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Aimé Morot, “El buen samaritano” (1880).
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Presentacion

Dr. D. Serafin Romero Agiiit

Presidente del Consejo General de Colegios Oficiales de Médicos de Espana.
Presidente del Foro de la Profesion Médica

La dedlicacion, la vocacion y el trato humano siguen presentes. Dedicacion
para estar al dia de los avances que llegan, vocacion para no cambiar por nada
el interés y la salud del paciente y para mantener una postura reivindicativa
y calor humano para atender al que tiene miedo, incertidumbre y muchas
dudas (Juan Jesus Vivas)

La medicina es grande por el sentimiento humanista que tiene y por esa capacidad
del médico para asumir y hacer suyo el sufrimiento y el dolor de los demas. “Si
puedes curar, cura. Si no puedes curar, alivia. Y si no puedes aliviar, consuela”. Esta
es la figura del médico.

El hecho de que el enfermo no se considere muerto antes de morir, que no
se considere abandonado por su médico, que le visita, le escucha, le acompana,
le tranquiliza y conforta, le da la mano y es capaz de transmitirle esperanza y
confianza, es de una importancia tremenda para el paciente, aparte de una de
las misiones mas grandiosas de nuestra profesion. Profesion que posee la humilde
grandeza de tener al hombre como objeto.

Medicina y pacientes siempre han estado enlazados; pero la medicina y la
sociedad precisaban nuevos vinculos. Y la revitalizacién del contrato social de la
profesion médica con la sociedad exigia una Organizaciéon Médica Colegial que
revisara los parametros deontoldgicos, que activara su presencia en los foros
politicos y sociales, y que fuera capaz de impulsar una nueva narrativa y visioén del
Profesionalismo Médico y Sanitario, anclado en el interés general y definido en
clave de ciudadania.

Desde estos principios, me congratula que los médicos, a través del espacio
de representaciéon comun que es el Foro de la Profesion Médica hayan iniciado
el camino de promover que la Relacién Médico-Paciente sea reconocida como
Patrimonio Inmaterial de la Humanidad por la UNESCO, todo un reto, incluso
explicativo, por el que reivindicamos a todos los agentes implicados la necesidad
de preservar ese bien comun y esencial en la practica médica.

®
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Con esta publicacion, que hoy tengo el honor de presentar, autores
de diferentes espacios del ejercicio profesional médico y del mundo de las
asociaciones de pacientes nos brindan la que va a ser sin ninguna duda la
herramienta principal para conseguir el objetivo propuesto de revitalizar y
reforzar la relacién medico paciente, haciéndola compatible con los avances
cientifico-técnicos y resistentes a los riesgos actuales de agentes intermedios
con diferentes conflictos de interés.

El valor de la mision médica converge en una alianza con el paciente, y con el
resto de los agentes sanitarios, para dignificar la existencia humana alli donde la
vida es mas fragil y dependiente. El mundo de la salud, al que pertenecemos, es
el lugar mas emblematico de la condicién humana, de las grandes esperanzas de
la Humanidad, y en el que son tan necesarios valores universales e intemporales
tales como la integridad, la compasion, el altruismo, la calidez afectiva y el trato
digno a la persona enferma y necesitada. Son estos valores los que acompanan la
legitimidad social del médico, en un momento en el que el escrutinio que nuestra
actividad recibe de la sociedad es muy exigente, incorporando ademas una mayor
exigencia de resultados y todo ello al menos coste posible.

En la Carta de Identidad y Principios de la Profesion Médica Latino-
Iberoamericana, entregada la Papa Francisco en 2016 se refiere que: “Las raices
filosdficas del profesionalismo médico incluyen la tradicion hipocratica de la
Medicina como institucion social y moral, coincidente con los principios del
humanismo cristiano, junto al propio acervo humanista y civico de la Declaracion
Universal de los Derechos Humanos, estableciendo una alianza que representa
el compromiso incondicional con la competencia profesional, el altruismo y la
confianza de la sociedad. “Hoy entendemos nuestro profesionalismo médico
como un valor de servicio incondicional a los pacientes y a la propia sociedad.
Esto significa no solo la exigencia de una practica asistencial técnicamente
competente, sino también, y de forma preferente, la asunciéon de valores y
compromisos de ejemplaridad personal como la integridad, la honestidad
intelectual, la compasion, la humanizacién y calidez en el trato, todo ello como
expresion de una vocacion de servicio”.

Por eso, para cumplir con la responsabilidad primaria de la Profesiéon Médica
al servicio de los pacientes, es necesario promover la Justicia Social. Claramente
ello implica asegurar la distribuciéon equitativa de los recursos para garantizar que
todos tengan acceso a la atencion sanitaria adecuada, porque las obligaciones
del profesionalismo éticamente persuasivo y socialmente responsable se extienden
mucho mas alla del lugar de encuentro asistencial.

Tenemos asimismo muy presente la revision del concepto social de paciente. Un
paciente mas activo, que exige deliberacion, decisiones compartidas y competencia
de servicio personalizado, en una sociedad plural, multicultural y multiétnica que
demanda una atencion de calidez y calidad.
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La agenda sanitaria preferente desde el Profesionalismo Médico hace referencia
a las nuevas formas asistenciales y de atencion a la salud para los pacientes
cronicos, pluripatolégicos y fragiles, al uso intensivo de la medicina personalizada y
de precision, a los equipos multidisciplinares integrados y coordinados, al principio
de Autonomia y de responsabilidad profesional en el uso apropiado de los recursos,
a las buenas practicas y transparencia respetuosa y compasiva hacia los pacientes
y al apoyo a las nuevas tecnologias aplicadas a los procesos asistenciales. Por
eso resulta paradojico que cuando mds necesaria resulta una Atencion Primaria
potente, para compensar y articular la pluripatologia y la fragilidad de muchos
pacientes, mas se abandona a la Atencion Primaria a su suerte.

Al mirar a la Profesiéon Médica de hoy, conviene desechar prejuicios e ideas
preconcebidas: el profesionalismo que propugnamos se aleja del trasnochado
gremialismo y paternalismo, pero también ha evitado sucumbir a los cantos de
sirena que nos lanza la postmodernidad.

Es una apuesta dificil... porque remamos contracorriente; porque a veces
se nos pide que sigamos siendo islotes de virtud en medio de sociedades poco
honestas; porque incluso se abusa de nuestro compromiso con el paciente para
pedirnos una austeridad autoinfligida; porque se nos piden sacrificio apelando a
nuestra vocacion, mientras otros escapan de las estrecheces con menos valor social
anadido, y con una mucho maés liviana dedicacion a su quehacer, en comparacion
con las agotadoras y comprometidas jornadas que la gran mayoria de los médicos
han de cubrir cada dia.

Pero es necesario transmitir que en cualquier circunstancia seguiremos honrando
el compromiso con la ciencia y con los pacientes. Con la ciencia, porque la cultura
imperante, exige hoy mas que nunca separar el trigo (de la buena medicina de
siempre) de la paja de la publicidad engafosa, de las noticias falsas y las practicas
fraudulentas y temerarias que estas amparan. Y con los pacientes, porque son
la razén y esencia del Profesionalismo que nos define y anima, y a los que la
milenaria relacién médico-paciente aporta la necesaria seguridad de una fidelidad
insobornable e incondicional.

Porque el profesionalismo médico actual es, posiblemente, uno de los
pocos y ultimos bastiones que tiene el enfermo grave, pobre, inculto, excluido
y desamparado, para aspirar a un minimo de salud, calidad de vida y dignidad
humana. Y para ellos particularmente, pero para toda la sociedad en general, hemos
de desarrollar una labor de abogacia permanente ante los poderes publicos. Para
esto estan los Colegios de Médicos hoy, en ese renovado y ampliado compromiso
gue integra, pero trasciende el venerable y tradicional Juramento Hipocratico.
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“Haz que mis pacientes tengan confianza en mi y en mi arte,
que sigan mis consejos y prescripciones.

Aleja del lecho de mis pacientes a los charlatanes.

Dame la fuerza, la voluntad y la ocasion

para ampliar cada vez mas mi conocimiento.

Maimonides. Juderia de Cordoba (1138).

Detalle de la escultura de Maimonides.
Juderia de la ciudad de Cérdoba
(Espania).
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Presentacion

Dr. D. Francisco Ivorra Miralles

Presidente Fundacion ASISA

Como presidente de la Fundacion ASISA, entidad que ha hecho posible la edicion
de este importante Manual acerca de la Relacion Médico-Paciente, y del grupo
ASISA, debo, inicialmente, felicitar al Foro de la Profesion Médica por liderar
esta iniciativa, a la que muy gustosamente me sumo en mi nombre y en el de la
organizacion que presido, enhorabuena que hago extensiva ya a todos los autores
por su magnifico trabajo.

Yo quiero recordar, en esta ocasion, por qué estudié Medicina. Me guiaba un
espiritu noble que, seguro comparto, con todos mis compafieros médicos, el de
ayudar en la enfermedad y en la debilidad a mis pacientes. He ejercido la Medicina
durante muchos anos y puedo refrendar las palabras pronunciadas por el Dr.
Roman W. DeSanctis, en el Acto de graduacién de la clase del 2014 de la Harvard
Medical School: “No hay que olvidar nunca que la esencia de la Medicina aun hoy
recae en la altamente personal y preciosa interaccion entre nosotros, los médicos,
y los pacientes a los que servimos”.

Este Manual no puede ser mas oportuno y necesario. Realiza un pormenorizado
repaso de la relacion médico-paciente a través de la Historia sin olvidar contextos
emergentes que, sin duda, nos obligan a reflexionar. Los marcos tecnolégicos,
actuales y futuros, estan influyendo en la relacién médico-enfermo y deberiamos
identificar si lo hacen, o quiza no, acompafados de nuevas barreras a la deseada
comunicacién interpersonal y como, si fuese necesario hacerlo, las deberiamos de
superar o, incluso, eliminar. j Cambiara la relacion médico-paciente en un futuro
proximo?: en esencia la deberiamos, entre todos, preservar-este Manual contribuira
a ello-, y desde el grupo ASISA también lo hacemos a través de nuestro compromiso
con la formacion de futuros médicos en el Hospital Universitario Moncloa.

En la comunicacion médico-paciente nos podemos encontrar con dificultades,
derivadas de factores culturales, religiosos, de carga de trabajo, de avances
técnicos- ya comentados- que, a veces, pueden separarnos de nuestros pacientes.
Todos estos elementos son tratados en este Manual. Y, también, se refiere a los
problemas éticos que deberemos resolver porque sélo asi podremos alcanzar la
mejor solucién clinica para los pacientes. Pero, sobre todo debemos de remarcar la
importancia de esa relacién, sincera por ambas partes, donde el médico “debe de
reconocer la enfermedad y, también, la reaccion ante la enfermedad” (DeSanctis);

®
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y es en este ultimo elemento, la reaccion, donde esa relacién concreta toda su
importancia.

El profesor D. Pedro Lain Entralgo, ilustre médico espafnol, nos ensefié que el
modo especifico de amistad que se da entre el enfermo y el médico se asienta en
la confianza. En la confianza en la Medicina, en la confianza en el médico y en la
confianza en la persona de ese médico en concreto. Decia: “A igualdad de saber,
el mejor médico es el mas amigo”.

Este Manual ha pretendido estudiar todo lo anterior, recordar donde debe
de poner el foco el “conocimiento”, la Medicina, buscar siempre lo mejor para
nuestros pacientes, no ser, por descontado, maleficentes, y respetar su autonomia.

Quiero terminar esta presentacion como la empecé, reiterando mi felicitacion
al Foro de la Profesion Médica de Espanfa, a la OMC y a los autores de este Manual
y resaltando el compromiso de la Fundacion y grupo ASISA con la Medicina y los
médicos espafoles.
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Estela donde se hallan grabadas las 282 leyes del Cédigo de Hammurabi.
Museo del Louvre (Paris).
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l. Prélogo

Un manual abierto y comprometido
de médicos y pacientes

Patricio Martinez Jiménez

Meédico psiquiatra. Presidente de honor de la Confederacion Estatal de
Sindicatos Médlicos (CESM). Coordinador del proyecto del Foro de la
Profesion Médica para el reconocimiento de la relacion médico-paciente
como Patrimonio Cultural Inmaterial de la Humanidad

Pablo Picasso. “Ciencia y Caridad”, 1895.
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a idea de hacer este Manual sobre la Relacion Médico Paciente (RMP) nace

en el Foro de la Profesion Médica, que en junio de 2016 asumié el reto de

promover la RMP como Patrimonio Cultural Inmaterial de la Humanidad.
Para ello puso en marcha hace dos afios un grupo de coordinacion del proyecto,
con miembros de sus diferentes organizaciones, y en el que las organizaciones
representativas de los pacientes se implicaron desde el principio. Fruto de ello
surgi6 la Comision de Expertos, en la que estan implicadas personas de ambos
entornos sociales, que se ha venido ocupando de dar los primeros pasos de
desarrollo de la Candidatura de la RMP como Patrimonio Cultural Inmaterial de la
Humanidad, dando comienzo a desarrollar acciones de proteccién y promocion de
dicha Candidatura.

La primera accién de la Comisiéon fue la elaboracién del documento inicial
de la candidatura, un documento que se acercaba a la RMP desde la perspectiva
historica, antropoldgica y social, y que supuso la presentacion oficial del proyecto en
sociedad, dandolo a conocer ante las distintas instituciones sociales, profesionales,
ciudadanas y politicas de nuestro pais.

Conscientes de la necesidad de desarrollar las ideas vertidas en dicho documento
para reforzar una realidad tan humanay, a la vez, tan necesaria para el desarrollo de
una correcta practica asistencial, de la propia Comisién surgio la idea de desarrollar
un manual sobre la RMP que sirviera de referencia a todo aquél que quisiera acercarse
a la misma de una manera integral y multidimensional, ain siendo conscientes de
la dificultad del proyecto y de la necesidad de que quede siempre abierto a nuevos
desarrollos y nuevas aportaciones. El resultado es este libro que aqui comienza, y que
esperamos sirva para promover el conocimiento de la RMP, la formacién en dicho
ambito de los profesionales y la reflexion experta que haga llegar todo ello mas alla
de lo que, humildemente, estas paginas puedan conseguir.

La publicacion de este Manual de la RMP no puede ser méas oportuna, debido al
momento, si no histoérico, al menos importantisimo por el que atraviesa esta relacion,
sometida a presiones y amenazas de toda indole: econémicas, politicas, técnicas,
profesionales y sociales, que pueden modificar, pervirtiendo, la propia esencia de la
misma, la cual viene practicindose desde los origenes de la humanidad. De ahi que
sea necesario tratar de enriquecer el conocimiento del acto médico, a través del eje
fundamental de este, como es la RMP, entendida esta relacion como el encuentro
en que dos personas el médico y el paciente, se comunican entre si, uno como “la
persona enferma” y el otro como persona capaz de prestarle ayuda” desde
sus conocimientos técnicos y sus habilidades profesionales.

En el manual se define y se propone esta relacion como modelo de relacion
humana, siendo ésta el fundamento de todo acto médico centrado en la persona.
Con sus luces y sus sombras, dicha relacién se ha venido practicando desde
los albores de la humanidad, poniendo de manifiesto el instinto de auxilio que
alberga nuestra especie y que posibilita una profunda relacion humanitaria y



MANUAL DE LA RELACION MEDICO PACIENTE

humanizadora, que trata de proporcionar compaiiia, compasién, consuelo,
ayuda y cuidados, convirtiéndose asi en paradigma de las relaciones de ayuda,
aportando un valor fundamental para la humanizacién de todo acto asistencial
y contribuyendo a la cohesién social dentro de las comunidades que la practican.

En su evolucién histérica, orientada hacia el bien del paciente, ha estado
inseparablemente ligada a los factores, sociales, econdmicos y estructurales que se
han ido desarrollando, al igual que la propia historia de la Medicina.

Varios hitos marcardn durante el siglo XX un cambio importante en la
RMP: la Declaracion Universal de Derechos Humanos (1948), la obligacién del
consentimiento informado (1957, el derecho del paciente a la informacion (1969),
la Carta de Derechos del Paciente (1973), Los Principios de Etica Biomédica (1994)...
En Espafia, la Carta de Derechos y Deberes del Paciente (1984) y la Ley General de
Sanidad (1986) constituiran el punto de inflexién hacia una nueva relacién que de
respuesta a las necesidades de nuestros dias.

Lain Entralgo considera que la medicina del siglo XX estd profundamente
marcada por la introduccion en ella del sujeto humano, por el reconocimiento de la
persona concreta que es el paciente. El acompafiamiento y el cuidado se sittian
entonces como elementos fundamentales de la relacion.

Asegura Diego Gracia, por otro lado, que, en el ultimo tercio del siglo XX,
la forma de relacionarse el médico con el enfermo ha cambiado mas que en los
veinticinco siglos anteriores. Esta relacion camina hacia una relaciéon mas claramente
participativa, que se cimenta en el ejercicio de la autonomia del paciente y en la
forma de tomar las decisiones, y que se concreta en los Ultimos tiempos en dos
conceptos fundamentales: el consentimiento informado, desarrollo ético y legal
del Principio de Autonomia del paciente y la necesidad de personalizacién de la
atencion una vez recibida toda la informacién necesaria, y la toma compartida
de las decisiones como proceso interpersonal, en que el médico y el paciente se
relacionan y se influyen mutuamente, colaborando en la toma de decisiones sobre
el cuidado de la salud del paciente.

Pero junto a toda esa evolucién ha ido surgiendo una conciencia progresiva
de la necesidad de mantener algunos rasgos fundamentales en la RMP, como
pueden ser la confianza, el respeto mutuo y la veracidad. Dichos rasgos han venido
recogiéndose tanto en el Juramento Hipocratico como en los sucesivos Codigos
Deontoldgicos, los cuales han contribuido a su vez a orientar y consolidar principios
juridicos y sociales como el secreto médico, el derecho a la Intimidad, el deber de
confidencialidad y la proteccién de datos.

Se va configurando con todo ello una nueva forma de hacer y ejercer la Medicina

y, por tanto, de desarrollarse la relacién entre médico y paciente, en laque este
altimo va cobrando més protagonismo. Incluso las enfermedades agudas , vencidas

@
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poco a poco por el gran desarrollo de la Medicina en el siglo XX, que va reduciendo
su mortalidad, van dando paso a las enfermedades crénicas y, con ello, a nuevos
enfermos, cronicos, pluripatologicos, fragiles, polimedicados y exigentemente
informados, gue precisan mayor atencién, comprensién, acompanamiento y cuidado.

Simultaneamente a todo lo anterior se vienen produciendo grandes cambios
sociales, a partir de la lucha por los derechos individuales y sociales, que dieron
como resultado la creacién de los Sistemas Publicos de Salud, que también incide
en una profunda transformacién de la RMP. A partir de ahi, las administraciones
politicas han condicionado la organizacion de la sanidad en funcion de las demandas
sociales, medicalizando problemas que en realidad son de origen social o de otras
dimensiones de la vida que no tienen nada que ver con la asistencia médica.

Richard Smith anima a médicos y pacientes a un nuevo contrato social, que
deje atras las ideas preconcebidas que tanto los pacientes como los politicos
y los médicos tenemos de la practica asistencial. Es bien sabido que la RMP
tiene dos protagonistas fundamentales, el médico y el paciente, y una serie de
caracteristicas que llevan implicito este contrato social, contrato que se asienta en
la confianza, confianza que el paciente deposita todos los dias en el conocimiento
y compromiso del médico y en la profesién médica. Sobre ese trasfondo, se hace
preciso reconocer:

® que la muerte, la enfermedad y el dolor, son parte de la vida;
® que el poder de la Medicina es limitado;

® que los médicos debemos de reconocer nuestras limitaciones, ya que no lo
sabemos todo;

® y que politicos y medios de comunicacién deberian abstenerse, por tanto,
de hacer promesas y generar expectativas sin fundamento.

Es ldégico que las organizaciones de los médicos busquen defender lo que
constituye el nucleo de la actividad profesional de la medicina, en el que confluyen
aspectos éticos, cientificos, econémicos, laborales y, sobre todo, humanos, que
son la razén de ser del ejercicio profesional.

Las organizaciones representativas de los pacientes, y la sociedad en su
conjunto, estan también interesadas en la promocién y defensa de la RMP, pues
todos los ciudadanos o somos o seremos enfermos, y NOS veremos expuestos
no solo a las prestaciones asistenciales médicas, sino también a la calidad de la
relacién. No podemos dejar de resaltar, por ello, la importancia y la responsabilidad
que la sociedad en su conjunto tiene a la hora de configurar esta relacion.

Es evidente que el &mbito de la RMP trasciende no solo fronteras, sino incluso

marcos culturales, haciendo de la misma una realidad universal que es, a la vez,
local, puesta de manifiesto de diferentes modos y expresiones culturales, basada

@
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en la dignidad de la persona, en la confianza y en la empatia, y que trasmite
seguridad en los momentos dificiles de la vida de los pacientes.

Es por todo ello que la RMP, propuesta como un encuentro directo entre dos
personas mediante actos de comunicacién y dialogo que puede darse sin ningun
tipo de mediacién o rastro fisico y que acompana a las personas en un momento
dificil de la vida, se comporta tipicamente como una realidad del Patrimonio
Cultural Inmaterial, constituido por la parte no fisica de las tradiciones de los
pueblos y, en nuestro caso, por maneras de hacer y actitudes de socializacién
dentro del propio dmbito asistencial de la Medicina.

El Manual de la RMP que aqui se inicia se organiza y escribe buscando la reflexion
comprometida desde el conocimiento y pluralismo de sus autores, los cuales retinen
un perfil profesional, académico y de ejercicio profesional relevante, consiguiendo
una obra necesaria, clara y comprensible en su exposicién, que ahonda en el
conocimiento y proporciona ensefianza, a la vez que pone en evidencia la evolucion
historica, buscando la realidad, las contradicciones, las amenazas y los beneficios
terapéuticos de la relacion. Cada autor, desde su propio perfil profesional, aporta
responsabilidad y conocimiento en su materia, exponiéndola desde la libertad, de
manera ecléctica, manteniendo la unidad de la obra y siempre desde su propio
magisterio.

Cada capitulo del Manual ha sido revisado en profundidad en varias lecturas
hechas en la Comisién de Expertos, mostrando los autores un espiritu y aptitud
de flexibilidad, al aceptar las sugerencias recibidas por parte del resto de autores.
El Manual ha superado con éxito, creo yo, los peligros de la dispersion, de
la disgregacion, de la falta de cohesién y de unidad, que podrian derivar de la
diversidad de sus autores. No se hubieran podido superar estos peligros, sino
hubiera sido por el trabajo encomiable, eficaz, metodolégico y, a la vez, flexible del
coordinador del grupo de expertos y de los editores finales de la obra.

Los distintos autores han trabajado no solo desde su conocimiento, sino
también desde el entusiasmo y el altruismo, mas diria yo también que desde el
enamoramiento con el compromiso adquirido. Durante este tiempo nos hemos
encontrado viejos amigos y hemos hecho nuevas amistades, estando todos, con
todos, deudores de gratitud y orgullosos del trabajo realizado. Mi agradecimiento
alos autores, a los médicos que todos los dias ponen de manifiesto los beneficios
de la RMP en su quehacer diario y, de forma muy especial, a nuestros pacientes,
razon de ser de nuestra profesion.
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Un médico atiende a una persona herida en la espalda mientras lo contempla una multitud.

Miniatura pertenecienta a las Magamat de al-Hariri. Siglo XIIL.
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David Teniers el Joven, “El doctor del pueblo” (1660-1665).
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Il. Marco general

A. La vulnerabilidad como
fundamento de la relacion
médico-paciente

Antonio Pinas Mesa.
Profesor adjunto de Antropologia. Universidad San Pablo CEU. Madrid.
anpime@ceu.es

El ser humano es un ser vulnerable y relacional, lo que abre la posibilidad
a la existencia de relaciones de ayuda, entre las que se encuentra la relacién
médico-paciente. En ella hay que tener en cuenta las vulnerabilidades que
entran en juego: por supuesto la del paciente, pero también la vulnerabili-
dad propia del propio médico.

INDICE DE CONTENIDOS

El hombre, animal vulnerable, como fundamento de las “relaciones de ayuda”.

—_

2. Larelacion de ayuda: un encuentro entre sujetos vulnerables.

3. El hombre, ser relacional.

4. Un modo especifico de relacién humana: la relacion médico-enfermo.
5

. La respuesta del enfermo y del médico ante la enfermedad.
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n las siguientes lineas nos planteamos como objetivo mostrar los aspectos
antropolégicos de la relacion del hombre enfermo con los distintos agentes
gue, a lo largo de la historia, han realizado el rol de sanadores o cuidadores.
No obstante, en el progreso de la investigacion, iremos limitando el estudio al rol

del médico.

Un grupo de pacientes muestra su orina a
Constantino el Africano.
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1. El hombre, animal vulnerable, como
fundamento de las “relaciones de ayuda”

La vulnerabilidad es una de las notas distintivas de los seres vivos, aunque, segun
ascendemos en la escala de la vida observamos que esa vulnerabilidad aumenta.
Esta nota de la vulnerabilidad queda muy bien descrita en el mito de Aquiles:
aunque su madre, Tetis, intentd conferirle la inmortalidad, quedd en su cuerpo un
lugar vulnerable, su talén, donde recibira la mortal herida en la guerra de Troya.

El Diccionario de la Real Academia Espafola define la vulnerabilidad como
la cualidad de vulnerable, y el adjetivo vulnerable como caracteristica de un
individuo que puede ser herido o recibir lesion, fisica o moralmente. Son
sinénimos de vulnerable los términos débil, endeble, delicado, indefenso,
desvalido, etc. Sus antonimos son los términos invulnerable, inmune,
inconquistable, fuerte, etc.

La experiencia humana nos muestra que no hay nada totalmente invulnerable
ni totalmente vulnerable, aunque si observamos distintos grados de vulnerabilidad,
asi como una vulnerabilidad relativa dependiendo del tipo de vida de cada
ser.' Respecto a los grados, una criatura recién nacida es el ejemplo de mayor
vulnerabilidad humana dada su inmadurez, mientras que un adulto con salud, aun
siendo vulnerable, no lo es tanto como el neonato.

Centrandonos en el caso del ser humano diremos, en primer lugar, que lo
gue le diferencia de otros seres vivos en lo que respecta a la vulnerabilidad es su
consciencia de ser vulnerable, que, desde sus origenes, le movié a buscar medios
para protegerse ante esas realidades que pudieran causarle dafo o, una vez
causado, para poder recuperarse del mismo.?

De las muchas vulnerabilidades del ser humano, una de ellas es la relativa a su
vulnerabilidad psiquica y somatica. Atendiendo a la definicién de vulnerabilidad,
diremos que el hombre puede ser herido tanto psiquica como soméaticamente vy,
dado que somos una unidad, esa herida o dafo podra ser preponderantemente
psiquica o preponderantemente somatica, pero siempre, a la par, psicosomatica.

1 Nos estamos refiriendo en estas lineas a la vulnerabilidad propia de los seres vivos,
pero también es aplicable el adjetivo a las cosas materiales. En informatica, por ejem-
plo, es frecuente hablar de las vulnerabilidades de un sistema ante posibles ataques
de virus o de programas espias.

2 Incluso la creacién de normas éticas y juridicas se sustentarian en el hecho de la vul-
nerabilidad reciproca. Asi lo sostiene Herbert Hart en su obra El concepto de derecho:
“si los hombres llegaran a perder su vulnerabilidad reciproca, se habria desvanecido
una razén obvia para la prescripcién mds caracteristica del derecho: No matards”.
(citado en Junquera de Estefani y Marcos del Cano, 2018, 37).
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Enlamedidaen quelavulnerabilidadindica “poder ser” herido, esa caracteristica,
en si misma, justifica, o al menos nos permite comprender, la actitud defensiva o
preventiva del actuar humano. El aserto, “mds vale prevenir que curar”, es una
maxima de sabiduria que evidencia esa actitud de precaucién de todo ser humano
(aunque con distintas expresiones en cada individuo; véase la diferencia entre el
sujeto muy precavido y la casi total ausencia de precaucién en la persona poco
prudente).

