, una opcion médica
aceptable®. Pero, una opcion no indicada, no es responsable ni, por lo tanto,
aceptable. Una medida contraindicada, aunque la pida el paciente, no puede ser

5 Existen bastantes estudios significativos que relacionan el aumento de las tasas de suicidio con la
crisis econdmica iniciada en el 2008. Especialmente con las variables de paro laboral y el desahucio.
Este fendmeno no va a ser ajeno, probablemente, al conjunto de consecuencias que ya podemos
prever en relacion con la post pandemia de la COVID-19.

¢ Esta seria la vision puramente “contractualista” a la que antes haciamos referencia.
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propuesta ni aceptada, sea por su ineficacia o por la desproporcion entre los riesgos

y los beneficios esperables.

EL AUTONOMISMO RADICAL: LA INTERPRETACION CANONICA DE LA
CONVENCION SOBRE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON
DISCAPACIDAD (CDPD)

La aseveracidon de que la autonomia de los pacientes -como la de todos, en
todas las circunstancias- tiene limites, no parece ser la opinién del Comité sobre los
derechos de las personas con discapacidad de Naciones Unidas, en su Observaciéon
general N° 1 (2014), relativo al articulo 12 de la Convencion sobre los derechos de las
personas con discapacidad (CDPD)’, que trata del igual reconocimiento como persona
ante la Ley. Segun esta nota, las personas con discapacidad se han visto privadas en
muchas esferas, de forma discriminatoria, de su derecho a la capacidad juridica, en
virtud de regimenes basados en la sustitucion para la adopcion de decisiones, como
la tutela, la curatela y las leyes sobre la salud mental que permiten el tratamiento
forzoso®. Segun la interpretacion oficial de la CDPD, la adopcion de cualquier
intervencién asistencial no voluntaria para el tratamiento de las personas con trastorno
mental viola los articulos 12 y 14 de la Convencion. Posteriormente, en su analisis del
articulo 14 de la Convencién, sobre la libertad y la seguridad de las personas con
discapacidad, el mismo Comité reitera la necesidad de eliminar cualquier legislacion

7 Espaiia firmo y ratificé esta Convencion, mas su Protocolo facultativo, por lo que desde el 3 de mayo
de 2008 este cuerpo normativo internacional forma parte plenamente del ordenamiento juridico
espaniol. Ver: https://www.boe.es/boe/dias/2008/04/21/pdfs/A20648-20659.pdf

8 Comité sobre los derechos de las personas con discapacidad, Observacion general N° 1 (2014) sobre
el articulo 12 referido al igual reconocimiento como persona ante la Ley. A nuestro juicio, no se pueden
plantear, en el mismo registro, la denuncia del mantenimiento de figuras legales, habitualmente
permanentes, de substitucién de la voluntad en personas con discapacidad y la actuacién sanitaria
frente a un trastorno mental agudo.
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que permita “la reclusion (sic) de una persona a causa de su deficiencia real o

percibida, ni siquiera cuando represente un peligro para si misma o para otros™

Del mismo modo, niega que la valoracion de la competencia o capacidad de
hecho, por parte de los expertos clinicos, pueda ser un criterio para determinar la
legitimidad de una decisiébn concreta de un paciente con problemas mentales o

cognitivos.

En la misma linea se posicionan varios informes anuales de los relatores del
Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos'®, aunque en
el caso del ultimo de ellos, la relatora Catalina Devandas-Aguilar no se pronuncia

sobre la cuestion.

No hay dudas de que, en la medida en que los estados se comprometan
fielmente a su implementacién real, la CDPD puede suponer un impulso muy
importante para el reconocimiento de los derechos de las personas afectadas y la
materializacion de politicas inclusivas por parte de los gobiernos firmantes. No
obstante, su posicidén de criminalizacion de cualquier tipo de tratamiento psiquiatrico
involuntario (actualmente contestada por muchos clinicos y bioeticistas) desacredita
décadas de mejoras legislativas, en Europa y por parte de la misma OMS, orientadas
al tratamiento de las medidas involuntarias para asegurar la proteccion de la dignidad,
el derecho a la salud y las libertades fundamentales de las personas con trastornos

mentales.

9 Naciones Unidas. Informe del Comité sobre los derechos de las personas con discapacidad,
suplemento n. 55 (A/72/55). Nueva York, 2017.

0 Todos los informes de la Relatora Oficial estan disponibles en:
https://www.ohchr.org/SP/Issues/Disability/SRDisabilities/Pages/Reports.aspx

" Naciones Unidas. Informe de la Relatora Especial sobre los derechos de las personas con
discapacidad /A/HRC/43/4, 17 de diciembre de 2019.
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Y es que la cuestidn de la imposicion de una medida paternalista como por
ejemplo la hospitalizacion involuntaria, en algunos casos de clinica psiquiatrica grave,
no se refiere, en modo alguno, a la discapacidad que la misma Convencion define
como relativa a “las personas que tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales
o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras, puedan impedir
su patrticipacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las
demas”. Como reconoce la CDPD, las personas con problemas de salud mental
cronicos o con discapacidad intelectual estan todavia hoy sometidas a una fuerte
discriminacion en todo el mundo. A pesar de los avances realizados en muchos
paises, los prejuicios, la violencia, la exclusién social y la segregacion, los abusos en
los tratamientos o los atentados a su capacidad de decidir, siguen siendo frecuentes.
Desde esta perspectiva, esta claro que la atencién a las personas con graves
discapacidades cognitivas 0 mentales debe, a través de los apoyos necesarios,
respetar los derechos y la voluntad de la persona, incluido el derecho a asumir riesgos

y a cometer errores.

Por el contrario, la hospitalizacion es una medida sanitaria referida a la
necesidad de atencién por razon de salud que una persona, sea con O Sin
discapacidad, pueda tener en un momento concreto. “Necesidad de atencién” o
“necesidad de salud”? son, de nuevo, términos sospechosos para algunos activistas
de la CDPD, pero en psiquiatria tienen exactamente el mismo sentido que si de una
insuficiencia renal se tratara, con la diferencia -desde luego, no menor- de la cuestion

de la competencia.

Digamoslo claro: ninguna discapacidad es un motivo de hospitalizacion
psiquiatrica. El trastorno mental, como cuadro clinico reconocible y diagnosticable, en

determinadas situaciones, si.

12Ya hemos comentado, en paginas anteriores, que la “necesidad de salud”, clasicamente un concepto
definido por el conocimiento técnico-cientifico, estaba siendo cada vez mas determinado por la
demanda y las preferencias de los ciudadanos, en una proyeccion aberrante del concepto de
autonomia.
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La decision sobre una medida involuntaria debe ser siempre excepcional v,
ademas, estar sujeta a un analisis riguroso del caso particular, teniendo en cuenta
todos los factores en juego y, en especial, la capacidad de la persona afectada para
decidir sobre ello. Entender la libertad individual como un absoluto, sin tener en cuenta
las dificultades funcionales de la persona para decidir en base a su propio interés, ni
el reconocimiento de su derecho a la proteccion de la salud en situaciones de extrema
vulnerabilidad, estd muy cerca del abandono del paciente y tiende a trivializar un
problema tan complejo como es el manejo clinico de las crisis psiquiatricas mas

graves.

Es cierto que las medidas restrictivas como el tratamiento y la hospitalizacion
involuntarios, incluso las diversas formas de contencion fisica y el aislamiento, siguen
siendo utilizadas de manera abusiva y con demasiada frecuencia. Aunque se
reconozca que no constituyan un fin en si mismas. Estas intervenciones a menudo
descansan en un modelo de relacion profesional-paciente impositivo, basado en el

prejuicio de la incapacidad de las personas que sufren un trastorno mental grave.

PARA CONCLUIR

Gestionar el valor del respeto a la autonomia, teniendo en cuenta el deber de
promover el bien y evitar el dafo, solo puede hacerse desde un enfoque relacional de
decisiones compartidas. en las que se incluya, cuando proceda, la planificacién de las
decisiones, en prevision de futuras situaciones de crisis. Es necesario un enfoque
asistencial global que incorpore las necesidades del paciente y la (re)construccion de
su propio proyecto de vida, lo que significa contar con su participacién activa en la
toma de decisiones. Especialmente durante la fase de compensacion, a medida que
se va avanzando en el proyecto de vida, es necesario reforzar la conciencia de las
propias dificultades, consolidar los recursos propios y los vinculos con el entorno,
mejorar capacidades, aprender a manejar la enfermedad, evitar recaidas. Los

profesionales deben tomar conciencia de que, decidir en nombre del paciente, puede
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causar un dafio moral significativo y, por ese motivo, deben extremar la prudencia en
la utilizacidn de medidas impositivas. Y ademas, cuando excepcionalmente proceda,
hacerlo desde el cuidado de los derechos de las personas, siempre teniendo en
cuenta las virtudes de la empatia y la compasion, la responsabilidad y la solidaridad,
valores profesionales en los que se juega la calidad final de la relacion de ayuda.

Pero la deliberacidon ética sobre qué hacer, sobre aquello mas apropiado y
optimo, pasa no solo por tener en cuenta los principios, sino, ademas, por las
consecuencias. Gestionar éticamente situaciones en las que puede haber un alto
riesgo para la salud del paciente, en ausencia de competencia para decidir o con una
capacidad disminuida, obliga a poner en relacion la salud y la dignidad del sujeto. Esto
es, la evitacion del dafio, su bienestar y su libertad. La dificil ecuacion sigue siendo
condicional: autonomia versus vulnerabilidad. Siempre teniendo en cuenta el contexto
personal y social del caso concreto. Su resolucion, particular: este caso, esta situacion
ahora y aqui. Ni el paternalismo clasico, ni el autonomismo actual son respuestas
validas que puedan estandarizarse de manera universal. La formacién ética de los
profesionales de la salud mental, y en general de aquellos que atienden grupos
vulnerables, junto con la preparacidon y sensibilidad de las organizaciones, son las

unicas estrategias razonables que podemos plantear.

Como dice el documento del Comité de Bioética de Catalufia al que haciamos
referencia (25):

"caminar hacia un modelo de decisiones compartidas, planificando el
futuro con el paciente, significa también aceptar que el saber del
profesional clinico no es un saber absoluto y que, a veces, habra que
aceptar la necesidad de experimentar de los pacientes y asumir algunos
riesgos que sean razonables, desde el acompafiamiento y evitando los

sufrimientos innecesarios de la persona y de su entorno."
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EL MODELO PREMODERNO DE RELACION MEDICO-PACIENTE
Roberto Fernandez Alvarez

Resumen: La relacion sanador-enfermo es una relacién de ayuda condicionada por el principio
de la reciprocidad: los dos, donante y receptor, obtienen algin beneficio que ha de satisfacer
las expectativas de ambos para que la interaccion sea exitosa.

Las expectativas del paciente estan compuestas de una meta principal (la recuperacion de la
salud y anulacion del sufrimiento producido por la enfermedad) y una serie de objetivos
secundarios. Durante muchos siglos, el sanador fue incapaz de satisfacer ese objetivo principal
por carecer de remedios eficaces, pero ello no menoscabd el éxito de la interaccién, porque el
modelo de relacion (que denominaremos premoderno) disponia de estrategias para crear
apariencia de eficacia y para responder a las expectativas secundarias del paciente y de la
comunidad.

Describimos algunas de esas estrategias de intervencion, ademas de la (exigua) eficacia: la
autoridad, la cordialidad, la intervencién magica y la picaresca. Estas se complementan con las
actitudes del paciente, generando una especie de binomios de relacidon, que se mantienen en
equilibrio  para  conseguir el éxito: ineficacia/resignacion, autoridad/sumision,
cordialidad/gratitud, magia/credulidad, picaresca/ingenuidad.

Estas variables toman distintos valores en funcion de la etapa histérica, de la clase social, de la
cultura, del género, etcétera, pero siempre se combinan con el objetivo de mantener el éxito de
la relacion, lo que se traduce en beneficio para el sanador y satisfaccion para el paciente.

Palabras clave: Relacién médico-paciente/ historia de la medicina/ relacion de ayuda.
Abstract: THE PREMODERN MODEL OF THE DOCTOR-PATIENT RELATIONSHIP

The healer-sick relationship is a helping relationship conditioned by the principle of reciprocity:
both, donor and recipient, obtain some benefit that must satisfy the expectations of both for the
interaction to be successful.

The patient's expectations are made up of a main goal (the recovery of health and the annulment
of the suffering) and a series of secondary objectives. For many centuries, the healer was unable
to fulfill that main objective, due to lack of effective remedies, but this did not impair the success
of the interaction, because the relationship model (which we will call premodern) had strategies
to create an appearance of efficacy and to respond to the secondary expectations of the patient
and the community.

We describe some of these intervention strategies, in addition to the (meager) efficacy: authority,
cordiality, magical and picaresque intervention. These are complemented by the patient's
attitudes, generating a kind of relationship binomials, which are kept in balance to achieve
success: ineffectiveness / resignation, authority / submission, cordiality / gratitude, magic /
credulity, picaresque / naivety.
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These variables take different values depending on the historical stage, social class, culture,
gender, etc., but they are always combined with the objective of maintaining the success of the
relationship, which translates into benefit for the healer and patient satisfaction.

Keywords: Doctor-patient relationship/ history of medicine/ helping relationship.

Articulo recibido: 8 octubre 2020; aceptado: 15 diciembre 2020.

INTRODUCCION

La relacion sanador-enfermo puede verse como una relacion de ayuda,
entendida ésta como una conducta intencionada que tiene por objeto proporcionar
beneficio o bienestar a otra persona. Pero esta relacién estuvo siempre condicionada
por el principio de la reciprocidad: los dos, donante y receptor, obtienen algun
beneficio que ha de satisfacer las expectativas de ambos para que la interaccion sea
exitosa. Las expectativas del paciente contemplan un objetivo basico’ (recobrar el
estado anterior, evitar el dolor, la incapacidad, la mutilacién y la muerte), pero ademas
abarcan una cohorte de motivaciones adventicias: informativas (reducir la
incertidumbre), ansioliticas (eliminar la angustia que acompafna a la enfermedad),
logisticas (cubrir necesidades basicas, procurarse los cuidados), metafisicas (dar
respuesta a preguntas transcendentes), egotroficas (hacerse escuchar, hablar de si

mismo, imponer su criterio, aumentar autoestima), etcétera.

El sanador también impone sus expectativas: siguiendo a J.L. Tizén, podemos
decir que la principal de ellas es ser Util>, poder materializar la ayuda que se le solicita
y, asi, dotar de significado el rol que le asigna el paciente y la sociedad. Si esa meta
se consigue, habra otras consecuciones aparejadas: prestigio, estima, remuneracion.
Pero la ayuda que recibe el ayudador tampoco se limita a un objetivo primario. Su
intercambio con el paciente también le reporta beneficios informativos (aprendizaje,
comprension), ansioliticos (el acto de ayudar alivia la ansiedad generada por el
sufrimiento ajeno; por otro lado la infelicidad del enfermo permite relativizar la propia),

metafisicos, egotroficos (poder, autoridad, autoestima, autocomplacencia, etcétera).
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En ocasiones un objetivo secundario, o la suma de varios, son capaces de
adquirir mas valor que el objetivo principal. Asi, en la relacion asistencial premoderna,
es notorio que la ausencia de eficacia técnica no podia dar respuesta a los objetivos
de curacion; esto no impidio satisfacer las (otras) expectativas del paciente o de la
sociedad, lo cual permiti6 mantener viva la transaccion y seguir alimentando la
mayoria de los objetivos del médico. Ello ha podido suceder gracias a que la ausencia
de competencia técnica se ha suplido mediante otras variables de la intervencién
medica, de naturaleza mas abstracta y de orientacidn mas comunicacional: la
autoridad, la cordialidad, la intervencion magica y la picaresca; éstas tienen su imagen
especular en el papel complementario asignado al paciente, conformando una suerte
de binomios relacionales que podrian ser: ineficacia/resignacion, autoridad/sumision,

cordialidad/gratitud, magia/credulidad, picaresca/ingenuidad.

Ademas, si la relacion sanador-paciente se mantiene en el tiempo se
producira lo que Balint llamoé "inversiéon mutua™, es decir, una repeticion de
experiencias que aportan aprendizaje de las expectativas mutuas y adaptacion
reciproca de las mismas, de forma que los binomios o variables de la relacién se

reajustan para obtener el resultado satisfactorio.

Estas variables tomaran distintos valores en cada época, en diferentes
pacientes, en distintos médicos, e incluso en funcion del tipo de enfermedad. En
ocasiones los binomios pueden llegar a invertirse y cobrar forma paradojica: el médico
de camara de un rey adoptaba actitudes sumisas frente a la autoridad absoluta real;
en algunos casos la picaresca del paciente supera a la del médico, que peca de
ingenuo. También hubo enfermos incrédulos, ingratos o que no se resignaron. Pero
en general, cada etapa historica establece tendencias mas o menos estables que

pueden describirse.

Diferenciamos aqui una larga etapa que llamaremos premoderna para
calificar al modelo deficitario en competencia técnica (eficacia); pero los limites

temporales de la misma varian segun el escenario. Asi como en determinados ambitos

24



FOLIA HUMANISTICA, Revista de Salud, ciencias sociales y humanidades
Num. 4 (Vol. 2) enero-febrero 2021. ISSN 2462-2753

El modelo premoderno de relacion médico-paciente
Roberto Ferndndez Alvarez

http://doi.org/10.30860/0073

europeos urbanos la eficacia empieza a despegar en el siglo XIX, en otros rurales no
se incorporara hasta mediados del siglo XX, y todavia hay contextos geograficos
donde a dia de hoy no ha llegado.

LOS INICIOS DE LA RELACION DE AYUDA

El sanador de las culturas primitivas prestaba a los miembros de la tribu una
ayuda multifacética: por un lado se le suponian dotes sagradas (sacer-dotis), por lo
que ejercia de iereus (sacerdote). Ademas prestaba servicios de adivinacion (mantis)
y de sanacion de enfermedades (iatrés). En realidad, estas tres facultades procedian
de una sola, la capacidad de comunicacion o mediacion con lo sobrenatural. La ayuda
qgue ofrece es también polimodal, haciendo uso de diversos canales, aunque siempre
de naturaleza magica. Ello no impide que algunas de las intervenciones de caracter
simbdlico tengan, como efecto colateral, eficacia biolégica*: cauterizaciones,

trepanaciones, aislamiento de enfermos, inoculacion de la viruela, etcétera.

Los recursos miscelaneos que utiliza responden bien a una demanda
compleja. Como afirma Garcia-Sabell, la ayuda solicitada al curandero no es
solucionar un conjunto de sintomas que puedan ser ordenados en forma de
enfermedad, sino una situacion vital enigmatica, un acertijo existencial que debe ser
descifrado; los sintomas son sélo una parte del acertijo®. Es decir, la expectativa
primaria se mezcla y entrelaza con las secundarias, de modo casi inseparable.
Aunque podemos seguir reconociendo, en términos de sanacion, la existencia de un
objetivo principal que prima sobre los otros. Prueba de ello es que, de la multiplicidad
de remedios de farmacopea magica, hayan sobrevivido los que tienen mayor efecto
biolégico; o el hecho de que al lado del hombre-medicina coexistiese el médico
empirico o artesano, que no empleaba recursos sobrenaturales; o la constatacion de
qgue el enfermo recurriese a varios especialistas en sanacion buscando intervenciones
eficaces; o el propio fenobmeno de retroceso (al menos aparente) de la medicina

popular a medida que se ha logrado la competencia técnica.
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Pero el hombre-medicina transmite verosimilitud o percepcion de eficacia
porque trabaja con las creencias de una cultura comun a él y a sus pacientes, de ahi
que las etiologias que sefiala son verosimiles (ruptura de tabues, efecto de los
espiritus, dafio provocado por terceros -hechiceros-, entre otros), y sus prescripciones
son congruentes con esas etiologias: castigos o sanciones, sacrificios para contentar
a los entes sobrenaturales, conciliacion con quien provocé el hechizo, etcétera. La
credibilidad de sus acciones consigue un primer objetivo: se produce un efecto mejoria

de grado variable en funcidn de la fuerza que alcance la sugestion.

La suma de sugestidon y uso de remedios de eficacia contingente puede
obtener una parte del efecto terapéutico, pero dista mucho de lograr la totalidad del
mismo. Luego, han de entrar en juego otras variables para aumentar la percepcion de
mejoria y para satisfacer los objetivos secundarios. Asi, en la actuacion del curandero
es frecuente el uso de la picaresca en distintas modalidades: desde la simulacion de
milagros, la utilizacion de informadores, la ambiguedad deliberada o el incumplimiento
inducido®, aunque tal vez este tipo de astucias abunden poco en la medicina agrafa,
dado que el pensamiento magico es capaz de llenar cualquier laguna de naturaleza

creencial.

Después de la magia, es en el entorno de la cordialidad donde el sanador
primitivo obtiene un mayor rendimiento. Es capaz de construir un puente de confianza
con materiales muy solidos: la esperanza del paciente y la proactividad del terapeuta,
y todo ello apuntalado con la intervencion sobrenatural. Sobre este puente circula la
comunicacion entre ambos: una escucha abierta, que incluye todo aquello que el
paciente desee contar, lo cual le permite hacer "catarsis" de cuanto le preocupa, es
decir, desensibilizarse a un estimulo aversivo (su propia vivencia) por exposicion
repetida en un entorno seguro. Y obtener una informacién concordante con sus
creencias, y que suele dar respuesta a las preguntas fundamentales’ sobre su
padecimiento (metafisica de la enfermedad): ¢Por qué a mi?, ;Por qué en este
momento? ;Qué hice para merecer esto?, entre otras muchas. Por ese puente

transitan también distintos grados de empatia, incluyendo presentaciones extremas
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consistentes en emular los sintomas del enfermo adquiriendo simbdlicamente su
enfermedad, sus "espiritus del mal", para liberar de ellos al "paciente", y luego

vencerlos mediante rituales diversos.

Si aun asi no se lograse colmar las expectativas del enfermo, ello no
menoscaba el rol del hombre-medicina. Lo respalda la autoridad sobre la tribu que, en
ocasiones, detenta él mismo y, otras veces, por proximidad con los jefes o consejos
de ancianos. Su intervencion va mas alla del interés individual y adquiere una funcion
social®. mantener el orden publico mediante prescripciones de restitucion, dar
seguridad a la comunidad frente a los peligros, causar enfermedades a los clanes
enemigos, contrarrestar la magia de hechiceros de las tribus rivales, etcétera.

En el mundo greco-romano la causa cultural de las enfermedades tenia que
ver con el destino (fatum). La fatalidad esta programada y poco se puede hacer, es
una insensatez luchar contra las leyes del universo®. Pero este fatalismo no es
completo, siempre queda una ventana abierta a la intervencion del hombre. En esa
ventana se mueve el pensamiento hipocratico que, dejando atras el origen magico de
la enfermedad, idea un modelo explicativo basado en la teoria de los humores,
igualmente creativo, pero introduciendo una actitud de observacién e interpretacion

del fendmeno natural de enfermar.

Desde Hipdcrates, el médico abandona formalmente la magia y rebaja (o
eleva) la facultad de curar al concepto de arte. Pero esto supone que habra de inducir
un gran cambio en el enfermo para que remueva los cimientos de su confianza en lo
sobrenatural y los traslade al terreno de lo natural. Ello hace que los escritos
hipocraticos sean persuasivos en la demostracion de que el arte existe, también para
los incrédulos: “incluso los que no creen en ella (en la medicina) se salvan gracias a
ella”, o aunque no funcione: “Y los errores son, no en menor medida que los beneficios,

prueba de la existencia del arte™°.

Este modelo tampoco va a ser muy exigente con la eficacia biolégica de las

intervenciones, a fin de cuentas la funcién del médico solo es ayudar a la naturaleza,
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nunca contradecirla. Las dimensiones de la ayuda acaban donde acaba "el arte", es
decir, donde finalizan las posibilidades de éxito en la lucha contra el mal. Asi, dejaban
de interesarse por los enfermos cuando consideraban que éstos estaban vencidos por
su enfermedad. Este razonamiento salvaguarda el rol del sanador e introduce la
resignacion como cualidad que contrarresta la ineficacia: si el paciente muere es
porque no podia salvarse (resignacion); si se salva, es por la intervencion del médico

(eficacia).

Pero el prestigio y la alta consideracion del médico hipocratico no pueden
responder unicamente a un silogismo. Las otras variables, y en especial la cordialidad
en diferentes formas, estan detras de este éxito. Para empezar, los textos hipocraticos
se preocupan por que el paciente asocie sensaciones positivas al encuentro con el
meédico, cuidando la apariencia de éste, que presentara “un aspecto aseado, con un
atuendo respetable, y perfumado con ungientos de buen aroma”, e incluso la
proxémica de la consulta: “En cuanto a los asientos, han de ser los mas igualados
posible en altura, para que estén al mismo nivel’''. Pero sobre todo se esfuerzan en
dotar a la relaciéon de ayuda de un componente de "philia"'?, amistad, entendida como
amor por el hombre, en la linea semantica de la empatia: “La simpatia causada por el
dolor del enfermo es motivo de afliccion para el médico”'2. Esta amistad se refleja en
la praxis: el médico hipocratico visita a sus enfermos o tiene una pequefia consulta
adonde acuden los pacientes; habla con ellos, les explica detalles diversos acerca de
la afeccion que les aflige, les da normas dietéticas, los trata con afecto e, incluso, les
instruye sobre aspectos concretos del saber médico'. No obstante, este ejercicio de
la cordialidad tiene sus limitaciones y acusa uno de los principales problemas
generados por la empatia: la inequidad; la doctrina hipocratica considera que es bello
hacer favores a los hombres virtuosos y feo hacérselos a los viciosos.

Por otro lado, la actuacion filantrépica en realidad no lo era tanto, pues no
existia el ejercicio médico altruista. La "amistad médica", mévil de sus acciones, tenia
como destinatarios a los miembros de las clases altas, unicos que podian pagarse los
servicios de las celebridades médicas asclepiadicas. La relacion de ayuda, de esta
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manera, esta afectada por un evidente sesgo de clase social. Asi, el trato que reciben
los ciudadanos libres y ricos era muy diferente al que recibian los siervos. Platon da
fe de ello en el libro IV de Las Leyes:

"¢y no has observado que los esclavos se dejan curar ordinariamente por otros
esclavos, que van de un punto a otro por la ciudad, o que reciben a los enfermos
en la oficina de sus maestros? El médico de esta clase no entra en pormenores
con el enfermo a propésito de su mal, ni sufre que él razone sobre el mismo; y
después de haberle prescrito, a modo de verdadero tirano y dandose aire de
hombre entendido, los remedios que la rutina le sugiere, le abandona bruscamente
para ir a visitar otro enfermo descargando asi a su maestro de una parte de los

cuidados de su profesion”.
Y, en cuanto a los artesanos, escribe en el libro Il de La Republica:

"Que caiga enfermo un carpintero, y veras como pide al médico que le dé un
vomitivo o un purgante o, si es necesario, recurra al hierro o el fuego. Pero si le
prescribe un largo tratamiento, a base de cubrirse con un gorrito de lana la cabeza
y lo demas que se estila, dira bien pronto que no tiene tiempo para estar malo y
que le tiene mas cuenta morir que renunciar a su trabajo para ocuparse de su mal.

En seguida despedira al médico y volvera a su método ordinario de vida (...)".

La mujer enferma tampoco correra la misma suerte que el varon. La practica
del pudor por parte del médico (masculino) frente a la mujer, reduce las posibilidades
exploratorias. Pero ademas, las creencias sobre la enfermedad femenina se focalizan
en un entorno "uterino", bien en cuanto a embarazo, a la menstruacion, a ciertos
trastornos del comportamiento o, en ultima instancia, a cualquier padecimiento de
origen incierto. Platon lo deja claro en Timeo, uno de los dialogos mas influyentes en
la ciencia posterior: "en las mujeres la matriz y la vulva no se parecen menos a un
animal ansioso de procrear; de manera, que si permanece sin producir frutos mucho
tiempo después de pasada la sazon conveniente, se irrita y se encoleriza; anda
errante por todo el cuerpo, cierra el paso al aire, impide la respiracion, pone al cuerpo

en peligros extremos, y engendra mil enfermedades". Asimismo, por ejemplo, en los
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casos clinicos de los tratados hipocraticos, descritos en Las Epidemias, son
minoritarios los que se refieren a mujeres y, de ellos, en casi todos se centra la

enfermedad en la gestacion, la menstruacion o el aborto.

Por lo tanto, la filosofia de ayuda hipocratica, se rige por una "philia" bastante
restringida, modulada por la condicidon social, la virtud, el género del enfermo o la
naturaleza de su enfermedad. Incapaz, tal vez, de asegurar un genuino y equitativo
"amor al hombre", opera un cambio de objeto en su motivacion y, sujeta al aforismo
de que "quien ama al hombre ama también al arte", declara que actua por "amor al

arte".

En todo caso, el balance del intercambio con los pacientes es muy favorable
para el médico hipocratico, que otorga un limitado producto (su medicina era muy
ineficaz), obteniendo honorarios suculentos y, lo que era muy valorado por los

hipocraticos, un gran prestigio social.

Con Galeno se operan pocos cambios en el estilo de relacion. Empiezan a
interesar las partes del enfermo (6rganos) cuyo papel todavia se desconoce. El galeno
se vuelve menos ecoldgico y utiliza tratamientos mas expeditivos pero, en general, el
meédico formado sigue atendiendo al paciente rico y practicando la escucha cuidadosa,
pues carece de conocimientos para focalizar la anamnesis. Asi, Galeno en sus
historias clinicas’ estd muy pendiente de lo que el enfermo hizo y de como lo hizo: su
dieta, el tipo de vida que lleva, las evacuaciones, si acostumbra a tomar o no bafos,
si lleva una vida licenciosa o austera, si sigue los preceptos morales. Se hace un
seguimiento casi obsesivo de las horas exactas y época del aino en las que surge el

primer sintoma y el curso evolutivo de la enfermedad.

Los romanos, importadores de médicos griegos (como el propio Galeno),
mantienen sus lineas de actuacion y, como ellos, los tres estratos de atencion y la

medicina retribuida. Tal vez algunos médicos de muy alta posicién podian permitirse
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el “desprecio aulico” de las remuneraciones, y conformarse con los regalos que, en
concepto de honor, recibian de sus pacientes; para los demas, el derecho romano
establecia una regulacion del honorarium (compensacién por un servicio “altruista,
libre y voluntario”, a diferencia del salarium: contraprestacion de caracter conmutativo)

y de las responsabilidades del médico ante un resultado dafioso'®.
EL MODELO MEDIEVAL

La Edad Media supone un retroceso en la condicion técnica del servicio
prestado. La cultura judeo-cristiana atribuye el origen de la dolencia a la decision de
un ser supremo’®. Se castiga el vicio por medio de la enfermedad. Si no hay conciencia
de haber pecado, pudo haber sido un antepasado, pues Dios castiga a los
descendientes hasta la tercera o cuarta generacion (Deuteronomio, 5:9).

Como en el caso de los griegos, el determinismo (en este caso teurgico) exime
al sanador de su obligacion con la eficacia, pues solo Dios puede curar. También aqui
hay una ventana para la accion del hombre, pero este margen de actuacion tiende a
manifestarse en forma de rogativas, imprecaciones e indulgencias mas que en
acciones técnicas. Por otro lado, el cristianismo exalta el valor de la resignacion, como
forma de aceptar la voluntad divina. Con todo ello, las expectativas de eficacia del
enfermo se presentan muy adelgazadas y no sera tan importante tratar de curarlo

como de cuidarlo (cambio de objetivo).

Y estos cuidados, a partir del siglo VII, pasan mayoritariamente a manos de la
Iglesia, tanto al clero secular como regular. Se impone la medicina de los monasterios.
El enfoque cristiano de la relacion de ayuda introduce el concepto de préjimo, como
objeto de amor, de auxilio y de cuidados por el hecho de ser persona, no por el hecho
de ser amigo (de generar empatia o philia griega) ni por el privilegio de poder pagar
los cuidados. Bajo esta vision altruista subyace, en realidad, una simple mutacion de
la mercancia de intercambio entre médico y enfermo. El “médico” monastico otorga
ayuda, pero ésta sufre una mengua en la calidad, pues ejercen la medicina ciertos

religiosos aficionados cuya técnica se basa en las lecturas mas o menos deformadas
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de los textos hipocraticos, la fitoterapia empirica, el milagrerismo (aplicacion de
ensalmos y reliquias) y el atrevimiento: se hacen sangrias, intervenciones quirurgicas
mayores, cesareas, a menudo con resultados tan adversos que las practicas meédicas
de los conventos son detenidas por prohibicion conciliar. Ademas, en la atencién al
enfermo, es el prestador de auxilio quien decide las necesidades del receptor, y suele
priorizarse la salud espiritual frente a la fisica. Por tales cuidados, el cuidador obtiene
el favor divino y los méritos necesarios para ganar el cielo. A cambio de tales cuidados,
el enfermo entrega su autonomia, juramenta su fe, cumple los preceptos y manifiesta
gratitud a Dios y a sus representantes en la tierra. Por otro lado, el principio de
altruismo relativo que se ha descrito, se pervierte y se aleja del auténtico espiritu
cristiano, introduciendo también un sesgo de clase. Empiezan a diferenciarse formas
y recintos de atencién en funcion de quien es el enfermo'”: al infirmarium para los
monjes, y al hospitale pauperum para pobres y peregrinos, se afiade la casa para los
huéspedes ricos y el hospital de novicios y de conversos; y poco a poco la asistencia
meédica se va profesionalizando, dejando de ser meramente caritativa para convertirse

en una actividad lucrativa's.

Junto a la medicina monastica, mas orientada hacia la fe, convive la medicina
escolastica, de tendencia mas racionalista, y surgida de las escuelas catedralicias,
precursoras de las universidades. Los médicos universitarios formados en el
neogalenismo, en la universidad de Montpellier y otras que tomaron su modelo, eran
insuficientes para crear una red asistencial en todo el territorio europeo. Por lo que
sblo alcanzaban a establecerse en las grandes poblaciones (burgos), donde sus
clientes pertenecian a la naciente clase adinerada (burguesia) o, como mucho, a
gremios de artesanos que podian costearlo. Estos galenos de mejor formacion que
los monjes, pero equiparable competencia técnica, atienden a los enfermos en sus
domicilios, escuchan el relato de su enfermedad y los visitan con frecuencia. Su arte
tampoco hace gran aprecio del cuerpo femenino, pues sus principales referentes
filosoficos, Aristoteles y Tomas de Aquino, creyeron demostrada la inferioridad de la

mujer. Reciben honrosos honorarios, pero sus servicios estaban sometidos a

32



FOLIA HUMANISTICA, Revista de Salud, ciencias sociales y humanidades
Num. 4 (Vol. 2) enero-febrero 2021. ISSN 2462-2753

El modelo premoderno de relacion médico-paciente
Roberto Ferndndez Alvarez

http://doi.org/10.30860/0073

reglamentos draconianos, con sanciones del estilo de: "por la muerte de un siervo, la
entrega de otro. Por una sangria mal hecha, 150 sueldos. Por sangrar a una mujer
libre sin que estuviesen presentes las siervas o esclavas, 10 sueldos"®. Los reyes y
aristocratas siguen acaparando a los galenos mas prestigiosos, elegidos a menudo
entre los profesores de universidad. Y no uno solo, sino varios, que a veces deliberan
de forma colegiada para emitir un dictamen cuyo éxito es tributario del azar. Ellos
también pagan los errores; en el ano 580, estando Austraquilda, esposa del rey
Gonthan, en el lecho de muerte, pidié a su marido que mandase decapitar a sus dos
meédicos, Nicolas y Donato, dado que sus remedios no habian sido eficaces®.

EDAD MODERNA: CRITICA Y CONTINUIDAD

El Renacimiento cierra el paréntesis teocentrista de la medicina medieval. Se
empieza a pensar que el papel de los médicos es intervenir, fisica o quimicamente,
para reparar el defecto en el funcionamiento de un especifico mecanismo indicado. El
modelo hipocratico sufre fuertes acometidas con el nacimiento de la iatrofisica y la
iatroquimica; la relacién de ayuda, tal y como se entendié hasta entonces, es puesta
en cuestion por su falta de eficacia. Paracelso afirma que: "El pelo de mi nuca sabe
mas que vosotros y todos vuestros escribientes; y los cordones de mis zapatos son
mas eruditos que vuestros Galeno y Avicena, y mi barba ha visto mas que todas
vuestras universidades". La medicina representada como una gran farsa, es una
constante entre la gente ilustrada de Europa, y un tema recurrente de creacion

pictdrica y literaria.

Aunque la alquimia fue capaz de introducir medicamentos de laboratorio en
las boticas, contra la resistencia del galenismo, lo cierto es que los remedios que
aportan los médicos hasta el siglo XIX seguiran siendo ineficaces. Muy pocos
tratamientos contenian auténtico valor curativo o paliativo. Tal vez sélo se pueda
exceptuar el opio y sus derivados, la corteza de sauce y las incorporaciones tardias

de la quinina y el célquico, asi como algunas intervenciones de cirugia menor y las
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amputaciones, a las cuales pocos sobrevivian, victimas del tétanos o de la infeccion,

al margen del dolor que, por descontado, se asumia como un mal menor inevitable.

Como compensacion se produce un ajuste de la variable eficacia con el efecto
resignacion, en sus dos vertientes. Resignacion ante la falta de médicos universitarios.
Pues a pesar de que las epidemias impulsan la figura del médico municipal, éste solo
alcanzara a establecerse en poblaciones grandes. El enfermo recurre a los
autocuidados; el concepto de dolencia como vivencia idiosincrasica (que afecta de
forma diferente a cada uno) y no como entidad general (qQue afecta por igual a otras
personas) refuerza el sentido de la automedicacion, pues cada persona sabia lo que
le sentaba bien, y las soluciones validas para ella no lo eran necesariamente para el
vecino. Asi, cuando la gente sentia la amenaza de la enfermedad, se hacia purgas,
evitaba las corrientes de aire, la humedad, los excesos de comida y sexuales. Si
alguien se levantaba con sensacidn de sentirse hinchado, pesado, pletorico o "lleno
se sangre", se iba al barbero y se hacia una sangria de 10 o 12 onzas?'. Y cuando el
sujeto decidia movilizar recursos mas alla de su entorno familiar, acudia a un vecino,
0 a un curandero, al sacerdote, al meédico (si lo habia) o bien a un especialista profano
de los que habitaban en los pueblos o abundaban en ferias y mercados: dentistas,
barberos, parteras, pero también bizmadores, algebristas, hernistas, tallistas,
batidores de cataratas, etcétera.

Resignacion ante la falta de remedios eficaces: la gente estaba acostumbrada
a padecer una sucesion de dolencias leves o graves, asi como un dolor intermitente
o constante durante toda la vida. Muchas personas todavia eran capaces de hacer
una interpretacion positiva del sufrimiento, la enfermedad y la muerte como muestras
del llamado divino. Podian acudir al médico, no tanto para que les aliviara, sino para
que les confirmaran un diagndstico o emitieran un prondstico®?, pues el enfermo
necesitaba prepararse para la muerte y la familia para el reemplazo. Los fallecimientos
de sujetos no productivos se toleraban con cierta naturalidad; la muerte de los
ancianos era aceptada, y en cuanto a la de los nifios, las familias se proveian de un

numero suficiente de hijos para asegurar la tasa reproductiva, descontando el efecto
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de la mortalidad. También las muertes maternas, dentro del drama que suponia como

menoscabo de la factoria demografica, entraba dentro de las previsiones.

En cuanto a la autoridad, se habia reforzado por las ordenanzas de la peste.
Y, en particular, de la gran pandemia de 1347-1351, que otorga al médico
instrumentos de dictadura salubrista y una condicion de "funcionario" que administra
el poder institucional. Aunque también es verdad que suele jugar la partida en la
cabecera del enfermo y éste puede imponer sus normas?. La pugna de poder del
paciente es una compleja fraccion, en cuyo numerador esta: su pertenencia a una
clase dominante, el pago por consulta, la facilidad para cambiar de médico o la
posibilidad impugnar, denunciar o desacreditar al doctor®* Y todas estas
caracteristicas sélo las reunian los aristocratas y burgueses, que solian prescindir
enseguida de los médicos cuyas medicinas no eran eficaces, o sus curas les
disgustaban, o que simplemente les resultaban personalmente antipaticos. No
obstante, el galeno suele disponer de recursos distintos de la eficacia técnica para
volcar el cociente a su favor, incluso cuando el paciente es rico o poderoso, como
podemos comprobar en diversas fuentes literarias; asi, enfermos de alto nivel social
como el hipocondriaco Argan, de la obra de Moliere, el supuesto "gobernador” de la
insula Barataria, en El Quijote, o el alto funcionario lvan llich, de Tosltoi, son
tiranizados por doctores iguales o inferiores socialmente, pero que apelan al miedo a
la enfermedad, a la autoridad académica o al peligro de desobedecer sus
prescripciones. El registro de consultas que recibe el célebre médico dieciochesco
Auguste Tissot, por ejemplo, cursadas en su mayoria por sujetos acomodados,

abundan las quejas sobre médicos que han roto la relacién con ellos?.

En lo referente a la magia, sigue presente en la chistera de recursos meédicos.
La especulacién diagndstica y pronostica a través de la orina, incurriendo claramente
en la uromancia, sigue siendo, junto con la toma del pulso (otra maniobra con gran
contenido creencial), la fuente exploratoria mas habitual. Por otra parte, la astrologia
médica forma parte de los contenidos académicos universitarios hasta el siglo XIX.

35



FOLIA HUMANISTICA, Revista de Salud, ciencias sociales y humanidades
Num. 4 (Vol. 2) enero-febrero 2021. ISSN 2462-2753

El modelo premoderno de relacion médico-paciente
Roberto Ferndndez Alvarez

http://doi.org/10.30860/0073

La picaresca también contribuye a minimizar el impacto de la ineficacia, y
resulta especialmente util, porque empieza la decadencia de la cosmovision
determinista y la responsabilidad de la curacion se va transfiriendo progresivamente
a los médicos, a quienes les ira resultando cada vez mas dificil atribuir los fracasos al
designio divino. Son habituales los trucos de comunicacion, como la induccién de
miedo, la ambiguedad deliberada, la culpabilizacion del paciente. La palabreria
tecnicista se emplea con la intencion de disfrazar la ignorancia y, al tiempo, convencer
al paciente de que la complejidad del acto médico esta fuera del alcance de su juicio.
Como satiriza Moliere a través del falso de médico (a palos) que explica la
enfermedad a su paciente: "De la region lumbar, pasando desde el lado izquierdo
donde esta el higado, al derecho donde esta el corazon, ocupan todo el duodeno y
parte del craneo. De aqui es, segun la doctrina de Ausias March y de Calepino
(aunque yo llevo la contraria) la malignidad de dichos vapores... ;Me explico?." El
prondstico retrospectivo, otra argucia consistente en predecir el pasado y comunicar
a posteriori como se debid haber obrado, aparece bien descrito en la famosa fabula
de Samaniego, cuando el médico atiende a un moribundo y le asegura que se hubiese
salvado de haberlo llamado antes a él: “...Conozco y le aseguro firmemente/ que ya
estuviera sano /si hubiese acudido mas temprano /con el benigno clister detergente.”