Por tanto, mientras no hay dafo “efectivo”, la persona, a nivel individual o
grupal, busca medios para garantizar su integridad en todos los niveles. Esta es
la razén por la que el ser humano, a lo largo de la historia, ha creado medidas
preventivas para asegurar su persona o sus bienes frente a posibles vulnerabilidades.
En el campo de la salud, basta mencionar como ejemplos el desarrollo de una
cultura de la “prevencion de enfermedades”® o, en la Medicina del Trabajo, la
aplicacién de la prevenciéon de riesgos laborales, entendiendo que el trabajador
tiene sus vulnerabilidades especificas.

Consideramos que este hecho de la vulnerabilidad humana se encuentra
entre los fundamentos de la aparicién del remedio natural (fdrmacos) o del
remedio sobrenatural (magia, rituales), asi como del agente en disposicion para
prestar auxilio ante la herida o dafio recibido por el otro. Este agente que asiste (ad-
sistere, ponerse al lado de) busca ayudar al sujeto vulnerado en alguna o todas sus
dimensiones (psiquica, somatica o, incluso, espiritual), toda vez que esa persona no
habria podido, o habria fracasado, en su capacidad de autocuidado.

El hombre en primer término, aunque dependiendo siempre de su capacidad,
busca salir por si mismo del dafio percibido en su realidad psicosomatica pero,
cuando descubre que no puede ayudarse a si mismo, precisa de la ayuda de otro
al que presupone capacidad para ello. Si en el animal, ya sea por instinto o por
aprendizaje, se dan técnicas para la superacion del dafio (el hecho de lamerse una
herida, la ingestion de un vomitivo, etc.), el ser humano, por su capacidad racional,
comenzo) a observar el dafio recibido, preguntarse por el origen de este y buscar
una solucién acorde con su creencia y su saber en torno a su dolencia. Ahora bien,
dado que la vulnerabilidad atafie también a esa capacidad distintiva de lo humano
que es la razén, su conocimiento sera en muchas ocasiones nulo o parcial, teniendo
que recurrir al que sabe mas para poder superar su dafio. Por este motivo, al
estructurarse las sociedades humanas van surgiendo distinciones de roles; entre
ellos surge el del sanador, en cualquiera de las modalidades referidas, que tiene
un conocimiento natural o sobrenatural acerca del modo de la curacion.

3 Si bien no podemos detenernos ahora en ello, cabria una reflexién sobre el exceso
de “prevencién” que, en muchas ocasiones oculta el deseo de conseguir “quimeras”
como la inmortalidad o la perfeccién en medicina. A este respecto aconsejamos la
lectura de Juan Carlos Herndndez-Clemente (2011), La perfeccion en Medicina: la cul-
turizacién de nuestra naturaleza bioldgica.
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Ya sea por egoismo o por altruismo (o por un altruismo que contiene ciertos
grados de egoismo), el hombre de todos los tiempos ha buscado sanar al otro y
ayudar al otro a salir de sus situaciones de menesterosidad. Otro factor a tener en
cuenta es la compasion como realidad emocional que nos mueve a buscar el bien
del otro en la medida en que nos duele su mal y, no menos, que nos satisface, casi
como si fueran un bien propio, la salud y el bienestar del otro. Reduciendo a breve
axioma todo lo anterior diremos que, dado que soy vulnerable, necesito cuidarme,
y, dado que ciertas dolencias no las puedo prevenir ni curar por mi mismo, necesito
el cuidado de otro que puede y/o sabe, y que se siente inclinado a hacerlo.

La relacion de ayuda:
un encuentro entre sujetos vulnerables

El hombre herido, en cualquiera de sus dimensiones, puede experimentar su deseo
de querer curarse, aunque generalmente no puede curarse por si mismo (por no
saber - lo suficiente - y/o no poder). Es su vulnerabilidad cognitiva la que le pone
en situacion de buscar al que sabe y puede curarle. El sanador adquiere en ese
momento un poder que justificara su alta estima social y, con ella, el surgimiento
de unas expectativas de grupo ante su rol, asi como unos deberes y derechos
especificos.

No obstante, el sanador es también, a su vez, un sujeto vulnerable, tanto por
su naturaleza humana como en su realidad personal y, consecuentemente, en su
rol profesional. El médico sabe, si, pero no lo sabe todo; puede curar, prevenir,
paliar, pero no lo puede todo. Su saber y su poder son limitados hasta en el caso
del profesional mejor formado. Incluso, abundando en la casuistica, podemos
indicar que el médico, aun sabiendo y pudiendo curar, cabe la posibilidad, no poco
frecuente, de que atienda a un paciente que no quiere curarse, o al menos que no
quiere curarse conforme al protocolo médico, por lo que, en definitiva, no colabora
en su proceso de curacion.

En cada momento de la historia se ha dado una distinta valoracion de la
capacidad curativa, preventiva y paliativa del sanador. En la actualidad podemos
decir que hay una alta estima de la capacidad de la Medicina y del médico. Pero
cabe la posibilidad de que esa alta estima derive en una percepcion de la ciencia
médica y del médico como omnipotentes. De ahi que, algunos profesionales (Diaz,
2004, p. 29) incidan en la necesidad de transmitir a los pacientes un mensaje
atemperado a la realidad como, por ejemplo, concienciar de que los médicos
no pueden poner un tratamiento sin riesgo, no pueden librarte siempre de la
muerte y no pueden entender ni explicar todas las molestias y sintomas, etc.
Si bien estos mensajes habrian de ir acompafiados de otros complementarios que
apuntalen la confianza en el médico: desde mis conocimientos sé lo suficiente y
haré lo que esté en mis manos para ayudar.

@
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En definitiva, el profesional debe reclamar su derecho a no ser considerado
omnipotente para, en ocasiones, evitar la frustracion del paciente, la familia y de la
sociedad en su conjunto.

El hombre, ser relacional

La vulnerabilidad nos pone en situacién de buscar ayuda y, consecuentemente,
buscar la relacién con el otro. De hecho, ya en el proceso de hominizacion la
organizacion social y las actitudes pro-sociales tuvieron gran importancia para
la supervivencia de la especie. El apoyo mutuo fue clave para lograr una mejor
adaptacién al medio y para el crecimiento del saber.

El hombre es un ser en relacién, su vivir es un con-vivir, con las cosas, las
circunstancias y las personas. En ese proceso convivencial la persona va llegando a
ser lo que es y sufre modificaciones como fruto de las interrelaciones a las que se ve
sometido. El propio Hipdcrates teorizé sobre ello en su obra “Las aguas, los aires,
los lugares”.

Efectivamente el intercambio que se produce es tanto material (alimentos,
agentes ambientales, productos, etc.) como de realidades inmateriales dificilmente
mensurables (sensaciones, sentimientos, etc.) Este Ultimo intercambio se realiza,
primordialmente, entre personas, dando lugar a lo que conocemos con el nombre
de “relaciones interpersonales”.

Lain Entralgo (1986, p. 205) se referia a las relaciones de encuentro como relaciones
nutricias, porque la relacién con el otro es ocasién de crecimiento gracias a que
la persona con la que me encuentro me aporta algo que no tengo o algo que no
s0y, y justo eso es alimento para el crecimiento personal. Simbdlicamente, Lain se
referia a ello como la necesidad que tiene el hombre de la vitamina P (de Persona).

Volviendo a nuestro tema, observamos que, a lo largo de la historia, la relacion
del paciente con el sanador ha sido también ocasion de crecimiento tanto para el
paciente (o para la sociedad) como para el médico (o el colectivo sanitario). Los
pacientes reales o potenciales se han nutrido de una relacién técnica y de un saber
que, en el mejor de los casos, ha promocionado su bienestar. Por su parte, los
pacientes, con sus relatos, sintomas y signos, han aportado ocasion de estudio a
los profesionales de la salud.

Esta serfa la perspectiva mas utilitaria que podriamos destacar, aunque no
pasaremos por alto que, en dicha relacion, ha mejorado la misma humanidad. La
puesta en practica de la benevolencia, la beneficencia, la escucha, etc. dentro de
la relacion M-P, se ha ido implementando y modificando a lo largo de la historia.
Consideramos que las variaciones relativas a la distinta comprensiéon o aplicacion
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de la benevolencia o beneficencia tienen mucho que ver con cambios en la
sensibilidad ética o social, asi como con los cambios legislativos.

Podemos clasificar las relaciones humanas de forma dual atendiendo a la
siguiente clasificacion:

® Aquellas que son impersonales, también llamadas objetivantes, entre las
gue incluimos las relaciones que establecemos en los ambitos laborales o
comerciales, o cuando el trato con el otro es meramente superficial.

® Por contra, las relaciones personales son aquellas en las que hay una
implicacion emocional, ya sea por lazos de amistad, de sangre, etc. En
nuestro contexto, P. Lain (1984, p. 349) ha incluido la relacion médico-
enfermo como una relacion de amistad técnicamente realizada.

4. Un modo especifico de relacion humana:
la relacion médico-enfermo

La relacién médico-paciente es un modo de relacion humano que probablemente
comenzara a practicarse desde los mismos origenes de la humanidad en respuesta
a nuestra vulnerabilidad. Encontramos en ella, de una parte, el rol de la persona
enferma que no puede curarse por si misma, y de otra parte el rol del sanador, en
cualquiera de sus modalidades, mégico-religiosa o cientifica, con la capacidad o
saber para ejercer la curacién, rehabilitar o, en el peor de los casos, acompanar
el proceso de muerte.

Al hablar de relacién, y mas concretamente de relacion humana, debemos
observar que dicha relacién implica la creacion de un “entre” relacional en el que
siguen existiendo dos personas, pero en una dimensién novedosa, la del encuentro,
con mutuas influencias, unas deseadas y previsibles (por ejemplo la curacién) y
otras no deseadas (como la iatrogenia).

Analicemos ahora el binomio relacional que nos ocupa atendiendo, en orden a
la claridad, a los distintos roles que caen bajo el rol de sanador (médico, psicélogo/a,
fisioterapeuta, enfermero/a, etc.), asi como a la disparidad de aspectos que la
persona (bajo el rol de persona necesitada) puede buscar en la figura del sanador.
Nos referimos al hecho de que no siempre la persona buscard al sanador para
ser curado, es decir, no siempre es enfermo, sino que puede buscar prevenir
la enfermedad. También puede querer rehabilitar una funcionalidad perdida. Por
eso, en los Ultimos tiempos se han utilizado diversas etiquetas (enfermo, paciente,
usuario, cliente) para referirse a las distintas acciones que puede estar solicitando
la persona que busca ayuda.

®
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De forma amplia cabe incluir bajo la etiqueta de relacion personal toda relacion
terapéutica o clinica en la medida en que son relaciones de ayuda (del término ad
iuvare, “procurar alivio”). Esta accién de procura de alivio serd un aspecto nuclear
de la antropologia de la relacién, pues define el objetivo de esta relacion asistencial
(de ad sistere, detenerse junto a otro). Articulando ambos vocablos (asistencial y
ayuda) tendriamos que el enfermo busca, en una situacion vital de anomalia, a una
persona que es reconocida como capaz de favorecer la solucién: el profesional se
detiene junto al enfermo y pasa tiempo con él con la finalidad de procurar el alivio
si estd en sus manos, al alcance de su arte o de los farmacos existente.

Pedro Lain (1957, p. 10) aseveraba que el médico era un dispensador de
esperanza. Efectivamente, en el centro de la relacién interhumana, que es
la especifica de la relacion médico-paciente, lo que estd en juego es la vida de
una persona que desea seguir viviendo, y viviendo igual (o0 mejor) que antes, en
definitiva, que quiere superar la anomalia. Pero conviene matizar la afirmacion
anterior indicando que, en muchas ocasiones, el médico frustra tal expectativa
porque su arte-técnica no permite la curacién o porque fracasa y/o yerra el
diagnéstico y/o la terapia.

Quien bien diagnostica bien cura, y, al hacerlo, restablece la esperanza de
la persona de poder seguir viviendo. Pero no son pocas las situaciones en las
que el médico no puede dispensar esperanza, sino todo lo contrario. En esos
momentos, el profesional afronta con mayor crudeza la vulnerabilidad de su arte
y su propia vulnerabilidad emocional. El médico necesita estar preparado para
gestionar humanamente esos episodios de la biografia compartida del paciente
junto con su médico.

En el campo de la educacion médica, se han ido implementando, a lo largo
del siglo XX y, en especial, en los ultimos tiempos, disciplinas relativas a la
comunicacion, la psicologia, la bioética, etc. que, bien integradas y desarrolladas
en el curriculum formativo del profesional pueden paliar, si bien nunca erradicar del
todo, las consecuencias de esa vulnerabilidad psicolégica y moral, tanto en lo que
respecta a la figura del paciente como la del médico. Un ejemplo de la vulnerabilidad
psicologica es el fendbmeno de la ansiedad. Rosa Gomez Esteban (2002) realizé un
detenido estudio sobre la ansiedad en la relacion médico-paciente, analizando los
motivos y niveles de ansiedad tanto del médico como de los pacientes. Por lo
que respecta a aquellos, el andlisis aporto los siguientes resultados:

en la escala de ansiedad, s6lo un 10% de los médicos tiene una puntuacién
baja. La mayoria, el 70%, se encuentra en los niveles medios, y casi el 20%
contesta afirmativamente a todas las preguntas que corresponden al nivel
alto de ansiedad en la escala. Estas ansiedades influyen en su salud, y asi
opina el 95% de los profesionales: a la fisica, el 52%, y a la psiquica, el 83%,
como también sefialamos. (Gémez Esteban, 2002, p. 217).
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La figura del médico ha sido y serd siempre muy bien estimada porque los valores
vida y salud (la voluntad de querer vivir o querer seguir viviendo y querer vivir sano
para poder hacer la vida que se desea) son realidades perseguidas por los hombres
de todos los tiempos, por ser dos condiciones de posibilidad para el desarrollo del
propio proyecto de vida y de la convivencia humana. Cuando la persona contrae
una enfermedad, dolencia y/ o disfuncién, comienza a experimentar distintos
grados de incapacidad que provocan un temor a no poder hacer lo que hasta el
momento se hacia y, en casos extremos, el miedo a no seguir viviendo.

Pedro Lain Entralgo (1984) nos habla de siete vivencias fundamentales del
estado de enfermedad, como son la invalidez (frente a la vivencia normal del yo
puedo), la molestia (frente al bienestar propio del estado de salud), la amenaza
(frente al sentimiento habitual, cuando se esta sano, de poder seguir viviendo y
hacerlo con salud), la succién por el cuerpo (frente al silencio del cuerpo en la
persona sana), la soledad propia del enfermo (que se siente aislado no solo por
el hecho de la enfermedad sino por el centramiento en sus sentimientos de temor
y malestar que nadie puede vivir por él), la anomalia frente a su estado de vida
anterior (o su estado de salud) y la experiencia de sentirse distinto frente a los
gue estan sanos; por ultimo, la enfermedad se convierte en un recurso o utilidad
para el enfermo, ya sea como evasion frente a las responsabilidades, como refugio
0 como ocasién de recreacion vital (Lain Entralgo, 1984, p. 272-273).

Incapaz de salir de esa situacion con sus propias capacidades y conocimientos,
la persona enferma tiene que recurrir al profesional en el que pone su confianza,
ya que cree que puede ayudarle. Decia Hipéerates que el fundamento del amor
al arte médico se encontraba en el amor a la Humanidad. Si el profesional médico
asume su rol mas alld de una mera intencion comercial, su labor se caracteriza
por la intencionalidad curativa, objeto que supera al puro objetivo crematistico.
Cuando en 1964 Lain escribe la obra “La relacion médico - enfermo”, incluye en
la primera pagina este significativo texto de Séneca:

¢Por qué al médico y al preceptor les soy deudor de algo mds? ;Por qué no
cumplo con ellos con el simple salario? Porque el médico y el preceptor se
convierten en amigos nuestros y no nos obligan por el oficio que venden,
sino por su benigna y familiar buena voluntad. Asi, al médico que no pasa
de tocarme la mano y me pone entre aquellos a quienes apresuradamente
visita, prescribiéndoles sin el menor afecto lo que deben hacer y lo que de-
ben evitar, nada mads le debo, porque no ve en mi al amigo, sino al cliente...
(Por qué, pues, debemos mucho a estos hombres? No porque lo que nos
vendieron valga més de lo que les pagamos, sino porque hicieron algo por
nosotros mismos. Aquél dio mds de lo necesario en un médico: temié por
mi, no por el prestigio de su arte; no se content6 con indicarme los remedios,
sino que me los administrg; se sent6 entre los mds solicitos para conmigo, y
acudi6 en los momentos de peligro; ningtn quehacer le fue oneroso, ningu-
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no enojoso; le conmovian mis gemidos; entre la multitud de los que como
enfermos le requerfan, fui para él primerisima preocupacién; atendié a los
otros en cuanto mi salud lo permitié. Para con ése estoy obligado, no tanto
porque es médico, como porque es amigo. (Séneca, De beneficiis, VI, 16)

Este hecho antropolégico sitla a la relacion M-P como una relacion humanitaria
y humanizadora. Afiadido a ella se encontraria la relacién profesor-alumno, que
viene a proteger otra de las indigencias humanas: el deseo y la necesidad de saber.
Esta necesidad viene de nuevo a protegernos de otra vulnerabilidad, el no saber,
gue como mostraremos a continuacién, tiene gran relevancia en la RMP, dado
que al paciente le asiste un derecho, el de ser informado, para poder tomar una
decision lo mas auténoma posible.

La respuesta del enfermo
y del médico ante la enfermedad

Pedro Lain Entralgo (1984, pp. 303-310) indica que, en el modo de reaccionar el
hombre ante el conocimiento de la enfermedad que padece, se pueden discernir
hasta cuatro momentos, que son el afectivo, el interpretativo, el operativo y el
moral. Vamos a centrarnos en ellos mostrando, al mismo tiempo, el papel del
médico ante cada uno de esos momentos.

® En primer lugar estaria el momento afectivo, en el cual, de forma emocional,
el paciente expresa como afecta a su persona la enfermedad que padece.
Sentimientos como la rebeldia, la aceptacion resignada, el temor, la apatia,
la ansiedad, la desesperanza, la infantilizacién... son ejemplos de la reaccion
emocional ante la enfermedad.

® En segundo lugar tenemos el momento interpretativo. De forma més o
menos elaborada, todo hombre interpreta el sentido de lo que ve, hace
y padece. También ante la enfermedad, el enfermo tiende a darle un
determinado «sentido vital». Pedro Lain estudio las cuatro formas mas
frecuentes de interpretacién de la enfermedad a lo largo de la historia: el
castigo, el azar y el reto, la prueba y el recurso.

® En tercer lugar el momento operativo. ;Qué hace el enfermo tras conocer
su enfermedad? ;Lo cuenta o no lo cuenta a los demas, decide guardar
cama o sigue con su vida ordinaria, va al médico o se pone en manos de un
curandero?

® Por Ultimo, el momento moral, es decir, ; como responde desde su dimension
ética ante la enfermedad? Es frecuente la distincion entre «buenos
enfermos» y «malos enfermos» queriendo indicar con estas categorias que
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los enfermos pueden, o no, responsabilizarse de su enfermedad, actuar
conforme a unos valores que van a determinar su relacién con el médico,
pero también con su familia y la sociedad en su conjunto.

Consideramos que esta descripcion lainiana puede y debe complementarse

describiendo el reverso de estos momentos por lo que respecta al otro sujeto
implicado en la relacion: el médico. ¢ Qué hace el médico ante los sentimientos del
paciente? ;Como trata de regular los mismos antes de dar una noticia al paciente
o después de haberla dado?

El actual enfoque de la Medicina basada en la afectividad (MBA) esta

desarrollando interesantes estudios entorno al valor de la empatia y la gestion
emocional. No solo hablamos de las emociones del paciente con las que éste
muestra su estado de vulnerabilidad emocional, sino también las emociones del
sanitario, quien también siente miedo, enfado, frustracién, alegria, esperanza,
desesperanza, etc.

1.

Podemos imaginar lo que padece un profesional al tener conocimiento, o sim-
ple sospecha, de la enfermedad de su paciente. Su vulnerabilidad se hace
patente y, en ocasiones, su no saber cbmo comunicar o si debe o no debe
comunicar, o cudndo comunicar o a quién comunicar los resultados. Dadas
estas dificultades, la MBA se constituye como una nueva estrategia de gestion
clinica que contempla los siguientes aspectos genéricos: introduccion de las
humanidades en los curriculos educativos de los profesionales sanitarios,
participacion de los pacientes en la organizacion del entorno sanitario e
implementacion de un modelo deliberativo de la relacion médico-paciente
que plantea la adopcion de las nuevas tecnologias de la informacion (Jovell,
2012, p. 351).

Respecto al momento interpretativo, consideramos que el médico ha podido,
mediante su informacién, alimentar una u otra interpretacion. Valga como ejem-
plo el caso en el que un médico haya transmitido a su paciente que la enferme-
dad gue padece es consecuencia directa de sus malos modos de alimentacion.
No de forma necesaria, pues la interpretacion depende de cada persona, proba-
blemente el paciente tendera a creer que su enfermedad es un castigo.

Sobre el momento operativo podrfamos distinguir, primero, cémo un médico,
0 un sistema sanitario en su conjunto, ha favorecido que, por ejemplo, un
paciente sea mas o menos asiduo a la consulta, que confie mas o menos en
la medicina cientifica, etc. En segundo lugar, corresponderia pensar en los
medios al alcance del médico para favorecer la adherencia del paciente al
tratamiento. En cualquiera de los casos, estamos ante el factor de la confianza
que el sistema sanitario en su conjunto, y el médico en particular, transmiten
al paciente potencial o real.

Y por ultimo, del mismo modo que el paciente tiene su comportamiento ético
ante su enfermedad, en el entorno de la relaciéon el propio médico adopta
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unas actitudes que determinan el poder ser catalogado como «buen médico»
o «mal médico».

El conjunto de estos cuatro momentos nos permite comprender, desde un
plano psicolégico y existencial, la dindmica relacional entre paciente y médico,
al tiempo que nos hacemos conscientes de la necesidad de unos valores éticos que
regulen dicha relacion. La Bioética, entre sus distintos objetivos, tiene también
el cometido de velar por la relaciéon clinica (Junquera de Estefani y Marcos del
Cano, 2018, p. 8) para que esta se desarrolle dentro de unas condiciones éticas
adecuadas.

Si el hombre es animal vulnerable, también es animal vulnerador (Masia
Clavel, 2002, p. 272): el médico y el sistema sanitario pueden generar iatrogenia.
Para poder preservar al paciente y, también al sanitario, de los riesgos inherentes
a la propia relacion sanitaria, se precisan unos valores éticos que tendran como
fundamento el respeto a la dignidad humana.

Desde su versién principialista, la Bioética abogé por los cuatro principios
de Autonomia, No-maleficencia, Beneficencia y Justicia. Asf lo recogieron en
su obra Principios de Etica Biomédica Beauchamp y Childress (1979). El Principio
de Autonomia se alzard como un valor frente a la vulnerabilidad que puede sufrir
el paciente ante el sistema sanitario, pero este valor, por si solo, no serfa del todo
efectivo, dado que el paciente, para ser auténomo en las cuestiones que afectan
a su salud, necesita de una informacién gue no tiene. Es mas, esa informacion
necesita comprenderla adecuadamente para poder tomar una decision propia.

El no saber del paciente es una vulnerabilidad dificil de superar a pesar de la
buena voluntad del médico en informar. Esta vulnerabilidad de la propia relaciéon
paciente-médico estd mostrando la necesidad de buscar un término medio entre el
autonomismo y un paternalismo bien entendido, es decir, bien regulado desde la
responsabilidad ética del médico y el sistema en el que se mueve.

RESUMEN

El acto médico hunde sus raices en el hecho de la vulnerabilidad humana. El hombre
herido, cuando fracasa en su intento de autocuidado, debe recurrir a quien puede
curarle y cuidarle; esta es la esencia misma de la relaciéon sanitaria. La Medicina,
desde el triple enfoque preventivo, curativo y paliativo, trata de proteger ante los
riesgos que atenazan a la humanidad, actia cuando el dafio se ha producido y
acompafia, disminuyendo el malestar, en los momentos en los que ya no es posible
curar ni restablecer la salud, al menos de forma completa.

Pero esa misma condicién de vulnerabilidad la comparten los profesionales
sanitarios, en concreto el médico, que también necesita una proteccién ante las
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errdneas percepciones sociales que se van creando ante su papel y el de la Medicina.
El profesional de la salud ni lo sabe ni lo puede todo, pero el paciente puede confiar
en que su médico pondra todo su empefno en dar de si su conocimiento y su
técnica para conseguir el tan preciado bien que es la salud; en el logro de ese bien,
ambos estan implicados.

La humanizacién de la relacion médico-paciente nos plantea el reto de incentivar
la formacion humanistica necesaria para que el profesional médico goce también
de un liderazgo emocional, objetivo prioritario de la llamada Medicina basada en
la afectividad, sin olvidar la participacion de los pacientes en la organizacion del
entorno sanitario.

La Conferencia Internacional Alma-Ata celebrada en septiembre de 1978
insistié en la necesidad de un trabajo conjunto de todos los sectores para alcanzar
la salud para todos. Pues bien, la humanizacion de la relacion médico-paciente, de
igual forma, depende de mdltiples agentes. La humanizacion o deshumanizaciéon
no se puede atribuir Unicamente a uno de los agentes implicados, sea el caso
del médico, sino que hay que atender a todos los aspectos politicos, econdmicos,
sociales, etc. que influyen en la relacion sanitaria.
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La enfermedad ha venido siendo entendida de formas diversas a lo largo de
la historia. Por parte de la medicina, la insuficiencia del enfoque biol6gico
hizo ala Medicina abrirse a una visién bio-psico-social, més préxima a la ex-
periencia subjetiva de enfermar que vive el paciente. También abordaremos
la forma de entender la enfermedad por parte del paciente, asi como otros
marcos desde donde dar sentido al enfermar.
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3. Otras formas de abordar la enfermedad.
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| estudio de como los médicos y los pacientes entienden la enfermedad se

plantea como una tarea ciertamente complicada, debido a que cada una de

las partes que conforman este binomio entiende estos conceptos de maneras
muy distintas. La complejidad de esta tarea se incrementa, ademas, porque incluso
dentro de la propia Medicina existen multiples formas de abordar la enfermedad.

Por un lado, analizaremos la forma en la que los médicos entienden la
enfermedad. A través de una breve contextualizacién de los distintos modelos
de comprensién a lo largo de la historia entenderemos mejor cémo condicionan
la manera en que hoy la experimentamos. A continuacién, analizaremos las
diferencias entre los enfoques médicos predominantes, haciendo especial hincapié
en el enfoque biomédico, hegemonico en el contexto de la Medicina occidental, y
como afrontan éstos la division entre enfermedades agudas y crénicas, de diferente
significado para los pacientes.

La segunda parte del capitulo versard sobre la forma en que los pacientes
afrontan la enfermedad, como esta condicionado por la cultura en la que el paciente
se ve inmerso, y qué espacio tiene la subjetividad en este proceso. Finalmente
abordaremos, a través de diferentes marcos tedricos -como el antropolégico, el
narrativo y el fenomenolodgico- otras formas de dar sentido a la experiencia de
enfermedad, tanto individualmente como en el seno de las comunidades en las
gue vivimos.

La Medicina ante la enfermedad

En este primer apartado haremos una breve introduccién de las formas a través de
las cuales la Medicina ha dado sentido a la enfermedad. La importancia de esta
contextualizacién reside en dos razones fundamentales. La primera hace referencia
a la importancia de las teorfas como marcos de referencia y comprension que
delimitan las capacidades cognitivas de los individuos, siendo la condicién
indispensable para entender sus realidades y la manera en la que se posibilitan
sus acciones. En este sentido, Montgomery (2006) apunta que los médicos
tradicionalmente han sido poco conscientes del grado en que su actuacion viene
condicionada por las teorfas que rigen la practica médica y poseen dificultades
epistemoldgicas (relacionadas con el conocer) para entender marcos tedricos
ajenos. Este punto cobrara especial importancia cuando abordemos la problematica
derivada del paradigma de enfermedad cronica.