La exageracion prondstica, ardid consistente en emitir dictamenes infaustos
sobre el futuro del paciente, garantizan siempre el éxito: la muerte ratifica la
competencia prondstica del médico, la curacion certifica su competencia terapéutica.
Otras veces esta mana se vuelve en su contra e impele a éste a buscar otros
profesionales mas amables en las predicciones y lo conduce directamente al

curandero.

Junto a esta picaresca maleficente, se encuentra otra modalidad benefactora,
formada por las dos grandes mentiras blancas recomendadas en los manuales
medicos. Y que no empezaron a discutirse hasta el siglo XX, cuando la eficacia y la
evidencia cientifica contribuyeron a acortar la nariz de los doctores?® (al menos en

este aspecto): mentir a los enfermos sobre la gravedad de las enfermedades, para no
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provocar descalabros en su esperanza, mientras se informaba del prondstico a su
familia; y exagerar la eficacia de los remedios, tal vez para inducir el efecto adicional

de la sugestion o placebo.

Pero el valor mas consistente que el médico podia afadir, para mantener viva
la percepcion de ayuda, se alojaba en el campo semantico de la cordialidad.
Complacencia: los médicos visitan al paciente en sus casas cuando el enfermo no
puede desplazarse por enfermedad, pero también por carecer de medios de
transporte o simplemente porque esta guardando cama. Beneficencia: atienden a los
pobres, apestados y marginados como parte de su ejercicio funcionarial, pero también
movidos por un componente empatico del paternalismo, consistente en sentir
compasioén por los "inferiores"; en el medio rural se populariza el apelativo o atractor
semantico de "médico de los pobres", se cuenta al menos uno por cada comarca.
Tolerancia: atienden todo tipo de enfermedades, sin distinguir apenas lo grave de lo
banal, pues el enfermo tampoco establece esa diferencia en la creencia de que lo
anodino puede anunciar lo letal, lo leve puede agravarse y lo externo, interiorizarse.
Tampoco rehuye el contacto con lo repulsivo, lo sucio o lo excrementicio, soportando
hedores, exponiéndose a contagios o paladeando orinas. Pudor: ante el enfermo
apenas utiliza inspeccién o palpacion corporal, mas alla del semblante, la lengua vy el
pulso. Respeta exquisitamente los tabues culturales y jamas explora orificios
anatomicos ni pone las manos encima de una mujer, rehuyendo muy especialmente
sus genitales?”. Escucha: la usa como principal instrumento diagndstico. Deja
protagonismo al relato del paciente, del cual no interesa lo clinico, sino todas las
experiencias, porque cualquier vivencia, por nimia que parezca, puede conducir al
desajuste responsable de la enfermedad. Ese suceso disruptivo puede localizarse
mediante la reconstruccion de todo lo acontecido desde el comienzo, recordando
(anamnesis) cada evento sin omitir detalles. La narrativa del paciente es tan
dominante, como fuente de informacion, que en los siglos XVIl y XVIlI florece el género

de la consulta por correspondencia®®: en las que el paciente se extiende en la
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descripcion detallada de una mezcla de sintomas, vivencias y preocupaciones a la

qgue el médico da respuestas reconfortantes.

Aunque se reconoce la importancia de los 6rganos, sobre todo el corazon, el
higado y el utero, su papel esta lejos de ser protagonista; es un engranaje mas en la
compleja balanza del equilibrio que sostiene la salud. En este contexto, la nosologia
pierde peso frente a la holistica; aunque hay entidades bien definidas (lepra,
hidropesia, garrotillo, entre otras.), la pérdida de la salud se entiende como un

desajuste de todo el sistema, no solo de una parte.

El sesgo de clase se mantiene. La atencion de los menesterosos, obligada
por contrato, pero gratuita, no goza de los mismos estandares de cordialidad, escucha
y dedicacion que la de aquellos que pueden pagar la consulta. Ademas los facultativos
y cirujanos contratados para atencion exclusiva de los pobres cobran menos que los
que asisten a aristocratas o al clero®. Y siguen faltando médicos universitarios en las

zonas rurales; el enfermo continuara buscando ayuda en los sanadores empiricos.

También persistira el sesgo de género. Por un lado, los hogares priorizan la
atencion a los pater familias. Recuperar su salud puede justificar un aviso a médicos
caros y un sacrifico econdmico en gastos de tratamiento. Por otro lado, la condicion
masculina del médico, junto a los prejuicios morales y culturales que construyen el
pudor, contribuyen a que el cuerpo masculino sea mas conocido que el femenino: se
diseccionan mas varones, se exploran mas a fondo a los hombres, que no guardan
secretos con el médico, ni sintomas que el pudor le impida comunicar. Se construye

una semiologia clinica a la medida del varon®.

EL TRIUNFO DEL MODELO BIOMEDICO

La llustracion sometid todo el saber acumulado al examen de la razoén, incluido
el conocimiento médico. El positivismo, por su parte, impugno la forma deductiva,

guiada por el razonamiento especulativo como método de generar conocimiento
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cientifico, dominante hasta el siglo XIX. Auguste Comte propugna que: solo es
confiable aquello que es medible. Se genera una nueva cosmovision, segun la cual la
enfermedad depende del hombre, de la sociedad; debe ser el hombre, la sociedad,

quien a través de la ciencia se ocupe de restituir la salud.

En Espafa, el padre Feijoo dedica muchas paginas a negar el valor
terapéutico de la intervencion médica clasica y a destapar la picaresca con que el
medico envuelve la falta de eficacia técnica. Como afirma en el discurso quinto del
Teatro Critico Universal: “La buena verba, la audacia, la faramalla, las modales
artificiosas, la embustera sagacidad para mentir aciertos y despintar errores son las
partidas que acreditan en el mundo a los médicos (...)”. Gregorio Marafién®' recoge
la opinion del ilustrado Feijoo sobre los artificios argumentales del facultativo para
crear en el paciente la percepcion de ayuda médica, incluso cuando la evolucion es

adversa, bien culpando al enfermo de algun exceso:

“...y ha de pasar indispensablemente por exceso, si no hay otra cosa mas
abultada de que echar mano, cualquier frusleria ridicula de que den noticia los
asistentes, como enjuagar la boca, mudar de camisa, sacar un brazo fuera de

las sabanas, cortar las unas, etcétera.”,

“

bien apelando a la propiedad reveladora de la intervencion: “...con la oportuna
aplicacion de los remedios se descubrié al enemigo, que estaba oculto, se le saco de

la emboscada donde era inexpugnable al campo raso.”

Otros ilustrados, como Jovellanos, inciden sobre las reformas sociales y la
creacion de hospitales para el tratamiento de enfermos. Puesto que los existentes,
aunque tenian médicos contratados como parte del personal (también doncellas,
curas, acemileros...), no eran instituciones sanitarias, sino mas bien hospicios donde
se facilitaba refugio y cuidados a mendigos, huérfanos, vagabundos, prostitutas y
ladrones, junto con enfermos y locos pobres. A finales del siglo XVIII empieza a

generalizarse la formacion de los estudiantes en los hospitales. Es alrededor de 1800
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cuando el hospital deja de ser un lugar de beneficencia, cuidados y recuperacion, y

empieza a convertirse en la fuerza motriz de la medicina.

El nacimiento del hospital moderno opera un cambio en el epicentro de la
ayuda y lo desplaza del templo de la privacidad domiciliaria a la catedral de la
hegemonia médica. Nace un nuevo tipo de intercambio, donde el auxiliado (siguen
siendo enfermos pobres) otorga, a su vez, una impagable contraprestacién al
auxiliador. Presta su enfermedad para la observacion curiosa de rondas de
estudiantes, profesores y subalternos, que contemplan y palpan las yagas,
practicando la exploracion sobre sus cuerpos desnudos, a menudo hacinados, en
ausencia de toda intimidad. Conceden sus datos para los primeros estudios de
estadisticos y epidemiologicos. Y cuando fallecen (evento muy probable), entregan su
cuerpo para autopsias de finalidad etiopatolégica, o para servir de modelos
anatdomicos manoseados por los estudiantes de medicina. A cambio, seran atendidos
por las mismas celebridades médicas que, por la tarde, veran en sus domicilios, o en
prestigiosas consultas, a los pacientes ricos. Como dice Lain Entralgo, “el progreso

de la medicina moderna se ha conseguido sobre el cuerpo del enfermo pobre.” 32

¢Y qué recibe el enfermo en los hospitales? A pesar de la brillantez de la
naciente clinica, que aporta diagndsticos mas precisos, los tratamientos son muy
limitados. En lo que se refiere a la calidez y a la calidad de las atenciones, Concepcion
Arenal describe el hospital como un lugar donde: “El enfermo no tiene nombre, es un
numero par o impar. Ninguna diferencia en su lecho, ni en el lugar que ocupa..., ningun
signo moral ni fisico que marque su individualidad en la mente del médico, que a paso
de carga pasa de cama en cama, de numero en numero, sin que le sea dado observar
los mil detalles precisos de un diagndéstico razonable...”. Los hospitales son
calificados de pudrideros en las topografias médicas decimondnicas®*.

Fuera del hospital los nuevos meédicos, desde Syndenham, contintuan
escuchando el relato del enfermo, pero empiezan a focalizar y cerrar sus entrevistas,

seleccionando la informacion que tiene interés clinico y desoyendo o vetando aquella
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que carece de él. Como indica Foucault3®, el nacimiento de la clinica ha sustituido la
pregunta “; Qué tiene usted?” -con la cual se iniciaba el didlogo del médico y del
enfermo, con su gramatica y su estilo propios-, por esta otra en la cual reconocemos

el juego de la clinica y el principio de todo su discurso “4,Dénde le duele a usted?”.

El método anatomo-clinico, en sus inicios, tiene todavia mas dependencia de
la clinica que de la anatomia para establecer las hipotesis diagndsticas. A medida que
las técnicas para obtener informacion del 6rgano enfermo se van ampliando (la
anatomia de Vesalio, la percusién de Corvissant, la auscultacién de Laennec, la
microscopia, los trabajos de Morgagni, Wirchow y de Bichat), consiguen unir los
eslabones de célula, tejido y érgano con signos y sintomas de la enfermedad, se

conforma el nuevo paradigma biomédico.

Con el avance por la senda del modelo anatomo-clinico, cada vez importa
menos la narrativa del paciente si no se relaciona con lo que el médico aprecia (signos)
y con lo que el laboratorio o el microscopio confirman. Seran los érganos quienes
hablen, pero ya no con el relato del enfermo, sino con el relato de la enfermedad; que
el médico puede seleccionar, apartando el grano de la paja, dejando expresarse al
higado, pero mandando callar al resto de la persona.

El enfermo, cuyo cuerpo era antes una urna que apenas se tocaba, pasa a
ser contemplado, palpado y percutido, pero como todo se hace por su bien, ha de
someterse y adoptar un rol de pasividad. La autoridad cientifica del médico también
se incrementa, pues ahora empieza a disponer de informacién verificable, de
categoria superior a las deducciones especulativas de sus predecesores, que le
permiten pasar a la actividad. El binomio autoridad/sumision se fortalece y se

encumbra el paternalismo®.

La revolucién industrial hace que los estados tomen interés por la persona en
cuanto a trabajador, del cual dependen; apuestan definitivamente por el biomédico
como modelo hegemonico para abordar los problemas de salud individuales y
colectivos. El Estado se convierte en el demandante subsidiario de ayuda para los
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ciudadanos, ante el médico funcionario como brazo ejecutor de esa ayuda y ante los
hospitales como cumbre de la piramide "ayudocratica"; y maniobra para liquidar los
otros agentes sanadores, incluida la medicina popular y los autocuidados®’.

El modelo biomédico acusa varios defectos para su implantacion. Primero,
porque estrecha cada vez mas la conceptualizacion médica de enfermedad??,
colisionando asi con la percepcidn tradicional que el ser humano lleva impresa desde
los inicios, como entidad no solo organica sino también cultural, no solo objetiva sino
también vivencial. En segundo lugar, porque enfoca intensamente el objetivo central
de la relacion de ayuda, con lo que consigue pagar la deuda secular de eficacia
contraida con el demandante; pero desenfoca las metas laterales que el sistema
anterior era capaz de satisfacer.

Con el tiempo, el modelo fue incorporando modificaciones forzadas por los
cambios sociales; las distintas corrientes de pensamiento (medicina social, doctrina
psicoanalitica, medicina psicosomatica, antropologia social, constructivismo) han
obligado a superar dogmas como la concepcion lesional de la enfermedad o la
dualidad cuerpo-mente y, al tiempo, incorporar sufijos como bio-psico-social, que tiene
plena cabida en el paradigma de la medicina basada en la evidencia®.

APROXIMACION AL MODELO ACTUAL

En el siglo XX tiene lugar la revolucién de la eficacia. Los avances cientificos
tienen mas relevancia que los alcanzados en todas las centurias anteriores. Ello
modifica la relacion asistencial, en el sentido de la competencia técnica: el donante de
ayuda (médico, equipo, sistema) ya estaria en condiciones de satisfacer el objetivo
principal del receptor (paciente, familia, sociedad), que es recuperar la salud.

A la vez se construye un nuevo mito para sustituir al teurgico: la ciencia. El
poder de la ciencia, a modo de nueva deidad, expande las expectativas de la
comunidad paciente, y todas ellas son depositadas en la comunidad sanadora, ya no

en el fatum ni en los dioses. La sobreconfianza en el mito de la eficacia liquida la
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resignacion, no solo ante el dolor, la incapacidad o la muerte precoz, sino ante las
molestias menores, la tristeza, la vejez o la muerte natural. La propia Organizacion
Mundial de la Salud, en 1948, convalida esa perspectiva de salud y la maximiza. Esta
escalada de las expectativas deja el binomio eficacia/resignacion en un valor similar
al premoderno, pues el incremento de la primera se ve amortizado por el decremento

de la segunda generando siempre un resultado insuficiente.

De ese modo los sanadores han de seguir utilizando las estrategias
premodernas para obtener el mismo balance de resultados. Pero el uso de la
autoridad médica se enfrenta ahora con un enfermo insumiso. Los instrumentos de
empoderacion de la comunidad paciente han actuado eficazmente en ese sentido: las
revueltas obreras del siglo XIX y XX han valorizado al ciudadano en tanto que
productor; las revoluciones democraticas le han dado valor en tanto que votante; el
acceso a prestaciones sociales le ha conferido interés en tanto que consumidor. La
bioética, la deontologia, el reconocimiento de los derechos del paciente, el desarrollo
legislativo, etcétera, han disuelto el vasallaje del sujeto paciente respecto del agente.

El binomio cordialidad/gratitud también se ha modificado. El enfermo se ha
convertido en usuario de un servicio que ha pagado por adelantado, y del que espera
el maximo retorno posible. Queda liberado de la deuda de gratitud, pues ya no es
beneficiario de un favor sino titular de un derecho.

La picaresca, en cambio, se mantiene en constante dialéctica con la
ingenuidad. Proponemos contemplar al menos dos ejemplos de picaresca. Uno de
ellos podria denominarse picaresca de Estado: éste promete a la masa paciente el
acceso a los imaginarios de la eficacia (diagndstico total, tratamiento de todo), pero
establece barreras de contencidn (filtros, visados, protocolos, listas de espera). A la
vez sigue estimulando el consumo (también el sanitario) y alimentando la fantasia de
la salud como bien absoluto y adquirible. Los usuarios-consumidores que pueden
permitirselo huyen de ese circuito trucado y acuden a la sanidad comercial (donde
trabajan por la tarde los mismos médicos que atienden en el hospital por las mananas,
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como ocurria en el siglo XIX), y alli compran la cordialidad y recuperan la eficacia
(pagando salvoconductos que les permiten regresar al macrosistema publico saltando
todas las barreras). Esto seria una modalidad de picaresca maleficente.

La comunidad sanadora asume el encargo de resolver los objetivos primarios
(eficacia hipertrofiada) de la comunidad paciente, pero también los secundarios, a los
que se afnaden otros nuevos (consultas instrumentales, solucidén de cuestiones vitales,
de problemas banales, etcétera); y estas demandas pueden adoptar una presentacion
abigarrada que no se corresponde bien con los codigos de enfermedad establecidos
(como ocurria en las consultas del chaman). Ademas se ha de trabajar con un
porcentaje creciente de demandantes de ayuda liberados de resignacion, de sumision
y de deudas de gratitud. Ante esta situacion los profesionales adoptan diferentes
actitudes, que a veces pasan por modificacion de las propias expectativas: algunos
incrementan sus objetivos egotréficos (de autoridad, de dominio) con la idea de
devolver al paciente a zonas de sumision. Otros reprograman sus metas de utilidad y
optan por la ataraxia (aceptan, asesoran, no influyen, no intervienen). Otros recogen
el guante de la hipereficacia y adoptan conductas de hiperresolucion. Otros priman

objetivos evitativos (cesion, complacencia) o se centran en metas lucrativas.

Otros, por ultimo, siguen aspirando a encuentros exitosos sin sacrificio de las
expectativas de utilidad, de compromiso y de amor al arte, y recurren para ello a viejos
y nuevos trucos (estrategias). El sanador-estratega intervendra sobre las expectativas
del wusuario, modificandolas mediante técnicas de influencia interpersonal
(negociacion, consejo, persuasion). Tratara de utilizar al propio paciente como
generador de eficacia (autocuidados, educaciéon para la salud, entrevista
motivacional). Aprendera a informar (incluso de lo malo) de manera ansiolitica.
Satisfara el egotrofismo del paciente escuchando a la persona, no sélo a la
enfermedad: reforzando su autoconcepto, promoviendo su autonomia y solicitando su
opinién. Tratara simultaneamente de satisfacer las propias expectativas de ansiolisis
(al conducir de modo no confrontacional), de aprendizaje (por aceptar retos complejos)
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y de autoestima (por percepcion de éxito). A este tipo de "picaresca" se podria

denominar beneficente.
CONCLUSIONES

La relacion sanador-enfermo es una relacion de ayuda que, para tener éxito,
ha de satisfacer las expectativas del ayudador y del ayudado. Estas difieren entre si,
al igual que lo hace la visién del problema (la enfermedad). A lo largo de la historia se
ha logrado el éxito, en esta relacion, a través de un equilibrio en el que juegan
numerosas variables. Aqui nos ocupamos de las siguientes, expresadas en forma de
binomios: (in)eficacia/resignacion, autoridad/sumision, cordialidad/gratitud,
magia/credulidad, picaresca/ingenuidad.

En la medicina primitiva, la variable dominante es la intervencién magica que
logra un modesto efecto biologico. Pero, como la nosologia primitiva no coincide con
un catalogo de disfunciones organicas, la eficacia técnica no es una prioridad. Por
otro lado, es capaz de responder a objetivos secundarios (angustia, esperanza,
informacion), ya que nadie pone en duda la capacidad de las fuerzas sobrenaturales.
Las respuestas obtenidas no necesitan verificacion, porque el sanador y del enfermo
forman parte del mismo sistema de creencias y tienen un cddigo analogo para la

interpretacion del problema.

La medicina greco-romana cambia el designio magico-religioso por el
determinismo natural. El médico ayuda a la naturaleza en el restablecimiento de la
salud, pero no puede contradecirla ni someterla; por lo que se asegura la resignacion
del enfermo. Utiliza muchos instrumentos de cordialidad, en especial la philia, forma
de empatia que se equipara al amor por el paciente. Abandona formalmente la magia,
con lo que tendra que idear un sistema muy ingenioso (la teoria humoral) para cerrar

las fugas de credibilidad de la comunidad paciente.

La medicina medieval regresa al enfoque sobrenatural, que promueve en el

enfermo una hipertrofia de la resignacion. Este encuentra en el sanador religioso la
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satisfaccion de sus necesidades basicas (techo, comida y cuidados), la respuesta a la
metafisica de su enfermedad (el pecado como causa, el dedo divino como
determinante, el sufrimiento como solucion, el paraiso como compensacion). La magia
recobra protagonismo y la cordialidad adopta forma de caridad. La transaccion
santifica al sanador y aumenta sus probabilidades de ganar el cielo.

En la edad moderna da comienzo un cambio de mentalidad, pero la eficacia
todavia no llega, con lo que prevalece la resignacion y los autocuidados. Se
incrementa la autoridad del médico, ya que el Estado apuesta por él para arrebatar a
la Iglesia el control de los excluidos y para controlar la salud publica. El médico de
cabecera practica la picaresca, pero sobre todo la escucha, el respeto, la
complacencia, la tolerancia y la caridad.

El modelo biomédico, desarrollado a partir del siglo XVII, trasforma la relacion
asistencial. La autoridad cientifica del médico se incrementa, imponiendo el llamado
modelo médico hegemonico, que hace retroceder a la competencia profana por la via
de la ley y de la efectividad. Ello deriva en la aparente liquidacion de la magia y rebaja
de la picaresca; pero también en una mengua de los dominios relacionados con la
cordialidad. La distancia cientifica del médico y del paciente aumenta, encumbrandose
el paternalismo. Sélo cuando el modelo evoluciona, por la via del pragmatismo, es

capaz de satisfacer otros objetivos del enfermo y de la comunidad.

En los ultimos 150 anos, la eficacia técnica crece exponencialmente, pero con
igual velocidad se retrae la resignaciéon de la comunidad paciente y crecen sus
expectativas; asi se genera un estado de dificultad similar al premoderno para lograr
la satisfaccion. El equilibrio se logra mediante la intervencion perspicaz que intenta
adaptar las expectativas del receptor a las del donante, lo que podemos llamar
picaresca beneficente (si se opera en beneficio de ambos y de la sociedad), o
picaresca maleficente (si se hace solamente en beneficio del donante).