La segunda razon tiene que ver con la importancia de conocer la historia
para ser conscientes de las limitaciones y el cardcter contingente de muchas
de nuestras formas de entender el presente, especialmente en lo que afecta a
los conocimientos cientificos. Los médicos, debido a la responsabilidad que la
sociedad ha depositado en ellos, necesitan tener un alto nivel de seguridad para
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no vivir en un constante estado de angustia y de duda que les impida actuar.
Sin embargo, esta seguridad que requiere su practica, apoyada por el caracter
cientifico del conocimiento con el que operan, es en ocasiones confundida con
verdades absolutas que permiten explicar toda la realidad y que, en ultimo término,
dificultan la capacidad de asumir otras experiencias y de considerar la falibilidad de
su practica, con el consiguiente perjuicio para los pacientes, los propios médicos y
la sociedad.

Eric Casell (2004) plantea que la comprension de la enfermedad a lo largo
de la historia de la Medicina occidental puede ser abordado en dos vertientes:
la que concibe la enfermedad como un fenémeno sistémico que no puede ser
disociado de la persona que lo sufre, y la que da sentido a las enfermedades
como entidades particulares o localizadas en el cuerpo humano.

En la primera (enfermedad como fenémeno sistémico) podemos encuadrar
la teoria humoral, corriente hegeménica desde la Medicina hipocrética y galénica
hasta bien entrado el siglo XIX. Esta aproximacion concebia la salud de la persona
como equilibrio tanto dentro del cuerpo —entre los distintos humores- como con
el medio externo —los cuatro elementos-, y prestaba especial atencién a la relacion
de la persona con su entorno. La enfermedad era entendida como desequilibrio,
y la terapéutica se encaminaba a su restablecimiento a través de sangrias, dieta,
ejercicio, bafios, etc.

A su vez, esta forma de entender la enfermedad influird en la concebida
posteriormente como teorifa fisiolégica de enfermedad, que propugna un modelo
de enfermedad que parte del paciente, en el que tanto el individuo como su entorno
varfan y en el que la enfermedad es indisociable de la persona que la sufre. Aunque
existan multiples mecanismos de generacién de dafio como microorganismos,
sustancias quimicas y fuerzas fisicas, es la suma de estos dafios y el proceso de
adaptacion del cuerpo lo que determinaréa la enfermedad. La labor del facultativo,
por tanto, estara dirigida a ayudar al cuerpo en el proceso sanador, ya sea a través
de farmacos, cirugia, cambios del estilo de vida, etc.

La segunda forma de entender la enfermedad seria la concepcion ontolégica
que sefiala a las enfermedades como entidades particulares que existen en la
naturaleza independientemente de las personas, y que ocurren tanto a humanos
como a animales. De este caracter concreto se deriva que el conocimiento se basa en
la compartimentalizacion, el reduccionismo y la posibilidad de descubrir y diferenciar
entre si estas entidades. Una caracteristica importante es que asume un modelo
de causalidad lineal que, en la mayor parte de los casos, no es capaz de asumir la
multicausalidad. Un ejemplo de este modo de entender la enfermedad serfa la teoria
microbiana,* que aparecié en el siglo XIX de la mano de Pasteur y Koch para explicar
las enfermedades infecciosas, y que supuso un gran avance para la Medicina.

4 Enrelacién a la teorfa microbiana (Porter, 199, capitulo XIV).
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No obstante, la verdadera revolucion que supuso el nuevo paradigma no vino
de la mano del descubrimiento de patdgenos y de la formulacion del marco teérico
infeccioso, sino de los avances terapéuticos derivados del mismo que aparecerian
mas de medio siglo después. El éxito de los farmacos anti-infecciosos termina por
consolidar este paradigma, que llegé a alcanzar un estatus cuasi-hegemonico en el
seno de la Medicina Occidental. Paul Erlich (como se cita en Heynick, 2009) llega
a hablar de la "bala magica’, que plantea la idea de la existencia de un agente
terapéutico ideal gue actle sobre la causa de la enfermedad sin afectar a ninguno
de los tejidos ni érganos del cuerpo.

De una manera general, la teoria microbiana ayudo a conformar un paradigma
de comprensiéon de la enfermedad que continla teniendo gran influencia hasta
nuestros dias, que la concibe desde una logica simple: en su inicio existe un
organismo invasor o una alteracion de la funcién de un aparato o sistema, que
puede ser comprendida y tratada a través de intervenciones sencillas y poco
nocivas, especialmente farmacoldgicas. Aunque resulta una forma de entender
y abordar la realidad Util en determinados casos, genera algunos problemas en
cuanto al abordaje de las enfermedades y los roles y expectativas de los pacientes.

Cabe decir que en la actualidad esta separacion entre perspectivas ontolégicas
y fisioldgicas no describe tanto una contraposiciéon de modelos, sino formas de
entender la enfermedad que han terminado por ser asumidas dentro del modelo
biomédico imperante. Abordandolo desde un caso concreto, en la actualidad no
podriamos entender los mecanismos causales de enfermedades como el cdncer
desde una perspectiva tinicamente ontolégica y de causalidad lineal, debido a
que en su fisiopatologia existe una compleja interaccién entre predisposicion
genética, factores ambientales, estilos de vida y variabilidad individual.

Sin embargo, debido al éxito de las teorfas ontolégicas, la Medicina posee
una importante inclinacién hacia la comprension de la realidad derivada de las
mismas que dio lugar al paradigma de enfermedades agudas que ha imperado en
la Medicina occidental desde la aparicion de los antibiéticos hasta bien entrado
el siglo XX. Los avances técnicos de principios del siglo XX trajeron consigo
espectaculares avances en el ambito de las terapias antimicrobianas y los avances
en el campo de la cirugia. Estos hechos influyeron en la creacion de un modelo de
asistencia sanitaria basado en la institucién hospitalaria y en la especializacion de
la Medicina que posefa de un arsenal terapéutico que ofrecia una atencion que no
requeria de cuidados prolongados.

No obstante, se suele perder de vista que no fue tanto la Medicina, sino
las mejoras de las condiciones sociales en cuanto a educacién, alimentacion,
higiene, alcantarillado y desarrollo econémico, las que hicieron que la salud de la
poblacién mejorase exponencialmente y aumentase la esperanza de vida. De esta
manera, nos encontramos en la segunda mitad del siglo XX con un cambio en
el tipo de patologias mds prevalentes que requieren de un abordaje distinto y
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que se encuentran mds relacionadas con los estilos de vida: las enfermedades
cardiovasculares, el cancer y las patologias endocrino-metabdlicas..., aquéllas
gue pasarian a ser consideradas como enfermedades crénicas y para las que los
modelos de atencién, los marcos tedricos y los enfoques terapéuticos de procesos
agudos que se venian aplicando resultarfan insuficientes.

Ni siquiera la consideracién aislada de la enfermedad crénica es, muchas veces,
de utilidad, ya que con frecuencia se da imbricada con otras patologias, en una
situacion que se conoce bajo el término de comorbilidad, que es dificil analizar
desde la mera suma de enfermedades. Cabe sefalar, ademas, que muchas de
las circunstancias que rodean a las patologfas crénicas escapan del control y la
actuacién del médico.

La segunda limitacion de este paradigma biomédico tiene que ver con su
enfoque eminentemente centrado en el individuo, insuficiente a la hora de tratar
las afecciones crénicas, debido a que gran parte de las mismas requiere un marco
de entendimiento social y multicausal que impide la validez de explicaciones
simplificadas. Un ejemplo de ello podria encontrarse en la obesidad y las patologias
derivadas de la misma. En la actualidad se trata de un problema de salud publica
de primer orden, del que los enfoques centrados en la persona estan resultando
a todas luces insuficientes. ;Por qué las personas no comen bien? ;Qué hace que
los individuos no hagan el suficiente ejercicio fisico? ¢Son estas las Unicas causas
del sobrepeso? ;Cual es el papel del estrés? ;Por qué la obesidad se concentra
en determinados sectores de la sociedad con menos recursos? Estas serian solo
algunas de las preguntas que desde la epidemiologia social y la salud publica
se hacen cotidianamente, partiendo de un enfoque de determinantes sociales
de la salud. Sin embargo, son enfoques que no han terminado de calar en los
marcos teoricos que los médicos manejan habitualmente, ni los sistemas de salud
incentivan dispositivos que puedan trabajar en esta linea.

La ultima limitacion que trataremos es la dificultad del paradigma biomédico
de acomodar a las subjetividades dentro de su quehacer. Ya sea por influencia del
dualismo cartesiano y su separacién del cuerpo y la mente, o la influencia de la
ontologia basada en el objeto mas que en el sujeto, el modelo biomédico ignora, y
en ocasiones hasta rechaza, las vivencias subjetivas de los pacientes. Como también
apunta Cassell (2004), esto hace que el modelo biomédico entienda el sufrimiento
eminentemente en términos somaticos en forma de dolor, y deje de lado todas
aquellos padecimientos que tengan que ver con aspectos psicolégicos, sociales
y vivenciales. De esta manera toda una realidad del paciente queda desatendida,
con el consiguiente malestar que esto genera en los pacientes y, por consiguiente,
en los propios médicos.

El modelo alternativo de entender la enfermedad mds importante dentro del

contexto de la Medicina occidental es el modelo biopsicosocial, introducido por Engel
(1977), que expande el marco conceptual de la enfermedad al terreno psicoldgico e
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introduce nuevas tendencias provenientes de la biologia, como la teoria de sistemas,
para abordar las interacciones individuo-comunidad. A parte de esta ampliacion del
enfoque, las caracteristicas mas importantes introducidas por el mismo son:

® un enfoque monista para el entendimiento del sujeto;

® laintroduccion de un sistema de causalidad circular, que permita entender
los procesos de causalidad compleja;

® y un modelo relacional centrado en la relacion intersubjetiva, donde se
pongan en valor las aportaciones del paciente y se abra un hueco para
desarrollar otro tipo de malestares y fuentes de sufrimiento no Unicamente
somaticas.

No obstante, el modelo propuesto por Engel no supone un cambio de
paradigma en el mundo médico en lo que respecta al entendimiento de la
enfermedad, aunque si has sido Util para dar un toque de atencién a determinadas
formas limitadas de entender la enfermedad y ejercer la Medicina, y tuvo una gran
influencia en los dispositivos que se impulsarian a partir de los afios 80, como
la Atencion Primaria. Algunos autores, como Borrell-Carri¢, Suchman y Epstein
(2004) consideran que no fue tanto un cambio de paradigma, entendido como una
crisis del método cientifico en Medicina o la elaboracion de nuevas leyes cientificas,
sino una aplicacion expandida del conocimiento existente a las necesidades de
cada paciente. De cualquier forma, estos autores consideran que el modelo supuso
un antes y un después en nuestra comprension de la enfermedad, el sufrimiento y
la labor del médico.

Los pacientes ante la enfermedad

Tras haber abordado la comprensidon médica de la enfermedad, intentaremos
entender la forma en la que las personas, los pacientes o aquellos que sufren, se
enfrentan a la enfermedad.

Cuando uno enferma no solo se ve afectado por los cuadros clinicos descritos por
el modelo biomédico imperante, pues el enfermar es un proceso mas complejo:

® En primer lugar, porque, aunque los médicos tiendan a entender las
enfermedades en forma de casos clinicos arquetipicos, estos son solo una
realidad anecddtica que hace referencia a un conjunto estandarizado de
sintomas y signos que facilitan el proceso diagnéstico. Sin embargo, esto en
ocasiones hace que los padecimientos que se escapan de las descripciones
habituales puedan llegar a ser pasados por alto o minimizados, por no
corresponder a la entidad nosolégica descrita.

® En segundo lugar, porque el propio modelo biomédico tiene, como hemos
observado, un cierto problema para tratar, tanto de manera tedrica como
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préactica, con todas aquellas aflicciones que trascienden lo fisiopatologico, y
a confundir, limitandolo, el sufrimiento con el dolor.

Todo eso deja de lado realidades como el sufrimiento psiquico, malestares
de la comunidad y problematicas de orden sociopolitico. Por eso cabe hacer la
siguiente aclaracion: enfermar consiste también en pasar a ocupar un rol social
distinto, someterse a nuevos parametros por los que uno va a ser juzgado, verse
acorralado entre nuevos discursos que le dicen lo que debe o no debe hacer.®
Y aunque el rol del paciente como sujeto pasivo al que se le despoja de autonomia
estd comenzando a cambiar, todavia persiste en algunos aspectos, y no sélo por
el trato de los profesionales sanitarios, sino como miembro de la sociedad donde
pierde su posicion por el hecho de estar enfermo. Se convierte asi a la persona en
un individuo vulnerable que debe hacer frente a la enfermedad y al impacto que
esta tiene en su vida (social, econémico, laboral...), pero despojado de autoridad
para hacer frente por si mismo a la situacion.

Ademas de esto, el enfermo debe darse a si mismo una explicacion de todo este
proceso que se adecue a su personalidad, su corporalidad, su temperamento y sus
vivencias; en definitiva, reconfigurar su individualidad. Es posible que el modelo
biopsicosocial, antes comentado, no deje lugar adecuado para este proceso (Lain
Entralgo, 1984: p. 228).

Las vivencias individuales y colectivas se configuran a través de la interaccion
entre las formas de entender la sociedad y el mundo y los distintos conocimientos
culturales y cientificos que intentan explicar la realidad de una manera sistematica y
con un alto grado de certeza, en ese gran constructo social que solemos denominar
cultura. Esta interaccién y sus productos son representados en sociedad a través
de los dispositivos de transmision cultural (novelas, peliculas, series, periddicos,
noticias, etc).

Por ejemplo, aunque ninguno de nosotros haya tenido un familiar con Alzheimer
ni esté padeciendo la enfermedad en este momento, es altamente probable que
tengamos una idea de lo que el Alzheimer es. Seguramente pensemos que se
trata una enfermedad degenerativa que hace que uno pierda la memoria, de la
gue no existe tratamiento curativo, y que es muy duro, tanto padecerla, como
vivir junto al que la padece por el dolor que produce ver como un ser querido deja
de ser la persona que era. Esta idea la tenemos porgue habremos visto peliculas,
habremos leido novelas que traten el tema, lo habremos visto en series de television
y habremos podido leer articulos en los periddicos que nos hayan mostrado una
historia concreta.

5 Uno de los ensayos clinicos que aborda este tema es “illness and metaphors” (Sontag,
1987). La autora fue una de las impulsoras del andlisis critico de los significados so-
ciales que subyacian a las enfermedades.
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Es precisamente en esa interaccion de informacién donde se configuran las
expectativas sociales de lo que es una enfermedad. Pero si conocemos personas
que lo hayan vivido de primera mano y nos cuenten su experiencia, cambiara
algo nuestra forma de verlo, y ya por supuesto, si una persona lo vive en primera
persona, se dara cuenta de que seguramente la experiencia nada tenia que ver con
lo que uno creia que era.

El proceso de dar sentido a la experiencia de enfermedad es, por tanto, un
proceso socialmente situado, del que es importante entender cuales son las
fuerzas y discursos mas significativos que ayudan a configurar esas experiencias.
Este camino tiene una doble vertiente, ya que, por un lado, una de las fuentes de
malestar para la persona que sufre es intentar dar sentido a su experiencia desde
una forma de entender que no es la mas adecuada para ello. Cabe decir también
gue es un proceso necesario, ya que, para muchos otros pacientes, el hecho de
entender que aquello por lo que sufren es compartido por otros, que tiene un
nombre y que, ademas, estd dentro de los esquemas de la Medicina, puede a su
vez suponer una fuente de alivio y constituir un remedio en si mismo. Aqui cobran
especial relevancia las organizaciones de pacientes como dmbito de respuesta a
esta necesidad de los pacientes de compartir su experiencia con la enfermedad
con otras personas que estdn pasando por la misma o similar situacién.

Un marco tedrico interesante que ha tenido mucho recorrido en el mundo
anglosajén puede ser encontrado en el libro de Arthur Frank (2013) “The wounded
storyteller” (El narrador herido). En esta obra, el autor describe tres concepciones
histéricas de la experiencia de enfermedad:

1. En una primera etapa tendriamos la experiencia pre-moderna, con nume-
rosas descripciones de enfermedades y remedios que mezclaban mitologias,
creencias populares y otros elementos culturales. Los remedios no eran dema-
siado eficaces en términos de solucionar los problemas que adolecian, y la en-
fermedad era entendida como un proceso mas del ciclo vital que, en numerosas
ocasiones, tenia un desenlace fatal.

2. Lasegunda etapa corresponde a la experiencia moderna. Durante la moder-
nidad, las practicas culturales son sustituidas por la técnica y los conocimientos
cientificos. La gente acude a profesionales, que reinterpretan su sufrimiento
como sintomas y signos y lo clasifican dentro de una serie de enfermedades
previamente descritas y sobre las que existe un determinado consenso en cuan-
to a lo que son, lo que producen y cémo se debe actuar. La enfermedad, para
Frank, se convierte en un conjunto muy amplio de discursos, tanto populares
como técnicos, entre los cuales existe uno que se eleva sobre los demas y los
termina sometiendo, el discurso de la Medicina. Aparece un rol definido para
el enfermo y una serie de expectativas sociales que entienden que el paciente
debe someterse al médico, lo que Frank denomina la rendicién narrativa.

3. Por dltimo, encontrariamos la experiencia posmoderna. La experiencia moder-
na estaba condicionada por el hecho de que las capacidades técnicas y las en-
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fermedades mas prevalentes eran de naturaleza aguda, y por tanto se entendia
como aceptable ese sometimiento, ya que era entendido como pasajero. Sin em-
bargo, con el paso del tiempo y el avance de la técnica, las enfermedades pasan
a ser eminentemente crénicas, y quienes las sufren empiezan a entender que hay
algo mas en el proceso de enfermar que someterse a otros, ya que este proceso
con toda probabilidad dure todo el tiempo que vivan; ha cambiado el paradigma
hacia lo que Frank denomina la sociedad de la remision. Es por ello por lo que los
pacientes empiezan a reclamar distintos roles y, sobre todo, a reivindicar sus pro-
pias voces como un elemento tan importante como la voz del médico. El proceso
de enfermar entonces cobra un nuevo significado de toma de responsabilidad en
lo que respecta al sentido de la enfermedad en la vida de una persona.

Un interesante ejemplo de este proceso puede ser encontrado en el género
literario de las narrativas de enfermedad (illness narratives). En su estudio de las
mismas, Vickers (2016) analiza cémo hasta el ano 1950 era ‘extremadamente raro’
encontrar en la literatura libros dedicados a contar la experiencia de enfermedad. En
esa década empiezan a aparecer algunos libros, enfocados como libros de autoayuda
en patologias concretas, que proyectaban una vision positiva de la Medicina. No
obstante, a partir de los afos 70 y, especialmente, de los 90, se produce el auge
de este género, apareciendo multitud de memorias, novelas y autobiografias que
alcanzan gran repercusion, en especial en el mundo anglosajon. En cuanto al tono
de las mismas, éste cambid respecto a las primeras narrativas de enfermedad, y
empezaron a adoptar un tono mas critico con la Medicina y los médicos.

Otras formas de abordar la enfermedad

En este Ultimo apartado expondremos brevemente tres de los marcos
que han tenido mucha importancia en los Ultimos treinta afios en lo que
atane a la subjetividad en la relacion médico-paciente. Son marcos que
profundizan en los aspectos relacionados con el sufrimiento y las vivencias del
paciente, y que nos aportan herramientas como médicos y pacientes para
afrontar el proceso de enfermar de una manera mas centrada en la persona.
La primera perspectiva que analizaremos serd el marco antropolégico de la
enfermedad, cuyo mayor impulsor es Arthur Kleinman (1980) (1988), y que esta
muy influido por el modelo biopsicosocial. La lengua inglesa posee una ventaja
en el campo de la enfermedad respecto al espafiol, y es que, para designar lo que
nosotros englobamos como enfermedad, ellos poseen tres términos: disease, illness
y sickness. Kleinman utiliza esta ventaja para plantear tres facetas que aumentan la
riqgueza y la complejidad de nuestro entendimiento del enfermar. El primer término
se refiere al entendimiento biomédico de la enfermedad, todas aquellas entidades
nosoldgicas entendidas desde la anatomia, fisiologia y patologia, que poseen sus
correlaciones clinicas en signos y sintomas, y un curso natural estudiado, y para las
gue normalmente existe algun tipo de tratamiento. El concepto de illness, sin lugar
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a dudas el mas interesante, es el que hace referencia a la subjetividad de aquel que
sufre, un concepto mas complejo que la vivencia de enfermedad, ya que incluye
las reconfiguraciones que hace la persona de su vida y de su yo, asi como de las
relaciones con su entorno, que configura en ese transito desde el reino de la salud
al de la enfermedad. Por ultimo, nos encontrariamos con la idea de sickness, que
designa al conjunto de discursos sociales sobre las enfermedades; también hace
referencia a las expectativas y roles sociales que existen, tanto para los enfermos
como para los sanos, y los cédigos que rigen sus relaciones.

Esta forma de entender la enfermedad es interesante porgue nos equipa con
un marco conceptual que expande la realidad de enfermedad de una manera un
poco mas practica. Ademas, favorece un discurso mas centrado en el sufrimiento,
y pone en el centro la subjetividad del paciente. Por ultimo, cabe afiadir que
visibiliza nuestra dependencia de la experiencia de enfermedad en la cultura en
la que vivimos, y puede permitir abordar de una manera mas facil la experiencia
intercultural.

El interés dentro de la Medicina por lo narrativo surge a raiz de la importancia
que este campo de andlisis tiene dentro de la filosofia y la sociologia a partir
de la segunda mitad del siglo XX, y del llamado giro narrativo. Una narrativa es
una forma de representacion del conocimiento mediante el lenguaje, una de
muchas. Mas que una manera de hablar puede entenderse como una herramienta
discursiva que permite conectar con otros, un metacédigo que nuestro yo mas
automatico utiliza para entender realidades de manera sencilla y que facilita el
entendimiento entre contextos histéricos y culturales distintos. Roland Barthes
(Barthes y Duisit, 1975) ponia un ejemplo sobre la facilidad de comprension
de distintos modos de representacién. Mientras que una historia podria ser
facilmente comprendida entre distintas personas, culturas e incluso civilizaciones
sin demasiado dafio a su significado, un poema o un discurso filoséfico podrian
llegar a resultar incomprensibles. Para White (1980) la narrativa es una forma de
traducir el conocimiento en palabras “to translate knowing into telling”. Lejos de
ser un problema, entonces la narrativa es considerada por estos autores como una
solucion a una dificultad de vital importancia para la humanidad el problema de
dar forma a la experiencia humana de manera que pueda ser comprendida por
la mayor cantidad de individuos en vez de que sea un conocimiento limitado a
una cultura o contexto cultural. La necesidad de un paradigma integrador de las
distintas realidades que la Medicina pretende abordar ha traido consigo, que desde
diversos ambitos y de manera paralela surjan individuos y escuelas que buscan una
aproximacion narrativa a la Medicina. Desde la Medicina basada en la narrativa
inglesa (Greenhaigh y Hurwitz, 1999) hasta la escuela de Medicina narrativa que ha
desarrollado la universidad de Columbia y encabezada por Rita Charon. Esta tltima
defiende el modelo narrativo de la practica médica que analiza cémo “La Medicina
practicada con las habilidades narrativas de reconocer, absorber, interpretar e
involucrarse en las narrativas de enfermedad” (Charon, 2001, p.4). Para Charon, la
narrativa es un mecanismo integrador de las realidades del médico: la realidad
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médico paciente, la del médico consigo mismo, con la comunidad médica y
cientifica, asi como con la sociedad.

El dltimo marco que abordaremos es el fenomenolégico. La fenomenologia
es una rama de la filosoffa que cuyo interés fundamental es la descripcion de
la experiencia vivida (fenémenos) y la conciencia y que encuentra sus maximos
exponentes en figuras como Husserl, Merleau-Ponty y Heidegger. Para estos
pensadores no es tan importante entender lo que hay afuera en el mundo externo
dado que solo podemos conocer a través de nuestros sentidos, por tanto, se
centran en entender la manera en que estamos y somos en el mundo desde una
perspectiva subjetiva. Tratan de entender las cosas no como realmente son, sino
como las experimentamos debido a la imposibilidad de experimentar una realidad
ajena a nuestras experiencias. En el ambito de la Medicina destaca el impulso que
se le ha dado a este campo en los Ultimos afos debido a la centralidad que otorga
a la experiencia vivida y al relato de la misma en primera persona. En este sentido
destacan las aportaciones de Havi Carel (2016) (2018) quien aboga por entender la
enfermedad desde un punto de vista fenomenolégico como medio para enriquecer
la experiencia de enfermedad dado que el abordaje fenomenolégico aporta
numerosas herramientas para este fin.
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1. Una concepcidn holistica de la
enfermedad y del paciente

“Paciente” tiene dos componentes: persona y enfermo. Si bien la enfermedad
condiciona la vida de la persona, en modo alguno le debe definir tan sélo como
“paciente” pues, ya sea aguda o cronica, la enfermedad no es mds que una
circunstancia entre las muchas dimensiones que definen a la persona, una
realidad de una complejidad mayor.

Y una de esas dimensiones es el cuerpo humano, que tiene una connotacion
mecanica y fisioldgica, y cuyo mal funcionamiento puede ser de caracter fisico.
Pero a diferencia de la salud animal (veterinaria), existe un importante componente
mental (intelectual, emocional, espiritual, etc.), e incluso social al formar parte de
una comunidad, en cuyo seno puede ver afectada su salud relacional.

La persona como individuo es una realidad de gran complejidad y riqueza, pues
aunque pueda estar afectado por la enfermedad, le rodean un inmenso acimulo
de otras circunstancias (fisicas, intelectuales, sociales, espirituales, emocionales
y sentimentales), de forma independiente o en relaciéon con su entorno, familia,
comunidad y sociedad. Precisamente por esta razén debe ser atendida la persona
enferma, desde una vision holistica, considerando su conjunto.

De hecho, para la Organizacién Mundial de la Salud (OMS, 1946), la salud
viene determinada por el bienestar fisico, emocional y social, y no sélo por la
ausencia de enfermedad o dolencia.

En todo caso, frecuentemente el sistema sanitario orienta el tratamiento de
la enfermedad limitdndose a combatir la afectacion fisica, y apenas se atiende
su componente emocional y social, lo que entra en contradiccién con el actual
paradigma bio-psico-social de la atencién sanitaria.

La Constitucion Espafola de 1978 reconoce el derecho a la proteccion de la
salud, encomendando a los poderes publicos organizar y tutelar la salud publica a
través de medidas preventivas y de las prestaciones y servicios necesarios (articulo 43).
Ademas, la Constitucion establece que los poderes publicos mantendran un régimen
publico de Seguridad Social para todos los ciudadanos, que garantice la asistencia y
prestaciones sociales suficientes ante situaciones de necesidad (articulo 41).

En Espafia, el Sistema Nacional de Salud engloba a las prestaciones y servicios
sanitarios que, de acuerdo con la ley, son responsabilidad de los poderes publicos,
y que tienen su origen histérico en 1908, tras el Real Decreto de 12 de enero de
1904 (Ministerio de la Gobernacion, 1904), habiendo aumentado su cobertura con
el paso del tiempo, hasta comprometerse a alcanzar a toda la poblacién, siendo
practicamente universal y financiada por los impuestos en el momento actual.
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De hecho, con el Real Decreto Legislativo 1/1994 (Ministerio de Trabajo y
Seguridad Social, 20 de junio de 1994) se aprobaba el texto refundido de la Ley
General de la Seguridad Social, en el que se sefiala |la debida proteccion del individuo:

® Asistencia sanitaria en los casos de maternidad, de enfermedad y de
accidentes.

® Recuperacion profesional.

® Prestaciones econémicas compensatorias en: situaciones de incapacidad;
ciertas situaciones de riesgo; cuidado de menores afectados por enfermedad
grave; invalidez; jubilacion; desempleo; etc.

® Ademas de la persona enferma, debemos considerar preventivamente a
ciertos colectivos por su vulnerabilidad, estén enfermos o no, en base a
preservar su bienestar fisico, emocional y/o social como salvaguarda de su
salud. Entre esos colectivos podemos sefalar:

® Las personas con algun grado de dependencia. Aspecto de gran importancia
en una sociedad cada vez mas longeva, pues con la edad avanzada es
frecuente acumular pluripatologia crénica y, al menos, cierto grado de
dependencia.

® las personas discapacitadas y minusvalidas, que ademas de poder ser
enfermas podran tener también cierto grado de dependencia, que puede
afectar a su salud emocional y social.

® las victimas de malos tratos, violencia de género o de cualquier otro
tipo, pues ademas del posible dafo fisico, con frecuencia presentan una
importante afectacién emocional; y requieren no solo de proteccién sino
habitualmente de un tratamiento prolongado.

® Las personas en exclusién social, dado que existen elementos estructurales
(recursos economicos, vivienda, etc.), sociales (falta de apoyo, desarraigo
familiar, etc.) o personales (como la precariedad cultural) que pueden
hacerles mas fragiles, aumentando el consiguiente riesgo (Garcia Roca,
1995). A pesar de los medios, existe una “pobreza sanitaria” al no disponer
de medios econdmicos suficientes para costearse medicinas (no cubiertas
por la Seguridad Social o copagos), la atencion dental, gafas, audifonos,
etc. En este sentido queremos resaltar labores como la desarrollada por
el Banco Farmacéutico (http://www.bancofarmaceutico.es/) en respuesta a
esas necesidades.

Por ello, ya no debemos hablar solo de sanidad, sino también, y cada vez
con mayor impacto, de los servicios sociales, pues se hace necesario adaptar
el sistema, reestructurandose y buscando soluciones para adecuarlo al paciente
crénico (Ministerio de Sanidad Servicios Sociales e Igualdad, 2012), debiendo ser
su atencién un proceso integral, continuado y sostenible; haciéndose exigible, en

®
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una sociedad como la nuestra, proveer del soporte sociosanitario necesario, desde
el mismo momento de la concepcién hasta el final de la vida, terminando con
una muerte digna.

No obstante observamos que la descentralizacion de la gestién sanitaria a las
Comunidades Auténomas, a pesar de la Ley 16/2003, de cohesion y calidad del
Sistema Nacional de Salud (Jefatura del Estado, 28 de mayo de 2003), que solo
garantiza unos servicios minimos comunes, ha generado diferencias significativas
en la cobertura de los ciudadanos en el territorio nacional, segun su lugar de
residencia.

El aspecto econdémico cobra sin duda una importancia critica en un pais
donde el Sistema Nacional de Salud ha de ofrecer al conjunto de la poblacién
las prestaciones incluidas en la cartera de servicios, tecnologias y procedimientos
sanitarios, para hacer frente a las enfermedades y a sus consecuencias, como marca
la Ley 14/1986, de 25 de abril (Jefatura del Estado, 25 de abril de 1986).

Debe ser responsabilidad de todos mantener la sostenibilidad del sistema,
porque es igualmente cierto que la estructura poblacional, cada vez de mayor edad
media, el abordaje crénico de cada vez mas patologias (que han dejado en muchos
casos de ser inabordables), el desarrollo de nuevas tecnologias y terapias cada
vez mas complejas, la necesaria incentivacion de la investigacion, el desarrollo y
la innovacién, etc., requerirdn de una mejor gestiéon, pero también de una mayor
inversion.

La educacion y prevencion, junto al desarrollo de campafas especificas, se
hacen por ello imprescindibles, pues evitardn mayores dafios posteriores y sus
consecuentes gastos. Desarrollar la capacidad de la persona en el autocuidado
deberia partir desde las edades mas tempranas en diferentes aspectos, inculcando
habitos saludables (como reducir el consumo del alcohol -ningiin consumo hasta
haber completado el desarrollo-, abolir el del tabaco y el consumo de drogas,
promover la vacunacion, controlar la ingesta de azUcares y el peso, animar al
ejercicio fisico, etc).

También cobra una importante relevancia el acompafiamiento humanizado
y humanizador del sistema, ademds del principio ético de justicia y equidad.
Desde mediados del siglo XX, la especializacién y los avances cientifico-técnicos
han traido un impresionante progreso en la salud; pero junto a la universalizacién
de la atencion (y consiguiente sobrecarga econdmica y de gestion) y la limitacion de
recursos, nos ha llevado a perder calidad en la relacién; siendo deseable y prioritario
hoy en dia, recuperar ciertos valores con un trato mas humano y de calidad.

Aunque cada persona (gestor, profesional sanitario y ciudadano) entiende

algo diferente por humanizacion, podemos considerar que hay tres elementos
necesarios para orientar el sistema sanitario al paciente y mejorarlo:
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® |Integracién como cultura en la estructura sanitaria y formacion del
profesional, hacia la humanizacion.

® Dotacion de los recursos y tiempo necesarios.

® Formacién del ciudadano para que pueda participar en las decisiones
relativas a su salud.

“Trata al paciente como te gustaria que te tratasen a ti".

El abordaje de la humanizacion no sélo afecta al profesional directamente en
contacto con el paciente (relacion médico-paciente), sino que es multidisciplinar
y debe impregnar a toda la estructura y afectar a multiples facetas: la relacién
del profesional, la institucién sanitaria y/o la Administracién con el paciente
y su entorno; aspectos estructurales de las instalaciones, facilitando el acceso
y optimizando los espacios para una mejor atencion; la garantia de recibir una
cobertura de forma justa y equitativa...

Por ejemplo, afrontar adecuadamente la desnutricion relacionada con la
enfermedad se justifica por reducir el riesgo de complicaciones y sobrecoste, pero
también por ser humanitariamente inaceptable que estén en riesgo de padecerla
en Espana el 37% de los pacientes hospitalizados con mas de 70 afos, lo que
les hace mas fragiles y susceptibles de complicaciones de sus procesos. Todo ello
justifica hacer un adecuado cribado para establecer su adecuado abordaje (Alvarez-
Herndndez et al, 2012).

Como ejemplo a seguir, instamos a seguir la gestién del trasplante en
Espafia, que supera las fronteras interiores y exteriores del territorio, facilitando
la donacién y el trasplante de 6rganos, tejidos y células. Nuestro pais se ha
convertido en el lider mundial en este ambito, superando los 34 donantes por millén
de poblacion (pmp), y convirtiendo su modelo (“Spanish Model”), dirigido por la
Organizacién Nacional de Trasplantes (ONT) en colaboracion de las asociaciones de
afectados, en un referente internacional que aborda la escasez de donaciones de
una forma eficaz, basado en:

® |egislacion adecuada, definiendo los candidatos donantes, los criterios de
muerte, la ausencia de motivacién econémica, etc.

® Organismo coordinador y de toma de decisiones de caracter interterritorial,
gue actla con la vision puesta en 4 niveles diferentes: internacional,
nacional, autonémico y hospitalario.

® (Coordinador a nivel hospitalario como pieza clave. Mejor si se trata
de una persona directamente implicada (como lo es un intensivista, por
ejemplo), dependiendo jerarquicamente de su centro, si bien coordinado
funcionalmente con el equipo de trasplante autonémico y nacional.

® Programas de calidad y auditorias continuas.

®
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® Servicio prestado por la oficina central de la ONT a todo el sistema: bases de
datos, distribucién, manejo de las listas de espera, analisis, etc.

® Programas de formacién continuada.

® Administracion y gestion econdmica, para la financiacion de las actividades
precisas para la extraccion, transporte/conservacion, implantacion posterior, etc.

® Campanfas de sensibilizacion.

Por ultimo, también tendriamos que reclamar un entorno saludable y duradero,
lo que exige el cuidado de la naturaleza como elemento protector de la salud
global, pues la persona forma parte de un todo integrado.

Vision del paciente de la relacién médico-paciente

Los pacientes acuden al médico buscando la restitucion de su salud y la recuperacion
de la calidad de vida.

Si el ciudadano es la razéon de ser del sistema sanitario y sus profesionales,
podemos considerar que el paciente ha sido siempre su “centro de atencion”.
Sin embargo hoy no se refiere solo a ser el elemento que da razén al quehacer
del profesional y de la institucion sanitaria, sino que implica una participacion
principal y activa del propio paciente en la toma de decisiones, como resultado del
“empoderamiento” (empowerment en inglés) que, en Espafna, viene promovido
por la aplicacién de:

® ley 14/1986 de 25 de abril, en los articulos 4, 5 y 53 ordena que los
servicios publicos de salud se organicen de forma participativa. El articulo
10.10 reconoce el derecho de los ciudadanos a participar en las actividades
sanitarias; y el 58 en los Consejos de Salud y Area (Jefatura del Estado, 25
de abril de 1986).

® Ley 41/2002 de 14 de noviembre, reguladora de la autonomia del paciente,
que exige la adecuada informacién y consentimiento de los pacientes, asi
como el respeto de las decisiones adoptadas libre y voluntariamente por el
paciente (Jefatura del Estado, 14 de noviembre de 2002).

En todo caso, para participar se hace necesario estar preparado, y por ello el
paciente espera una actitud formadora en donde el médico, en la relacién médico-
paciente, actie como principal entrenador y consejero en salud.

La participacion activa del paciente es incuestionable, justificada por aspectos
éticos, practicosy legales, que mejora los resultados, optimiza el consumo de recursos
y aumenta el nivel de satisfaccion de los pacientes y resto de agentes que intervenimos
en el sistema (profesionales y responsables en las administraciones), entendiéndose
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como una responsabilidad, compartiendo las decisiones a todos los niveles y en
cualquier sentido. Si la Medicina es la ciencia de la incertidumbre y el arte de lo
probable, como decia Sir William Osler (como se cita en Loayssa y Tandeter, 2001),
cuantos mds datos y puntos de vista haya en la toma de decisiones, més probable
serd el éxito, ademds de quedar compartidas las responsabilidades del resultado
en una perspectiva que incluya la sostenibilidad del sistema de salud.

La relacion médico-paciente estd basada fundamentalmente en la confianza,
comprensién/empatia y comunicacion veraz y comprensible (todo ello en ambos
sentidos), debiendo actuar el primero en favor del segundo para recuperar su
estado 6ptimo de salud. No pretende eliminar la natural asimetria entre ambos
agentes, pues el experto en salud es el médico y por ello acude a él el paciente;
pero si que, a nivel de la toma de decisiones, no debe quedar infravalorada la
opinién del propio afectado por la enfermedad, quien conoce mejor que ningin
otro muchos aspectos de su situacién.

En los ultimos 25 anos, la RMP ha cambiado méas que en los 25 siglos
anteriores; pero en cuanto al estilo, pueden aun encontrarse diferentes estilos
segun las circunstancias. Por ejemplo, ciertos pacientes inconscientes, disminuidos
psiquicos, noveles en su enfermedad, pediatricos, etc., no podran participar tanto
en la toma de decisiones como uno con plenas capacidades o mas experto en una
patologia crénica.

Imaginemos dos extremos, en el que en uno se sitta como decisor el médico y en
el otro, el paciente. Cuando es el médico quien tiene la Ultima palabra, habria 2
estilos:

El autoritario, en el que la actitud del médico esta mas dirigida a la enferme-
dad, tomando el paciente una actitud pasiva. Podria parecernos el estilo de
antano, si bien también en estos dias puede justificarse hasta cierta medida y
en determinadas circunstancias como las que pueden afectar a la salud publica
(barreras a epidemias, por ejemplo). Ademas, el paciente puede decidir, precisa-
mente, no tener un papel activo. No obstante, no deberia caerse en un modelo
mecanicista, en el que la atencién se lleva a cabo de acuerdo con disposiciones
preestablecidas estrictas.

El modelo paternal, que se centra mas en el paciente pero actuando el médico
a modo de tutor, ante un paciente que debe ser dirigido. Aunque se trate de
beneficiar al enfermo, no se justifica si no se respeta su autonomia y derecho a
participar.

En el otro extremo, en el que a pesar del liderazgo facultativo del médico, es el
paciente quien decide, también encontrariamos 2 modelos:

Deliberativo, en el que el médico tiene enfrente a un paciente activo y querien-
do ser corresponsable, con el que se toman de comun acuerdo las decisiones,
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adquiriendo ambos sus propios compromisos. Es el modelo de responsabilidad
compartida, que da pie a la “toma compartida de decisiones”.

El modelo auténomo, cuando el paciente es quien toma las decisiones, llegan-
do a un extremo cuando el médico o la institucién deja al paciente solo ante
la toma de decisiones. Esta postura, que deja desvalido al paciente, se puede
deber a una actitud defensiva del facultativo/institucion.

En todo caso debemos comprender que esta relacion vincula a dos personas
(médico y enfermo), con sus propias y legitimas motivaciones, lo que en si mismo
puede resultar dificil de encajar (Lain Entralgo, 1964). D;entro del marco la ética
médica, y teniendo en cuenta los derechos y obligaciones de los pacientes, estas
serfan las pretensiones de esa relacion::

® Pretender el beneficio del paciente, aunque pueda no siempre complacerle.

® Mantener una relacion de respeto reciproco, del papel del médico y de la
persona que es el paciente.

Generar confianza y libertad, buscando el estilo mas adecuado.
Mantener una escucha activa y comunicacion bidireccional.
Salvaguardar la privacidad.

Cumplir con una labor educativa y preventiva.

Reconocer el empoderamiento del paciente, tomando las decisiones de una
forma compartida.

® Mantener un trato humano y abordar de forma global el problema del
paciente, con una vision holistica del mismo.

Ademas, existen factores que influyen notablemente, dependientes del:
Paciente: nivel cultural, actitud, caracter, creencias, precedentes, etc.
Meédico: personalidad, formacion, motivaciones, etc.

Entorno: tiempo y medios disponibles, directrices y politicas, familiares, la
cada vez mayor multidisciplinariedad de los procesos, etc. En determinadas
circunstancias, cuando un paciente enferma debe considerarse que también de
cierta forma lo hace la familia, complicando ain mas esta relacién.

En todo caso tal como dijera el doctor Albert Jovell (como se cita en Foro
Premios Albert Jovell, 2019), “lo importante es el enfermo, no la enfermedad”,
debiendo ser él tratado como caso concreto y bajo una perspectiva holistica de la
persona y el abordaje de la enfermedad.
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Las Guias de Practica Clinica no deben dificultar la “personalizacion” del
tratamiento. Muy Utiles, pero generalmente referidas a la enfermedad y no al
paciente, deben considerarse herramientas orientativas basadas en la evidencia
y opiniones expertas y multidisciplinarias; sin embargo, se refieren a un “paciente
promedio”, por lo que deben admitir variaciones para su mejor adaptacion al
paciente concreto, ajustandose a sus circunstancias (estado de salud, grado de
dependencia, etc.), necesidades (tratamientos concomitantes, habitos, gustos, etc.)
y expectativas; lo que facilitara la posterior adherencia al tratamiento, con efectos
positivos en su recuperacion y eficiencia de los recursos invertidos (Ministerio de
Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, 2013).

Los pacientes han de comprender que, tanto ellos mismos como los
profesionales, tienen sus derechos y obligaciones, e incluso que al médico se le
haga dificil salirse del modelo tradicional, marco en el que han sido formados
muchos de quienes estan practicando la Medicina hoy en dia, pudiendo pecar de
paternalistas; pero tampoco cabe esperar una relacién simétrica, pues también
se le exige no sélo diagnosticar y tratar, sino hacerlo con responsabilidad y
gestionando adecuadamente los recursos del sistema de salud.

La RMP es, y ha sido siempre, la piedra angular de la practica médica, pero sin
duda la capacidad, habilidad y arte del médico para la interaccion con el paciente
y su entorno debe ser entrenado, contemplandose en los planes de formacion.
El paciente no sélo padece, sino que también es contribuyente y usuario del
sistema de salud.

El paciente necesita una relacion médico-paciente de plena confianza,
respetuosa y considerada, humana, empatica, meticulosa, que le transmita
seguridad, franca y veraz, salvaguardando la intimidad y siendo atendido como
una persona en su conjunto. Parafraseando de nuevo al Dr. Jovell como paciente
(citado en Foro Premios Albert Jovell, 2019), “puede que no me curen, pero lo que
no entenderia es que no me cuidaran”.

El paciente no espera de igual forma que el médico, ya que esta comprometido
en primera persona en/por la realidad de la enfermedad que padece. El médico
trabajard en el diagnéstico, pronoéstico y acierto del tratamiento; el paciente
antepone el pronéstico de forma clara, y la propia relacion con el médico puede
ser terapéutica para él.

La comunicacion se hace fundamental en la relacion médico-paciente,
debiendo ser bidireccional, sincera, completa y comprensible, entre otras cosas;
pero ademas, teniéndose en cuenta que:

® Elnivel de conocimiento sobre la materia es menor en el paciente. De hecho
su nivel cultural puede ser incluso bajo, pero en todo caso el médico deberia
cerciorarse de que ha sido entendido.
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® El médico y paciente deben disponer del entorno y tiempo adecuados para
tan importante encuentro.

® Debe practicarse la escucha activa.

® Existen diferentes comunicaciones, y se ha de ser consciente de ellas: verbal,
no verbal y paraverbal.

Por dltimo, la RMP estd cambiando, a consecuencia de una mayor
accesibilidad a la informacion (“Dr. Google”, redes sociales, etc.) y de los cambios
sociologicos que se estan produciendo, por lo que cobra gran importancia la
prescripcion, por parte del primero, de fuentes de informacion fiables, entre las
que ha de situarse la de la correspondiente asociacion de pacientes, como soporte
y ayuda, combatiendo ademas la “infoxicacion”. Pero ademas deben aprovecharse
los recursos de estas asociaciones como complemento para cubrir necesidades no
incluidas en la atencion reglada de la Administracion, dando un apoyo al enfermo,
con la participaciéon del “paciente experto” entre otras acciones.

En cualquier caso, la RMP no debe percibir la “medicina digital”
(telecomunicaciones, teleconsultas y teleasistencia, telemedicina, las numerosas
aplicaciones, avisos y recordatorios, etc.) como una amenaza. Empleada de forma
selectiva, ordenada e inteligente, abre posibilidades inigualables de prestar un
servicio de calidad, inalcanzables de otra manera por razones de espacio, tiempo y
econdémicas. Por el momento solo disponemos de ciertos ejemplos, pero sin duda
su cada vez mayor desarrollo e implementacion son fruto de la demanda existente,
y pueden abrir horizontes inimaginables hoy dia.

RESUMEN

La enfermedad es solo una circunstancia de la vida, que no debe definir a la
persona como paciente. Esta persona debe ser atendida desde una perspectiva
holistica, en la que se tienen en cuenta tanto a él/ella como a sus circunstancias, ya
gue intentamos mejorar la salud de las personas, no sélo su enfermedad. También
la enfermedad debe ser abordada de forma holistica, pretendiendo el bienestar
fisico, emocional y social.

La relacion médico-paciente ha ido evolucionando a lo largo de la historia, pero
sigue jugando un papel trascendente en la practica médica. Dicha relaciéon esta
condicionado por ser bidireccional entre dos personas con sus propias motivaciones.
Que la persona sea el centro de atencién implica su participacién principal y
activa en la toma de decisiones. Y a ello puede contribuir una adecuada “salud
digital”.

El propio sistema requiere una adaptacién hacia el paciente crénico y una
completa atencién sociosanitaria.
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Il. Marco General

D. Palabra y escucha en la
relacion médico-paciente

Rosa Gomez Esteban

Médico-Psiquiatra, Presidenta de la Seccidon de Psicoterapia de Grupo,
Asociacion Espafola de Neuropsiquiatria

La escucha activa del paciente por parte del médico permite que la relacién
médico-paciente pueda ser, por si mismo, terapéutica, si se acoge con ella
la realidad vital del paciente y se manejan adecuadamente los procesos de
transferencia que se producen.

INDICE DE CONTENIDOS

1. La "palabra” del paciente y la “escucha” del médico dan existencia a la relacién
médico-paciente.

2. Freudy el descubrimiento de la “transferencia”. Los Grupos Balint.

3. Las dificultades del médico para la “escucha” del paciente.



Foro de la Profesidn

Médi

‘_ff.._‘_

cade Espafio L _J
L

“Nada hay mas fundamental en el quehacer del médico que su relacion con el enfer-
mo...”. (Lain Entralgo,1978)

“Si fuéramos capaces de transmitir a nuestros estudiantes el valor de la ciencia y
de la tecnologia, al mismo tiempo que el arte y la ciencia de las relaciones interhu-
manas, del cuidado humano y total del paciente, éste seria un verdadero progreso”
(KUbler-Ross, 1974)

La “palabra” del paciente y la “escucha” del médico
dan existencia a la relacion médico-paciente

La RMP ha sufrido grandes vicisitudes a lo largo de la historia, como tendremos
oportunidad de comprobar en el siguiente bloque del Manual, desde una
concepcion sobrenatural en los pueblos primitivos en los que la salud era un
don y la enfermedad un castigo divino, hasta la posiciéon més positivista y de
alta tecnificacion en la Medicina actual. En torno a la palabra y la escucha en
la RMP nos encontramos los siguientes hechos significativos:

® En la medicina griega se valoran tanto la “palabra” del enfermo y la
"escucha” del médico, pero solamente para los hombres libres. Los griegos,
al no disociar la mente y el cuerpo, fueron capaces de observar el fuerte
vinculo entre la accion de la palabra y la curacion de las enfermedades,
asociacion reconocida fuera del campo de la medicina por Platon vy
Aristételes. Platon denomina “katharsis” a la operacion esclarecedora de
la palabra, que es esencial en el saber del médico. Aristételes subraya que
la “palabra” produce efectos psicolégicos en los enfermos y opera como
un verdadero medicamento si hay confianza y conoce lo que el enfermo le
pide o necesita; por eso insiste en no emplear los farmacos hasta que no se
haya establecido una relacion terapéutica satisfactoria. Ambos insisten en la
necesaria confianza en la relacién, y en una escucha, mas alla de la palabra,
gue permita conocer lo que el paciente pide y necesita.

® Hipocrates, figura principal de la Medicina griega, asume este
pensamiento y afirma que la RMP tiene una gran fuerza potencial en
el proceso curativo. Aunque la palabra del médico es importante, de
lo que se trata es de la escucha de la palabra del paciente, por eso
sefiala que para ser médico es preciso atender la vida psicolégica del
enfermo, porque es un hombre al que hay que respetar y comprender.
La reconstruccién de la historia del enfermo es un eje fundamental al
permitir conocer los factores desencadenantes, las condiciones laborales
y de vida que son esenciales en la psicologia de los individuos. Sefala:
“hay que escuchar al paciente mas que a la enfermedad, porque hay
enfermedades, pero en enfermos”.
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® En la Edad Media, la palabra tiene eficacia pero sélo se utiliza para dar
consuelo al enfermo; la “amistad” de la época griega se transforma en
“amistad cristiana”. La aparicion de la Universidad, que sera la institucion
gue garantice la formacién, es un cambio de gran trascendencia que va
a producir efectos muy importantes en la adquisiciéon de conocimientos
cientificos, pero también otros menos deseables sobre la RMP que se
evidencian en el paradigma de Sydenham (“el médico debe abstraerse del
enfermo para conocer la verdad del hecho patolégico”). Se pierde no sélo
la palabra del enfermo, sino también la del profesional.

® A partir del siglo XVIII el médico reduce lo observado a un cuadro que
compara con las demas especies morbosas. En el XIX se sientan las bases
de la Anatomia Patologica, se establece la Medicina cientifica y se define la
salud por la ausencia de lesion. Se produce el entramado para que, en el
siglo XX, la Medicina cientifica logre una mejor descripcion y tratamiento
de las enfermedades, pero progresivamente el enfermo quedara disociado
del quehacer clinico, y la relacion entre ambos se volvera mas insatisfactoria.

® En ese mismo siglo XX se produce, no obstante, un giro radical, con el
descubrimiento por Freud del inconsciente y el desarrollo del psicoanalisis.
Reintroduce asf al sujeto dentro de la Medicina, recuperandose la relevancia
de la RMP. La teoria psicoanalitica va a influir en numerosos autores
y profesionales, entre ellos, a von Weizsacker, que funda la Medicina
Antropoldgica e insiste en la necesidad de incluir lo psicolégico en el campo
clinico para encontrar el origen y comprender el desarrollo y sentido de
la enfermedad. Se refuerza la idea de que las circunstancias histéricas,
sociales y culturales influyen en la mentalidad de médico y paciente y en la
comprension de los procesos del enfermar.

® A partir de 1950 numerosos autores han hecho hincapié en que la RMP
es central en la practica médica y clave en el procedimiento terapéutico,
entendiéndola como una interaccion psicolégica entre médico y paciente,
muy satisfactoria para los profesionales, a pesar de que, con frecuencia, los
deseos y expectativas de uno y otro se contraponen:

® Engel (1977) introduce el paradigma bio-psico-social dentro del campo de
la medicina

® Lipowski (1974) realiza un abordaje conceptual y técnico de la Medicina
Psicosomatica, es el impulsor de la Psiquiatria de Interconsulta y Enlace y
trabaja con los aspectos psicosomaticos de la enfermedad médica. Insiste
en que la RMP influye en el curso de la enfermedad y en la eficacia del
tratamiento.

® Pendleton (1991) observa la gran relevancia de la comunicacion en la RMP,
y constata que la incomunicacion alcanza el 25%-30% de las consultas en
Atencion Primaria, lo que afectard la adherencia terapéutica y la evolucion
del proceso.
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En nuestro pais, la RMP ha sido abordada desde diversos modelos y
teorias, entre ellos, el psicoanalitico, el humanista, el comunicacional y el
sociocultural (Korsch, Gozzi y Francis, 1968; McMurray et al, 1993). Todos
ellos coinciden en cuestionar el objetivo de la Medicina, y sobre todo, que
se prefiera obtener la informacion de aparatos cada vez mas sofisticados,
relegando a segundo plano el relato del paciente:

Dentro del movimiento humanista, las figuras centrales son Gregorio
Marafnén y Juan Rof Carballo, que insisten en reivindicar los aspectos
psicoldgicos en la RMP. Marafién afirma que “hay que buscar con mas ahinco
al hombre en la enfermedad y no la enfermedad en el hombre”, y reconoce
el poder y la capacidad de la palabra del médico para ocasionar iatrogenia. Y
Rof Carballo (1984), mas influido por el psicoandlisis, introduce la medicina
psicosomatica y se interesa mucho en los afectos que se movilizan en la
RMP, sefialando que el mas significativo es la angustia.

Pedro Lain Entralgo (1983) muestra la trascendencia de la RMP y plantea
gue el propio modelo humanista es un emergente de los errores que se han
generado en la clinica.

Diego Gracia Guillén (1989) describe tres tipos de “relacién clinica” (paternalista,
oligarquica y democratica), y sefala que el médico aporta la perspectiva de
beneficencia, el enfermo la de autonomia, y la sociedad el de justicia.

Gonzalez de Rivera (1996) investiga la buena practica clinica y la ética
diagnostica, y propone establecer una relacién afectiva con el paciente,
responder a la pregunta que plantea su cuadro clinico y pensar en beneficio
del enfermo. Insiste en que se precisa “saber” medicina, pero también
“saber ser” para poder “saber estar” y “saber hacer”, porque la ansiedad de
los médicos puede ser tan insoportable que éste busque mas la proteccion
de sus sentimientos que los del paciente.

2. Freud y el descubrimiento de la “transferencia”.
Los Grupos Balint

A comienzos del siglo XX, Freud, al descubrir las intensas emociones del paciente
hacia el médico, da un salto cualitativo en la historia de la Medicina, introduciendo la
subjetividad en la RMP. La “palabra del paciente” y la “escucha del médico” pasan
a ser dos instrumentos imprescindibles, que definen las dos reglas psicoanaliticas
fundamentales: la asociacion libre (asociacion de palabras realizada libremente
por el paciente) y la atencion flotante (atencion del analista que permite escuchar
el inconsciente del enfermo).