Seria interesante, a dia de hoy, estudiar en qué medida las estrategias

creenciales (ya no teurgicas, sino ancladas en nuevos mitos) siguen presentes en la
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intervencion médica. Asi como la congruencia de las creencias de nuestros pacientes
con las nuestras y las desviaciones de la l6gica que operan en los usuarios, y en
nosotros mismos, a la hora de ejecutar la relacion de ayuda. También proponemos
profundizar en la vigencia de los sesgos de género, de edad o de clase que
condicionan nuestras practicas. Valorar cualitativamente cuales son las expectativas
de los médicos y de los pacientes respecto a la relacidén actual. Estudiar la persistencia
de las cosmogonias primitivas, de las teorias humorales y de las etiologias profanas
en la medicina oficial y en las pseudomedicinas. Por ultimo, estudiar los constructos

de autoridad, eficacia y cordialidad en todas sus presentaciones.

Escribimos las ultimas lineas de este articulo en plena pandemia por el virus
COVID-19. Seguramente esta circunstancia propicie una evolucion provisional o
definitiva del modelo de relacion, otorgando valores muy distintos a las variables hasta
aqui manejadas. Seria muy interesante estudiar, en algun momento, las inevitables

modificaciones de ese recorrido.
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MEDICINA BASADA EN LA EVIDENCIA:
EL EJEMPLO DEL VERTIGO POSICIONAL PAROXISTICO BENIGNO
José Luis Ballvé Moreno

Resumen: La medicina basada en la evidencia es el paradigma por el que se guian los médicos
para actualizar su practica diagndstica y terapéutica. Sin embargo, el paso de la evidencia a la
practica clinica puede retrasarse mucho, o no llegar a producirse, por diversas razones.

En el presente articulo se analizan dichas razones a propésito del caso del vértigo Posicional
Paroxistico Benigno. En el que coinciden diversas circunstancias por las que no se aplican las
guias de practica clinica de forma generalizada, con gran perjuicio para los pacientes. Pues,
como se muestra, los cambios en la practica clinica dependen: no sélo de la evidencia, sino de
calculos como la eficiencia y efectividad del cambio propuesto. Asi como de la satisfaccion del
paciente y de otros factores como la experiencia previa con el cambio, de la formacion, la inercia
cultural y la actitud de los lideres clinicos. Y, sin olvidar finalmente, de las presiones a favor o
en contra de la industria farmacéutica.

Palabras clave: Medicina basada en la evidencia/ vértigo/ maniobra de Dix Hallpike/
Maniobra de Epley.

Abstract: EVIDENCE-BASED MEDICINE: THE EXAMPLE OF BENIGN PAROXYSTIC
POSITIONAL VERTIGO

Evidence-based medicine is the paradigm by which doctors are guided to update their diagnostic
and therapeutic practice. However, the transition from evidence to clinical practice may be
delayed a long time or may not occur for various reasons.

These reasons are analyzed in relation to the case of Benign Paroxysmal Positional Vertigo in
which circumstances coincide that do not apply the clinical practice guidelines in a generalized
way, with great ham to patients. Changes in clinical practice depend not only on the evidence
but also on calculations such as the efficiency and effectiveness of the proposed change, patient
satisfaction, and other factors such as previous experience with the change, training, cultural
inertia and attitude of clinical leaders and finally pressures for or against the pharmaceutical
industry.

Keywords: Evidence-Based Medicine; vertigo; Dix Hallpike maneuver; Epley maneuver.

Articulo recibido: 8 octubre 2020; aceptado: 15 diciembre 2020.

“El objetivo principal de la ciencia no consiste en abrir una puerta a la sabiduria infinita,

sino poner limites al error infinito”.

Bertolt Brecht, Galileo
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Si preguntamos a los médicos sobre el fundamento de los procedimientos
diagndsticos o terapéuticos que utilizan a diario, la mayor parte diran que se guian por
los principios de la Medicina Basada en la Evidencia, segun la cual el profesional
sanitario debe hacer sus recomendaciones segun la mejor evidencia disponible y su

conocimiento del oficio.

David Sackett, Gordon H. Guyatt y Archibald Cochrane, aplicando los principios
de la epidemiologia clinica y bioestadistica, encontraron nuevas ideas sobre el modo
de practicar, ensefar y aprender la Medicina. Asi llegaron a conformar un movimiento
cultural internacional conocido como Medicina Basada en la Evidencia (MBE)', el cuall

fue favorecido por una revolucion y explosion de la informacién que provoco:

e Dificultades en el manejo del gran volumen de informacion cientifica para
seleccionar la mas pertinente.

¢ Problemas para la actualizacion por parte de los médicos.

El deseo de estandarizar la atencién propia de la MBE, también ha sido
discutido. Entre otros motivos porque puede identificar las mejores practicas para un
«paciente medio» en condiciones medias, mientras que sin embargo el juicio clinico
se centra en un individuo; para quien se busca decidir cual es el mejor tratamiento
especifico para ese paciente en concreto en la fase precisa en la que se encuentra.
En cualquier caso, entre la clase médica se ha aceptado de forma practicamente
generalizada la MBE como la forma mas cientifica de entender la medicina con objeto

de reducir al maximo la subjetividad y finalmente el error.

Algunos profesionales muy entusiastas de la MBE se han agrupado en
organizaciones como NOSINEVIDENCIA que surgieron para tratar de frenar el auge
creciente entre la poblacion general y, curiosamente, en las esferas mas cultas y con
mejor nivel socioecondmico de la sociedad, de algunas practicas médicas llamadas

alternativas?.
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No obstante, incluso aceptando que la MBE sea el estandar mejor posicionado
para actualizar la praxis meédica, veremos que incorporar nuevas técnicas
diagnosticas y terapéuticas en medicina, a veces, esta sujeto a mucha variabilidad en

la practica.

MEDICINA BASADA EN LA EVIDENCIA: EL EJEMPLO DEL VERTIGO POSICIONAL
PAROXIiSTICO BENIGNO

El vértigo es un motivo de consulta frecuente en urgencias de los hospitales y
sobre todo en las consultas de atencidn primaria. Las personas que tienen veértigo lo
definen a menudo como mareo. Hasta un 5% de las consultas ambulatorias son

debidas a mareo como sintoma principal®.

La enfermedad que mas a menudo origina vértigo es el Vértigo Posicional
Paroxistico Benigno Del Canal Posterior (VPPB). Los pacientes con esta enfermedad
se despiertan por la mafana con una sensacion, que a menudo viven con gran
angustia, de que las cosas dan vueltas a su alrededor cada vez que mueven la cabeza,
al darse la vuelta en la cama o al intentar incorporarse o estirarse de nuevo. Aunque
entre el 50 y el 70% de los casos de VPPB se curan incluso sin tratamiento en un
plazo inferior a un mes, algunos pacientes siguen teniendo episodios de vértigo

durante meses o afios*.

La enfermedad se diagnostica mediante una sencilla maniobra que puede
hacerse sin aparatos en la consulta del médico. Aunque pueda sorprender en la
actualidad, no son necesarias ni radiografias, ni scanners o resonancias, ni analisis
de sangre, ni otras exploraciones para tener un diagndstico fiable. La maniobra se
denomina maniobra de Dix Hallpike y se encuentra explicada en el siguiente video (1).
Maniobra de Dix Hallpike https://www.youtube.com/watch?v=tJEFI5SRFZEM
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Figura 1: Maniobra de Dix Hallpike (video 1)
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El tratamiento de la enfermedad no es con ninguna medicacion, sino que se
utiliza otra maniobra (también muy sencilla) realizable en dos minutos méas en la
consulta. El objetivo es intentar recolocar los cristales de calcio que se hallan en los

canales semicirculares (en el oido interno) y que son la causa de la enfermedad®.
Figura 2: La maniobra de Epley se puede visualizar en el video (2).
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Maniobra de Epley https://www.youtube.com/watch?v=yAFx4-TFcGE

A pesar de que la maniobra de Epley se conoce desde 1992%, es muy sencilla

de hacer y su efectividad es muy alta (alcanzando practicamente el 100% de casos,
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con una evidencia respaldada por ensayos clinicos aleatorizados y revisiones
sistematicas)’, lo cierto es que en ningun pais del mundo se hace de forma rutinaria.
Tampoco la maniobra de Dix Hallpike que aun es mas sencilla de hacer y que esta
publicada desde los afios 508. En su lugar muchos pacientes reciben exploraciones
agresivas en urgencias como TACs (que irradian) o Resonancias que son muy
costosas. Al no hacer el diagndstico correcto, la mayor parte de pacientes son
tratados con medicamentos que alivian la sintomatologia (pero dificultan la
compensacion natural de la enfermedad) y que, en realidad, estan contraindicados®.
Nuestro grupo ha hecho una recomendacion para el proyecto Essencial'® de la
Generalitat, que va dirigido a médicos de todas las especialidades para que no se

utilicen medicamentos en esta enfermedad.

Proyectos como el Essencial proliferan por parte de asociaciones cientificas
como la SEMFYC (proyecto NOHACER) con la intencion de promover entre los
profesionales el abandono de practicas no basadas en la evidencia y en cambio
realizar aquellas que si han sido respaldadas por estudios de calidad'".

Las consecuencias de esta mala praxis diagndstica y terapéutica no son
banales. No solo por los efectos adversos de los medicamentos o por el aumento de
los costes (cifrado en unos 2000 ddlares por caso), sino por el deterioro de la calidad
de vida de los pacientes, aumento de ansiedad o depresion e incluso caidas, que
pueden ser graves en personas mayores (donde la enfermedad es mas

frecuente)1213.14

Llamemos “tiempo de transferencia de conocimientos a la practica” al tiempo
que se demora la aplicacién de un conocimiento a la praxis médica. ¢Porque los
meédicos incorporan nuevas herramientas diagndsticas y terapéuticas, a veces, en

cuestion de meses y, otras veces, se demora afos e incluso décadas?

Borrell et al.’® analizaron lo que ocurre en las consultas médicas y explica, en

parte, las decisiones que finalmente toman los profesionales. Estos autores describian
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una serie de calculos mas o menos conscientes que los profesionales realizan cuando

se encuentran delante del paciente:

CALCULO DE LA EFICIENCIA DE LA DECISION (ANALISIS COSTE-BENEFICIO)

Aplicado al ejemplo del vértigo, seria algo como por ejemplo ¢Qué coste en
tiempo y explicaciones tendra para mi hacer la maniobra de Dix Hallpike y luego la de
Epley como dicen las guias? Ademas tendré que convencer al paciente de que le
tengo que provocar el vertigo por el que me consulta y que va a ser desagradabile,
aunque mas efectivo que recetar una medicacion. Enfrente de este coste en tiempo,
y esfuerzo personal, esta la posibilidad de recetar una pastilla (que finalizara la visita
en pocos segundos) aunque no sea tan eficaz ni ajustado a las actuales
recomendaciones, pero como el paciente muchas veces se acaba curando

igualmente, pues no habra ningun problema.
Calculo de la efectividad de la decision (¢ le ira realmente bien?)

Por otro lado, la evidencia sefiala que el paciente medio de los ensayos
responde a estas maniobras, pero ¢ funcionara en mi paciente concreto? o después
de haber invertido tiempo y esfuerzo, ademas de provocar molestias al paciente, la

maniobra no sera efectiva en este caso concreto.
Calculo de la satisfaccion del paciente (¢ qué espera el paciente que le haga?)

Finalmente esta la complacencia. Sabemos que el paciente espera una pastilla
que le cure. Es lo mas comodo y lo que por inercia cultural esperamos del médico,
una receta al acabar la consulta. Puede que si hacemos la maniobra de Epley el
paciente se vaya con la sensacion de que no le hemos dado nada para resolver su
problema y, encima, le hemos hecho pasar un mal rato. Ademas a veces persisten
mitos, tendidos en el pasado por los mismos médicos que han calado en el acervo
cultural de los pacientes, por ejemplo “esto viene de las cervicales o de la circulacion”

y desmontarlos también tiene un coste y puede generar desconfianza.
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Por tanto el médico se pregunta:

¢ Priorizo el canon cientifico? Haciendo las maniobras descritas, aunque me

cueste al principio.

¢ Priorizo mi intuicion basada en mi experiencia previa? “Siempre he recetado
una pastilla y tampoco ha pasado nada grave. Y, ademas, la mayor parte de mis

companeros es lo que harian”.

¢ Priorizo la satisfaccion del paciente y lo que espera de mi? Y, por tanto, “hago

una receta que ademas no tiene efectos adversos”.

Una de las soluciones propuestas, para favorecer el paso de la evidencia a la
practica cotidiana, es la elaboracion por parte de expertos de guias de practica clinica
basadas en la evidencia publicada. Estas guias revisan todo lo publicado, priorizan la
evidencia segun las piramides de la MBE y escriben pautas concretas de actuacion
con recomendaciones muy precisas y adaptadas a la practica diaria. Esto permitiria

estandarizar la practica y, a la vez, evaluarla por parte de las organizaciones.

Sin embargo, en el caso que nos ocupa, las guias publicadas desde hace afios
y actualizadas en 2017, no parecen haber sido suficiente para cambiar la practica
clinica en la mayor parte de dispositivos de atencion primaria o0 emergencias médicas

(que son quienes ven mas a menudo a estos pacientes)®.

¢ Qué impide a los médicos aplicar la evidencia (las maniobras anteriormente
descritas) en los pacientes con VPPB en su consulta diaria? En un estudio cualitativo
desarrollado con el fin de analizar las barreras existentes al poner en practica dichas
maniobras, resultdé que de las 50 entrevistas realizadas a los médicos de urgencias,
lo que les disuadia a no hacerlas era: experiencias negativas previas, o no recordar
bien como realizarlas y, ademas, falta de confianza en el diagnostico, por no saber
interpretar bien el test de Dix Hallpike.

Al contrario, el principal facilitador de su puesta en practica fuerdn: las

experiencias positivas anteriores, incluso si eran poco frecuentes.
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Cuando se les preguntdé qué apoyos clinicos facilitarian el uso mas frecuente
de las maniobras. Los participantes dijeron que: los soportes debian ser breves,
facilmente accesibles y faciles de utilizar, incluyendo en ellos ejemplos de videos®.

¢ Sera suficiente la formacion con talleres practicos y videos breves para
mejorar la atencién diagndstica y terapéutica de estos pacientes?

Se ha publicado en 2018: un protocolo de un ensayo clinico aleatorizado por
clusters en Alemania que pretende analizar los beneficios de una formacion de medio
dia de duracion a médicos de atencion primaria'”. Y otro protocolo de estudio similar
se ha publicado para extender estas practicas al ambito de las urgencias hospitalarias
en EEUU",

Nuestro grupo de estudio del vértigo en atencion primaria ha recibido
recientemente financiacion del Instituto Carlos Il para realizar un ensayo clinico que
pretende estudiar dos grupos de equipos de atencion primaria (EAP): los que han
recibido una formacion online, con refuerzo presencial mediante un taller,
comparandolos con EAP que no han recibido esta formacién; el objetivo es ver si
mejoran la adherencia a las guias de practica clinica.

Pero como ya demostraron Gabbay y le May, los médicos rara vez acceden
directamente a fuentes formales de conocimiento (por ejemplo, hallazgos de
investigacion y pautas clinicas). En cambio, tienden a acceder (y construir)
conocimiento indirectamente, a través de interacciones con colegas y lideres clinicos,

y a través de sus experiencias y las de los demas’®.

En resumen, los médicos pueden no cambiar su practica clinica a pesar de

recibir una correcta formacion por motivos como:

*Desconfianza hacia las novedades en general, o hacia la que nos ocupa en
concreto. Entender como buena la medicacién al uso (a pesar de que, como hemos,

argumentado, aporta poco e incluso puede tener efectos iatrogénicos).
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*Mala experiencia con las maniobras. Sin duda una capacitacion ad hoc

posibilitaria que se usaran de manera mas pertinente y valida.

*Inercia cultural. Todo grupo humano difunde habitos que a veces se
formalizan como protocolos, también en los médicos (que constituyen una
comunidad). Algunos cambios en estos habitos van en la direccion de simplificar el
esfuerzo subjetivo, o son neutros (cambiar una pastilla por otra seria neutro,
ahorrarnos una radiografia de térax en la rutina preoperatoria y nos simplifica tareas).
En el caso que analizamos, estas maniobras complican la resolucién (comparandola
con la prescripcion de un farmaco) y requieren mas tiempo de consulta, aunque el

beneficio para el paciente sea claro.

*Desconfianza del paciente. Un paciente con vértigo lo ultimo que desea es
que se le mueva la cabeza, y en eso consiste la maniobra de Epley. Por consiguiente,
el médico tiene que invertir esfuerzos en una fase previa para convencerle de su

necesidad.

*Falta de interés por parte de los lideres clinicos y de la industria
farmacéutica. Los lideres clinicos califican la entidad de banal y, por consiguiente, no
se comprometen en un cambio de paReparradigma. Por otro lado, la industria

farmacéutica ve peligrar unos farmacos que se recetan a miles.

Como apuntaba Maquiavelo, ante cualquier cambio: por su lado, las personas
que algo pierden, se oponen a dicho cambio de manera activa; mientras que, por otro
lado, las personas que algo pueden ganar con dicho cambio, se movilizan, pues

visualizan ganancia.

¢ Quién gana con las maniobras de Epley y Dix-Hallpike? Sobre todo el
paciente, pero no puede imaginarse que empeorando su vertigo (pues eso hacen

momentaneamente las maniobras), puede llegar a curarse casi de manera inmediata.

VIDEOS
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1.- Maniobra de Dix Hallpike https://www.youtube.com/watch?v=tJEFiSRFZEM

2.- Maniobra de Epley https://www.youtube.com/watch?v=yAFx4-TFcGE
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LA RELACI()N MEDICO PACIENTE EN EL AMBITO RURAL A
TRAVES DE LA NARRATIVA

Jesus Ochoa Prieto

Resumen: Se muestra la relacion médico-paciente en el ambito rural a través de la narrativa.
Encontramos una relacién paternalista y autoritaria en los textos mas antiguos y una relacion
centrada en el paciente en los mas recientes. Los médicos integrados en la comunidad tienen
conocimiento vital de los pacientes pero también una gran exposicién publica. La imagen que
proyecta el profesional puede influir en la relacion médico-paciente. La aceptacion del médico
rural se produce a nivel individual y colectivo. La falta de satisfaccion en la relaciéon médico
paciente es la variable que genera una mayor ansiedad en el médico. La relacion médico-paciente
es el principal instrumento para ser un buen clinico, con enfoque biopsicosocial. EI médico debe
“reconocer” al paciente y este sentirse reconocido. Los médicos rurales son archiveros de la
historia del pueblo. La literatura nos muestra la condicion humana, ayudandonos a entender la
narrativa de los pacientes.

Palabras clave: relacion médico-paciente/, medicina rural/ medicina basada en narrativas.

Abstract: THE DOCTOR-PATIENT RELATIONSHIP IN RURAL AREAS THROUGH THE
NARRATIVE

The doctor-patient relationship in rural areas is shown through the narrative. We find a
paternalistic and authoritarian relationship in the older texts and a patient-centered relationship in
the more recent ones. Physicians integrated into the community have vital knowledge of patients
but also a great public exposure. The image projected by the professional can influence the
doctor-patient relationship. The acceptance of the rural doctor occurs at the individual and
collective level. The lack of satisfaction in the doctor-patient relationship is the variable that
generates greater anxiety in the doctor. The doctor-patient relationship is the main instrument to
be a good clinician, with a biopsychosocial approach. The doctor must "recognize" the patient and
he must feel recognized. Rural doctors are archivists of the history of the village. Literature shows
us the human condition, helping us understand the narrative of patients.

Keywords: doctor-patient relationship/, rural medicine/ narrative-based medicine.

Articulo recibido: 29 de mayo 2020; aceptado: 15 de diciembre 2020.

El presente articulo surge de la ponencia titulada “El médico rural en la
narrativa”, que se presento en las IV jornadas semfyc de medicina rural celebradas en
Logrofio el 25 y 26 de octubre 2019, dentro de la mesa “Relacion médico-paciente

rural vs urbano 4 es diferente?”.
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Se muestran reflexiones sobre algunos aspectos de la relacion médico
paciente en el ambito rural (y sus posibles diferencias con el ambito urbano) a través
de la literatura reciente (y alguna licencia audiovisual). Para ello se han seleccionado
cinco libros de poco mas alla de un siglo. Desde el mas antiguo situado en Espafia,
pasando por las sociedades francesas e inglesas para, luego, volver a Espana,
aunque no se presentaran en ese orden cronologico. Los principales protagonistas
son los siguientes: “El médico rural” de Felipe Trigo, “La ciudadela” de Archibald J.
Cronin, “La enfermedad de Sach” de Martin Winckler, “Cuando ya no puedes mas” de
Enrique Gavilan y “Un hombre afortunado” de John Berger. Otros libros con médicos
rurales como protagonistas no se han incluido por lejania temporal o geografica. Y
otros como “El arbol de la ciencia” de Pio Baroja o “Los bravos” de Jesus Fernandez
Santos porque no era posible inferir aspectos de la relacion médico-paciente.

Las dos novelas mas antiguas son “El médico rural” y “La ciudadela”. “El
meédico rural” es una novela escrita por Felipe Trigo que fue editada en 1912. En ella,
el joven médico Esteban Sicilia, poco tiempo después de terminar la carrera, se
traslada con su esposa para ser el médico de un pueblo extremefio. La novela destila
una fuerte critica a la sociedad de la época; una sociedad hipdcrita, donde predominan
las personas incultas y embrutecidas dentro de un sistema de clases. En la segunda
novela, “La ciudadela”, Archivald J. Cronin describe el trabajo de otro joven médico, el
Dr. Andrew Manson, que llega a trabajar a una zona rural minera de Gales. Alli,
trabajara con los pacientes del médico titular que se encuentra gravemente enfermo
y no los puede atender. La novela se publico en 1937 y su autor realiza una denuncia
de la sociedad médica de la época. Podemos leer, en boca del Dr. Manson, por

ejemplo:

“Llegué aqui atiborrado de férmulas y de ensefianzas que todos creen, o
pretenden creer (...). Pero estoy descubriendo que algunos de ellos son
enteramente falsos. Y lo mismo ocurre con las drogas. Creo que algunas
hacen mas mal que bien (...). Los pacientes vienen al consultorio esperando

su «frasco de medicina», y lo consiguen. (...). Y eso no esta bien. No es
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cientifico. (...). Me parece que muchos médicos tratan las enfermedades
empiricamente, es decir, tratan los sintomas individualmente. No se

preocupan de cambiar los sintomas en su espiritu y dar con el diagnéstico™".

Y, en esencia, dichas afirmaciones siguen vigentes en la medicina actual.
Tanto Felipe Trigo como Archivald J. Cronin ejercieron la medicina en el ambito rural
y ambos fueron meédicos militares. En las dos novelas predomina una relacion médico
paciente de tipo paternalista y autoritaria, como no podia ser de otra manera por la
época en las que fueron escritas. Una época en la que la medicina rural era realmente
heroica. La condicion de médico de los autores se nota en la forma de relatar los
encuentros clinicos y en ambos se supone un cierto tinte autobiografico. Llama la
atencion que los dos profesionales pasan mas o menos por las mismas fases. Una
primera fase de miedo. Miedo a no ser capaces, miedo a no ser reconocidos, miedo
a no saber, miedo a no ser aceptados. Como describe Tizon?, los principales temores
de los profesionales sanitarios son: a fallar, a resultar invasivos, a no ser utiles, a no
comprender al paciente, a diagnosticar enfermedades incurables, a que no nos
valoren y a que nos abandonen. En la novela de Trigo, el joven médico hablando con
su mujer, nada mas llegar al pueblo donde va empezar a trabajar, le dice en tono de

humor:

“El record6 un temor ingenuo, que hubo de servirles para reir mucho, en

Sevilla, cuando resolviéronse a este viaje, y torné a repetirlo, bromeando:

-Si, si, mujer... Lo unico que siento es venir a un sitio donde...ni jmédico

tendremos!’®.

Después ambos médicos pasaran por una fase de crecimiento personal, en la
que se mantienen criticos con su trabajo y con los conocimientos cientificos del
momento, y donde van afianzando sus valores y rol profesional. Después de esta fase,
los dos pasan a otra de acomodamiento, en la que van ascendiendo a nivel profesional

y se pone de manifiesto la ambicion por mejorar su situacion econdémica y social.
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Ambos se convierten en lo que tanto habian criticado. El final de ambos libros debera

descubrirlo el lector interesado.

Lo que se puede observar, en las dos novelas, es que los dos médicos rurales
forman parte de la comunidad y estan plenamente integrados en la misma, lo que
incluye una gran exposicion publica de los profesionales. Esto ultimo es uno de los
factores en los que puede haber una mayor diferencia entre la medicina rural y la
urbana. Y un aspecto de esa exposicion es la imagen proyectada de los profesionales
al resto de los ciudadanos. No solo hablamos del rol modélico que se presupone en
los profesionales sanitarios, sino a un conocimiento mas intimo, del profesional como
persona y vecino. Dicha exposicion se recogio de forma magistral en la pelicula “Las
confesiones del Dr. Sachs”, basada en la novela de la que hablaremos mas adelante,
‘La enfermedad de Sachs”. No se ha hablado mucho en la literatura de la forma en
que dicha imagen proyectada puede afectar a cobmo se relacionan las personas con
sus meédicos. En otro libro publicado en 1919 titulado “El diario de un hombre
decepcionado” escrito en forma de diario, el 27 de octubre de 1916 el autor escribe
‘no me gusta nada alarmar al médico, es un hombre tan alegre que le oculto los
sintomas, que ahora son ya una buena coleccion™. Su autor, Bruce Frederick
Cummings, fallecié a la edad de 30 afios de una entonces nueva enfermedad, la

esclerosis multiple.

Y otro ejemplo lo encontramos en el libro de Anatole Broyard, “Ebrio de
enfermedad” cuando conoce al primer ur6logo que lo iba a tratar escribe: "Desde el
primer momento tuve una sensacion negativa sobre ese médico. Era un hombre de
aspecto tan inofensivo que parecia no ser suficientemente intenso ni voluntarioso para
imponerse a algo poderoso y demoniaco, como es la enfermedad’. Anatole Broyard
fue critico en el suplemento literario de The New York Times y escribio este libro sobre
el proceso de su enfermedad, un cancer de prostata, de la que fallecié poco antes de
la publicacion del libro.
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Otro aspecto en el que los médicos rurales se diferencian de la mayor parte
de los médicos del medio urbano es el conocimiento vital que tienen de los pacientes
en la comunidad en la que viven. Dicho conocimiento puede hacer que los
profesionales tomen decisiones en base a los valores y a las preferencias de los
pacientes. En una antigua serie de television, “Doctor En Alaska” (“Northern Exposure”
en el original), un joven Doctor Fleischman, obligado a ejercer su profesiéon en un
lejano pueblo de Alaska, trata a sus pacientes de la manera tradicional. En uno de los
capitulos, Leonard, el chaman, le pide poder observar como pasa consulta para
aprender sus técnicas modernas. Después de ver su forma de trabajar le confiesa que
le gustaria aprender la técnica, ya que en unos pocos minutos es capaz de
diagnosticar y dar una sugerencia de tratamiento, mientras que él para poder
aconsejar a los pacientes, necesita comer con ellos, salir de caza con ellos, vivir en
su casa Yy, en definitiva, tener un conocimiento vital de las personas. Y esto, es

agotador. En este sentido Gloria Fuertes escribe:
“Conozco muchas personas, pero me sé muy pocas”.®

Quiza una aspiracion de los médicos de familia deberia ser intentar saber mas
de las personas y no limitarnos a sus enfermedades. Pero no podemos ir a vivir con
los pacientes como Leonard, el chaman. Asi que tendremos que aproximarnos a
entender a las personas con la escucha activa, a través de lo que nos cuentan y como

nos lo cuentan, y también de lo que no cuentan. Y esto precisa un entrenamiento.

La tercera novela de la que vamos a hablar es “La enfermedad de Sachs”.
Esta novela esta escrita por Martin Winckler, seudonimo de Marc Zaffran y se publico
en el aino 1998. Marc Zaffran ejercio la medicina rural en Francia durante una década.
La mayor parte de los médicos de familia se podran ver reflejados en el trabajo del dia
a dia, salvando las diferencias de modelo entre Francia y Espafia y los encuentros
hospitalarios del protagonista. El autor, como si de un cuadro se tratara, va pintando
el fondo a través de las historias de las personas con las que el joven doctor interactua.
Y asi, poco a poco, con el relato de cada paciente y de cada compafero, se nos

65



FOLIA HUMANISTICA, Revista de Salud, ciencias sociales y humanidades
Num. 4 (Vol. 2) enero-febrero 2021. ISSN 2462-2753
La relacion médico-paciente en el ambito rural a través de la narrativa
Jesus Ochoa Prieto
http://doi.org/10.30860/0075

muestra una parte del perfil y de la personalidad del Dr. Sachs. El autor novela lo que
ya trat6 Ortega y Gasset:

“En rigor, todo perfil es doble, y la linea que lo dibuja es, mas bien, sélo la
frontera entre ambos. Si de la linea miramos hacia dentro de la figura, vemos
una forma cerrada en si misma, a lo que podemos llamar un dintorno. Si de
la linea miramos hacia fuera, vemos un hueco limitado por el espacio infinito

en derredor. A esto podemos llamar el contorno”.”

Y, por tanto, nos muestra la relacion médico paciente desde la metamirada
del profesional como si fuera la de los pacientes. En el siguiente fragmento, a modo
de ejemplo, se muestran varios aspectos, de como en boca de los pacientes, siente y
actua el Dr. Sachs. Predomina el respeto, la compasion, el acompanamiento, el
mantenimiento de la esperanza y la ausencia del tiempo en las conversaciones
sagradas.

“... Y luego, cuando usted sali6 de su consulta, al ver la forma en que se
despedia de la persona que se iba, y en que saludaba a la que se levanto, y

la forma en que vino a recibirnos, cuando nunca habiamos venido antes...
Encoges los hombros, como si fuera poca cosa.

-Es poca cosa, doctor, pero es mucho, porque todos los médicos no son como
usted. El otro dia en la calle principal cuando pasé6 usted en coche, me hizo
una sena. Es la primera vez en mi vida que un médico me saluda. Es poca

cosa, pero lo dice todo...” 8

Y mas adelante:

“El dia en que fuimos a verle por primera vez, cuando entramos y la ayudé
usted a sentarse, ¢ lo recuerda? Mi mujer dijo: «Vengo a verle porque el doctor
Jardin me ha dicho que ya no puede hacer nada por mi.» Y yo, al igual que
ella, me di cuenta de que eso le chocé. Contestd, lo recordaré toda mi vida,

sea cual sea la enfermedad, siempre se puede hacer algo y, cuando nos
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fuimos, se habia pasado usted con nosotros mucho tiempo y curiosamente

ella estaba mejor”.®

Y en el siguiente parrafo una muestra con otro paciente sobre el

acompafamiento y el arte de no hacer:

“Examinabas su escara con atencion, la medias para saber si disminuia, eras
muy dulce, y le recetabas muy poca cosa, vaselina, vendas, un
poquito de pomada, recomendandole que colocara la pierna sobre un cojin,
que se diera masajes alrededor de la herida, que durmiera de lado, que
caminara mucho, que comiera bien, y acabéd por curarse. La ultima vez que
la llevé atu consulta, dijiste que se habia cerrado solo, que tu te habias
limitado a evitar que empeorase, y sé que no decias eso por modestia, pero
ella no quiso admitirlo. Dijo: Ha tardado, pero si usted no se hubiera
ocupado bien de ello, nunca se habria curado. Normalmente, los médicos no
se toman el tiempo de esperar a que los enfermos se curen, no ayudan a los
enfermos a afrontar su mal con paciencia. Los médicos, no son muy

pacientes. Usted, si”.8

Podemos encontrar aspectos de entrevista centrada en el paciente como
explica el Dr. Borrell®: conocimiento de la realidad psicosocial, facilitacion de expresion
de ideas y sentimientos, busqueda de las opiniones del paciente y normalizacién de
emociones, con animo colaborativo y alejado del rol de experto. Después de leer la
novela llama la atencion el titulo que se eligio para la pelicula en castellano “Las
confesiones del Dr. Sachs”, ya que éstas (las confesiones directas) son realmente
excepcionales. Todo el libro esta hilvanado por las historias en primera persona de
cada individuo que interactua con el Dr. Sachs. Es un libro imprescindible para
cualquier médico de familia. La propuesta es una lectura reflexiva y sosegada con el
reto de descubrir antes de llegar al final cual es la enfermedad de Bruno Sachs. Quiza

alguno pueda por los sintomas diagnosticarse la misma enfermedad.

En el siguiente libro, el mas actual de los presentados, el médico de familia

Enrique Gavilan nos cuenta una historia, la suya, del proceso de caida hasta
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convertirse en un médico quemado y de su rehabilitacion posterior. Parte del trabajo
de recuperacion se baso en escribir lo que le pasaba. Escribir para poder entender,
escribir para curarse y finalmente escribir para compartir y ayudar a cualquier
compafiero que se encuentre en ese trance. Rosa Gomez'® defiende que el 70% de
los médicos esta satisfecho de la relacion con sus pacientes. Asi mismo concluye que
la falta de satisfaccion en la relacion médico paciente es la variable que genera una
mayor ansiedad, ya que la relacion con el enfermo es el aspecto mas satisfactorio de
su profesion. Nuestro protagonista lo expresa perfectamente en el siguiente parrafo:

“Esto provocaria un sentimiento de filiacion entre los pacientes y su médico
(y también su enfermera, por supuesto), de manera que se lograria un
reconocimiento reciproco: mi medico, mis pacientes. Este reconocimiento no
sélo se da a nivel individual, sino también colectivo: es la comunidad la que
acepta al médico y la enfermera de cabecera (unidad basica de atencion

primaria) y los integran como parte de ella”"’

Y un poco mas adelante: “Cuando esa confianza se me ha brindado a mi a lo
largo de los afos de ejercicio profesional, he experimentado una sensacion

maravillosa que no logra parecerse a ninguna otra”.

Pero es que el Dr. Gavilan nos relata en primera persona una relacion médico-
paciente no satisfactoria con un pueblo entero. Y asi es imposible seguir trabajando,
el choque entre las expectativas del profesional y la ausencia de una relacién médico-

pacientes satisfactoria conduce de forma inexorable al sufrimiento:

“Por si fuera poco, la tactica de guerrilla que empleaban los habitantes de uno
de los pueblos donde me tocaba pasar consulta, me hacia dificil salirindemne
cada mafana. Siempre habia sofiado con ejercer en un pueblo asi, rural
hasta la médula, de gente sencilla y moradas humildes, que dependia de la
fortaleza de sus manos, de la fertilidad de la tierra y la generosidad de las
bestias para sobrevivir. Pero algo habia en ese lugar que determinaba la recia
y obstinada forma de ser de estas gentes (...). La resistencia con la que

acogian cada nuevo intento de cambio me colmaba de impaciencia. Alguna
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vez tuve que salir de la consulta en mitad de una visita, alertado por el tumulto
en la sala de espera, para sofocar un motin (...). No hablabamos el mismo
idioma. Y no era un problema de variaciones linguisticas o localismos

culturales, sino conceptual. Aquella gente parecia tener su propio reglamento,

al que un forastero como yo no podia tener acceso ni derecho a modificar”."!

Y en este sentido encontramos también una posible diferencia entre el ambito
rural y urbano. La idea de identificacién colectiva y de pertenencia entre médico y
pacientes es posible en el medio rural y dificil en el urbano, salvo que se trate de un
barrio con cierta idiosincrasia. Y, por tanto, la posibilidad de rechazo o no aceptacion
global de un profesional es mas factible en el medio rural. “Cuando ya no puedes mas”
se publicé en 2019. En el libro, ademas de la experiencia personal del Dr. Enrique
Gavilan, se aprecia la influencia de los analisis de los problemas de la atencion
primaria actual de conocidos y relevantes médicos de nuestra blogosfera sanitaria.

El ultimo libro del que voy a tratar es “Un hombre afortunado” escrito por John
Berger en 1967. De los cinco libros principales que he comentado al inicio, éste es el
unico que no esta narrado por un médico, ni siquiera por un profesional sanitario. John
Berger, fallecido recientemente (2017), fue pintor y critico de arte, ademas de un
notable escritor. Para escribir el libro, el autor y el fotografo Jean Mohr acompafaron
al médico rural John Sassall en su trabajo cotidiano. Primero nos relata unos
encuentros clinicos. Luego nos presenta al médico, sus influencias y su evolucion: los

casos urgentes en su juventud y la medicina que escucha en la madurez.

“Habia cambiado una forma de extremismo obvio y juvenil por otro mas
complejo y maduro: la urgencia entre la vida y la muerte por el presentimiento
de que el paciente debia ser tratado como una personalidad total, de que la
enfermedad es con frecuencia una forma de expresién, mas que una

rendicién del cuerpo a las contingencias naturales”.'?

Pero lo mas interesante del libro quiza sea la lucida visidn que aporta Berger
de la relacion médico paciente y de la integracion del médico rural con la poblacion.
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Una mirada de pintor, un mirar mas alla para extraer lo esencial. Unas reflexiones
llenas de sensibilidad y que llaman al lector médico a mirar hacia dentro para verse
aunque sea a rafagas. Reflexiones que son auténticas perlas que me gustaria
compartir en este articulo. Por ejemplo, cuando habla de ese tipo de relacion que
permite a las personas contar a su médico casi cualquier cosa, “Y, cuando lo fueron
conociendo mas, a veces le confiaban cosas para las cuales carecia de toda

referencia médica”."?

En otro momento analiza las cualidades por los que el pueblo considera que
es un buen médico y que van mucho mas alla de la competencia cientifica. Y, en cierto

modo, se deja ver que el pueblo se siente orgulloso de que sea su médico.

“Se le considera un buen médico (...). Los pacientes dirian que es honrado,
que no le asusta el trabajo, que es facil hablar con él, que es amable,
comprensivo, que no es estirado, que sabe escuchar, que siempre acude
cuando se le necesita, que es muy concienzudo. También dirian que no es
temperamental, que no es facil de entender cuando habla de uno de sus

temas tedricos...que es atipico”.'?

También habla de lo que significa esa relacion y la necesidad del
reconocimiento. Berger ahonda en el tema del reconocimiento, no en un mero plano

de exploracion fisica, sino mucho mas intimo y profundo.

‘Lo que se le exige es que reconozca a su paciente con la certeza de un
hermano ideal. La funcion de la fraternidad es el reconocimiento. Se le exige
este reconocimiento individual y profundamente intimo tanto en un nivel fisico

como psicoldgico”.1?

Y ahondando en la consideracién de buen profesional y del tipo de relacion

qgue establece con sus pacientes explica:

“¢ Por qué se considera que Sassall es un buen médico? ¢ Por sus curas? (...)
Uno tiene que ser un médico asombrosamente malo y cometer muchos

errores para que los resultados lo delaten. (...)se le considera un buen médico
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porque satisface las expectativas de fraternidad del enfermo (...). Lo
reconoce. A veces fracasa -con frecuencia porque perdié una oportunidad

esencial (...) pero en general se percibe en él la voluntad férrea del hombre

que intenta reconocer al otro”."?

Y, por tanto, el interés genuino del profesional en la busqueda de la verdad de
cada persona, en el reconocimiento, es la base de la confianza de los pacientes en su
medico. De una forma poética me gusta pensar que en castellano, la palabra
reconocer es tan importante, que es un palindromo. Y la observacion magistral del
fracaso en el reconocimiento, fruto de dejar pasar una oportunidad esencial, nos

permite preguntarnos: ¢ cuantas oportunidades esenciales perdemos cada dia?

Y, en otro momento, explica como la relacion médico-paciente es terapéutica

por si misma.

“La enfermedad separa y fomenta una forma distorsionada y fragmentada de
la identidad. Lo que hace el médico, a través de su relacién con el enfermo y
de esa intimidad peculiar que se le permite, es compensar la ruptura de esas

conexiones y reafirmar el contenido social de la identidad quebrantada del

paciente”.?

Y ello sin contar a todas las personas en que la relacion con su médico o

enfermera es la unica en la que obtienen respeto y son escuchados.

El siguiente parrafo habla sobre el concepto de medicina biopsicosocial. Y no
lo hace desde una perspectiva humanistica o empatica sino desde la del llegar a un
diagnostico certero. Creo que es importante remarcar que el término
biopsicosocial fue acufiado por el psiquiatra norteamericano George Engel'® en el afio
1977, pero Berger lo apunta en 1967, diez afos antes.

“No hay muchos médicos que sepan diagnosticar bien; ello no se debe a que
carezcan de conocimientos, sino a que son incapaces de comprender todos
los datos posiblemente relevantes, no sélo los fisicos, sino también los

emocionales, histéricos y medioambientales. Buscan una afeccion concreta
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en lugar de buscar la verdad sobre la persona, lo que podria sugerirles

varias”.1?

En otro momento Berger advierte que existen muchos tipos de médicos. Y no
habla de distintas especialidades, sino de las escalas de valores que tienen los
profesionales que ejercen. Porque muchas veces la sociedad da por hecho que todos
los médicos persiguen los mismos objetivos y tienen una escala de valores muy

similar. El autor lo ve de esta manera:

‘Hay médicos que son artesanos, médicos que son politicos, médicos que
son investigadores, médicos que son dispensadores de socorro, médicos que
son hombres de negocios, médicos que son hipnotizadores, etcétera. Pero
también hay médicos que, al igual que ciertos grandes navegantes, quieren
experimentar todo lo experimentable, médicos a los que les mueve la

curiosidad (...) les mueve la necesidad de saber. El paciente es su material.

Por eso mismo, (...) el paciente, en su totalidad, es sagrado”.'?

Y la mirada de Berger otorga al médico rural una nueva funcion social, funcién
que dificiimente tendra un médico urbano, la de archivero de sus historias, tanto a
nivel individual como comunitario, “Sassall hace algo mas que tratarlos cuando estan

enfermos: es el testigo objetivo de sus vidas”."?

Y en la actualidad, con los gestores midiendo clics, evaluando actividades en
las que es mas costoso el registro de lo realizado que la actividad en si, vuelve a
maravillarme la premonicion de Berger. Como evaluar cuando lo realmente importante
no tiene escala de medida, como registrar el tiempo de escucha, las miradas, el

acompafamiento, el interés genuino.

“(...) lo absurdo de las respuestas es el resultado de la manera en que se
plantean las preguntas. No se puede pretender evaluar el trabajo de toda una
vida como si estuviera almacenado en una nave industrial. No existe una

escala para medirlo”.'?
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“

Y mas adelante, “...un médico que no se limita a vender curas, ya sea
directamente a sus pacientes o a través de los servicios estatales, es inestimable”."?
El trabajo de un médico que no se limite a recetar, a rellenar protocolos, todo ello
medible, y que realice una medicina compasiva, cientifica y comprometido con la

comunidad, es inconmesurable.