Freud descubre que la RMP es central en el acto médico, y que la historia clinica

es el instrumento que permite articular el paciente yn su enfermedad con la historia
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familiar, laboral y la vida cotidiana. También descubre que los sintomas tienen
una funcién y un sentido para el sujeto, y que hay una relacion entre el proceso
del enfermar y la biografia del paciente. Conceptualiza un término fundamental,
la transferencia, al observar los fendmenos transferenciales, desplazamientos de
“afectos” entre el paciente y el médico, de uno hacia el otro y en ambos sentidos.
Los afectos que el paciente dirige al médico corresponden al pasado del sujeto, y son
los mismos que habia dirigido hacia sus figuras significativas, las figuras parentales.

Balint y la relacion médico-paciente

El autor que desarrolla la investigacion sobre la RMP es Balint (1961), que afirma
gue esta relacién es un poderoso instrumento terapéutico si se capacita a los
médicos para comprender el malestar del enfermo, derivado no sélo de la
enfermedad sino también de su problematica personal. Considera imprescindible
el encuentro entre Medicina y Psicoandlisis debido a la brecha producida entre el
desarrollo cientifico de la Medicina y el objeto de su trabajo, que deberia ser el
paciente. Esta brecha ha disociado cada vez mas la escucha de lo psicolégico, hasta
no formar parte de la identidad médica para algunos profesionales.

En su investigacion se centra en tres relaciones: médico-paciente, paciente-
enfermedad y médico-equipo. Insiste en la necesidad de considerar tanto el
discurso del paciente como el del médico y, sobre todo, un afecto fundamental
gue es la ansiedad del médico ante determinados pacientes. El aprendizaje de
la RMP posibilita comprender las emociones de los pacientes (dolor, frustracién,
expectativasy satisfacciones...), lo que denomina “funcion apostolica del médico”,
y lo considera fundamental para los médicos jovenes, por su menor experiencia en
aquellas problematicas que se movilizan en el proceso de la enfermedad, como los
conflictos de pareja y con los hijos, la sexualidad, la agresividad o los derivados del
contexto laboral.

Cred nuevas técnicas para que el médico aprendiera a escuchar y no realizara
solo preguntas, ya que, parafraseandole, “el médico que pregunta sélo obtendrd
respuestas y dificilmente algo mds”. Y observd evoluciones favorables o
desfavorables que no se debian a la accién del farmaco sino a la accion del médico,
y por ello propuso la “medicina llamada doctor”.

Balint subraya que la RMP es un instrumento fundamental por los frecuentes
problemas psicoldgicos de los pacientes, ya se deriven éstos de la enfermedad o
de sumodo de relacion con los otros; por ello propone que la psicoterapia ocupe
la mayor parte de la jornada del médico (Balint y Norrell, 1979). Desarrolla la
“psicoterapia de los diez minutos” y la técnica del “flash” para que los médicos
puedan ofrecer apoyo psicoldgico en su consulta, que son de gran eficacia
aunque se realicen en entrevistas breves, al estar enmarcadas en una relacion
prolongada.
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A partir de 1950 organiza “grupos de médicos” que se denominaron “Grupos
Balint”, extendidos a nivel internacional, para trabajar sobre los problemas
psicologicos y los movimientos transferenciales de la practica médica general. En
estos grupos se trabajaba en los aspectos psicosociales del paciente, del médico y
de la relacion, incluyéndose también los factores biolégicos.

La transferencia

La “transferencia de afectos” es el emergente fundamental en la RMP. Ferenczi,
compafiero de Balint, reemplaza el término RMP por “transferencia de afectos” y
considera que el médico no puede ignorar la psicologia del paciente, y tampoco que
el vinculo entre ambos funciona como un medicamento; por eso, cuestiona a las
facultades de Medicina que no ensefian su acciéon y necesaria dosificacion. Luchina
(1982) sefiala que la RMP se configura en un campo transferencial imaginario
organizado por los deseos de ambos: el deseo de ser curado del paciente y el
de curar del médico. Y afade que si la relacion actual es conflictiva es porque
las circunstancias histérico-sociales han obligado al médico a centrarse en la
enfermedad y descentrarse del paciente que deberia ser el objetivo prioritario
de su trabajo.

El autor sefiala la doble exclusién del discurso médico, ya que excluye la palabra
del paciente y la del médico, y también excluye sus afectos en aras de la objetividad
cientifica. Luchina, junto con Ferrari (Ferrari, Luchina y Luchina, 1979), plantean
gue la Medicina ha relegado la angustia, el dolor y el sufrimiento de ambos,
y por ello insisten en la necesidad de su reconocimiento, al ser fundamental
para la resolucion de la enfermedad. Raimbault (1989), en esta linea, aflade que
las posibilidades terapéuticas del médico son cada vez menores porque se conoce
mas el cuerpo bioldgico, pero menos el sufrimiento del enfermo.

La idea de que la RMP es un campo transferencial ha sido desarrollada
en nuestro pais por Ingala, quien plantea que la relacién se configura en un
marco complejo de transferencias multiples de uno hacia otro, en una relacién
que incluye el entrecruzamiento de deseos y la ambivalencia de ambos. Afirma
que “es una relacién que no existe y que se crea a través de la “palabra” que
estructura el vinculo entre médico y paciente”. Por eso insiste en que ha de
recuperarse el didlogo entre ambos, ya que en el acto clinico se entremezcla lo
subjetivo y el deseo, no sélo del enfermo sino también del médico. De acuerdo
con Ingala y Caretti, en los grupos Balint que hemos realizado surgen dos
cuestiones centrales: la primera es la pregunta por el deseo profesional (“en el
grupo he pensado, realmente quiero dedicar mi vida a tratar pacientes?”), y la
segunda, el reconocimiento de su propia angustia, un afecto privilegiado de
la emergencia del sujeto que habia sido ignorado en el discurso de la Medicina
(“en nuestra profesion nos vamos cargando de angustias a lo largo de toda
la vida”).
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Los afectos, emociones, sentimientos, temores y fantasias multiples que se
generan en la RMP han sido también investigadas por Tizén, que la denomina
“relacion asistencial”. De acuerdo con el autor, y con los resultados de nuestra
investigacion, en el paciente los afectos mds significativos son el deseo de
liberarse del dolor y de la ansiedad, la necesidad de apoyo y contencion vy el
deseo de ser amado; y sus temores, padecer una enfermedad incurable, ser
considerado culpable o ser abandonado. En el médico subraya el deseo de ser
til, comprensivo y valorado, y los temores de cometer errores, diagnosticar una
enfermedad incurable o dafar al paciente. Al ser una experiencia interpersonal, el
éxito o fracaso en el tratamiento dependera de la capacidad del médico para crear
esta relacién, en la que las cualidades humanas del terapeuta son mas importantes
que la técnica.

Las dificultades del médico
para la “escucha” del paciente

En nuestra experiencia con grupos Balint formados por médicos surge un
interrogante fundamental: ; por qué quise hacer Medicina? Entre sus motivaciones
aparecia el deseo de ayudar, ser Util, disminuir el sufrimiento del enfermo, paliar
su dolor y soledad y proteger al otro, y en relacién a si mismos, el deseo de ser
reconocidos. Algunos médicos, emocionados, relataron experiencias infantiles
dolorosas producidas por una grave enfermedad o la muerte de figuras parentales
o significativas, acontecimientos que habian vivido con impotencia, rabia, tristeza,
y en algunos casos con culpa, mas intensa cuando se habian sentido responsables
o habfan huido de la dificil situacién. En estos casos, ;la eleccion de la profesion
médica podria ser efecto de la necesidad de revivir la experiencia traumaética
desde otro lugar? ;Desde una posicion activa y con los instrumentos que
permiten abordar la enfermedad y resignificar aquellos afectos y sentimientos
que quedaron sin elaborar?

Por otro lado, se suele dar una idealizacion de la profesion que dificulta aun
mas la adaptaciéon a la frecuente realidad frustrante de la practica clinica en las
instituciones. Esta no suele apoyar a los profesionales en su dificil tarea, por el
contrario, con escasos recursos de personal y tiempo les genera niveles altos de
exigencia y resultados. La alta exigencia genera un aumento en los mecanismos
defensivos del profesional lo que obstaculiza ain mas la RMP, y en algunos puede
llegar a inhibicion cuando se incrementa el temor a ser denunciado.

La angustia del médico en su practica clinica fue objeto de mi tesis doctoral
(Gémez Esteban, 2000), emergia en las situaciones mas estresantes, entre ellas, la
falta de tiempo en la consulta, que era mas acuciante, y sobre todo entre quienes
atendian mayor numero de enfermos o mas pacientes con patologia crénica.
La falta de tiempo angustia porque no permite a los médicos atender de forma
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pertinente a los pacientes. “Hay dejar hablar a los pacientes”, pero la presion
asistencial a la que estan sometidos en su trabajo diario no se lo permite. De ahi
gue la demanda de mayor tiempo para el paciente es una reivindicacién diaria que
ha sido y es motivo de las frecuentes manifestaciones sociales que los médicos
siguen realizando en el momento actual.

Pierre Andre Brouillet, “Leccién clinica en La Salpétriere” (1887)

La angustia del médico disminuye si hay buena comunicaciéon y satisfaccion
laboral, pero ambas se relacionan de manera significativa con el factor tiempo;
refieren sentirse satisfechos si disponen de 8 minutos para escuchar a cada
paciente. El trabajo grupal posterior les permite descubrir que achacar las
dificultades para escuchar al paciente Unicamente al factor tiempo es una falacia,
una reflexién similar a la planteada por Balint. Y asi pueden tomar conciencia de que
no se trata solo del tiempo, sino de sus propias carencias para escuchar al paciente
("no nos han ensefado a escuchar”; “hay muchas cosas que no hemos aprendido,
sobre todo, no te han ensefado a escuchar al paciente, y eso es fundamental”).

Pero también reconocen que, con frecuencia, no escuchan al paciente por
temor a sus palabras y a los afectos que les provoca. Sus palabras van cargadas
de intensos afectos y temores, entre ellos, sentimientos de desamparo, abandono,
desesperanza, amor, odio, tristeza, ansiedad, angustia, miedo a la enfermedad, a
la muerte, al sufrimiento, a la dependencia, etc. La angustia de los profesionales
puede ser aun mayor si esos afectos son confusos, ambivalentes y contradictorios
o si entran en sintonfa o en conflicto con sentimientos similares propios. Algunos
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médicos llegan a expresar fantasias de locura (“si hablan, te vuelven loco”). Es una
vivencia que para algunos resulta insoportable.

A pesar de la dificultad para soportar la carga afectiva, los profesionales referian
gue se mostraban afectuosos con sus pacientes y deseaban que se expresaran en
un 50%, pero también tomaron conciencia de que eran ellos quienes hablaban
basicamente en la consulta. La tercera parte de los médicos reconocia hablar
demasiado, incluso de forma compulsiva (“yo no les dejo hablar”, “les digo que el
que habla soy yo”). Este insight les permitié a algunos médicos reconocer también
sus dificultades con el silencio.

El médico, sin ser consciente de ello, habla para evitar que lo haga el paciente.
La mayoria de los profesionales hacen autocritica de esta actitud, mientras que
otros la justifican y se reafirman en que su palabra ha de ser la predominante
por la alta presion asistencial. Las condiciones institucionales les sobrepasan y
fatigan, el funcionamiento y dindmica institucional es muy individualizado y les
resulta dificil pensar en estrategias de equipo.

La interaccion grupal les permite compartir sus dificultades para escuchar al
paciente, y también comprender que algunas actitudes como hablar demasiado,
acercarse excesivamente o tomarse demasiado distancia del paciente son conductas
inconscientes, mecanismos defensivos que utilizan para aminorar la ansiedad y
angustia que les genera la RMP Pensar en comun acerca de estas actitudes permite
que surja un interrogante fundamental: ;”como escuchar a los pacientes”? Y
entre las respuestas sefialan que la primera condicién para que surja el vinculo
terapéutico es que el médico haya aprendido a callarse, lo que precisa que haya
superado su propia angustia frente al silencio.

La “escucha silenciosa del médico”, que es activa, pero en silencio, es la
condicion sine qua non para que emerjan las palabras del paciente. Si no se ubican
en esta posicion, no podran conocer las causas de su sufrimiento que influyen
en el proceso salud - enfermedad. Pedro Pons (como se cita en Valls, 1991) lo
decfa de una manera mas coloquial: el primer instrumento para conseguir un
buen diagnoéstico es “la silla”, se trata de poner en marcha las condiciones que
posibiliten la “escucha” del paciente.

Es la escucha silenciosa del médico lo que abre el campo para la creacién de la
RMP Y este descubrimiento genera la emergencia de otra pregunta fundamental:
“¢qué podemos hacer con las palabras del paciente?” Los integrantes del grupo
vuelven a tomar conciencia de sus limitaciones teéricas en la formacion recibida, muy
limitada en lo que se refiere a la RMP y a los aspectos psicosociales de los procesos
del enfermar. A esas carencias se unen las personales, las carencias afectivas de
cada uno, y se atreven a interpretar que algunas acciones de los profesionales estan
encaminadas a encubrirlas, sobre todo algunas actitudes prepotentes (“algunos
médicos tienen la necesidad de ser Dios”). Estas pueden expresar sentimientos
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de omnipotencia y megalomania frente a la impotencia que se siente en algunos
momentos del proceso de la RMP, sobre todo frente a aquellas circunstancias que les
sobrepasan porgue no pueden tomarse la distancia pertinente para escuchar al otro.

La escucha silenciosa del médico es imprescindible también para realizar el
analisis de la “demanda” del paciente, que es un aspecto clave del acto clinicoy la
principal funcion del médico para Lacan (1985), quien plantea que lo fundamental
es cdmo se coloca el médico ante la demanda singular del paciente. El enfermo con
frecuenciano sabe lo que quiere, y el médico tampoco conoce lo que le pide, y ambos
hechos cuestionan la afirmacién de que todo paciente quiere la curacion (Caretti,
1997): en ocasiones, puede querer seguir siendo un enfermo para ser cuidado por
los familiares. El didlogo grupal les permitio plantearse ciertas preguntas acerca de
su identidad cémo médicos (“;realmente quiero tratar enfermos crénicos toda mi
vida?"). Estos cuestionamientos les permite hablar sobre las intensas exigencias
que viven en su quehacer clinico, y referirse a la doble demanda en la que se
sienten atrapados, la del paciente y la social, y que puede ser tan desmedida que
genere gran exigencia, malestar y angustia en los profesionales.

La derivacién a otros especialistas es otro emergente de las dificultades en
la RMP, que se asocia de manera significativa con la ansiedad y angustia del
profesional. Con algunas excepciones, los médicos que mas derivan atienden mayor
numero de pacientes y, por ello, estdn mas angustiados y estresados, ademas de
presentar también mayor ansiedad y angustia relativa al diagnoéstico, tratamiento
y a determinadas caracteristicas y patologias de pacientes o familiares (Gémez
Esteban, 2002). Nuestros resultados coinciden con los de Lozano y Padin (1995), y
estamos de acuerdo cuando afirman que el médico deriva al especialista cuando
no soporta la angustia que le provoca el sufrimiento del paciente o cuando se
le han acabado los recursos técnicos. Courtenay (1979) sefala, como Balint, que
la dificultad es mayor si se produce una similitud entre problemas irresueltos del
médico y paciente. La mayoria afirma sentirse aliviado con la decisién de derivar, al
compartir la responsabilidad con el especialista.

Todo ello nos permite concluir que las derivaciones de pacientes “dificiles”
disminuirian si se facilitara el didlogo del médico con el paciente, familiares
y especialista, ya que aliviaria la tensién emocional. El didlogo con el paciente,
ademas, evitarfa problemas posteriores observados en algunas derivaciones
a Centros de Salud Mental, en las que algunos enfermos afirmaban no estar
informados y llegaban sin haber aceptado el compromiso de la derivacion.

Estamos de acuerdo con Balint cuando plantea que “el meédico ha de asumir
la responsabilidad de los pacientes que deriva”, sobre todo en los casos con
mayor vulnerabilidad, como personas muy ancianas. El exceso en la derivacion
contrasta con la escasa frecuencia con la que se recurre a otros profesionales
(asistentes sociales, enfermeria y servicios sanitarios o comunitarios), lo que no
deja de ser una paradoja, ya que una de las variables mas estresantes para el
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médico, segun nuestros resultados, es la falta de apoyo social. Los médicos han
de tener conocimiento de aquellos programas y recursos que se desarrollan a nivel
socio-comunitario y que pueden ser de gran interés, como la atencién a la tercera
edad, a la mujer, a la poblacién infantil y al alcoholismo, las ayudas econdmicas,
las guarderias, etc.

RESUMEN

La RMP es un vinculo, producto del discurso del paciente y de la escucha activa
e implicada del médico, que se produce cuando puede expresarse libremente el
enfermo, y que se constituye por las palabras de ambos. Si el médico establece
un espacio de encuentro y didlogo con el paciente, la palabra serd liberadora
y terapéutica, pero siempre que con su escucha e intervenciones posibilite la
liberacion de las palabras reprimidas, y con éstas los afectos suprimidos derivados
de la situacién traumatica.

En ese vinculo se da también una dindmica transferencial. Las transferencias
del paciente surgen de las ansiedades mas basicas del hombre y se refieren a los
sentimientos, actitudes y conductas inconscientes surgidas en el grupo familiar y
gue se reactualizan en el aqui y ahora con el médico. La transferencia del médico,
gue surge como respuesta a la del paciente, incluye también afectos que dependen
de su subjetividad, y si son negados o reprimidos pueden afectar negativamente
al enfermo.

La relacion médico-paciente se puede representar a través de una relacion
triangular en la que el tercer polo es la enfermedad, que, a su vez, influye en
la relaciéon. Se encuentra inscrita en el contexto de las instituciones sanitarias y
universitarias que actian como cuarto elemento de la relacién, y que ofrecen los
modelos de salud/enfermedad y tratamiento. Estos cuatro elementos, a su vez,
estdn enmarcados en un contexto histérico-socio-cultural, que determina las
representaciones sociales acerca de la salud y enfermedad, y de las funciones
sociales del médico y del enfermo. La RMP, por tanto, estd determinada por
factores socioecondmicos, culturales, politicos, institucionales, grupales, familiares
e individuales.

La RMP ha de ocupar el lugar central que le corresponde en la préctica
clinica porque, a pesar de que los recursos de diagnostico y tratamiento han
progresado mucho, se corre el riesgo de perder la subjetividad del enfermo. Las
instituciones sanitarias, los médicos y las organizaciones de enfermos precisan
debatir y analizar las diversas problematicas referentes al paciente, al médico, al
equipo y a la institucion sanitaria.

La Medicina precisa descentrarse del érgano y recuperar la subjetividad del
paciente, pero también la del médico, para promover la comunicacion y el vinculo,

®
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disminuir los malentendidos y evitar el alto incumplimiento en los tratamientos.
Este cambio exige la formacion pertinente de los profesionales en los aspectos
psicologicos y sociales del proceso del enfermar y de la RMP

Referencias bibliograficas

Balint, M. (1961). El médico, el paciente y la enfermedad. Buenos Aires, Argentina: Ed. Libros
Bésicos.

Balint, E. y Norell, J. S. (1979). Seis minutos para el paciente, las interacciones en la consulta con
el médico general. Buenos Aires, Argentina: Ed. Paidos.

Caretti Rios, J. (1997). El problema del bien en la relacién médico - paciente. En Medicina y
Psicoanalisis. Madrid, Espana: Cepyp.

Courtenay, M.J.F. (1979). Un paciente y dos médicos. En Balint, E. y Norell, J. S. Seis minutos para
el paciente, Las interacciones en la consulta con el médico general. Buenos Aires, Argentina:

Ed. Paidos.

Engel, G.L. (1977). The need for a New Medical Model: a challenge for Biomedicine. Science,
1977, 196(4286), 129-135.

Ferrari, H., Luchina, I.L. y Luchina, N. (1979). Asistencia institucional. Nuevos desarrollos de la
interconsulta médico - psicoldgica. Buenos Aires, Argentina: Ed. Nueva Vision.

Gomez Esteban, R. (2000). Las ansiedades del médico en la relacién médico-paciente [tesis
doctoral]. Departamento Psiquiatria, Universidad Auténoma de Madrid (Espana).

Gomez Esteban, R. (2002). El médico como persona en la relacién médico-paciente. Madrid,
Espana: Ed. Fundamentos.

Gonzélez de la Rivera, J. L. (1996). La ética del diagnéstico. Aspectos clinicos. Psiquis: Revista de
psiquiatria, psicologia médica y psicosomaética, 17(6), 15-32.

Gracia Guillén, D. (1989). Los cambios en la relacion médico - enfermo. Medicina Clinica, 93,
100-102.

Ingala, A. (1997). Ponencia marco de las Il Jornadas acerca de la relacion médico - paciente. En
Medicina y Psicoandlisis. Madrid, Espafia: Cepyp.

Korsch, B., Gozzi, E. y Francis, V. (1968). Gaps in doctor - patient communications: Doctor -
patient interaction and patient satisfaction. Pediatrics, 5, 855-871.

Klbler-Ross, E. (1994). Sobre la muerte y los moribundos. Barcelona, Espafia: Ed. Grijalbo, 1994.

Lacan, J. (1985). Psicoandlisis y Medicina, intervenciones y textos. Madrid, Espafia: Ed. Manantial.



MANUAL DE LA RELACION MEDICO PACIENTE

Lain Entralgo, P. (1983). La relacion médico - paciente, historia y teoria. Madrid, Espana: Ed.
Alianza Universidad.

Lipowsky, Z.J. (1974). Consultation - liason psychiatry: an overview. The American Journal of
Psychiatry, 131(6), 623-30.

Lozano Suarez, M. y Padin, J.J. (1995). De los conceptos de la medicina psicosomatica a la
practica de la psiquiatria de interconsulta. Monografias de Psiquiatria, 3, 10-12.

Luchina, I.L. (1982). El grupo Balint, hacia un modelo clinico situacional. Buenos Aires, Argentina:
Ed. Paidos.

Raimbault, G. (1989). Pediatria y psicoanalisis. Buenos Aires, Argentina: Ed. Amorrortu.

Rof Carballo, J.(1984). Anamnesis psicosomatica, la relacion médico - enfermo. En Rof Carballo,
J. Teoria y practica psicosomatica. Bilbao, Espafia: Ed. Desclée de Brouwer.

Valls i Llobet, C. (1991). Compartir las decisiones entre médico y paciente ¢utopia o el préximo
reto de la calidad en laasistencia primaria? Quadern CAPS, 15, 70- 75.



Foro de la Profesidn
Médica de Espafia

h,

i"

i

o el

Albert Roosenboom, “El joven doctor” (s.XIX)



MANUAL DE LA RELACION MEDICO PACIENTE

Il. Marco General

E. Los afectos del médico y
sus efectos sobre la salud
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El médico se encuentra expuesto a una gran presién emocional en la rela-
cién con los pacientes, por la complejidad de dicha relacién, la incertidum-
bre que la rodea y el sufrimiento de que puede ser testigo. Por ello debe
contar con apoyo y recursos institucionales adecuados para sobrellevar di-
cha presion.

INDICE DE CONTENIDOS
1. La ansiedad y angustia del médico en la practica clinica.

2. Efectos de la practica clinica sobre la salud de los médicos.
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1. La ansiedad y angustia del médico
en la practica clinica

La ansiedad y angustia que genera la practica clinica puede ser un obstaculo en la
RMP o, por el contrario, ser la guia que nos oriente en la busqueda del sentido de
las palabras del paciente. Por eso, es imprescindible investigar las ansiedades del
médico en su relacion con los pacientes, de acuerdo con Fromm Reichmann (1977).

Los profesionales insisten en la angustia que les produce la ya sefialada
“doble demanda”, las altas exigencias institucionales y las de los pacientes.
La angustia se produce, sobre todo, cuando la patologia es grave o terminal,
y ante determinadas caracteristicas de los pacientes: hiperdemandantes,
hiperfrecuentadores, “somatoformes”, “funcionales”, alcohdlicos, toxicomanos,
cronicos, incumplidores del tratamiento, o emigrantes (por las dificultades con la
cultura o el idioma); se sentian especialmente cuestionados por estos enfermos, a
los que denominaban “pacientes dificiles”.

En mi trabajo doctoral, la ansiedad de los médicos en su practica clinica fue una
variable muy significativa, al constatar que el 70 % de los médicos tenia niveles
medios y, casi el 20 %, niveles altos, presentando una puntuacién baja sélo el 10%.
Estos datos nos muestran la trascendencia de esta problematica y la necesidad de
abordar el malestar y el sufrimiento de los médicos para que su ansiedad no tenga
efectos perjudiciales en su salud, ni en la de los pacientes.

Tres de las seis variables que mostraron mayor capacidad para producir angustia
0 ansiedad al médico hacian referencia a la RMP, destacando la insatisfaccién en
la relacion con el paciente, sequida por la falta de formacion en esta relacién vy el
sufrimiento del enfermo. Reconocen que estas ansiedades en la RMP influyen mucho
en la salud del médico, y asi lo manifestaban el 95% de los profesionales, un 83% lo
afirmaba respecto a su salud psiquica y un 52% a la fisica. A pesar de ello, reconocian
que la relacion médico-paciente era el aspecto mas importante de su profesion.

Para profundizar en ello, utilicé técnicas cualitativas con metodologia grupal,
con técnica psicoanalitica operativa (linea tedrica acerca de los grupos humanos de
base psicoanalitica que crea Pichon Riviére, 1975), en la que destacan tres nociones
fundamentales:

® La tarea constituye al grupo, es el objetivo o el fin por el que el grupo se
relne, es el eje del analisis; en nuestro caso, definido como “trabajar sobre la
relaciéon médico-paciente y las dificultades del médico en su quehacer clinico
(con la enfermedad, el paciente, los companeros, el equipo y la institucion)”.

® El encuadre ofrece las condiciones del proceso grupal y se refiere a las
variables de tiempo y espacio, y a las funciones del coordinador, observador
y el rol de los integrantes.
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® El emergente apunta a lo latente grupal, el foco de ansiedad comun,
aquello que se repite e insiste en ser interpretado, lo que da sentido a la
situacion.

El grupo quedd constituido por doce profesionales, que se reunieron
durante seis meses con una frecuencia quincenal, en sesiones de hora y media
de duracion. La coordinacién en la concepcidén operativa no es directiva,
sino que se realiza desde un “descentramiento que posibilita operar”, como
decia Bleger (1965), con intervenciones que son basicamente puntuaciones,
sefialamientos y preguntas, con algunas interpretaciones, basicamente
grupales. Al terminar el grupo, el coordinador analizaba el discurso grupal y
lo lefa al inicio de la sesién siguiente, al no disponer del rol de observador, que
es quien realiza la lectura del latente grupal en la propia sesién, media hora
antes de finalizar el grupo.

Los emergentes mas significativos del proceso grupal hacian referencia al
estrés que les produce la profesién, en la que con frecuencia se encuentran a
la defensiva al ser depositarios de afectos muy intensos del paciente (“hay que
poner los limites, porque si no la angustia de los otros te invade”; “le dije a la
paciente gue viniera menos a menudo, me dejaba hecha polvo”). Reconocian
que algunos pacientes les producian irritabilidad y nerviosismo (“con esa
sefiora siempre es un encontronazo, me pongo malo cuando viene"), que puede
llegar a la agresividad, sobre todo con los pacientes que tienen problemas
emocionales (“les agredimos”) y en algunos casos les genera otros sintomas,
siendo los mas comunes y frecuentes el insomnio y las cefaleas.

Los participantes percibian un cambio radical de los sentimientos de los pacientes
a lo largo de los ultimos afos, desde una idealizacion a una fuerte desvalorizacion
("antes habia un prestigio del médico, ahora somos una mierda”), lo que les hacia
sentirse frustrados e impotentes.