Y éstas son algunas de las perlas que se pueden encontrar en este
maravilloso libro, de un observador con otra forma de mirar. Seguro que otros lectores

encontraran otras perlas que guardar en su cofre de tesoros.

Nos formulamos muchas preguntas: ;se puede mantener la esencia de la
medicina rural sin que tenga que seguir siendo una medicina heroica? ¢ Se puede ser

“‘médico rural” en la gran ciudad? ¢ Se puede ser médico urbano en un pueblo?

Para terminar, mis conclusiones extraidas de la preparacién del presente
articulo en dos vertientes interrelacionadas: la relacién médico-paciente y la literatura.
La primera es que la relacion médico-paciente es el principal instrumento para ser un
buen clinico (ademas de la formacion técnica). La segunda es que la literatura, y sobre
todo la buena literatura, trata de la condicion humana. Y la condicion humana nos
atafie a los profesionales sanitarios. Un médico joven que nunca haya estado
profundamente triste dificiimente podra entender cdmo se siente una persona
deprimida. Pero quiza pueda aproximarse a lo que siente después de leer el siguiente
fragmento del libro antes mencionado “El diario de un hombre decepcionado”:

“11 de junio

Depresion
Estoy deprimido... El ataque de melancolia ha sido muy rapido. El color ha
desaparecido de mi vida, el mundo es de un color gris sucio. De regreso al
hotel, he visto a H. T. subiendo a un coche después de visitar S. Sands. Pero
al verlo no he tenido ganas de llamarlo, ni de saludarlo con un gesto. Me he
limitado a preguntarme cémo demonios puede haber pasado un buen dia en

un lugar tan arenoso. Al llegar a -, me he hundido mas en esta ciénaga. Me
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ahogaba ver los viejos hitos conocidos... Ver a los turistas por las calles,
cuanto los detestaba... la desolada Peg Top Hill... todo como antes, qué gris.
El mero hecho de que estuvieran alli, como por la mafiana, me daba nauseas.
En este lugar la costa es magnifica, el pueblo es bonito: lo sé muy bien. Pero
todo parecia sombrio y triste, exactamente el mismo sentimiento que uno
experimenta cuando entra en una casa vacia y sin fuego en un dia de invierno
y no hay lugar donde sentarse... Estoy tan solo y desolado como quien cae
de las nubes en una ciudad desconocida del continente Antartico, con casas
de hielo habitadas por pinguinos. ¢Quiénes son?, me preguntaba con
irritacion. Y tal vez, al otro lado de la calle se encontraba mi hermano. Pero
no sentia el menor interés en pedir al conductor que siguiera adelante. El

agua pulverizada del mar me enturbiaba las gafas y me cansaba”.*

Y no hablamos sélo de libros de médicos y pacientes, como ha sido el caso
de este trabajo, sino de cualquier buen libro. Leer es un buen entrenamiento para
entender a las personas a través de su narrativa. Y por tanto, leer buena literatura nos

hace ser mejores médicos.
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EL FINAL DE LA VIDA EN COLOMBIA

Andrea Catalina Diaz Guevara
Esperanza Maria Mayorca Sanabria

Resumen: El fin de la vida es un elemento inherente e inevitable a todo ser vivo, decidir como
sera el transito de la misma es un tema que ha tomado fuerza a través del tiempo. Con el
entendimiento de las enfermedades crénicas y los avances en la medicina, el nUmero de
personas en fases terminales de diversas enfermedades es cada vez mayor y dependiendo de
las posibilidades terapéuticas, tendran un paso menos traumatico hacia la muerte. De ahi la
importancia del derecho a morir dignamente, Colombia es un pais pionero en creacion de
politicas publicas a favor de la muerte digna. A pesar de los conflictos internos y la fuerte
influencia religiosa, la visién frente a este tema ha cambiado gracias al trabajo de las
instituciones gubernamentales en conjunto con expertos en el area de la salud, pacientes y
familiares. En este articulo pretendemos exponer las herramientas con las que disponen los
colombianos para hacer efectivo su derecho a morir dignamente, el proceso involucrado, el
debate alrededor del mismo y las brechas que persisten.

Palabras clave: muerte digna/ eutanasia/ eutanasia infantil/ cuidados paliativos.

Abstract: THE END OF LIFE IN COLOMBIA

The end of life is an inherent and unavoidable element in every living being, deciding how the
transition to it will be, is a topic that has gained strength throughout time. With the understanding
of chronic diseases and advances in medicine, an increasing number of people in terminal
phases of various diseases, will have a less traumatic passage to death depending on their
therapeutic possibilities. Hence, the importance of the right to die with dignity, Colombia is a
pioneer country in creating public policies in favor of dignified death. Despite internal conflicts
and a strong religious influence, the vision on this issue has changed thanks to the work of
government institutions in conjunction with experts in the area of health, patients and families. In
this article, we intend to expose the tools that Colombians have to make their right to die with
dignity effective, the process involved, the debate around it, and the persistent gaps.

Keywords: dignified death/ euthanasia/ infantile euthanasia/ palliative care.

Articulo recibido: 8 octubre 2020; aceptado: 15 diciembre 2020.

La muerte, ese elemento ineludible y comun a todos los seres vivos, marca el
final de un ciclo y todos nos vamos a enfrentar a ella en algan momento. Todos vamos
a estar cara a cara con la muerte. Aun asi, la terminacion de la vida es abordada de
diferentes maneras, dependiendo de las creencias culturales, sociales y espirituales

de cada pais, grupo social e individuo. En muchas ocasiones, el final de la vida se
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presenta en un momento marcado por una enfermedad terminal. Los pacientes en
estado terminal son aquellas personas que soportan una enfermedad escalonada,
continua e incontrolable hasta llegar a un punto sin retorno en el cual se puede
padecer mucho dolor y sufrimiento. El estadio terminal no tiene cura y, como
consecuencia, la expectativa de vida se limita en la mayoria de los casos a no mas de

seis meses’.

Segun los datos reportados por el Departamento Administrativo Nacional de
Estadisticas (DANE) -entidad responsable de la planeacién, procesamiento, analisis
y difusion de las estadisticas oficiales colombianas- desde hace mas de 10 afios las
principales causas de mortalidad no violenta de la poblacion general son las
enfermedades cardiovasculares y el cancer de diversos tipos, seguidas por
enfermedades de las vias respiratorias y las complicaciones de la Diabetes?. Todas
estas enfermedades usualmente exhiben un curso cronico y, eventualmente, pueden
llevar a un estadio terminal, conformando una poblacion con necesidades terapéuticas

que irian mas alla de las que se pueden suplir con las herramientas médicas basicas.

En Colombia, el gremio médico y el aparato legislativo han hecho un esfuerzo
conjunto para poder avanzar en brindar a las personas diferentes alternativas de fin
de vida, con el objetivo que el derecho a morir dignamente se vea materializado. Este
es un derecho fundamental que permite a cada individuo tener poder de decisidon
sobre su calidad de vida antes de fallecer. E, incluso, la posibilidad de poner fin a la
vida con la ayuda de un profesional de la medicina de acuerdo con los requisitos
legales. El derecho a morir dignamente es una extension del derecho fundamental a
vivir con dignidad, hace referencia a la garantia que tienen las personas de ejercer su
autonomia al final de la vida®. Es de destacar que Colombia fue el primer pais en via
de desarrollo que logré incluir dentro de su normatividad la eutanasia como practica

permitida y asi ha sido aceptada poco a poco por la sociedad.
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CONTEXTO COLOMBIANO

Colombia es uno de los paises a nivel mundial con mayor influencia religiosa, la
mayoria de la poblacion colombiana se identifica con los valores de la iglesia catdlica
y/o cristiana. Esto genera que una de las percepciones mas marcadas sea la de la
muerte como el fracaso de la vida y de la cual solo puede disponer Dios*. No obstante,
el Estado Colombiano se identifico a si mismo como laico en la Constitucién Nacional
de 1991, la cual rige hasta el dia de hoy®. Quiere decir que el Estado es totalmente
independiente de toda confesion religiosa y la religion no tiene incidencia en la
normatividad ni en las instituciones publicas. Este concepto ha sido fundamental para
el desarrollo y progreso del entendimiento, en sentido amplio, del final de la vida en el

pais.

En la actualidad, la muerte asistida es una practica legalmente regulada. Sin
embargo, para llegar a este punto se tuvo que generar un activismo fuerte a favor del
derecho a morir dignamente. Como se dijo previamente, una de las principales causas
de muerte en Colombia es la enfermedad cardiovascular y las neoplasias - masa
anormal de tejido que se produce cuando las células se multiplican a un ritmo superior
anormal-, estas enfermedades se caracterizan por tener un curso degenerativo
progresivo, lo que provoca el sufrimiento del paciente en las ultimas etapas de su vida.
Esto fue apreciado por la Corte Constitucional y en Sentencia C239 de 19973, dicto
que cuando una persona i) padezca de una enfermedad terminal que le produzca
sufrimiento y ii) manifieste su voluntad de provocar su muerte; debera practicarsele
algun procedimiento médico, realizado por un profesional de salud, que garantice su

derecho a morir dignamente.

Lo anterior sentd un precedente en la normatividad colombiana. A partir de
este punto, las practicas para terminar el sufrimiento del paciente en su etapa final de
la vida empezaron a ser no solo aprobadas por la ley, sino ademas promovidas por el
sistema de salud. Posteriormente, la Corte Constitucional, mediante la Sentencia T
970 del 20145, ordeno que se debian establecer de manera clara y expresa las
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directrices frente a la manera correcta de garantizar el derecho a morir con dignidad.
En tal sentido, la Corte emitié dos érdenes al Ministerio de Salud: i) La conformacién
de Comités Cientificos interdisciplinarios para los procedimientos encaminados a
mitigar el sufrimiento o dar por finalizada la vida de los pacientes con enfermedad
terminal; ii) Proponer un protocolo médico, que pudiese ser discutido y retroalimentado
por expertos de diferentes materias, acerca de la multiplicidad de procedimientos
dispuestos para garantizar el derecho a morir dignamente.

A partir de las 6rdenes dictadas por las altas Cortes, el derecho a morir
dignamente logra ofrecer opciones y alternativas, entre las cuales los individuos
pueden acceder dependiendo de sus condiciones de salud, creencias, necesidades y
voluntad. Ejercer el derecho a morir dignamente en Colombia contempla tres
opciones, sobre las cuales se profundizara en los préximos capitulos. Estas son: los

cuidados paliativos; la limitacién de esfuerzo terapéutico; la eutanasia activa’.

1. Los cuidados paliativos son un derecho amparado por la Ley 1733 de 20148. Su
finalidad es mitigar los sintomas que agobien al paciente mediante apoyo médico,
psicoldgico, social y espiritual para lograr la mejor calidad de vida posible del paciente
y de su familia. Vale la pena aclarar que los cuidados paliativos no producen ni
aceleran la muerte, sino que brindan atencion para aliviar el sufrimiento y, asi, brindar

calidad de vida y calidad de muerte.

2. Limitacion de esfuerzo terapéutico, también conocida como eutanasia pasiva, es
la posibilidad de prescindir o interrumpir tratamientos, medicamentos o
procedimientos que, ante una enfermedad terminal, son ineficaces o cuyos efectos
secundarios deterioran mas la salud o la vida de calidad. Con esta opcién la muerte
llega de forma natural. Este derecho va de la mano con el acceso a cuidados

paliativos, pues resultan complementarios.

3. La eutanasia activa se refiere a la ayuda médica para poner fin a la vida. Este
procedimiento debe realizarse en el marco del sistema de salud y es completamente

gratis, sin embargo no es accesible a cualquier persona®. Los requisitos minimos para
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la aplicacion de la eutanasia son: Tener una enfermedad terminal que cause intensos
sufrimientos; Manifestacion de voluntad que podra expresarse directamente o
mediante un documento de voluntad anticipada; Haber agotado las opciones
terapéuticas del cuidado paliativo. La eutanasia activa se puede presentar cuando
debido al estado de salud del paciente, su vida ha dejado de ser digna.

Desde una perspectiva laica y constitucional de la vida digna, los cuidados
paliativos, la limitacion del esfuerzo terapéutico y la eutanasia activa son
complementarias. No se excluyen mutuamente. Las tres opciones garantizan el
derecho a la muerte digna y estan disponibles para quien, cumpliendo los requisitos
legales, puedan ejercer estos derechos.

Es asi como en el ano 2015 el Ministerio de Salud expide el “Protocolo para
la aplicacién del procedimiento de eutanasia en Colombia™°. Este Protocolo rige
actualmente y su objetivo principal es brindarle al equipo médico y actores
involucrados en la asistencia de pacientes en fase terminal, una guia para que puedan
tomar las mejores determinaciones frente a la manifestacion de voluntad del paciente.
El Protocolo busca disminuir la incertidumbre, para que los profesionales de salud
involucrados obren con toda la seguridad, responsabilidad y debida diligencia. Este
es la garantia sobre la legalidad de las actuaciones del personal médico, siguiendo un
procedimiento unificado y especifico que tiene como eje principal la dignidad e
integridad del paciente y de su familia. El Protocolo fue redactado por un grupo de
diferentes médicos expertos, sociedades cientificas, universidades y abogados; lo
mas innovador y valioso fue que tuvo en cuenta las recomendaciones de pacientes y

de sus cuidadores.

En el protocolo se detallan los requisitos que debe cumplir el paciente que
solicite el procedimiento a partir de su condicion médica; evaluacion del sufrimiento;
inexistencia de alternativas de tratamiento o cuidado razonables; evaluacion de la
capacidad de decidir, realizacion de una segunda evaluacién por un comité

interdisciplinario; y la concordancia entre ambos conceptos.
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José Ovidio Gonzalez Correa de 79 afnos fue el primer enfermo terminal en
Colombia al cual se le practicé la eutanasia activa mediante autorizacion legal, pero,
para obtener este derecho, aln tuvo que dar la batalla'. El sefior Ovidio habia
padecido cancer en la boca durante cinco afios consecutivos. Una enfermedad cada
vez mas comprometedora que, ante la imposibilidad de mejora y padecimiento de
dolores inmensurables, llevo al sefior Ovidio a solicitar la eutanasia. Redacto y firmo
una carta en la que pidi6 la muerte digna, sin embargo, al momento de autenticar su
peticion ante la notaria, le fue anulada bajo la intervencion del notario, quien alegaba
ser de valores catolicos y no tener potestad sobre la vida de otro ser humano. Los
medicos, por otra parte, aunque mostraban aceptacion sobre la decision y autonomia
del senor Ovidio, también se negaron a realizar el procedimiento al ser cancer de
boca. Su movilidad y la posibilidad de caminar por si mismo les hizo determinar que
el paciente no calificaba como candidato para eutanasia. Ante esto, su familia se vio
obligada a interponer una medida legal, como ultimo recurso. De esta forma, el 17 de
Julio de 2015, el seior Ovidio Gonzalez pudo obtener la materializacion de su derecho

a morir dignamente mediante la eutanasia.

Casos como este, provocaron que en el afo 2017 mediante sentencia T-
423'?, la Corte ordenase que todas las Entidades Prestadoras de Salud (EPS) dieran
a conocer a sus pacientes, los derechos y deberes sobre eutanasia y demas
alternativas ante enfermedad terminal. Asi mismo, que todas las EPS del pais cuenten

con la infraestructura para atender estas solicitudes.

La evolucion y desarrollo de las alternativas del fin de la vida en Colombia ha
sido constante e integral. Es un pais que se ha preocupado por darle el espacio a la
muerte digna y ha buscado mejorar la calidad de vida de sus pacientes respetando su
autonomia y su libertad. Los ultimos avances en esta materia se dieron en el afo
2017, al extender la garantia a la muerte digna para los nifios, nifias y adolescentes™3.
Esto representa un avance enorme a nivel normativo y social, a favor de una sociedad

inclusiva y justa que ha venido transformando su razonamiento y postura frente a la
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muerte, pero ademas frente al derecho de mantener la dignidad hasta el ultimo dia de
vida.

“Yo he acompafiado personas en Peru, Bolivia, Ecuador, Argentina; y la
verdad es que Colombia a nivel latinoamericano esta increiblemente
avanzado en todo lo que tiene que ver con la normatividad, es decir somos
un pais en donde hace 20 afos que hay un activismo muy interesante. La
Corte Constitucional se ha pronunciado de forma permanente, la eutanasia
es legal y hay toda una normatividad y unos decretos que hacen que sea
mucho mas facil acceder a eutanasia, cuidados paliativos y sedacion. Mas

facil al menos comparandolo con otros paises de la region.” (Entrevista 1).

Cuidados Paliativos

La enfermedad terminal suele provocar en el paciente y en su familia dudas,
miedos y necesidades, ademas de sintomas que requieren cuidados y atencion
sanitaria especializada, es alli donde entran los cuidados paliativos a ser protagonicos.
De acuerdo con la OMS:

“Los cuidados paliativos constituyen un planteamiento que mejora la calidad
de vida de los pacientes (adultos y nifios) y sus allegados cuando afrontan
problemas inherentes a una enfermedad potencialmente mortal. Previenen y
alivian el sufrimiento a través de la identificacion temprana, la evaluacion y el

tratamiento correctos del dolor y otros problemas, sean estos de orden fisico,

psicosocial o espiritual.”'*

Estos principios estan basados en puntos esenciales del abordaje del
paciente, como lo son el cuidado fisico, psicologico, espiritual y su autonomia, lo que
ha sido reconocido de forma universal. La 67a Asamblea General de Naciones Unidas
reconocio los cuidados paliativos como una de las mejores alternativas para el manejo

de las enfermedades terminales.

Los cuidados paliativos trabajan en “Prevenir y aliviar el sufrimiento a traves

de la identificacion temprana, la evaluacion y el tratamiento correcto del dolor y otros
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problemas, sean estos de orden fisico, psicosocial o espiritual”®. El beneficio se
establece no s6lo en el paciente, sino también sobre su familia y su entorno,
conformando un conjunto de estrategias para que la enfermedad en cualquier fase
sea mas llevadera y, en la medida de lo posible, no se vea comprometida su calidad
de vida. Para un tratamiento integral es fundamental entender al paciente y a su familia
como un conjunto, pues la influencia del paciente en la familia y viceversa es
trascendental, el apoyo a la familia constituye la materializacion de una asistencia
verdaderamente integral. La familia debe recibir orientacion sobre las etapas del
paciente, qué esperar y como manejar las distintas situaciones para que pueda ayudar
al paciente en su cuidado y a la vez recibir apoyo emocional. Los cuidados paliativos
hacen un esfuerzo por incluir las diferentes dimensiones de la persona, contribuyendo
a la adaptacion del paciente sobre la idea de morir y la satisfaccidon de sus

necesidades como ser individual, social y espiritual®.

El personal que asista y acomparie a un paciente y su familia en el cuidado
paliativo debe estar capacitado para tal fin, teniendo en cuenta que las necesidades
son diferentes a las de cualquier otro enfermo. Por su parte, el Ministerio de Salud ha
promovido la implementacion de cuidados paliativos al interior de las instituciones
prestadoras de salud como un servicio especializado, de tal modo se han capacitado
y educado a distintos profesionales para que atiendan estos casos. Asi mismo, han
habido grandes esfuerzos por parte de la Asociacion de Cuidados Paliativos de
Colombia y otras asociaciones meédicas, para que cada vez mas personas accedan a
informacion clara y completa sobre como ejercer su derecho a morir dignamente y a

tener calidad de vida especialmente en su ultima etapa.

En el pais se han creado varios programas de Especializacion en el area. Uno
de los mas destacados es el de la Universidad del Rosario en Bogota, una de las
Universidades lideres a nivel regional'’. Esto ha contribuido a que se dé la
diferenciacién del cuidado paliativo como una rama particular de la medicina, una
especialidad médica capaz de manejar de forma integral aquellos pacientes que

tienen un prondstico vital limitado o sintomas severos a causa de sus condiciones de
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salud. Existen ademas, multiples capacitaciones, diplomados, simposios y demas
escenarios de formacion. Ahora, una falencia, encontrada en este tipo de programas
en Colombia, es que se concentran en el manejo del paciente adulto, dejando
descubierta a la poblacion infantil; es por esto que algunos médicos han optado por
emigrar del pais para formarse en esta area pediatrica. Es el caso de la Doctora Karin
Perdomo, directora del programa de cuidado paliativo de una de las clinicas
pediatricas mas grandes y conocidas del pais, “no entiendo la discusion de, si hay un
cardiopediatra, un neuropediatra, un gastropediatra, ;Por qué no se cuestiona la
necesidad de un pediatra paliativista?” (Entrevista 2).

Los especialistas en cuidado paliativo se encuentran en el ambito hospitalario,
usualmente en centros especializados, pero también en el ambulatorio, incluso
algunos programas de salud dan la facilidad de manejo por teleconsulta y visitas
domiciliarias, lo que deja ver su versatilidad. A pesar del amplio campo de aplicacion
y su utilidad, hay pocos especialistas en esta area, lo que provoca una limitacién de
oferta y demanda en el pais; la escasez de especialistas y personal entrenado sigue
siendo el principal obstaculo para el acceso al servicio. Como consecuencia, el
enfoque de los especialistas en cuidados paliativos ha sido exclusivamente el
tratamiento de pacientes que estan en su ultima etapa de la enfermedad, lo que puede
hacer mas dificil el abordaje, el control de los sintomas, la mejoria de la calidad de
vida y la muerte; como se explicd en el presente capitulo, el objetivo principal del
cuidado paliativo es mejorar la calidad de vida del paciente y controlar los sintomas y
el dolor, lo que se podria hacer desde etapas tempranas de la enfermedad con el
diagndstico de la misma.