Los relatos de los médicos estan repletos de las emociones y afectos que les
producen los pacientes, la enfermedad, la institucion y el equipo (“me contd que se
habia suicidado su marido, me asusté y luego fui asustando a todos los pacientes”).
La angustia es el emergente central (“yo no sé poner limites y eso me angustia
mucho”). La dificultad para encontrar la distancia terapéutica con el paciente es
compartida (“me gustarfia poder desengancharme de algunos pacientes, no sé
como romper”), y observamos dos posiciones extremas:

® |os médicos que temen el acercamiento del paciente y se distancian mucho
desarrollan mecanismos defensivos muy intensos para no experimentar
ansiedades y angustias, y tratan a todos los pacientes porigual, promoviendo
en éstos el sentimiento de ser tratados como objetos;

® y aquellos que se acercan demasiado y se identifican de manera excesiva
con el paciente.
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Al final del proceso grupal, los primeros pueden reconocer que son capaces de
ver mas “el ser persona” del enfermo, y no preocuparse solo por tratar sus érganos
enfermos. Y los segundos toman conciencia de los problemas que les produce el
excesivo acercamiento (“hay que poner limites, si no lo hacemos, la angustia de
los pacientes nos invade”). Y en la evaluaciéon que realizamos constatamos que
habian logrado una distancia mas terapéutica con el paciente, logrando acercarse
un poco mas al sufrimiento del paciente y reconociendo aspectos de la subjetividad
de ambos que influyen en el proceso de la enfermedad.

En el proceso grupal, los médicos pueden tomar conciencia de que la angustia
es un afecto muy humano, habitual en los médicos porque tienen que enfrentarse
a los problemas mas graves del hombre, la enfermedad y la muerte, con el
agravante de que no se les ha preparado para ello. La muerte estd muy presente
en el quehacer clinico (“como médicos llevamos muchas muertes a nuestras
espaldas”), y este emergente manifiesta la gran carga y la enorme responsabilidad
de la profesién médica.

Las metodologias grupales Balint, Operativos y Psicodramaticos, basados
en la teorfa psicoanalitica, son imprescindibles para que los médicos puedan
explicitar y elaborar las ansiedades y angustias que les genera la practica clinica.
La eficacia y los buenos resultados de estos grupos se evidencia en el emergente
final de todo el proceso grupal que refiere una médica muy emocionada: “me
ha resultado muy util, estamos cargados de ansiedades y angustias a lo largo del
dia, de los dias y de los afios. Hemos podido intercambiar, contrastar y compartir,
para mi ha sido terapéutico”. El trabajo grupal produce efectos terapéuticos
muy importantes, al constatarse que los médicos pudieron elaborar algunos
obstaculos de su quehacer clinico.

En nuestras intervenciones como “copensores”, actuamos como facilitadores
y generadores de los procesos de significacion y simbolizacién en el grupo. Las
elaboraciones sucesivas que se producen en el proceso grupal les van a permitir
disminuir la angustia que les produce la practica clinica, y establecer un vinculo mas
terapéutico con el paciente.

Efectos de la practica clinica sobre
la salud de los médicos

La RMP ha cambiado mucho en los Ultimos afios, siendo en la actualidad menos
distante y mas igualitaria. Han aparecido nuevas denominaciones, como relacion
sanitario-usuario o sanitario-cliente, que parecen privilegiar los derechos de los
pacientes. Pero la denominacion “relacion médico-paciente” me parece mas
acertada, ya que el paciente hace referencia a un sujeto con una enfermedad que
pide ayuda a un médico, al que socialmente se le supone poseedor del saber sobre
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la salud y la enfermedad. Por otro lado, si nos referimos a las relaciones de todos
los profesionales sanitarios, preferimos la denominacién de “relacion asistencial”.

La RMP se ha complejizado mucho en los dltimos afios. Se ha pasado de
una relacién puntual porque la evolucién de las enfermedades era aguda, a
una relacion prolongada porque la mayoria de las enfermedades tienen una
evolucion cronica. Asimismo, las frecuentes denuncias por errores médicos han
generado mecanismos defensivos en los profesionales que han dado origen
a la denominada “Medicina Defensiva”, con la que se ha tratado de soslayar
responsabilidades legales. Respecto al Consentimiento Informado, supone
la opcién por incluir al paciente en la toma de decisiones; el problema es que
se ha realizado de manera burocratica, defensiva y con el objetivo de evitar la
judicializacién de los conflictos.

Aunque las denuncias suelen ser efecto de una deficiente relacién médico-
paciente, la propia Medicina Defensiva interfiere en la relacién entre médico y
enfermo. La buena comunicacion entre médico y paciente es la clave para evitar
reclamaciones, denuncias y procesos judiciales, y por ello, insistimos en que la
institucion ha de priorizarla entre sus objetivos. Se ha de facilitar la informacién
al paciente, pero también la formacién médica que ofrezca los instrumentos de
conocimiento y promueva las habilidades personales para escuchar y comprender
al paciente. Y también las reglas y los encuadres institucionales han de ser muy
claros para poner limites a las actitudes y conductas excesivas de algunos pacientes.

Las instituciones deben apoyar las investigaciones sobre la RMP con el objetivo
de mejorar la practica clinica y el trato con el enfermo, y porque la proteccion de la
salud fisica y mental de los profesionales ha de ser una prioridad para la institucion.
Los trabajos realizados en estos afios muestran datos acerca de la salud de los
médicos muy preocupantes, ya que describen trastornos fisicos y mentales, en
algunos casos importantes, asociados a estrés ocupacional crénico. Se evidencian
mayores porcentajes de enfermedades somaticas (sobre todo, cardiovasculares
y cirrosis hepaticas) y mayor numero de accidentes, si se compara la profesion
médica con profesionales de caracteristicas homogéneas y con la poblacion
general. Respecto a los sintomas psicopatolédgicos en los médicos, los datos son
muy relevantes:

® Ansiedad moderada y grave: en nuestros datos, moderada en un 70%,
y altos niveles de ansiedad en el 18% (10-20%, para Alonso Fernandez,
1988, 13% para Linn et al, 1985, 15% para Mingote Adan, 1998, y 15-
20% para Vega y Pérez Urdaniz, 1998).

® Depresion importante en un 4% en nuestros resultados, que coinciden con
los de Linn et al.

Estos datos muestran el alto nivel de sufrimiento que experimentan algunos
médicos ante la gran complejidad de su tarea, un sufrimiento que se suele vivir en
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soledad porgue suele ser negado a nivel social e institucional, y, con frecuencia, por
el propio equipo y compaferos.

Se ha constatado que los médicos tienen mayor morbilidad y mortalidad por
depresion y suicidio, abuso de alcohol y drogas. Mc Cue (1982) concluye que
el suicidio en los médicos se duplica o triplica en relacién a la poblaciéon general,
también sefala que el abuso de alcohol y otras drogas es mas alto que en otras
profesiones y que en poblacién general, que a su vez incrementa el riesgo de
suicidio. Lindeman compara los suicidios entre médicos, y concluye, en un periodo
de observacion de 7 anos, que la mortalidad por suicidio de los médicos es mas alta
que entre ingenieros y profesores y que en la poblacion general. Y ello teniendo
en cuenta que es muy dificil conocer la realidad de esta problematica, ya que se
ha infravalorado a nivel social e institucional. Los problemas psicopatoldgicos son
ocultados por los propios profesionales que, en la necesidad de silenciarlo, tienden
a automedicarse.

El riesgo de depresion y suicidio es mayor en las médicas, segun el autor, por
las mayores exigencias laborales y familiares. Y cuando se comparan las diferentes
especialidades, las cifras méas elevadas se dan entre los psiquiatras, probablemente
porque viven situaciones mas traumaticas, como el suicidio, la agresividad y la
violencia de algunos pacientes.

En la RMP, la ansiedad/angustia de los médicos es causada también por otras
tres variables: el estrés laboral, la falta de recursos sociales y la escasez de
tiempo en consulta. Se ha constatado, por ejemplo, una asociacion inversa entre
ansiedad-angustia y el tiempo para realizar el diagnéstico y el tratamiento. Esa
falta de tiempo se constituye como el factor institucional mas estresante, motivado
por la alta demanda asistencial, que lleva a los médicos a reivindicar un minimo
de ocho minutos por consulta, como ya hemos comentado. Por el contrario, se
ha evidenciado que el trabajo en equipo es un claro factor de contencién de la
ansiedad de los médicos.

Otra de las principales variables que causan ansiedad al médico son las
caracteristicas del enfermo, sobre todo si es reivindicativo, demandante, agresivo o
con problemas psicopatolégicos. Por el contrario, se ha evidenciado que el trabajo
en equipo es un claro factor de contencién de la ansiedad de los médicos.

El incumplimiento de los tratamientos es otro de los factores que genera
ansiedad a los médicos. Aunque haya sido infravalorado, se ha constatado que las
recomendaciones son incumplidas por la mitad de los pacientes (Goldberg, 1990)
e incluso hasta el 70% (Martinez, 1985). El incumplimiento también es efecto, y no
s6lo causa, de los problemas de comunicaciéon en la RMP.

Aunque en la actualidad muchos médicos tengan muy presentes las variables
psicolégicas y sociales en su quehacer clinico, y valoren la importancia del vinculo
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con el paciente, no se debe infravalorar que el modelo biolégico en la Medicina
es predominante. Por eso, hacemos hincapié en el desarrollo de Programas de
Formacion durante el pregrado y el posgrado que reconozcan la importancia de
la formacion en la RMP y del conocimiento de las variables psicolégicas y sociales
presentes en el proceso de salud-enfermedad.

El paradigma biol6gico fomenta que el fdrmaco sea el principal tratamiento,
aunque se haya evidenciado que el origen de las enfermedades es emocional
en un porcentaje muy importante, y que los factores psicolégicos y sociales
son fundamentales en su evolucién, como ha demostrado la Medicina
Psicosomética. Esta ha mostrado la importancia de los factores emocionales y
ha constatado que el proceso de salud-enfermedad sélo puede ser comprendido
como resultado de la interrelacién entre las diversas variables bioldgicas,
psicologicas y sociales. Asimismo, las investigaciones en Epidemiologia han
demostrado que los sintomas del 30% de los pacientes en Atencidn Primaria
tienen un origen psicolégico, y que este porcentaje es aun mas elevado en los
enfermos hospitalizados.

Si queremos mejorar la calidad asistencial en los servicios publicos se requiere
priorizar la formacion psicosocial de los médicos, ya que ello les permitiré abordar
mejor los intensos afectos que se movilizan en la RMP durante el proceso de
enfermedad, la frecuente incomunicacién entre ambos, y el alto incumplimiento
de los tratamientos. Por otro lado, la mejor informacion en la RMP influye en otras
variables fundamentales: la disminucién de la frecuentacion, la menor solicitud
de pruebas diagnosticas y derivacion a especialistas, la disminucién del gasto
en farmacia y el menor nimero de ingresos hospitalarios. Abordar de manera
adecuada esta problematica permitiria derivar estos fondos econémicos a mejorar
los programas de formacién y de prevencién, lo que a su vez repercutiria en una
mejor salud comunitaria y social.

Proponemos los Grupos Balint, Operativos o Psicodramadticos para paliar
las carencias en la formacion psicosocial de los médicos, y ayudar a elaborar los
obstaculos que se derivan de las probleméticas subjetivas que se ponen en juego
en la RMP. La tarea propuesta en estos grupos es la reflexion sobre su practica
clinica, que incluye la relacién con el paciente y la enfermedad, y también el vinculo
con el equipo y la institucion, que con frecuencia son muy complejos. En estos
grupos facilitamos la conversacion y el didlogo entre los médicos, potenciamos
la escucha entre unos y otros, porque el objetivo es que enriquezcan su practica
médica con la escucha del paciente, de los familiares, del equipo y de la institucion.
Es un aprendizaje de gran interés porque les permite aprehender lo inconsciente
y lo latente que esta presente en el acto clinico y en su trabajo institucional (“yo
ahora escucho de manera diferente al paciente, pero también a los companeros”).
También les ayuda a comprender que el médico puede ayudar a recuperar la salud
o la estabilidad del paciente siempre que el enfermo tenga un deseo de mejorar, es
decir, que no es solo funcién del profesional.
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RESUMEN

La relaciéon médico-paciente es una relacién de gran complejidad, porque es un
vinculo humano en el que esta presente la enfermedad y la muerte, ademas de
estar muy influido por factores institucionales (alta presion asistencial, falta de
formacion, dificultades del trabajo en equipo, escasez de recursos sociales, escasa
coordinacién entre instituciones sanitarias y entre éstas y las sociales...). Precisa,
ademas, de la colaboracion en equipo del resto de las relaciones asistenciales:
enfermera/ psicélogo, asistente social/terapeuta ocupacional, auxiliares, etc.

Las ansiedades y angustias que experimenta el médico estan en funcion del
paciente, la enfermedad y la institucién. Las referidas al paciente son la insatisfacciéon
en la relacién, el sufrimiento y sus caracteristicas “dificiles”; las relativas a la
enfermedad, la gravedad, las dudas y errores en el tratamiento; y las referentes a la
institucion son la falta de formacion psicosocial, apoyo social, tiempo y la ausencia
de trabajo en equipo, que se ha evidenciado como un importante factor protector
de la salud de los profesionales.

La practica clinica genera en la mayoria de los médicos ansiedad moderada-
grave y trastornos del estado de animo, que en algunos casos son graves. Siendo
las instituciones sanitarias responsables de la salud de los profesionales, habran
de organizar dispositivos grupales para que los médicos puedan elaborar las
ansiedades y angustias que les produce la clinica y la relacion médico-paciente. Si
esta Ultima ha de llegar a ser un vinculo terapéutico, el médico precisa elaborar las
ansiedades y angustias respecto al paciente, la enfermedad y la institucion (médica
y familiar).

Los grupos han demostrado ser instrumentos imprescindibles para disminuir la
mayor morbimortalidad de la profesién médica en relaciéon a profesiones cercanas
y a la poblaciéon general. En el proceso dialéctico grupal se produce un proceso
de significacion y elaboracion de los afectos y palabras de ambos. De este modo,
el médico consigue una distancia mas terapéutica con el paciente, y al enfermo
le posibilita significar su historia. A través del pensamiento grupal compartido
se pone en marcha su actividad creadora, capaz de dar forma a una interesante
definicion de la RMP: “La RMP es una relacién interpersonal, sujeta a emociones
por parte de los dos actores, y en la que es dificil conseguir la distancia adecuada
para trabajar con el paciente”.

No queda otra cosa sino agradecer y animar a todos mis comparfieros
médicos que luchan a diario para humanizar y dignificar el trato con el enfermo.
Nuestro deseo y esfuerzo con los pacientes es importante, pero también hemos
de procurar que las instituciones sanitarias y universitarias prioricen la RMP
para que ésta ocupe el lugar que le corresponde en la Medicina actual y en
nuestra sociedad.
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A. Historia de la Relacion
Médico-Paciente: evolucion de la
profesion y la ciencia médicas

Estrella Garcia de Diego
Historiadora y editora

Instituto Fundacion Tedfilo Hernando (Facultad de Medicina,
Universidad Auténoma de Madrid)

El papel del médico y su relacion con la enfermedad y el enfermo ha expe-
rimentado una larga evolucién a través de la Historia, que se ha acelerado
de forma vertiginosa en los dltimos afios. Dicho papel ha estado profunda-
mente condicionado por las condiciones sociales, culturales y econémicas
de cada época.
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n el presente blogue de contenidos se pretende plasmar una visién global

del desarrollo de la Medicina (como ciencia biolégica ligada al desarrollo de

otras ramas de la ciencia), de aquellos que la practican (los profesionales
de la Medicina) y de las relaciones que se establecen con el sujeto principal de
su practica, el paciente (relacion médico-paciente). La forma de relacionarse los
médicos y los pacientes ha cambiado mas en las ultimas décadas que en los
veinticinco siglos anteriores (Siegler, 2011). Se pretende dar una vision histérica
de ese cambio, inexorablemente ligado a la evolucién de la profesion médica y
de la ciencia biomédica, evolucién marcada por factores sociales, econdmicos y
estructurales. Sin el componente histérico que explique estos cambios, es dificil
comprender cémo hemos llegado hasta los modelos actuales.

Desde las culturas mas arcaicas, con variaciones temporales y locales, la figura
del médico se confundia con la del chaman/sacerdote o incluso con el gobernante
0 juez, es decir, con los roles de poder (religioso o civil). Este es el origen de la
profesion médica, el médico-sacerdote, figura respetada y privilegiada, en torno a
la que iran surgiendo cddigos éticos y tratados cientificos. Pero también coexiste
a lo largo del tiempo otra figura del médico-artesano, de formacién puramente
empirica, que practica maniobras curativas, generalmente en los niveles inferiores
de la sociedad, y que carecera del prestigio social del médico-sacerdote y no estara
regido por los mismos cédigos. De estas dos figuras procederan los dos tipos de
clinicos que se mantienen a lo largo de la historia, hasta la homogeneizacion y
regulacion de la profesion (Gracia y Lazaro, 2009).

Graciay Lazaro (2009) resumen de forma esquematica los tipos de pensamiento
y ejercicio de la medicina en cuatro tipos:

1) Una préctica puramente empirica, por repeticion de algo que en anteriores
ocasiones ha resultado beneficioso, sin conocer la razdn de por qué lo ha sido.

2) El acto médico-religioso, que busca en las fuerzas sobrenaturales la explica-
cion y la curaciéon de las enfermedades. La antropologia y la etnoarquelogia®
permiten inferir estas practicas en grupos actuales de modelo socioeconémico
preindustrial, e incluso han observado, junto a la Historia, ideas que se repiten
en muchas sociedades dispersas en el tiempo y en el espacio: la enfermedad
como pérdida del alma, como castigo divino por incumplimiento de algun pre-
cepto, como maleficio; el diagnéstico por adivinacién; la curacién por plegaria,
exorcismos, etc.

3) La técnica médica de base racional y especulativa, que se apoya en una ar-
gumentacién logica sobre las leyes de la naturaleza, aunque sin buscar una

6 La Etnoarqueologia establece relaciones entre el comportamiento humano y sus restos
materiales mediante la observacién de grupos actuales que viven al margen de la socie-
dad insutrializada. Es decir, basdndose en la observacién de grupos actuales que viven
con modelos socieconémicos similares a los del objeto de estudio, intenta construir mo-
delos explicativos que ayuden a plantear deducciones de cardcter arqueolégico.
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demostracion experimental de sus conclusiones. Se establece que comienza en
siglo V a.C. con los hipocraticos, y su ejemplo paradigmatico es la teoria humo-
ral, base de la medicina occidental durante mas de 2000 afnos de historia. Este
seria el primer gran salto.

4) El desarrollo de la investigacién basada en el método cientifico-experimental
es el salto definitivo hacia la medicina actual. A partir del siglo XVII, el avance (y
los resultados) de este método resultan imparables y van demoliendo todas las
teorias clasicas. En el siglo XIX ya encontramos una medicina que trata de ob-
jetivar y clasificar la enfermedad, su origen y su tratamiento aplicando métodos
cientificos.

Esta vision esquematizada nos da una idea de la evolucion histérica de la Medicina
como ciencia y del médico como profesional, pero ¢y su relacion con el sujeto de
su practica? Podemos emplear diferentes términos: “relacion médico-paciente”,
“relacion clinica” (dado que en la actualidad intervienen diferentes especialistas) o
incluso “relaciéon sanitaria” (si pensamos que intervienen diferentes profesionales
sanitarios). Gracia y Lazaro (2009) sintetizan esta relacién en tres tipos:

1.

Paternalista, relacion vertical en la que el médico debe preservar del dafio
al paciente y éste obedecerle, sumisamente.

Oligdrquica, consecuencia de la medicina de equipo que se ha ido gene-
ralizando a partir del siglo XX, y que continta siendo una relacion vertical,
aunque ahora las decisiones se consenstan entre diferentes profesionales,
mientras el paciente continua siendo objeto pasivo.

Democratica, auténtica innovacién del ultimo tercio del siglo XX, en la que
el paciente se convierte en sujeto, y ademas activo, horizontalizando su
relacion con los profesionales médicos y la toma de decisiones.

El bioeticista norteamericano Mark Siegler (2011), habla de cuatro edades
de la medicina, teniendo en cuenta criterios no solo de desarrollo cientifico o
de posicion relativa entre médico y enfermo, sino priorizando otros de caracter
econdmico y social:

® Paternalismo (o edad del médico): se prolongd durante milenios, desde

el siglo VI a.C. hasta la década de los sesenta. Simboliza la tendencia
autoritaria y sacerdotal que tradicionalmente ha presentado la medicina,
partiendo de la premisa de la confianza en los conocimientos técnicos y su
estatura moral, bajo la ética de la beneficencia.

Autonomia (o edad del paciente), desde 1945 hasta el presente (en el
mundo occidental, pero sobre todo en los Estados Unidos), con grandes
avances en la comprensiéon de la enfermedad y de las terapias médicas
y quirdrgicas. La relacion debia basarse en los derechos y libertades del
paciente, por encima de los profesionales médicos, estableciéndose como
hito el consentimiento informado. El médico debe actuar como proveedor,
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transmitiendo informacién en base a sus conocimientos sin intentar influir
en las decisiones del paciente.

® Burocracia (o edad del financiador), desde las uUltimas décadas del siglo
XX. Si en las dos primeras etapas se busca el bien del paciente (desde la
autoridad o desde sus libertades), en esta ha de someterse a la sociedad,
bajo los deseos de administradores y burdcratas.

® Toma de decisiones compartida entre médico y paciente: se basa en
la atencién centrada en el paciente, la toma de decisiones participativa
y sensible a las preferencias del enfermo. Una medicina, por tanto,
colaborativa.

El planteamiento de Siegler es un esquema tedrico Util, que no debe entenderse
sin la necesaria flexibilidad. Los fenémenos sociales complejos que suponen la relacion
médico-paciente no pueden simplificarse sin caer en un reduccionismo empobrecedor.
El respeto a la autonomia del paciente es una conquista histérica de las sociedades mas
avanzadas, que no implica el que los médicos hayan renunciado a promover el bien de
los pacientes. Entre el paternalismo mas tradicional, el autonomismo mas extremo y la
burocratizacion mas rigida se encuentra un amplio abanico de posibilidades en las que
se desarrolla la préactica clinica. (Gracia y Lazaro, 2009).

Hace cerca de 2.500 afos, Platon expuso en su libro IV de Las Leyes que, para
alcanzar las metas de la Medicina, era imprescindible que se diese una buena
relacién entre médicos y pacientes (Siegler, 2011). Crefa que la mejor medicina se
practica cuando el médico y el enfermo han forjado una relacién médico-paciente
en la que los aspectos cientificos de la atencion médica se sitGan en el contexto de
una relaciéon personal. Y para Lain, mas recientemente, la relacion médico-paciente
ideal exige un modelo de amistad entre el enfermo y el médico, lo que sustenta el
modelo de toma de decisiones compartida de los ultimos treinta afios.

Nos acercaremos en primer lugar al nacimiento de la medicina occidental y del
médico como profesional. En los siguientes capitulos abordaremos los cambios a
partir del Renacimiento y el imparable desarrollo de la ciencia hasta la Revolucién
Industrial. En la Ultima parte, nos centraremos en los profundos cambios acaecidos
en la sociedad y, por tanto, en la relaciéon médico-paciente, desde el siglo XIX hasta
la actualidad.

RESUMEN

La RMP ha tenido una gran evolucién a lo largo de la historia. En cada etapa se
ha visto influida por sus circunstancias sociales, culturales, politicas y econdmicas
concretas; asi el ejercicio de la Medicina ha pasado de ser una habilidad practica
a desarrollarse en perspectiva mdgico-religiosa, apoyarse en elucubraciones
racionales y, finalmente, fundamentarse en los hallazgos de la investigacién. El
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modelo de relacion con el paciente también ha ido atravesando diferentes etapas,
desde la mas paternalista, vigente desde la Antigliedad hasta bien entrado el siglo
XX, hasta la mas autonomista, como reaccion a la anterior. En este momento se
estd abriendo paso, de forma decidida, una visién mds democratica, basada en
la toma compartida de decisiones.
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B. La Medicina antes del Renacimiento

Estrella Garcia de Diego
Historiadora y editora

Instituto Fundacion Tedfilo Hernando (Facultad de Medicina,
Universidad Auténoma de Madrid)

La Medicina de la Grecia cldsica supuso el paso de una préctica de contenido
magico-religioso a una de corte mds naturalista y racional, que sobrevivié
ala Edad Media a través de las traducciones realizadas en el mundo &rabe.

INDICE DE CONTENIDOS

1. Marco socio-econémico: bases para entender la evolucion de la Medicina, la
figura del médico y la enfermedad.

2. Los primeros médicos, los primeros tratados y las primeras regulaciones: cultu-
ras arcaicas.

3. El nacimiento de la Medicina occidental: Grecia Clasica y Roma.

4. La cristianizacion del mundo y la Medicina occidentales: la Edad Media.
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urante los milenios de que se ocupa este capitulo, la relacién entre médicoy

paciente se configurara de forma paternalista, y la figura del clinico tendra

dos vertientes: el médico-sacerdote (primero literalmente, y después en su
concepto de moralidad suprema) y el médico-artesano (un practico empirico). Sélo
en la Grecia Clasica se dara el salto a un nuevo tipo de concepcién de la realidad
en general, y de la enfermedad y su remedio en particular, bajo el prisma de la
logica. Es lo que caracteriza a la cultura occidental y a su Medicina frente a todas
las demas, y es en la que nos centraremos fundamentalmente.

1. Marco socio-econdmico:
bases para entender la evolucion de la Medicina,
la figura del médico y la enfermedad

La enfermedad ha afectado siempre a los seres vivos como un fenémeno natural
maés. Sin embargo, ese componente natural se ha visto condicionado por factores
culturales, es decir, por el desarrollo y la acciéon del ser humano a lo largo de la
Historia: las estructuras socio-econémicas, los cambios demogréficos, las pautas
alimenticias, el tipo de trabajo, las acciones politicas, el desarrollo del pensamiento,
etc., han condicionado y cambiado la aparicion o desaparicion de la enfermedad.
Asi, la accion del médico es un factor mas que se afiade a los de valor econémico-
social. (Gracia y Lazaro, 2008).

Los cuidados altruistas hacia nuestros semejantes se remontan mds alld del
origen de nuestra especie, mucho antes de poder hablar de ninguna figura médica.
Son famosos los restos del conocido como “viejo de La Chapelle” (60-50.000 a.C.),
gue presenta una mandibula desdentada con reabsorcion alveolar, por lo que se
interpreta como un caso de cuidados altruistas de un enfermo y anciano por parte
de otros individuos, que tuvieron que alimentarlo.

La organizacién socioecondémica del Paleolitico Superior y Epipaleolitico
corresponde a grupos de cazadores-recolectores, con una economia de
subsistencia, obligados al nomadismo por el agotamiento de recursos, con un bajo
desarrollo tecnoldgico. Se puede inferir la practica de una “medicina” empirica vy,
probablemente, los inicios del acto médico-religioso; el desarrollo de las primeras
manifestaciones simbdlico-religiosas harian surgir la figura del chaman, que
probablemente ejerceria como primigenio médico-sacerdote.

Entre 10.000-8000 a.C. concurren diversos hechos que llevan a las distintas
sociedades a modificar su modo de subsistencia. Es el momento de un importante
cambio climatico, y algunos autores sefialan un notable incremento demogréfico,
lo que impulsarfa el desarrollo de diferentes estrategias de subsistencia. A partir de
esas fechas las actividades econdémicas depredadoras quedan como complemento
de otras agropecuarias, que se consideran distintivas de una nueva etapa, el
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Neolitico (Gracia y Lazaro, 2008). Tradicionalmente se situaba su origen en el
Préoximo Oriente, desde donde se habria difundido en sucesivos movimientos
poblacionales; en la actualidad se considera su apariciéon en diferentes puntos
y, mas que de movimientos migratorios, se trataria de una transmision cultural
paulatina (Diez Fernandez-Lomana y Rodriguez Marcos, 2009).