Sedacion Terminal

Ahora, ¢qué sucede cuando los cuidados paliativos no son suficientes para
que el paciente mantenga su vida con dignidad mientras llega el dia de su muerte? Es
alli donde entra la opcion de la sedacién paliativa, también conocida como sedacion
terminal o sedacion para la angustia intratable. En ocasiones, la aplicacion de este
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meétodo puede ser unica y en otras es requerida de forma continua. Este es un tipo de
practica paliativa destinada al alivio del disconfort sufrido en fases terminales de los
pacientes con esperanza de vida de dias e incluso horas. Los principales sintomas
para los cuales se usa son la dificultad respiratoria y el delirium, definido brevemente
como el estado mental de desorientacion y confusidn; otros sintomas para los cuales
se puede utilizar es el dolor y la angustia’®. La sedacion paliativa se puede clasificar
de multiples maneras y la forma de su aplicacion también puede variar dependiendo
de las actitudes del personal de salud y sus especialidades, por lo que es fundamental

la formacion en la misma.

Es muy importante tener claro que la sedacion terminal y la eutanasia no son
sinbnimos, no tienen la misma intencion, no se realizan los mismos procedimientos y
no persiguen los mismos resultados. Incluso cuando hablamos de sedacién terminal,
la decision de suspender o continuar el tratamiento establecido del paciente
corresponde a un analisis y procedimiento completamente separado. Lo que si tienen
en comun estas dos entidades, es que el entendimiento y consentimiento del paciente
y el apoyo de sus familiares es indispensable al involucrar un alto compromiso clinico

y ético'®.

“En algunas ocasiones, la practica de la sedacion terminal puede culminar en
el fallecimiento del paciente como parte del curso natural del proceso agonico,
pero el discernimiento entre estas dos propuestas debe ser muy claro ya que
en la mente de la familia puede quedar la idea de que lo que se realiz6 fue

una eutanasia” (Entrevista 2).

El dilema ético de este procedimiento se presenta cuando, una vez iniciado,
el paciente se encuentra en un estado de inconsciencia que le impide comer y beber,
por lo que podria considerarse por algunos como un acto de asesinato por
deprivacion. Pero es importante aclarar que, los pacientes en quienes se realiza este
proceso, se encuentran en tales condiciones que tanto la ingesta como la hidratacion

pasan a un segundo plano™®.
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En Colombia, la sedacion paliativa es una practica ampliamente estudiada,
reglamentada y utilizada. Tanto es asi que el Ministerio de Salud y Proteccion Social
incluye sus indicaciones y procedimiento a seguir en la Guia de Practica Clinica para
la Atencion del Paciente en Cuidado Paliativo del afio 2016%°. Las indicaciones en este
protocolo son claras, simples y basadas en predictores prondsticos y mediciones de
nivel de sedacion, minimizando riesgos de efectos no deseados, ademas de ser un
procedimiento aplicable tanto en el escenario hospitalario como en el ambulatorio. La
sedacion terminal ha sido muy bien aceptada tanto en la sociedad colombiana como
en su comunidad médica, por ser considerada un mecanismo de aliviar el sufrimiento

sin contar con la carga que implica “quitar una vida”.
VOLUNTADES ANTICIPADAS

Las practicas de la muerte digna no son simplemente decidir cuando y como
morir, para evitar el dolor o el sufrimiento, son también darle a la muerte el espacio
social que merece. Todas las personas tienen el derecho a conservar su dignidad en
el proceso de morir, pero ademas deberia considerarse un deber el hecho de planear
cdmo queremos que nos despidan y tener ese tipo de conversaciones de manera

abierta y clara con nuestras familias y seres queridos.

“Siempre lo mas importante, para mi, es que el paciente tenga un documento
con su propia firma; porque es como la forma de hacer que tanto el cuerpo
médico, como la familia, o como yo, no nos sintamos culpables de
absolutamente nada. El documento con firma nos permite asumir que
estamos siguiendo a cabalidad lo que la persona quiere para su cuerpo y para

su vida” (Entrevista 1).

El derecho a morir dignamente, le permite a las personas decidir acerca de
las atenciones que quieren, o no, recibir en la etapa final de vida. Elegir en vida las
condiciones de nuestra propia muerte, en la medida de lo posible, es un derecho que
tenemos quienes vivimos en Colombia; el apoyo, la proteccidn y la difusion del
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derecho de las personas a morir de manera digna esta en cabeza de la Fundacion

Pro Derecho a Morir Dignamente (DMD)>?'.

Mediante la Ley 1733 de 2014 se dispuso como uno de los derechos de los
pacientes el de suscribir un Documento de Voluntad Anticipada (DVA). Es una
herramienta juridica a través de la cual una persona puede manifestar su voluntad y
consentimiento de los procedimientos que quisiera, o no, que se le realicen al final de
su vida®. El DVA permite a las personas tomar decisiones anticipadas en caso de
encontrarse en una situacion de salud en la que no le sea posible expresar sus propios
deseos frente al cuidado o tratamiento. Este documento materializa el principio de
dignidad humana y garantiza el derecho a la autonomia, el libre desarrollo de la
personalidad, y a no ser sometido a tratos crueles inhumanos degradantes, lo que
representa las disposiciones constitucionales encaminadas a la proteccion y el

respeto de la voluntad de las personas en un Estado Social de Derecho.

La Declaracion de Voluntades anticipada puede ser testificada y suscrita por
toda persona mayor de edad, sea sana o en estado de enfermedad, en pleno uso de
sus facultades legales y mentales??. Esto quiere decir que es un documento disponible
para toda la poblacion y no contempla como requisito que el suscrito sea un paciente
en estado terminal, ademas, esta permitido modificar este documento en cualquier
momento. En adicién, los jovenes mayores de 14 afios podran suscribir la DVA en
caso de encontrarse con un diagndstico de enfermedad terminal o una condicion

amenazante para la vida.

La garantia del derecho a morir con dignidad esta intimamente relacionado
con la predileccion de la misma persona a escoger, entre las diferentes opciones
terapéuticas existentes, cual se ajusta mejor a un final digno de su vida y donde
prefiere morir. En el DVA, la persona puede especificar lo que le gustaria que
sucediera con ella al final de su vida, a continuacion se enuncian los elementos
principales sobre los cuales se tiene poder de decision para conservar una vida digna

hasta el ultimo momento?2.
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1. Sobre la Enfermedad: Es posible elegir si se quiere ser informado, o no, de la
enfermedad que se padece y el prondstico de la misma, asi como de las personas
gue pueden acceder a la historia clinica.

2. Sobre las Condiciones en el momento de la Muerte: Se puede decidir si se
quiere, 0 no, acceder a los procesos médicos de reanimacion, desistir de
tratamientos y procedimientos aun de manera anticipada. lgualmente se puede
prever el lugar en el que se quiere morir, ya sea en, el hospital, la casa u otro
espacio de preferencia para pasar los ultimos dias, y si se quiere o no apoyo
religioso, espiritual o moral.

3. Morir dignamente: A lo largo del texto, se describieron las opciones legales en
Colombia para garantizar la dignidad, la autonomia y el libre desarrollo de la
personalidad al final de la vida. El control de sintomas mediante los cuidados
paliativos; La limitacion de los esfuerzos terapéuticos (eutanasia pasiva); La
eutanasia activa.

4. Donacion de Organos: Por disposicion de la ley?®, en Colombia todas las

personas son donantes, quien no quiera serlo debe manifestarlo expresamente.

El Ministerio de Salud ha facilitado el acceso y diligenciamiento de este
documento, el formato se encuentra en la pagina web del Ministerio o en los canales
digitales de la Fundacién Pro Derecho a Morir Dignamente?'. Para su validez, el DVA
se debe formalizar mediante cualquiera de estas tres opciones: i) con la firma de un
medico tratante; ii) la firma en conjunto con dos testigos que puedan dar fe del
contenido y de la voluntad expresa; iii) ante notaria a través de escritura publica. En
caso de no contar con un Documento de Voluntad Anticipada y encontrarse en una
situacion donde no se tenga pleno uso de sus facultades mentales, la familia sera la
encargada de manifestar los deseos del paciente. Sin embargo, no podran solicitar la
eutanasia, pues para que ésta proceda es indispensable un documento con firma del
paciente solicitandolo.
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Eutanasia Activa

La eutanasia activa es la ayuda que brinda un profesional de la medicina para
poner fin a la vida. Al ser el procedimiento mas severo de cara al fin de la vida, requiere
del cumplimiento estricto de tres requisitos indispensables que debe cumplir todo
enfermo terminal al solicitar este procedimiento a partir de su condicion médica; la
evaluacion del sufrimiento; la inexistencia de alternativas de tratamiento o el cuidado
razonables; la persistencia en la solicitud explicita; la evaluacién de la capacidad de
decidir, realizacién de una segunda evaluacion por un comité interdisciplinario; y la

concordancia entre ambos conceptos. Estos requisitos son??:

1. Tener una enfermedad en estado terminal, es decir una enfermedad diagnosticada
de manera precisa que tenga un caracter progresivo e irreversible que, al tiempo, no

pueda ser curada y que tenga un prondstico fatal.

2. Considerar que la vida ha dejado de ser digna producto de la enfermedad, este es

un requisito completamente subjetivo.

3. Manifestar el consentimiento de forma clara, informada, completa y precisa. El
consentimiento se puede manifestar directamente al médico tratante y él puede

incorporarlo en la historia clinica, o mediante la Declaracién de Voluntad Anticipada.

4. La ayuda para morir la debe prestar un profesional de la medicina v,
preferiblemente, con la autorizacion del respectivo comité cientifico-interdisciplinario.
Este elemento es indispensable para que el procedimiento sea legal. Si la eutanasia
no es practicada por un medico profesional, la ley denomina este acto como asistencia

al suicidio y es un delito.

Una vez el médico tratante autorice la eutanasia, él puede comunicarlo a la
Entidad Prestadora de Salud (EPS) para conformar el comité cientifico-
interdisciplinario. De igual manera, la peticién la puede hacer el paciente o sus
familiares por escrito a la EPS en la que se encuentra afiliado. Estos deberan darle

una respuesta por escrito en un plazo maximo de 10 dias, desde la fecha de la
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solicitud. En caso de no recibir respuesta o de ser negada la eutanasia, el paciente o
su familia, en representacion del mismo, pueden interponer una accion legal para que

un juez revise la situacion y proteja sus derechos??.
Debate Frente a la Eutanasia en Colombia

La eutanasia activa es la practica menos recurrida en Colombia, pero ademas
la que mas genera controversia. Alejandro Gaviria Uribe, ex Ministro de Salud y
Proteccion Social de Colombia?4, afirma que en Colombia hay una forma particular de
cambio social; la primera etapa para el cambio se da en las instituciones formales, las
leyes, los decretos, y después esto genera un cambio en la vision y en la mente del
ciudadano. La Corte Constitucional, en ese sentido, ha tenido un rol fundamental en
el cambio social. No solo en los cambios legales que ha ordenado, sino que ha
aprovechado la forma particular del cambio social y la influencia de las leyes en la
sociedad colombiana, para inculcar el cambio social en temas tan trascendentales

como el Derecho a morir dignamente?>.

Es por esto que, después de legalizar las practicas y procedimientos médicos
alternativos ante enfermedad terminal, en la sociedad se empezo6 a generar debate y

se abrié un espacio de raciocinio con respecto a estos temas.

“‘Realmente es interesante porque Colombia esta muy bien posicionada y
toda esa lucha y toda esa normatividad ha hecho que a lo largo de los afios
haya un territorio de actores muy importante, incluyéndome a mi. Lo que uno
puede ver en Colombia es que estamos empezando a ver una cantidad de
personas y una cantidad de roles (yo diria casi que profesiones) que
empiezan a surgir a partir, justamente, de este avance normativo. Entonces,
digamos que lo juridico logra tener un impacto en la experiencia sobre la

muerte.” (Entrevista 1).
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Los Médicos

De acuerdo con la Asociacion Médica Mundial, la eutanasia entra en conflicto con los
principios basicos de la ética médica, pero también es indudable que parte de la mision
del médico es evitar el dolor y el sufrimiento del paciente con los medios a su
alcance?. Desde la perspectiva médica en Colombia, el debate podria iniciarse desde
el juramento hipocratico, compromiso que hacen todos los médicos al momento de
graduarse. Este juramento orienta al médico en la practica ética de su profesion, alli
se incluyen preceptos como “Tendré absoluto respeto por la vida humana, desde su
concepcion (...) Aun bajo amenazas, no admitiré utilizar mis conocimientos médicos
contra las leyes de la humanidad™®. Estos preceptos sugieren que es deber del
medico preservar y respetar la vida ante cualquier situacion. Y que no se deberia
interferir mediante los conocimientos médicos con el curso natural de las leyes
humanas, dentro de las cuales se encuentra el momento de finalizacién de vida. Sin
embargo, son principios muy generales y no contemplan los escenarios criticos que
se presentan en la practica. Es pues contradictorio prolongar la existencia de una
persona que se encuentra en un estado de sufrimiento continuo, por lo que también

podria ser considerado como ir en contra de las leyes de la humanidad.

“Desde la escuela de medicina nos ensefian la muerte como nuestro fracaso
mismo, sin entender que es algo inevitable y es la Unica realidad universal.
(...). Esto nos lleva a la futilidad de los procedimientos, a hacer cosas que
desde hace tiempo carecen de sentido al aplicarse en dicho paciente porque
ya habian perdido el objetivo, a no saber cuando detenerse, cuando redirigir
el tratamiento a otros objetivos y es dificil también de relacionar con nuestros

pares”. (Entrevista 2).

Muchas veces, la eutanasia es una practica que contrasta con las creencias y valores
del profesional médico. En estos casos la ley protege la libertad del médico y no se le
obliga a realizar ningun procedimiento en contra de sus principios ni de sus
opiniones?’. La medicina esta acostumbrada a cuidar la vida, no la muerte, muchas

veces hace falta formacion y sensibilizacion al respecto.
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La Ley

Colombia fue el primer pais en via de desarrollo que legalizé la eutanasia. El conjunto
de normas que regulan la materia, se configuré a partir de la experiencia de otros
paises que se arriesgaron a dar el salto de legalizar y reglamentar la eutanasia. Los
contextos de la experiencia ajena son completamente diferentes al escenario
colombiano, generando una brecha entre la teoria representada en el papel y la praxis

médica?8.

“El proceso que llevé a esta resolucion fue un caso que estallé y que puso
unos tiempos limites a las areas legislativas del pais para crear resoluciones.
Lo que hizo que se aceleraron procesos que probablemente como sociedad
necesitdbamos mas tiempo (....) los debates tuvieron plazos muy cortos”
(Entrevista 2).

Segun un articulo publicado en la Revista Colombiana de Anestesiologia,
actualmente permanecen 3 vacios en el protocolo del afio 2016 sobre la aplicacion de
la eutanasia®®: primero, se trata de un proceso propenso a la «tramitologia», es decir
los tramites y requisitos administrativos podrian entorpecer y prolongar
innecesariamente el procedimiento; segundo, se presume erroneamente que todo
medico tratante esta capacitado para valorar el sufrimiento; tercero, no garantiza la

continuidad de los médicos en todas las fases del proceso.
Contexto Social

Uno de los requisitos que debe cumplir el paciente, para que le sea aprobada la
eutanasia, es el haber agotado las alterativas terapéuticas como los cuidados
paliativos. Sin embargo, existe un déficit con respecto al numero de especialistas.
Segun el indice de Calidad de Muerte elaborado por la Unidad de Inteligencia de la
revista The Economist, Colombia obtuvo un puntaje de 26,7% en el escalafon mundial
de cuidados paliativos, lo que nos ubica como pais en el puesto 68 de 80 paises
participantes?®.
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Siendo tan limitados estos servicios, no deja de preocupar que las condiciones
precarias de vida, la exclusion social y las condiciones econdmicas, generen mayores
barreras de acceso a estos derechos. “Yo he acomparnado desde hace cinco afos
minimo a setenta personas a morir, y la experiencia infortunadamente depende en un
95% del estrato socioecondmico de la persona y de la ciudad en la que vive”
(Entrevista 1). El doctor Juan Guillermo Santa Cruz, psiquiatra, refiere para un articulo
de la revista Lancet que una gran proporcion de los pacientes colombianos que
solicitan eutanasia, o hacen por la limitacion al acceso a servicios de cuidados

paliativos®C.

“En Colombia, la politica de drogas ilegales ha hecho que acceder a ciertos
medicamentos que en Europa son de uso regular, como farmacos elaborados
a partir del opio que manejan muy bien el dolor o sedan a las personas, sea
casi imposible. Entonces se necesita un permiso muy estricto y eso es muy

dificil de conseguir” (Entrevista 1).

Aqui se genera un conflicto directo, en la medida en la cual el paciente con
escasos recursos o en lugares alejados del pais, que no cuentan con especialistas en
cuidado paliativo, al no tener acceso de las alternativas de calidad de vida ni a
medicamentos, opte por la eutanasia. Pero la ley interfiere en este deseo, pues no se
cumpliria el requisito taxativo sobre el agotamiento de las demas alternativas para
poder proceder con la eutanasia, limitando la solicitud y mostrando grandes falencias

del sistema de salud y la negligencia del Estado.
El Miedo

Pese al desarrollo académico y juridico que se ha llevado a cabo en torno al tema, la
difusién informativa en la poblacién general es escasa. Si bien es cierto que el
gobierno mediante el Ministerio de Salud ha realizado esfuerzos y ha promovido la
difusién de esta informacioén, hay diferencias territoriales que crean desigualdad entre
las ciudades principales y las regiones alejadas del centro del pais. De igual manera,

el arraigo historico y cultural a la iglesia genera que la muerte, en una gran parte de la
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poblacion, sea un tema al cual no se le dedica un espacio de conversaciéon. Pues de
acuerdo con los preceptos de la iglesia catdlica, la muerte es un asunto sobre el cual
s6lo Dios tiene potestad y, por consiguiente, ni los médicos ni las leyes deberian

interferir en esas disposiciones.

En Colombia, la religion ha influenciado la cultura y la percepcion de la vida,
las imagenes del cielo, el purgatorio y el infierno han marcado nuestras imagenes

psiquicas o mentales sobre la muerte.

“Somos una sociedad catdlica, apostolica, romana, lo que genera que en
ocasiones las personas al hablar de la muerte, y de todo este tema, lo
concluyen argumentado que uno puede decidir cuando se muere y no como
se muere. Ahi hay una confusidon grande, por eso nosotros siempre
intentamos hablar sobre la calidad de la vida y de la calidad de la muerte”

(Entrevista 1).

Durante mucho tiempo y hoy todavia, la religién catdlica y algunas corrientes

cristianas, utilizan el miedo como una manera de controlar a los creyentes.

“Yo ese debate lo he vivido con todas las familias que he acompanado,
muchos no entienden porque no se va a hacer hasta lo imposible para salvar
a la persona, se ofenden, se ponen bravos, quieren opinar; entonces el
momento mas critico del debate es efectivamente cuando la familia se
enfrenta ya a un fin de vida inminente y no aceptan la decisién del paciente o
nunca hablaron dentro de la familia de cuales eran las personas y de que

queria la persona”. (Entrevista 1).

‘Aunque como pais constitucionalmente no tengamos religion, nosotros
somos un pais judeocristiano donde se tiene un discurso del milagro muy
grande. Y estas personas, hasta el ultimo momento, estan esperando el
milagro de la curacién. No quieren el milagro de tener a la persona un dia
mas para decirle que la aman. No quieren el milagro de lograr controlar el
dolor. No quieren el milagro de llevarse a su familiar a la casa para que

fallezca acompafado por los suyos” (Entrevista 2).
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CONCLUSION

La muerte no es un tema facil de lidiar, pero es necesario quitarle el tabu que
la acompana y darle el espacio y la importancia que merece. ¢Si todos los seres
humanos vamos a morir, por qué hace falta ser expertos para hablar del asunto? En
nuestra sociedad las personas se preparan para la llegada de una nueva vida, el
mismo espacio deberia estar disponible para acompafar a nuestros seres queridos al
final de su camino, de tal manera que los individuos no sientan que son una carga

para sus seres queridos, para el sistema de salud o para la sociedad.

Es importante que como sociedad avancemos en el lugar que le damos a la
muerte, que no ignoremos esta realidad de la cual todos hacemos parte. Para no sufrir
innecesariamente y contribuir con el duelo de nuestras familias, es fundamental que
podamos hablar sobre nuestra voluntad en caso de encontrarnos en una situacion
donde no la podamos manifestar; debemos hacernos responsables de nuestra propia
muerte, al igual que lo hacemos con nuestra propia vida. Los primeros pasos ya se
dieron, los entes gubernamentales ya entendieron la relevancia del buen morir y han
creado las pautas para que como sociedad se dé el cambio. No ha sido un proceso
perfecto y, por eso, el espacio para el debate sigue abierto y el choque entre las
distintas perspectivas médicas, legislativas, sociales y espirituales es lo que ha hecho

gue sea tan enriquecedor.

Finalmente, tampoco podemos caer en la trampa de pensar que, una vez que
todo se ha escrito, es porque todo se ha resuelto. Actualmente, persisten vacios al
momento de enfrentarse al final de la vida. Vacios en cuanto a infraestructura para el
acceso a los cuidados del paciente. Vacios en cuanto a la difusion del conocimiento
acerca de las herramientas disponibles. Vacios en cuanto al numero de personal
entrenado que requiere el pais para abarcar a toda su poblacion en fase terminal, e
incluso vacios en el adoctrinamiento de los médicos para que pierdan el temor a la
muerte y sepan cual es la mejor forma de ayudar a su paciente. En Colombia hemos
dado pasos agigantados, pero el camino a recorrer sigue siendo largo y
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probablemente debamos volver al inicio para reconocer los baches que dejamos atras

sin contemplar.
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ANEXOS

ENTREVISTA NUMERO 1
Entrevistada: Catalina Maecha Cruz

Hace parte de un grupo de personas llamado “Las Doulas de Fin de Vida”, es
un movimiento dedicado a: la planeacion de la muerte; el acompanamiento de los
pacientes terminales durante la agonia; el duelo. Es un servicio espiritual y emocional,

no médico, ni terapéutico. Correo email: catalinadoulamuerte@gmail.com

1. ¢Cual es su opinidn a partir de su experiencia, sobre la muerte asistida en

Colombia?

“Yo he acompafado, desde hace cinco afos, minimo a setenta personas a morir
y la experiencia infortunadamente depende en un 95% del estrato socio econémico
de la persona y de la ciudad en la que vive. Hay unas diferencias brutales entre
regiones. Y es muy clara la diferencia entre lo rural y lo urbano. Sin embargo, también

es interesante notar que, en lo rural, las familias al estar expuestas a la muerte de una
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forma mas permanente, tienen muchas mas capacidades y tienen mucho menos
miedo de acompafar a sus seres queridos a morir en casa en comparacion a las
personas en la ciudad. Esto es comparando Colombia dentro de Colombia, ciudad

versus campo y regiones’.

“Yo he acompanado personas en Peru, Bolivia, Ecuador, Argentina; y la verdad es
qgue Colombia a nivel latinoamericano esta increiblemente avanzado en todo lo que
tiene que ver con la normatividad, es decir somos un pais en donde hace 20 afios que
hay un activismo muy interesante. La Corte Constitucional se ha pronunciado de forma
permanente, la eutanasia es legal y hay toda una normatividad y unos decretos que
hacen que sea mucho mas facil acceder a la eutanasia, a los cuidados paliativos y a
la sedacion. Mas facil al menos comparandolo con otros paises de la region.
Realmente es interesante porque Colombia esta muy bien posicionada y toda esa
lucha y toda esa normatividad ha hecho que a lo largo de los afios haya un territorio
de actores muy importante, incluyéndome a mi. Lo que uno puede ver en Colombia
es que estamos empezando a ver una cantidad de personas y una cantidad de roles
(yo diria casi que profesiones) que empiezan a surgir a partir, justamente, de este
avance normativo. Entonces, digamos que lo juridico logra tener un impacto en la
experiencia sobre la muerte. Con esto voy a que se han desarrollado en muchas
facultades de medicina posgrados en cuidados paliativos, muchas de las EPS y
prepagadas ofrecen cuidados paliativos en unidades clinicas, centros oncologicos y
también en casa. Asi que en términos de los actores que intervienen en esto, yo si
veo con mucha claridad un aumento del numero de personas que acompafan a las

personas a terminar su vida”
2. ;Qué tan efectivo es el documento de voluntad anticipada?

“Hay muchas personas con documentos firmados donde le hacen conocer a sus
familiares lo que quieren hacer, en caso de que lleguen a estar en una situacion
meédica donde ellos no quieran ser mas intervenidos. Esas voluntades anticipadas, en

el caso de Colombia, incluyen la reorientacion de los esfuerzos terapéuticos y ademas
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incluyen la eutanasia. Siempre lo mas importante, para mi, es que el paciente tenga
un documento con su propia firma; porque esa es la forma de hacer que tanto el
cuerpo medico, como la familia, o como yo, no nos sintamos culpables de
absolutamente nada. EI documento con firma nos permite asumir que estamos

siguiendo a cabalidad lo que la persona quiere para su cuerpo y para su vida”.

“En los casos especificos que tienen que ver con no intervenir a la persona, no
entubarla, no mantenerla con vida de forma innecesaria, 0 incluso no hacerle
tratamientos invasivos como amputarla o una cirugia de corazon abierto a los 98 ainos,
cosas por ese estilo, el cuerpo médico se manifiesta muchas veces. Cada vez mas
hay una conciencia de que, a veces, mantener con vida al paciente no es lo mejor; en
ese caso pues lo hablan con la familia del paciente. Ahora bien, lo que si es casi
imposible es que se aplique una eutanasia a una persona que no haya firmado los
papeles. Aunque una persona esté ya en un punto terrible de la enfermedad, y no es
consciente o no esta mentalmente habilitada, y se le quisiera dar una eutanasia (a
pesar de no haber firmado los papeles) no hay ninguna posibilidad que la eutanasia
ocurra. Nadie te va a poner atencion y tomar la decision de eutanasia por otra persona

es muy complicado”.
3. ¢Hay debate alrededor del manejo del fin de la vida en Colombia?

“Si, efectivamente hay un debate grande alrededor del fin de la vida en Colombia,
aunque a mi parecer es muy triste que el debate se haya reducido a eutanasia o no
eutanasia, cuando el debate es mucho mas rico. Somos una sociedad catdlica,
apostdlica, romana, lo que genera que en ocasiones las personas al hablar de la
muerte, y de todo este tema, lo concluyen argumentando que uno puede decidir
cuando se muere y no como se muere. Ahi hay una confusién grande, por eso
nosotros siempre intentamos hablar sobre la calidad de la vida y de la calidad de la

muerte”.

“Hay todavia muchos doctores que son de ‘la vieja guardia’ y ellos, realmente, casi

no tuvieron clases de bioética o tuvieron un modulo especifico en su carrera para
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entender qué es un cuidado paliativo y cuales son los cuidados en fin de vida. Desde
el mismo gremio médico, enfermeras, médicos terapeutas y los intensivistas que son
especialmente dificiles para esto y hay una idea permanente de ‘a mi me entrenaron
para cuidar la vida’; entonces ahi si hay como una cosa de preservar la vida a
cualquier costa. Pero claro hay algo también muy real y es que los médicos hoy en
dia son cada vez mas acusados legalmente o demandados. Por consiguiente, si ellos
no tienen un documento firmado o que el mismo papa los llame a decirles que pueden
proceder, pues ellos no lo hacen porque se cuidan mucho de una demanda o un
proceso penal. Por lo tanto, también hay un miedo brutal (y con toda la razén, porque

los médicos estan muy expuestos”.

“Asi mismo el debate nacional, con el ciudadano de a pie, esta en la idea de qué
significa morir dignamente, pues la eutanasia es como decidir sobre la vida de uno y,
entonces, para muchos eso es imposible ante los ojos de Dios. Ahi se genera un
debate moral alrededor del tema. Yo ese debate lo he vivido con todas las familias
gue he acompanado, muchos no entienden porque no se va a hacer hasta lo imposible
para salvar a la persona, se ofenden, se ponen bravos, quieren opinar; entonces el
momento mas critico del debate es efectivamente cuando la familia se enfrenta ya a
un fin de vida inminente y no aceptan la decision del paciente o nunca hablaron dentro

de la familia de cuales eran las personas y de que queria la persona”.

4. Cuéntenos alguna experiencia o anécdota (ejemplos reales) sobre las
dificultades tipicas en este trance de morir — reacciéon de familiares, confort

espiritual, etcétera.

“‘Una de las primeras cosas que es tipica, siempre pasa, es que muchos de los
pacientes nunca en su vida han pensado sobre las posibilidades que existen sobre la
muerte y que es la muerte digna. La mayoria ni sabe que esa posibilidad existe. En
algun momento dado, por el dolor, se lo plantean, pero sucede mucho que haya una
pelea en la familia alrededor de la voluntad de esa persona, eso es clasico. Es un

momento de shock, muchas veces esto no se digiere, sino que es una decision que
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toca tomar muy rapido. Entonces entre menos preparadas estén las familias y entre
menos informacion hayan tenido, pues las dificultades tipicas son como la falta de
respeto por la decision que tiene la misma persona sobre lo que decida sobre su vida

y sobre su cuerpo’.

“Hay un problema muy serio también y es el que tiene que ver con el acceso. Me
ha tocado acompafar a varias personas en ciudades pequefas o pequeRos
municipios y ahi una de las cosas mas dificiles es el acceso a medicamentos. En
Colombia, a causa de la politica de drogas ilegales ha hecho que acceder a ciertos
medicamentos que en Europa son de uso regular, como farmacos elaborados a partir
del opio que manejan muy bien el dolor o sedan a las personas, pues es casi
imposible. Entonces necesita un permiso muy estricto y eso es muy dificil de
conseguir. Desde esa perspectiva es una dificultad muy fuerte al morir, muchas veces
las personas no conocen los cuidados paliativos o la atencién se demora mucho y la
persona se esta muriendo. En el caso de la persona que muere en casa, y no esta
seguida por un médico paliativo desde antes, viene un tema que me parece muy triste
y muy critico: todo el papeleo que viene después de la muerte, a mi parecer es muy
inhumano; tienes que llamar a la policia, hacer el acta de defuncion, y eso hace aun
mas dramatica la escena cuando no deberia ser asi. Mientras que si tienes un médico
tratante, pues ellos mismos te hacen los tramites porque, claro, en ese momento uno

no esta en condiciones emocionales de hacerlo”.

“Finalmente, diria que la dificultad mas tipica es que la familia o los seres queridos,
cuando no aceptan que la persona se va a morir, se pierden la oportunidad de vivir
esos Uultimos momentos sabiendo que son esos ultimos momentos. Eso es
caracteristico en la medida que muchas personas estan en etapa de negacién (que
es caracteristica del duelo). Hay mucha angustia, dolor, llanto. Y digamos que, eso,
en el momento que la persona esta en su ultima fase o en la agonia, pues le hace
mas dificil poderse ir en paz. En realidad esa persona lo que necesita son palabras de
tranquilidad y de paz. Este conflicto forma parte de la falta de educacién que existe

en torno a la muerte, lo que tiene como efecto que las personas no se planteen en

102



FOLIA HUMANISTICA, Revista de Salud, ciencias sociales y humanidades
Num. 4 (Vol. 2) enero-febrero 2021. ISSN 2462-2753

El final de la vida en Colombia
Andrea Catalina Diaz Guevara y Esperanza Maria Mayorca Sanabria

http://doi.org/10.30860/0076

familia y abiertamente qué es lo que quieren hacer al final de sus vidas porque
entonces la muerte los coge totalmente desprevenidos, esa ha sido mi experiencia en

el tema a nivel emocional”.

ENTREVISTA NUMERO 2.
Entrevistada: Karin Natalia Perdomo Nuinez

Pediatra lider de programa de Cuidado Paliativo Pediatrico de la Clinica Infantil

Colsubsidio de Colombia. Karinper11@yahoo.com

1. ¢Como funciona la sedacién terminal en la practica?

“La sedacion paliativa en la etapa agodnica, que es cuando nosotros la hacemos,
es un procedimiento médico que tiene unas indicaciones claras, contextos y un
procedimiento. Por supuesto la hemos hecho, aca en la Clinica Infantil Colsubsidio en
el programa de cuidado paliativo que yo lidero, hemos tenido varias y tenemos

experiencia”.

‘La sedaciéon paliativa es el manejo farmacolégico de un paciente que tiene
sintomas refractarios, que le estan causando sufrimiento y se hace en los pacientes
que se encuentren al final de vida con el objetivo de aliviar el sufrimiento de esa
persona. Dentro del mismo procedimiento lo primero que hay que tener en cuenta es
una comunicacion clara con la familia, porque aunque el procedimiento pareciese ser
el mismo, o sea, aplicar un medicamento, el objetivo es diferente cuando hablamos
de sedacion paliativa y eutanasia. Eso le debe quedar muy claro a la familia y a los
equipos tratantes, porque en la cabeza de una persona, sea familia o sea alguien del
equipo, podria quedar la sensacion de que lo que se hizo fue eutanasia y la eutanasia

conlleva muchas cuestiones éticas, creencias, principios de las personas”.
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“La sedacion terminal es viable en todo paciente en proceso de final de vida o de
terminalidad avanzada con sintomas refractarios que estan causando sufrimiento. Hay
diferentes tipos de sedacién paliativa y, partiendo del objetivo principal, pueden surgir
objetivos secundarios. Entonces, nosotros la podemos plantear intermitente, continua,
sedacion francamente en etapa agonica, algunas pueden ser transitorias mientras se
logra controlar un sintoma y eventualmente ya no sea necesaria. Puede que haya un
efecto secundario que sea la muerte, porque se trata de una persona que esta en el
final de su vida, en proceso de fallecimiento. Es posible que en la medida en que
nosotros logremos controlar los sintomas, pues esa persona igual fallezca pero lo va
a hacer sin sufrimiento, sin sintomas mal controlados. Es permitir un fallecimiento mas
tranquilo. En el caso de la eutanasia, es una persona que solicita voluntariamente que
se termine con su vida y uno pone un medicamento a unas dosis para dicho fin.
Aunque ambas terminan eventualmente en la muerte, el objetivo es diferente. Pero en

ambos casos eventualmente van a morir”.

2. ;Hay posibilidad de voluntades anticipadas para evitar esfuerzos
terapéuticos excesivos? ;Si el paciente no puede decidir, la familia puede
hacerlo por él?

En el contexto de pediatria, el pais tiene legislado el concepto y el proceso de
las voluntades anticipadas a partir de los 14 anos de edad, entonces si, si lo hay.
Antes de esto no se pueden llamar voluntades anticipadas porque el proceso implica
autonomia del paciente. Una autonomia clara de proyecto de vida y se considera que
antes de los 14 afos no se tiene. Por eso mismo la resolucion de eutanasia tiene unos
procesos para poder acceder, o no, a las solicitudes de eutanasia y, de la mano de
estas, estan las voluntades anticipadas que, como dije anteriormente, estan a partir
de los 14 afos. Es también importante que estos pacientes tengan integridad
neurolégica, de no tenerla tampoco van a entender el concepto de la voluntad
anticipada.
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En pediatria, cuando estamos ante un paciente menor de 14 afos 0 que no
tiene la integridad neurolégica para acceder a una voluntad anticipada, se inicia un
proceso de toma de decisiones en donde destaca la readecuacion del esfuerzo
terapéutico o planes avanzados de cuidado. Lo que se hace es sentarse, el equipo
médico, con toda su experiencia y conocimiento cientifico, la familia, que trae todas
Sus creencias, vivencias, esperanzas y conocimiento del paciente y, eventualmente,
el paciente dependiendo de su edad y desarrollo cognitivo, para llegar a unos
acuerdos entre los tres de: cuales son los objetivos de manejo de ese paciente, cuales
son aceptables y cuales no, qué podemos transar, y que no, y muy seguramente estos
objetivos de tratamiento no se hagan en un solo tiempo, sino que requieren de varias

intervenciones y reuniones.

La gente tiende a pensar que el redireccionamiento de los esfuerzos
terapéuticos se reduce a la decisidon de reanimar, o no, en caso de paro cardiaco. O
de si intubamos o no. Y, realmente, lo que se hace es definir cuales son los objetivos
terapéuticos de ese paciente, en todos los aspectos de su vida y, en linea con eso, de
forma coherente, tomar decisiones en el presente y para el futuro del tratamiento del

mismo.
3. ¢Hay debate alrededor de la eutanasia en nifios en Colombia?

Si, pues tenemos una resolucién. No es como hubiéramos querido, el proceso
que llevo a esta resolucion fue un caso que estallé y que puso unos tiempos limites a
las areas legislativas del pais para crear resoluciones. Lo que hizo que se aceleraron
procesos que probablemente como sociedad necesitdbamos mas tiempo para
hacerlas. Yo lo digo como participante desde el area médica y desde el area del
cuidado paliativo pediatrico, se nos avis6 muy encima que se venia la resolucion, los
debates tuvieron plazos muy cortos porque, finalmente, por orden de la corte tenia

que salir la resolucion.

Si somos honestos, era un proceso que requeria mucho mas desarrollo, pero

esta. Hay que agradecerle que puso sobre la mesa el tema de la eutanasia, pero sobre
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todo puso sobre la mesa el tema “cuidado paliativo” porque la resolucion se llama,
Resolucién del derecho a la muerte digno de los nifios, nifias y adolescentes a traves
de la eutanasia y es importante tenerlo en cuenta, porque nos dice que la eutanasia

no es la unica forma de morir dignamente, hay otras formas y esta el cuidado paliativo.

Para poder acceder a una eutanasia, el paciente tendria que haber sido
valorado y manejado por cuidado paliativo. Y cuando una resolucion dice eso,
inmediatamente el pais tiene que decir; Y el desarrollo del cuidado paliativo dénde
esta? O sea, es un pais en el que hay una resolucién de acceso a la eutanasia en
donde se pide que haya cuidado paliativo, pero es un pais con escasos paliativistas.
Y si es el caso de los niflos, no hay mas de 10 paliativistas pediatras y estan
confinados en Bogota, Cali y Medellin, pero si en otros lugares hay una solicitud de

eutanasia no hay alternativas.

Eso ha permitido que en los dos ultimos afos haya mucha discusion, mas que
sobre la eutanasia, sobre el cuidado paliativo y esto, a su vez, nos ha permitido a los
paliativistas ponernos en el escenario politico para desarrollar programas. Por lo tanto,
ha permitido que eventualmente alguien piense ¢ Y en el pais como se estan formando
estos profesionales, si en el pais ni siquiera hay programas académicos?, ¢ Si
solamente en el pais hay 7 o 9 paliativistas pediatras, o los que hayan, que nunca van
a ser suficientes, cdmo vamos a hacer con el resto del pais si esos que hay solo estan
en los hospitales de tercer nivel de las ciudades grandes?, ;Como vamos a hacer

para formar a los médicos de primer nivel?
4. ;Existen médicos especializados en cuidados paliativos pediatricos?

En Colombia existe formacién formal en cuidado paliativo de adulto y, durante
muchos afos, estos extrapolaron sus conocimientos de adultos y lo aplicaron a nifios.
En los ultimos afos algunos pediatras se han ido a formar fuera del pais, ya que
Colombia no cuenta con formacion en cuidado paliativo pediatrico. Se han formado de
diferentes maneras y por diferentes vias en otros paises para luego llegar al pais a

ejercer el cuidado paliativo pediatrico.
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El titulo no existe, no existe el programa, no se nos avalan los estudios que
hemos hecho fuera del pais, pero todos hemos sido respaldados por instituciones,
mas alla de nuestros titulos avalados o no por el ministerio y nos han respetado como
paliativistas pediatras. Esto ha hecho que también se ponga sobre la mesa quien tiene
que hacer el cuidado paliativo pediatrico del pais.

Nuestra posicion es que el cuidado paliativo pediatrico tiene que nacer de la
pediatria como subespecializacion, pero todos los niveles de formacion en la linea
meédica deberian tener formacién en cuidado paliativo pediatrico, porque nosotros
nunca seremos suficientes para estar en todo el pais. Asi mismo, enfermeria,
psicologia, terapia social, todos deberian tener un conocimiento basico, un
conocimiento un poco mas profundo en el caso de los pediatras, los pediatras
intensivistas, los pediatras oncologos, los neonatdlogos, los cardiopediatras y, mucho
mayor, los pediatras paliativistas.

Yo siempre he dicho, coloquialmente, que no entiendo la discusion de si hay
un cardiopediatra, un neuropediatra, un gastropediatra, ¢ Por qué se cuestiona si tiene
que haber un pediatra paliativista?

5. Cuéntenos alguna experiencia o anécdota (ejemplos reales) sobre las
dificultades tipicas en este trance de morir- reaccion de familiares, confort

espiritual, etcétera.

Ahora no recuerdo ningun caso en particular, pero la principal dificultad sobre
todo en el proceso de muerte pediatrica, que es un proceso que cuidamos los
paliativistas, es que la muerte pediatrica no se contempla como una realidad. Ni para
la sociedad, ni para el gremio médico o equipos de salud. Nos educaron a los pediatras
para cuidar la vida, el futuro del mundo, entonces se nos olvida que eventualmente se
pueden morir. Desde la escuela de medicina nos ensefan la muerte como nuestro
fracaso mismo, sin entender que es algo inevitable y es la unica realidad universal.
Cuando te ensefian que ese es un resultado adverso, de fracaso y que en nifios es

casi impensable, lidiar con la muerte en los nifios es muy complicado.
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Esto nos lleva a la futilidad de los procedimientos, a hacer cosas que desde
hace tiempo carecen de sentido al aplicarse en dicho paciente porque ya habian
perdido el objetivo, a no saber cuando detenerse, cuando redirigir el tratamiento a
otros objetivos y es dificil también de relacionar con nuestros pares. Es algo dificil pero
no imposible, aca en el programa de la CIC en estos dos afios de trabajo lo hemos

logrado, pero no es facil.

Lo mismo pasa con las familias, socialmente consideramos que es antinatural
gue un niAo se muera, cuando lo unico que se necesita para morirse es estar vivo.
Por ende las familias y los papas exigen ir mas alla de lo que médicamente uno sabe
que le beneficia al paciente, exigiendo medidas “heroicas” que nosotros como equipo
sabemos que no van a beneficiar al paciente y que no tienen sentido. Culturalmente,
ademas, Colombia tiene una cuestion de amenaza y demanda; nosotros vivimos
desde el miedo a la demanda y de la justicia, eso hace que sea mas dificil lidiar con
el proceso de muerte, entonces, cuando se ha podido hacer un abordaje desde el
cuidado paliativo de forma temprana probablemente el proceso es mas tranquilo, pero

no siempre.

Por otro lado esta la religion, aunque como pais constitucionalmente no
tengamos religion, nosotros somos un pais judeocristiano donde se tiene un discurso
del milagro muy grande. Y estas personas, hasta el ultimo momento, estan esperando
el milagro de la curacidn. No quieren el milagro de tener a la persona un dia mas para
decirle que la aman. No quieren el milagro de lograr controlar el dolor. No quieren el

milagro de llevarse a su familiar a la casa para que fallezca acompafado por los suyos.
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