El desarrollo de la nueva economia productora tendra amplias consecuencias,
como el surgimiento de sociedades complejas y la configuracién de las aldeas
sedentarias, germen de las primeras ciudades e imperios. La acumulacién de
excedentes de produccién exige su control y gestién, por lo que van surgiendo nuevas
férmulas de organizacion social y politica. Este nuevo sistema econémico habria
permitido mantener a una mayor cantidad de poblacién, que se habria concentrado
en las primitivas aldeas que controlarian un territorio circundante. Algunos sectores
de la poblaciéon habrian empezado a especializarse en determinadas actividades,
primero productivas y después administrativas y de poder, produciéndose una
diferenciacién del trabajo que obliga al nacimiento de instituciones reguladoras. La
complejidad creciente dara lugar al Estado vy a la estratificaciéon entre los que trabajan
manualmente y los que desarrollan un trabajo intelectual: regulan, dirigen, rezan,
desarrollan filosofia o se especializan cuidando enfermos.

Desde la revolucién neolitica hasta la revolucidon industrial, las distintas
sociedades son esencialmente agropecuarias, por lo que nos permitimos abarcar
todo el periodo que nos ocupa con esta breve marco socioeconémico. A partir
de la agricultura y la especializacion, se van definiendo estructuras de poder y
las sociedades se dividen en diferentes niveles sociales: gobernantes, guardianes
y trabajadores, diferenciacion que podemos mantener hasta las sociedades
estamentales medievales y de la Edad Moderna. A partir de la Grecia clasica, esta
diferenciacion incluird el matiz de libertad y riqueza: libres y ricos, libres y pobres, y
esclavos. En la Edad media podemos hablar de oratores, bellatores y laboratores. En
sociedades monopolizadas por la propiedad de la tierra, sera el poder econémico el
gue monopolice también los poderes politico, juridico y religioso.

Como consecuencia del trabajo agropecuario, se iran desarrollando los trabajos
artesanales y el comercio que, en la Edad Media, seguirdn correspondiendo a
las capas inferiores, aunque ya no seran siervos agricolas, sino grupos urbanos
marginales quienes se hagan cargo de ello. También el oficio de la Medicina es
despreciado en muchas partes, como en la Espafia medieval, por ser propio de
judios y cristianos nuevos. Seran los artesanos y, sobre todo, los comerciantes, los
protagonistas del siguiente gran cambio en la Historia, el proceso de acumulacion
de riqueza que dara lugar a la Revoluciéon Industrial.

Con el nuevo modelo econémico, la alimentaciéon pasa a depender,
fundamentalmente, del tipo de cereal que se cultiva, lo que también resultara
condicionante del resto de la alimentacion, de la demografia o del desarrollo de
diferentes enfermedades. Por ejemplo, en Europa se cultivd preferentemente trigo,
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que permite una cosecha al afo y requiere barbecho y mucha mano de obrg;
ademas, al no cubrir las necesidades nutricionales, necesita ser complementado
con el consumo de carne. El trigo resulta dificil de almacenar porque fermenta con
facilidad y, ademas, los almacenes de grano atraen a las ratas (reservorios de la
peste), por lo que fueron frecuentes las crisis de subsistencia y las epidemias.

Observamos asi como la alimentacién y el trabajo condicionan la demografia
y los tipos de enfermedades. El sedentarismo, la disponibilidad de cereales y el
crecimiento de la poblacion hacen que las sociedades agricolas tengan una
dieta pobre y monotona, especialmente en las clases inferiores, que se vera
complementada por proteinas y lacteos en el caso de las clases superiores. Ademas,
las necesidades de la agricultura obligan a la elecciéon de zonas humedas para
establecerse, lo que supone un incremento de enfermedades de trasmisién hidrica,
favorecidas por el hacinamiento en chozas y cabafas y la convivencia directa con
los animales (zoonosis);” igualmente, el aumento de las relaciones comerciales
incrementara la transmision de enfermedades. Asi, observamos que los avances
econdémicos y culturales conllevan una mayor capacidad de obtencién de alimentos,
vestidos o herramientas, con lo que mejoran las condiciones de vida, pero también
provocan cambios en las enfermedades que los pueblos padecen (Gracia y Lazaro,
2008). Los conocimientos médicos sufriran importantes cambios en las sociedades
agricolas, con etapas historicas de desarrollo (Grecia), estancamiento (Bizancio) e
incluso regresion (Alta Edad Media Europea).

2. Los primeros médicos, los primeros tratados y
las primeras regulaciones: culturas arcaicas

Los primeros textos de caracter médico corresponden a las sociedades que crearon la
escritura, especialmente Egipto y Mesopotamia. La escritura es uno de los elementos
gue marca el paso de la Prehistoria a la Historia y, por tanto, a las llamadas culturas
arcaicas, que se caracterizan, ademas, por el nacimiento de las ciudades, el cambio
a un modelo socioeconémico productivo y la aparicion del mercado, la organizacion
administrativa del poder, la formulacién de normativas legales y el avance técnico.
Nos centraremos aqui en las dos culturas mencionadas, teniendo en cuenta que
hubo otras muchas, incluso algunas como la India y la China, cuyos corpus médicos
perviven hoy en dia en convivencia con la medicina occidental. En casi todas ellas
hubo tipos de sanadores muy diferenciados, y se desarrollaron préacticas curativas y
observaciones clinicas; sin embargo, la Medicina no pasaba de ser una asociacion
entre el empirismo y creencias magicas y religiosas (Lopez Pifiero, 1998).

La zona comprendida entre el Tigris y el Eufrates, Mesopotamia, ha sido
escenario de varias culturas histéricas, consideradas como el origen de las ciudades,

7 Transmisién de enfermedades infecciosas de los animales al humano
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las civilizaciones complejas y los imperios: Sumer, Acad, Asiria y Babilonia. A lo largo
de tres milenios y medio de conquistas y aculturaciones, desde que en las tierras
bajas préximas al Golfo Pérsico aparecen las primeras ciudades sumerias (a inicios
del lll milenio a.C.) hasta que el imperio babildnico es destruido por los persas (539
a.C.), se suceden estos pueblos que generalmente, como haremos aqui, suelen ser
tratados como un continuo histérico.

La concepcidn mesopotamica de la enfermedad fue estrictamente religiosa. Con
mas de 3.000 dioses, la vida de estos pueblos estaba completamente regida por lo
divino. Asi, el origen de la enfermedad era resultado de un castigo divino, y
se mostraba en el enfermo a través de espiritus malignos que lo enfermaban. Asi,
el diagndstico se realizaba por interrogatorio ritual y adivinacion. Si la informacién
obtenida no indicaba la muerte inexorable por deseo de los dioses y se hallaba la
infraccion cometida, se procedia al tratamiento (exorcismos, ofrendas, sacrificios
rituales, etc.). Sin embargo, aunque sus conocimientos anatomopatolégicos fueron
muy rudimentarios, los tratamientos también eran complementados con curas
farmacoterapéuticas y pequefas cirugias. El “manual” de medicina y farmacologia
mas antiguo que se conoce es una tablilla de arcilla de Nippur (lll milenio a.C.)
gue contiene una docena de “recetas” médicas a base de sustancias vegetales,
minerales y animales (Kramer, 2010).

Los médicos de las culturas mesopotdmicas estaban ligados a la casta
sacerdotal, por lo que ejercian su profesion en los templos, y se especializaban
seglin su cometido: el vidente encargado del interrogatorio ritual y la adivinacion
(diagnostico), el exorcista (tratamiento). Solo ciertos practicos secundarios, tipo
cirujano-barbero, debieron tener condicién laica y aplicar pequefas curas. Estos
Ultimos cobraban honorarios y estaban sujetos a fuertes sanciones: hasta 13
articulos del cuerpo legal mas importante de la antigua Mesopotamia, el Codigo
de Hammurabi (hacia 1800 a.C.), se refieren a la practica médica, fijando las
compensaciones econémicas a recibir por su trabajo y, sobre todo, los castigos a
gue debian ser sometidos por los errores de su practica: es la ley del “ojo por 0jo”.
(Lara Peinado y Lara Gonzalez, 2009).

Parahablar de la Medicina en el antiguo Egipto también estaremos generalizando
tres milenios de historia. Desde luego no serd igual la Medicina que practicaba
el famoso médico-sacerdote Imhotep (primer tercio del Il milenio a.C.) que la
reflejada en algunos de los papiros médicos mas importantes, por lo menos mil afios
posteriores. Sin embargo, si podemos observar un fuerte componente mdgico-
religioso, complementado quizd con un mayor conocimiento farmacolégico y
practico que en Mesopotamia.

Los papiros mas importantes son el Papiro Edwin Smith y el Papiro de Ebers (siglo
XVII a.C.), que narran conceptos y técnicas quirlrgicas, recetas farmacologicas
y descripciones clinicas, ademas de acercarnos los tres tipos de sanadores de la
época:
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® |os sacerdotes de Sekhmet, mediadores entre el paciente y la diosa a través
de ceremonias y la administracion de drogas;

® |0s magos, expertos en ciertas técnicas;

® y los médicos “laicos” o escribas, es decir, los practicos empiricos o
artesanos que ejercian en sus casas o en las de sus pacientes.

La profesién médica, en sus capas superiores, debid ser en muchos casos
hereditaria y poseer cierto caracter esotérico. Asi, continuamos observando esa
diferenciacion entre una practica empirico-mégica y una empirico-racional. Para
Lain Entralgo (1978), pueden ser llamados “racionales” ciertos fragmentos de la
antigua Medicina egipcia, sin calificarla como “técnica”.

El nacimiento de la Medicina occidental:
Grecia Clasica y Roma

Durante los siglos VI-V a.C., primero en las poleis coloniales, luego en la Grecia
continental, acontece uno de los hechos mas importantes para la Medicina: la
constitucion de la medicina como “técnica” a partir de las ensefianzas hipocraticas.

La conocida como “Medicina hipocratica” surgié a partir de los cirujanos
empiricos que trabajaban artesanalmente en la Grecia arcaica (la anterior al siglo
V), al margen de los médicos-sacerdotes de los templos de Asclepio. La gran
fuente que permite conocer los comienzos de la Medicina clasica griega es la
Coleccién Hipocratica, atribuida a Hipocrates de Cos (S. V a.C.). Sin embargo,
no cabe duda de que no se trata de un Unico autor y que, ademas, los textos
proceden de escuelas distintas y épocas diferentes. Los médicos hipocraticos
establecieron dos importantes hitos para la profesion (Gracia y Lazaro, 2008):
el estudio sistematico de las enfermedades con mentalidad racional y naturalista
(tecnificacion), y el ascenso social y profesional, independiente de la préactica
religiosa.

Asi, podemos situar el origen de la medicina cldsica griega, precursora
de nuestra practica occidental, en los siglos VI y V a.C., como resultado de
la unién del pensamiento racional sobre la naturaleza con la experiencia
clinica de las diferentes escuelas médicas. A ello se debe unir la asimilacion de
elementos procedentes de grandes culturas arcaicas, especialmente la egipcia y las
mesopotamicas.

Una de las escuelas médicas que mas tempranamente se relacioné con el
pensamiento naturalista fue la de Crotona; a ella pertenecié Alcmedn, autor del
primer texto médico griego que se conoce (SS.VI-V a.C.). En sus escritos se refleja
la concepcién de la salud como equilibrio de una serie de “cualidades”, y de la
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enfermedad como desequilibrio de las mismas. Poco mas tarde, Empédocles de
Agrigento (siglo V a.C.) formularia la doctrina segun la que todo estd compuesto
por una mezcla, en proporciones variables, de cuatro elementos opuestos (agua,
aire, tierra y fuego).

Los textos de la escuela de Cos recogen los fendmenos que se observan en
los enfermos, recomendando estudiarlos con todos los sentidos para elaborar
historias clinicas (conocer sus sintomas y circunstancias). Estos escritos remarcan la
importancia de la relacion entre la enfermedad y el ambiente, idea que se combing,
en textos posteriores, con la concepcion de la enfermedad como un desequilibrio
de los humores del organismo.

En el tratado Sobre la naturaleza del hombre (S. IV a.C) se desarrollé la teoria
fundamental de la Medicina hipocratica, que mantiene que todas las partes
del organismo estan compuestas, en mezclas variables, por cuatro humores de
cualidades opuestas: agua, aire, tierra y fuego, los cuatro elementos cosmicos que
forman el mundo. Ademads, existen cuatro elementos biolégicos, los “humores”,
gue constituyen a los seres vivos (bilis amarilla, bilis negra, sangre y flema). Estos
cuatro humores estarfan compuestos por los cuatro elementos césmicos, en
diferentes proporciones y predominios; ademas, tanto los elementos cdsmicos
como los humores tendran una serie de cualidades (calido, frio, seco, himedo).
Asi, la terapéutica hipocratica buscéd el equilibrio de todos estos aspectos para
encontrar la salud, sobre el principio general contraria contrariis (lo contrario es el
remedio de lo contrario).

El principio basico de esta terapéutica era la “fuerza curativa de la naturaleza”,
gue el médico favorece mediante farmacos, dieta (régimen de vida) y cirugia. La
influencia de Aristoteles (S. IV a.C.) es decisiva para la Medicina, y significé un
cambio importante en cuanto a la Morfologia (Lopez Pifiero, 1998). Introdujo el
concepto de “partes anatémicas”, bien por su contenido homogéneo o por su
contorno. Uno de sus discipulos, Diocles de Caristo (S. IV a.C.), escribi6 el primer

tratado de dietética preventiva, resaltando el concepto del “justo medio” e
iniciando la recomendacién de la higiene individual.

El gran cambio que supone la medicina hipocratica en cuanto a la RMP
radica fundamentalmente en el concepto de philia o amistad entre el enfermo
y su sanador, que debia ir acompafada por la aplicacion de la “técnica” (Lain
Entralgo, 1964). Esa técnica se desarrollaria en un primer diagndéstico centrado en
el individuo. La relacién con el paciente se basaria en una cercanfa y dedicacion al
mismo, siendo fundamental su participacion para la conclusion del diagnéstico.
Resultarfa imprescindible la concordia entre el saber del médico y el entendimiento
del paciente. Lain infiere varios principios basicos de la practica médica hipocratica,
entre ellos: primun non nocere (favorecer y no perjudicar); el enfermo debe
colaborar en la curacién; el enfermo debe confiar en el médico y este conquistar la
confianza de su paciente.
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La Medicina griega diferencié dos tipos de lugares para la atencién médica:
los templos de Asclepio, donde se practicaban ritos como la famosa incubatio,®
y los tenderetes publicos de los médicos hipocraticos que, si alcanzaban el éxito
profesional, tendrian una casa asistencial permanente. En este contexto, Platon
muestra las diferencias en el tratamiento: los esclavos eran atendidos por empiricos,
por lo que continud siendo frecuente que acudieran a los templos de Asclepio, de
atencion magico-religiosa, pero gratuita; los pacientes pobres pero libres si tendrian
acceso a la nueva Medicina, pero de un modo “resolutivo” y rapido; y los pacientes
libres y ricos serian, finalmente, los verdaderos beneficiarios de esa Medicina.

A partir del siglo lll a.C., la medicina clasica griega se extendio, como el resto de su
cultura, por una amplia zona geografica del Mediterraneo oriental, posteriormente
ocupada por los romanos. La Medicina romana, un sistema bastante primitivo,
fue répidamente sustituida por la practica griega. No puede hablarse de Medicina
propiamente romana porque, hasta finales de la Antigliedad, la casi totalidad de los
médicos fueron de procedencia helénica, se mantuvo el griego como lengua cientifica
y las escuelas médicas continuaron en el Mediterraneo oriental (Lépez Pifero, 1998).

Como ejemplos destacables cabe resaltar a Dioscérides, médico griego de la Roma
del S. I d.C. Las indicaciones de su tratado De materia médica (mas de quinientas
plantas medicinales y productos minerales y animales) se siguieron hasta bien entrado
el siglo XVIIIl. Pero la culminacién de la importancia de la Medicina helenistica en la
historia, y su vigencia durante toda la Edad Media hasta bien entrada la Edad Moderna,
se debe a la obra de Galeno (siglo Il d.C.). Su sistematizacién de la medicina clasica
griega se mantuvo como maxima autoridad durante mas de 1.500 afios. El sistema
galénico mantuvo la perspectiva humoralista, la fuerza curativa de la naturaleza como
principio basico y el enfoque de la higiene individual (Lopez Pifero, 1998).

4. La cristianizacion del mundo y la Medicina
occidentales: la Edad Media

La difusion del cristianismo significé dos cambios fundamentales para la asistencia
médica: una consideracién distinta del enfermo y una nueva norma en las relaciones
humanas basada en la caridad. El enfermo pasé de ser valorado como pecador
a elegido por la divinidad. Estos nuevos planteamientos cambiaron inicialmente
el sistema de asistencia médica: ahora se atendia a los incurables, adquiriendo
significado la asistencia médica desinteresada. Y aunque en las comunidades cristianas
primitivas existid una igualdad asistencial, a largo plazo se impuso la diversificacion
socioecondmica de la sociedad esclavista y estamental (Lain Entralgo, 1978).

8 Por la noche, los enfermos sofiaban (probablemente tras ingerir alucinégenos) y, a la
mariana siguiente, eran interrogados por los sacerdotes que interpretaban los suenos
para curar la enfermedad.
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Nos ocupamos ahora de otro largo periodo que, de nuevo por convencién
histérica, se delimita entre el las invasiones del Imperio romano de Occidente (S.V) y
la toma de Constantinopla (1453). A lo largo de ese milenio destacan tres culturas:
la bizantina, la islamica y la de Europa Occidental. Para Lain Entralgo (1978), la
ciencia médica de esta etapa se articula en tres pilares comunes a las tres culturas:
la herencia grecolatina, el monoteismo y la sociedad sefiorial.

En tan solo un siglo a partir del afio de la Hégira °, los arabes habian expandido
su imperio isldmico hasta la Peninsula Ibérica por occidente, y Afganistan por
oriente. Durante gran parte de la Edad Media, el mundo arabe fue el escenario
fundamental del desarrollo y practica de la medicina, que quedd muy reducida,
como el resto de ciencias, durante varios siglos en la Europa medieval cristiana.
En una primera etapa (SS. VIII-IX), se asimil6 el saber médico de origen griego,
combinandolo con algunos elementos de la medicina clasica india, gracias a una
ingente labor de traduccion. En la “Casa de la sabiduria” de Bagdad se tradujeron
la mayorfa de las obras de Galeno, los escritos hipocraticos o la Materia Médica
de Dioscorides (Lopez Pifero, 1998). Asi, se perpetu¢ el dominio del sistema
galénico.

En una segunda etapa (SS. X-XI), se desarrolla el periodo de esplendor de
la Medicina islamica en oriente, con grandes figuras como Rhazes y Avicena. El
primero fue un gran cientifico y observador de los procesos de la enfermedad, y
escribié un tratado sobre la viruela y el sarampién, considerado la mejor monografia
clinica de la Edad Media (Lépez Pifiero, 1998). La principal obra de Avicena fue
el célebre Canon, minucioso desarrollo de todo el saber médico, considerado el
tratado médico de mayor autoridad durante siglos.

En cuanto al dmbito occidental de al-Andalus, cabe destacar a Albucasis (siglo
X), cuyas descripciones quirtrgicas fueron la principal fuente de consulta en los
siglos posteriores, y Avenzoar (Siglo X), que describi6 diversas enfermedades. Ya a
mediados del siglo Xlll cabe destacar contribuciones como la de Ibn abi Usaybi‘a, que
tradujo y enriquecié el Dioscorides, triplicando el nimero de plantas medicinales.

En la Europa occidental de la Alta Edad Media (SS. V-X), la ciencia médica estuvo
reducida a restos muy empobrecidos de los saberes clasicos, conservados, sobre
todo, por los clérigos (Medicina monastica), aunque siempre existié un reducido
numero de profesionales laicos cristianos y judios. Son representativas de esta
época las Etimologias de San Isidoro de Sevilla (siglo VII), que, aunque de contenido
pobre, constituyeron el texto cientifico mas difundido en las siguientes centurias. La
Baja Edad Media (SS. XI-XV) supone el inicio de la asimilacion de la Medicina clasica
de origen grecorromano, fundamentalmente a través de la traduccién de textos
clasicos conservados por el mundo 4rabe. Este proceso comienza en la localidad

9 Elafo de la Hégira corresponde al 622 del calendario occidental; sefiala el momento en
que el profeta Mahoma parte de la Meca a Medina y da inicio al calendario musulmén.
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italiana de Salerno durante los siglos Xl 'y XII, y culminé con la labor sistematica de
traduccion realizada en Toledo y otras ciudades espafiolas (siglos Xl y XIlI).

Una de las principales figuras de la Escuela de Salerno, primer nicleo médico
laico de la Europa medieval, fue Constantino el Africano (siglo XI). Gracias a su
dominio del arabe y del latin tradujo varias obras de Galeno y de médicos arabes.
Sin embargo, la traduccion sistematica del arabe al latin tuvo su apogeo en el siglo
Xl en Toledo, con figuras como Juan Avendahut Hispano y Gerardo de Cremona.

Esta actividad traductora fue el impulso para el desarrollo de la medicina en
las universidades europeas. En el siglo XIll fue importante la de Montpellier, donde
fue maestro el valenciano Arnau de Vilanova (SS. XllI-XIV), maxima figura de la
medicina bajomedieval europea. Durante los siglos XIV y XV ocuparon un lugar
preeminente las escuelas médicas italianas, sobre todo las de las universidades de
Bolonia y Padua, donde se desarrollarian nuevas practicas, como la diseccion de
cadaveres humanos o la redaccion de historias clinicas. También aqui se incorpord
la cirugia a la ensefanza universitaria, siendo la gran figura quirtrgica bajomedieval
Guy de Chauliac (Siglo XIV).

Como senala Lopez Pifiero (1998) la dietética o higiene individual de origen
clasico, integrada en el sistema galénico, se estructurd en esta etapa medieval con las
llamadas “seis cosas no naturales”: aire y ambiente, comida y bebida, trabajo
y descanso, sueno y vigilia, secreciones y excreciones, y movimientos del
animo. En cuanto a la labor asistencial, en los monasterios de la Alta Edad Media se
produce el origen del hospital, que recogia a enfermos, peregrinos y pobres. Con el
auge de la sociedad feudal, la asistencia para hombres ricos y libres quedd en manos
de los médicos de camara de reyes, nobles o dignatarios eclesiasticos. Al desarrollarse
las ciudades durante la Baja Edad Media, el nivel intermedio de la asistencia se
convirtié en domiciliario, lo que fue el origen del médico de cabecera moderno.

La primera reglamentacién de la titulacion médica fue promulgada en 1140 por
RogeriolldeSicilia (Lopez Pifiero, 1998), quien establecid ensureinola obligatoriedad
de un examen oficial para poder ejercer la Medicina. En las reglamentaciones que
se promulgaron después en el resto de Europa, la ensefianza médica fue adscrita
a las universidades. Manteniendo la tradicién clasica de diferenciar entre el saber
cientifico y la practica manual, los profesionales médicos quedaron ligados a las
universidades, y los cirujanos quedaron limitados a una practica artesanal, tanto
por formaciéon como por posicion social.

RESUMEN

La fase final de la Prehistoria contempla el paso de una economia de subsistencia
de caza y recoleccién a una economia de produccién agropecuaria, con lo que
cambian las condiciones de vida, aumenta la poblacién, surgen las ciudades y los
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estados, y las relaciones sociales se jerarquizan. Pero también surgen diferentes
enfermedades por las nuevas condiciones sociales.

En la Grecia Clasica surge un nuevo concepto de la enfermedad y su remedio.
Nace la Medicina occidental, y la figura de médico se “profesionaliza”. La influencia
griega se perpetuara hasta la Edad Moderna.

La figura del clinico tendra varias vertientes: el médico-sacerdote, el médico-

artesano y el médico de prestigio en Grecia y a partir de la Baja Edad Media. La
relacién médico-paciente, durante todo este periodo, serd paternalista.
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La influencia del humanismo renacentista transformard el conocimiento
médico, que pone en cuestién los axiomas asumidos hasta entonces y de-
sarrolla un nuevo conocimiento basado en la experiencia y el experimento,
que acaba objetivando la realidad de la enfermedad.
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1. El Humanismo en la Europa occidental

Los cambios que aparecen en la RMP entre los siglos XV y XVIIl van a obedecer
a los cambios que incorpora sociedad, incluidas las relaciones personales,
tras finalizar el periodo conocido como Baja Edad Media (que concluye, por
consenso historico, con la caida de Constantinopla en 1453). En Europa, este
nuevo periodo comienza con el Renacimiento y, dentro del mismo, con el
movimiento intelectual y cientifico denominado humanismo, verdadero cambio
social y cultural que, sin lugar a dudas, se reflejara en la Medicina y en la
relacion médico-paciente (RMP).

Segun Lépez Pifiero (2002, p. 175), “el Renacimiento puede caracterizarse
como un periodo de transicién entre la medicina medieval y la propiamente
moderna”. Y establece el humanismo como el nuevo enfoque sobre el que se
vertebrara la medicina europea a lo largo de este periodo; define esta corriente
como el movimiento “que intentd recuperar plenamente los saberes médicos
de la Antigliedad clasica conectando de forma directa con sus textos originales,
mediante ediciones con el |éxico depurado y traducciones desde el griego, libres
de las incorrecciones que contenian las versiones bajomedievales”.

El conocido hispanista Joseph Pérez (2013, pp. 7-9) define humanismo del
siguiente modo:

El humanismo es esencialmente critica, critica textual, desde luego, pero
también espiritu critico. se trata de someter a examen todas las ideas
establecidas que los doctores de toda clase, los expertos encerrados en su
especialidad, presentan al publico como otros tantos dogmas que habria
que acatar sin discusion. El argumento de autoridad no sirve: el cientifico
tiene la obligacion de someter a discusion sus teorias.

Para este autor los humanistas:

...declararon cultivar lo que llamaron letras de humanidad, en latin
humaniores litterae, en espanol letras humanas. Letras, o sea, no la
literatura contrapuesta a la ciencia, sino el saber en su totalidad. Las letras
que cultivaban los humanistas son conocimientos de tipo cientifico.

La palabra humanista al inicio del Renacimiento “representaba algo vivo; era
sinénimo de militancia y compromiso, de lucha por debelar la barbarie (como decia
Nebrija) y propugnar la tolerancia. Por eso, se consideraba a los humanistas como
personas subversivas”.

Y sin lugar a dudas, este espiritu de cambio reflejado en las palabras previas
también se reflejard en la Medicina.
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Como la mayoria de las tendencias renacentistas, el galenismo humanista
comenzd en ltalia a mediados del XV, varios decenios antes de su extension a
otros paises europeos. Sus seguidores atacaron duramente, llamandoles barbari,
a los que continuaban adheridos al galenismo arabizado, porque manejaban las
doctrinas médicas clasicas a través de traducciones medievales indirectas y de las
corrompidas interpretaciones islamicas. Desplazaron el Canon de Avicena y se
centraron en las obras del propio Galeno. (Lépez Pifiero, 2002, p. 175)

Para Lain Entralgo (1982, pp. 195-6), el Renacimiento da inicio a un periodo
conocido como Modernidad, que presenta cambios sustanciales en lo filosofico,
sociolégico, econémico y politico:

El Renacimiento, y con ello el inicio de la Edad Moderna, tienen como base la
afirmacién enérgicadeladignidad natural del hombre, poniendo el acento, al hacerlo
ya en la inteligencia racional, ya en la libertad del ser humano; creciente valoracion
positiva del mundo sensible y de la vida en él; auge social de la burguesia[...]. He
aqui los rasgos fundamentales de la cultura moderna: la aparicién de una moral
del trabajo y de una economia urbana, artesanal y comercial, por tanto cada vez
mas basada en el manejo de valores que en la posesion de cosas [...], la invencién
de una contabilidad racional [... ]y el auge de una nueva clase social, la burguesia
frente a la vieja aristocracia feudal y eclesiastica [...], un notable incremento de
la fuerza con la que se vive la conciencia de la propia individualidad [...] frente
al prestigio de la tradicion la necesidad de la experiencia [...] y la concepcién del
experimento pero en el sentido no de experiencia adquirida sino inventada.

Sin lugar a dudas, atrds quedaba la mentalidad medieval para abrirse paso
una mentalidad cientifica, en laque la razdn también tiene que contar con la
experiencia y con el experimento, y las teorias racionales, por mucha coherencia
interna que tuviesen, debian ser demostradas empiricamente para que tuvieran
consistencia metodoldgica y, ldgicamente, de resultados.

Lain (1982, p. 198) también observa que:

...en esta época tendra lugar la correccién de los fragmentos del saber
antiguo que la experiencia hubiera mostrado inadmisibles y otro mucho
mas radical y profundo, el intento de edificar sobre fundamentos inéditos,
distintos de los que los griegos y los medievales habian inventado, la ciencia
racional de la naturaleza.
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2. El cuerpo humano como laboratorio de estudio

Los avances cientificos tienen mucho que ver con la nueva mentalidad cientifica
gue se va instalando en la sociedad renacentista y posrenacentista. La técnica, y
muy concretamente la “tecnificacion instrumental de la relacion entre el hombre y
el mundo” (Lain Entralgo, 1982, p. 287), va a cambiar la relacién médico-paciente.

La necesidad de cuantificacion (medicién) de todo aquello que ocurre en el
cuerpo del hombre serad decisiva para entender la nueva relacién; en realidad,
comienza una relacion de objetualizacién del ser humano con una reduccion
del mismo a signos medibles que ayudaran al nuevo modo de diagnosticar y de
atender la enfermedad en un sujeto. Todo ello dentro del nuevo modo de entender
la ciencia y el conocimiento. Sirvan como ejemplos el reloj, el termémetro o el reloj
de pulso para médicos de John Floyer, o el pulsilogio de Santorio.

Aparecen tratados sobre la medicion cuantitativa y cualitativa del pulso, también
sobre las fiebres o los incipientes andlisis de orina dentro del desarrollo de la Quimica.
Todo en el cuerpo del enfermo va a tratar de ser cuantificado y estudiado
sistemdticamente con herramientas matematicas, fisicas o quimicas. Aparecen
nuevos modos semiolégicos de detectar enfermedades asociados a la corporalidad
humana: el cuerpo se transforma en el laboratorio de experimentacion de los médicos
en cualquiera de sus niveles académicos, como veremos mas adelante.

Para Lain Entralgo (1982, p. 291),

...mencion especial merece la invencion de la percusion tordcica como
procedimiento exploratorio, obra del médico vienés Joseph Leopold
Auenbrugger (1722-1809) y primero de los signos fisicos de la subsiguiente
patologia anatomoclinica [...]. Auenbrugger distinquié cuatro alteraciones
principales del sonido toracico (alto, profundo, claro, oscuro) aparte su
abolicion total, y sus hallazgos fueron por él necréptica y experimentalmente
comprobados.

Algo nuevo aparece en la relacion clinica: la observacién de signos fisicos que
superan el consenso erudito de siglos anteriores. La autoridad, como ya dijeron los
humanistas, empieza a forjarse sobre el conocimiento cientifico, y no sélo sobre la
tradicion. Si para Lain la percusion toracica merece mencién especial, no es menos
llamativa, dentro del espiritu de la observacion que comentamos, la aparicion
“sobre la cama del enfermo hospitalario de una tablilla en la cual el médico iba
anotando los datos principales del curso de la enfermedad” (Lain, 1982, p. 290).
Este hecho se le atribuye al médico aleman Albert Kyper.

La RMP se corporaliza y objetualiza, mas allad de las teorfas racionalistas que
prevalecian siglos antes, exentas de empirismo o experimentacién que ahora

@
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son precisos dentro del nuevo paradigma del conocimiento. En definitiva, vamos
viendo cémo comienza a forjarse una historia clinica del enfermo cada vez
mas meticulosa, con la introduccién de medidas y actos instrumentales que
practicamente eran inexistentes hasta la aparicion del modo de entender la ciencia
en el mundo moderno.

En la RMP comienzan a diferenciarse claramente dos aspectos o planos del
enfermar que llegan hasta nuestros dias. Segun Lain, se deben al gran clinico
neerlandés Boerhaave, el cual introduce en la mentalidad médica la diferencia
entre “sintomatologia objetiva del paciente (lo que en él se ve cuando se considera
su cuerpo como objeto) y la sintomatologia subjetiva (lo que el enfermo siente en
tanto que sujeto de su propia existencia)” (Lain Entralgo, 1982, p. 291).

Sobre la pura racionalidad aparece la mentalidad empirica, y todo ello desde la
observacion y cuantificacion del hombre que enferma. La relacion médico-paciente
se instrumentaliza, se cuantifica, y sera la observacién la que se una a la razon para
poder llevar a cabo cada vez mejores diagnosticos, terapéuticas y prondésticos, todo
ello razén de ser de la propia Medicina.

Asi pues, podemos decir que aparece la historia clinica en la propia cabecera
del paciente, que la observacion serd el nuevo método de estudio que se
complementa con el experimento y la razén, pero que serd sobre el propio
cuerpo del paciente donde todo ello tenga lugar. El conocimiento se formulara
en lo que se considera la ciencia mas exacta, en datos matematicos, fisicos y
quimicos, y que estos datos, denominados en Medicina signos o hechos, tendran
el criterio de verdad a la luz del nuevo paradigma de conocimiento. Pero ademas,
permitirdn diferenciar los hechos fisicos y objetivos de la enfermedad de los
sintomas subjetivos del enfermo, dificilmente cuantificables y asociados a los
valores del paciente frente a la enfermedad, muy determinados por su rango
social y la época histérica que analicemos.

Progresiva secularizacion y
profesionalizacion de la medicina

En el plano social, la relaciéon médico-paciente, pese a todos los cambios que
estamos analizando y que la afectan en su nucleon, sigue marcada por las
diferencias en la asistencia en funcién de a cudl de los tres estamentos sociales
pertenezca el paciente, algo que ya sabemos que se viene repitiendo desde la
antigliedad clasica. Dice Lain Entralgo (1982, pp. 308-9): “Segun la condicién
del que requeria su asistencia, atendieron al enfermo médicos universitariamente
titulados (bachilleres, licenciados o doctores), cirujanos o cirujanos-barberos no
universitarios y curanderos empiricos mas o menos proximos a la milagreriay a la
supersticion pseudorreligiosa”.

@,
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También en funcién de a quién se atendia se diferenciaba el lugar de atencion,
asi como el nivel de conocimiento de quien atendia al paciente. Y en cada caso con
una denominacion diferente:

® |os llamados “médicos de camara” atendian a los niveles estamentales
superiores de la sociedad del momento en sus palacios : realeza, alto clero,
aristocracia y también alta burguesia enriquecida.

® Al resto de la burguesia se le trataba también en domicilio, y el médico que
les atendia era simplemente el mejor al que podian pagar

® Por Ultimo se encontraban los pobres de solemnidad, que eran atendidos en
los hospitales reales o municipales de la beneficencia, o bien por curanderos.

Ahora bien, hay que decir que, dada la baja efectividad del conocimiento cientifico-
médico en el momento histdrico que estudiamos, las diferencias estaban méas en la
forma de atencién que en el resultado real de curaciéon, como muy bien puede verse en
las burlas y satiras de escritores (Quevedo, Moliere) o dibujantes (Hogarth).

Quiza el mayor rasgo diferenciador, con respecto a toda la época previa, tiene
que ver con la progresiva secularizacién de las instituciones sanitarias y el papel
gue el poder civil empieza a mostrar en la asistencia a los enfermos. Asi, tanto el
poder real como los municipios tendran una participacion activa, aunque desigual,
en la asistencia sanitaria en la Europa occidental. Nos cuenta Lopez Pifiero (2002,
pp. 275-6) que:

...en la Corona de Castilla, el ejercicio de las profesiones y ocupaciones
sanitarias era autorizado y controlado por el poder a través del Tribunal
del Protomedicato [...]. También practicaban la Medicina empiricos de
diferentes tipos y cultivadores de diferentes supersticiones y hechicerias.
Este ultimo grupo fue en general perseguido no solo por las instituciones
sanitarias, sino también por la Inquisicion. También encontramos en el
gjercicio médico a barberos y sangradores, parteras, comadres o madrinas,
batidores de cataratas, hernistas y algebristas.

En definitiva un amplio nimero de personas realizaban asistencia “sanitaria” a
los enfermos en funcién del estatus social al que perteneciesen. Un estatus social
gue empezaba a no ser exclusivamente por el titulo que se ostentase, sino también
por la situacién econémica del enfermo.

Todo lo que estamos relatando no se puede desligar de los cambios sociolégicos
gue se van experimentando a partir del Renacimiento. Quiza el cambio mas
importante, desde el punto de vista sociolégico, y asociado a la Medicina y a la
relacién médico-paciente, tiene que ver con todo lo relativo a la pobreza y a la
exaltacion del trabajo, en una sociedad precapitalista, preindustrial y enconsiderable
aumento demografico.
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Dice Lépez Pifiero (2002, p. 282):

Durante la baja Edad Medla, la pobreza habia tenido una valoracion positiva
fundamentada principalmente en la caridad como nocién cristiana central de
las relaciones humanas, asi como en el ascetismo basado en ella. La pobreza
escogida fue un elemento basico de las reglas de érdenes mendicantes como
medio de acercarse a Jesucristo, con el que se identificaban los pobres. La
[pobreza] obligada, si era asumida con resignacion, era considerada asimismo
una condicidon propicia para alcanzar la salvacion eterna. Los pobres eran
concebidos como intercesores ante Dios y su asistencia, como expresion
social de la caridad.

Sobre el mismo aspecto se expresa Lain (1982, p. 307):

“Estos valores asociados a la pobreza cambiaran a partir del Renacimiento,
asumiendo el sujeto una mayor valoracion de su individualidad en el mundo,
una exaltacion del trabajo y un ansia de vivir”. Valoracion que se veia reflejada en
las nuevas estructuras econémicas, comerciales y sociales donde la enfermedad
quiere ser atendida y curada, haciéndose necesario un cambio en los modos de
asistencia sanitaria, cuando esta quedaba de algtin modo garantizada.”

Lain (1982, p. 307) refleja esto que venimos comentando del siguiente modo:

La creciente estimacion de la existencia terrena, rasgo caracteristico de la
vida humana durante los siglos que solemos llamar modernos, da lugar
a una mutacion considerable en la estimacion personal y social de la
enfermedad en tanto, que posible preludio de la muerte. Frente a la idea
medieval de ésta como un elemento nivelador y arrollador, por una parte, y
ante el tan acusado “menosprecio del mundo” de la ascética del Medievo,
por otra, se levantan ahora, cada vez mas acusadas el ansia de vivir sobre
la tierra y la conciencia de que el arte de dirigir la vida propia puede ayudar
eficazmente al logro de ese fin.

Ademas, y esto si que es propio de la Modernidad iniciada en el Renacimiento,
en ese momento auspiciado y patrocinado desde la propia Corona se empieza a
diferenciar, o0 al menos se comienza a tener en cuenta la diferencia, entre enfermos
y pobres (hambrientos, carentes de higiene etc.), es decir, al menos en la teorfa,
entre quienes deben ingresar en los hospitales y quienes deben ser recogidos en
los albergues para pobres.

En 1526 Luis Vives escribio “De subventione pauperum”, planteando la pobreza
en términos socioldgicos. Siguiendo el andlisis de Lopez Pifiero (2002, pp. 282-4),

...el planteamiento de Vives significaba, entre otras cosas, la secularizacion
de la beneficencia, el control de la mendicidad, la recogida y padrén de
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pobres, la represion de los falsos pobres y racionalizacion de la asistencia a los
verdaderos [...]. Vives expuso muy claramente que las masas de miserables
significaban un peligro comun por el contagio de las enfermedades”.

Desde luego este planteamiento no significé un desarrollo de la Salud Publica
de manera inmediata, pero si una primera llamada de atencion a lo que siglos
mas tarde significaria la atencion sanitaria en el plano individual y social. En el
Renacimiento, con respecto a la prevencion o lo que llamariamos Salud Publica,
se siguid la estela de la Baja Edad Media, manteniendo los regimina sanitatis en
su sentido mas amplio, es decir, reglamentando todos los aspectos de la vida de la
persona encaminados a prevenir la enfermedad, pero siempre a titulo individual y,
por tanto, muy asociado al rango social de la persona.

Persistio la ordenacion en las llamadas “sex res non naturales”: aire y
ambiente, comida y bebida, ejercicio y descanso, suefo y vigilia; excreciones
y secreciones y afectos del animo, asi como la consideracion de la higiene desde
una perspectiva individual. (Lopez Pifiero, 2002, p. 278-9)

RESUMEN

Con el inicio del Renacimiento se produce una incursién del humanismo como
un movimiento dispuesto a revisar todos los saberes tradicionales, alcanzando
también a la Medicina. Aparece asi un nuevo paradigma de conocimiento: el
empirico-racional, y el cuerpo humano se convierte en el laboratorio de pruebas
para el conocimiento médico. Se objetualiza asi a la persona enferma, y aparece la
Historia clinica.

Alo largo de la Edad Moderna se produce también un cambio sociolégico con
respecto a la enfermedad y la pobreza, asi como una progresiva secularizaciéon y
profesionalizacion de la Medicina.
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Los cambios sociales y politicos introducidos por la Revoluciéon Francesa
y la Revolucién Industrial influirdn en la evolucién de la Medicina y de la
relacién médico-paciente durante el siglo XIX. El paciente comienza a rei-
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sanitarios publicos.
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1. Marco sociopolitico del siglo XIX

A lo largo de los siglos XIX y XX se iran estableciendo las bases de una nueva relaciéon
médico-paciente, que cambiard, posiblemente para siempre, la que pervivié durante
siglos, y que a lo largo de estas paginas se ha ido denominando paternalista.

Es dificil, sin embargo, adjudicar una fecha para el nuevo modelo de RMP que
trataremos de explicar entre este apartado y el siguiente. Serd un proceso que
evolucionard a lo largo de estos dos siglos, y en el cual intervendrd, decididamente,
el nuevo marco historico, politico, social, cultural y cientifico—técnico, que pondra
de manifiesto cémo la relacién médico-paciente no deja de ser un reflejo de la
época histérica donde se desarrolla. Sin embargo, y conectando con el modelo
paternalista de relacién, podemos iniciar este capitulo con un aforismo hipocratico
donde ya se puede interpretar de algiin modo el devenir de la relacién clinica:

“La vida es breve, el arte, extenso, la ocasion fugaz, la experiencia, insegura;
el juicio, dificil. Es preciso disponerse no sélo a hacer lo debido uno
mismo sino ademas [que colaboren] el enfermo, los que le asisten, y las
circunstancias externas.” (Hipocrates, Aforismos, | 1)

Al analizar este texto, Diego Gracia (1988, p. 35) refiere que de él se puede
extraer que el éxito de la curacion de la enfermedad va a depender no sélo del
buen hacer del médico, sino también de la colaboracién del enfermo y su contexto
vital. Y quiere ver el autor mencionado un buen baremo para saber hasta qué
punto “si la colaboracion que se pide es la de un nifio sin capacidad de decisién o
la de una persona adulta y responsable”.

No olvidemos que el siglo XIX empieza aun con los ecos de la Revolucién Francesa
de 1789. La aparicion de la figura del ciudadano como sujeto de derecho, frente al
subdito previo, tendra con el tiempo una vital importancia para nuestro tema. El
hundimiento del llamado Antiguo Régimen hara que el siglo XIX tenga una entidad
propia y diferenciada con respecto a siglos anteriores, y esto tendra su reflejo en la
Medicina como disciplina y en la relacién médico-paciente que analizamos.

La llustracion, del siglo precedente (XVIII, también llamado Siglo de las
Luces), habia marcado un nuevo camino en las relaciones politicas y sociales. El
despotismo ilustrado o el espiritu filantropico del Estado y de la sociedad, junto
a la secularizacion de la vida, iban sustituyendo a la caridad y a las instituciones
religiosas que habfan preponderado en siglos anteriores, también en el ambito
médico y en la relacion médico-paciente.

Con respecto al nuevo marco politico-social, tras la Revolucion Francesa y la

caida del Antiguo Régimen, la soberania ya no residird en los soberanos sino en la
Nacioén y, por ende, en el pueblo de ciudadanos libres e iguales, y el poder pasara
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a ser detentado por la burguesia, gran beneficiaria de la Revolucién Francesa. Asi,
nos encontraremos una sociedad occidental marcada por tres clases:

...una clase alta constituida por los restos de la antigua aristocracia nobiliaria
y por los triunfadores de la nueva situacion del mundo (industriales, financieros,
profesionales técnica y socialmente muy calificados); en su nivel inferior una
clase baja formada en su mayor parte por los trabajadores que se apifian en
los suburbios de las ciudades industriales, y entre una y otra una compleja clase
media (funcionarios, profesionales no triunfadores, pequefios comerciantes, etc.)
de mentalidad también burguesa muy préxima a la clase alta. (Lain, 1982, p. 314)

Junto a este cambio en la estructura politica y social, se dard un cambio
en las condiciones econémicas de la nueva sociedad, en parte motivadas por
una nueva mentalidad que se arrastra desde el Renacimiento y que tiene que
ver con la acumulacién del dinero, sobre todo por parte de comerciantes. En
este escenario, las cosas (los bienes) pasan de ser o tener un valor de uso a un
valor de cambio, apareciendo con fuerza lo que se denominara “el mercado”;
las cosas dejan de tener un valor intrinseco, segun el uso para lo que estén
disefiadas, y pasaran a regirse por la oferta y la demanda. A esta mentalidad se
une la aparicién de una técnica (a raiz de la invencién de la maquina de vapor
de James Watt en 1769) que iniciard lo que se ha denominado la Revolucion
Industrial, primero en Inglaterra y mas tarde, aunque en el mismo siglo, en el
resto de Europa y Estados Unidos.

Al nuevo paradigma de relaciones politico-sociales surgido tras la Revolucion
Francesa se unira, por tanto, el nuevo paradigma econémico-social motivado
por la Revoluciéon Industrial. Ambos referentes, unidos a la aboliciéon de la
servidumbre, precipitaran un aluvion de nuevos trabajadores que se concentraran
en los suburbios de las ciudades industriales, y que daran nombre a una nueva
clase social, “el proletariado”, caracterizado por una cualidad no existente
previamente en el campesino o siervo de la gleba: una conciencia de si mismo,
de su condicién paupérrima y alienante, desde la que promovera la denominada
lucha de clases. La naciente clase obrera comienza a intervenir, consciente de si
misma, en la vida politica, y sera en la Revoluciéon de 1848 cuando, segun Lain
Entralgo, emerge en el teatro de la historia; una de sus reivindicaciones sera la
prestacion de asistencia sanitaria a los ciudadanos que no pueden acceder a ella
por motivos econémicos. El proletariado masificado, la acumulacion de capital
-producto del nuevo modo de comercio- y el progreso tecnoldgico hicieron
posible la Revolucion Industrial.

Es en esta época, cuando se alzaran voces que denuncien las condiciones
de vida en las cuales vive el proletariado, algunas de ellas de médicos que son
conscientes de la morbilidad y mortalidad que se derivan de las condiciones de vida
de la nueva clase emergente. Asi, apareceran libros que denuncian esta situacion:
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Edwin Chadwick escribe Report on the Sanitary Condition of the Labouring
Population of Great Britain (“Informe sobre la situacion sanitaria de la poblacion
trabajadora de Gran Bretafa”, 1842) o el de Engels La situacion de la clase obrera
en Inglaterra (1845), que muestran cémo “la concentracion urbana y la propia
estructura socio-econdmica de la sociedad industrial estin provocando una
serie de enfermedades caracteristicas”. (Gracia y Lazaro, 2013, p. 63-4)

El carbon y el acero, base de la nueva industria, generaran en las minas y los
altos hornos de fundicion sus propias enfermedades: las neumoconiosis y una
elevada prevalencia de tuberculosis, asi como un elevado nimero de accidentes
laborales.

A finales del siglo XVIll, Johann Peter Frank (1745-1821) describe las
enfermedades que sufren las clases populares como consecuencia de sus
condiciones de vida, y sefiala que son estas condiciones de vida y alimentacion
las que predisponen a padecer enfermedades infecciosas de las que dificilmente
se contagian las clases superiores (La miseria de los pueblos como madre de las
enfermedades, 1790). En la linea iniciada por Ramazzini, se reconoce asi con
toda claridad que las enfermedades cladsicamente consideradas como naturales
y necesarias estan en realidad, también, condicionadas por factores sociales. El
tratado de higiene publica de Frank, en nueve volumenes, se tituld Sistema de
una completa policia médica. En él se refiere a que los estados deben velar por la
salubridad e higiene de sus ciudadanos. Estaba naciendo la salud ptblica, y lo que
él denomind “policia médica” pasara a ser posteriormente, segun Lazaro, politica
sanitaria (Gracia y Lazaro, 2013, p. 65).

Paternalismo y verdad en la relacion
médico-paciente del siglo XIX

Todos estos cambios se irdan haciendo visibles también en la RMP y en el modo
de la asistencia sanitaria. Analizaremos primeramente los cambios que, a la luz
del nuevo marco histérico, que venimos reflejando, tienen lugar en la intimidad
de los consultorios de Medicina, y de qué modo ir4 cambiando aquel paradigma
de la relacion médico-paciente perfectamente expresado en la frase del médico
decimonoénico Schweninger (como se cita en Lazaro y Gracia, 2003, pp. 25):
“Cuando yo veo a un enfermo, él y yo estamos como en una isla desierta”.
Seguidamente analizaremos también, de qué manera los nuevos modelos sanitarios
afectaran a la relacién que venimos estudiando.

En la intimidad de las consultas aparece lo que Lain Entralgo denominé la
“rebelion del sujeto” y lo que, procedente de la Medicina antropolédgica de Viktor
von Weizsdcker (ya en el siglo XX), también se denomind “introduccién del sujeto
en la Medicina”, y que obligé a los médicos a incluir en el pensamiento y en su
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practica los aspectos sociales, psiquicos y personales de la enfermedad, a cambiar el
modelo que habia preponderado durante el periodo paternalista. En este modelo,
el médico ponia de su parte la beneficencia y el paciente ponia la obediencia, y
se consideraba "buen enfermo” a aquél que era obediente, sumiso, confiado y
respetuoso; al igual que un buen nifio que es docil y obedece las indicaciones
del padre-médico y, sobre todo, no hace demasiadas preguntas. Por el contrario,
la rebelion se va manifestando progresivamente en que el paciente quiere ser
reconocido en su condiciéon de sujeto personal, que quiere ser escuchado en su
condicion de sujeto linguistico, y comprendido en su condicién de sujeto biografico.

Este modo de entender la nueva RMP, que se va plasmando en la practica
clinica, tendra su punto de inflexién en la informacion que un paciente puede
recibir y comprender sobre su proceso de enfermedad o sobre su diagnéstico y
terapia. Quedara asi al descubierto el estilo de aquellos profesionales médicos
gue se aferren al modelo paternalista, dando sélo aquella informacién que ellos
consideran necesaria para el paciente y, claro estd, obviando al paciente y aquellos
otros profesionales que comienzan a entender que quiza el paciente también
puede solicitar del médico aquella informacién que crea oportuna. La exposicion u
ocultacion de la informacion serd el gran debate ético por parte de los médicos en
el siglo XIX, que no se zanjara hasta avanzado el siglo XX.

Este debate sobre la informacion a los pacientes habia comenzado a producirse,
aunque débilmente, en el Renacimiento. Rodrigo de Castro, en su libro Medicus
Politicus (como se cita en Jonsen, 2011, p. 139), se plantea seriamente “si el
médico puede engaiiar al paciente por el bien de la salud de éste”, y considera que
ocultar la verdad no constituye una mentira, por lo que el médico puede abstenerse
de revelar por completo la verdad, pero solo si actla con buena intencién y sin
avaricia, para ayudar al paciente. Sin embargo, en principio, al paciente “de espiritu
fuerte se le deberfa decir la verdad en el momento oportuno, con delicadeza y sin
causarle perjuicio”.

Comenzando el siglo XIX, aparece el primer tratado médico que incorpora
el concepto ética médica. Percival publicé en 1803 Medical Ethics; or a Code of
Institutes and Precepts, Adapted to the Proffesional Conduct of Physicians and
Surgeons, en el que comenta sobre la comunicacion de la verdad a los pacientes
“que si los hombres no consideran un agravio el ser engafiados, entonces no hay
delito en el falso discurso sobre dichas cuestiones”; este engafo benéfico, escribe,
“puede reconfortar los espiritus languidos” de los enfermos, y en situaciones
especiales “serfa un error flagrante e insensible revelar la verdad”, admitiendo
que “se suspende provisionalmente su derecho a la verdad, incluso se aniquila
este derecho; debido a la anulacion de la naturaleza benéfica de este derecho,
serfa sumamente perjudicial para él mismo, para su familia y para el publico”; es
posible engafiar al paciente sin mancillar el “fragil sentido de la veracidad” al que
el médico siempre debe honrar, ya que su lema es procurar el beneficio, y no el
perjuicio (Percival, como se cita en Jonsen, 2011, pp. 158-9).
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Sin lugar a dudas, el texto sigue siendo claramente beneficentista (paternalista);
sin embargo, en la obra de Percival el paternalismo infantil da paso a lo que Diego
Gracia ha denominado paternalismo juvenil, y se ve claramente el cambio que existe
en la comunicacion de la verdad sobre el diagnéstico y el pronéstico a los pacientes.
Percival incluso escribié un tratado sobre este tema, A Socratic Discourse on Truth.
La actitud de Percival es no comunicar al paciente el diagnoéstico o prondstico
cuando éste es relevantemente grave o infausto, sino que sea un familiar o allegado
quien se encargue de ello en caso de ser absolutamente necesario. Y el criterio que
esgrime es practicamente el mismo que existe hoy en dia: que la verdad sera
mas perjudicial que beneficiosa para el paciente, siendo contraproducente esta
verdad para el devenir de su enfermedad y su estado general.

Un médico no deberia precipitarse en hacer sombrios pronésticos [...] Pero no
debe dejar, en circunstancias adecuadas, de informar periédicamente a los amigos
del enfermo del peligro, cuando éste realmente existe y aun al paciente mismo, si
ello es absolutamente necesario. Pero esto Ultimo suele alarmar tanto cuando lo
hace el médico, que debe evitarse, siempre que ello pueda ser realizado por otra
persona con suficiente juicio y delicadeza. Pues el médico debe ser el ministro de la
esperanza y el confort del enfermo. (Gracia, 2007, p. 92)

Las cosas empiezan a cambiar, y las opiniones sobre el modo de informar a
los pacientes van a estar, incluso, claramente enfrentadas. En la misma época de
Percival hubo opiniones como la de Thomas Gisborne, autor de un tratado de
ética, para quien, si bien es licito no decir todo al paciente, no se es libre de decir
la verdad. Dicho de otro modo, podremos no decir toda la verdad al paciente,
pero no podremos mentir. Worthington Hooker argumenta que los médicos
tienen la obligacién moral de no engafar nunca a los enfermos, y rebate la idea
de Percival de que algunas circunstancias justifican la mentira por el propio bien
del paciente; desdefia la casuistica sobre la comunicacion de la verdad, y permite
solo en determinadas circunstancias que la verdad pueda ser ocultada; “nunca se
puede cometer falsedad” (Hooker, como se cita en Jonsen, 2011, p. 190).

En el siglo XIX, y hasta la segunda mitad del XX, el debate entre médicos sobre
la comunicacion de la verdad a los pacientes tendra partidarios en ambas partes,
aquellos que ya esgrimen que sin ningun género de dudas los pacientes deben ser
quienes tengan toda la verdad y quienes piensan que, siguiendo la idea de Percival,
en determinadas circunstancias no se le debe dar toda la verdad al paciente. El
doctor Cabot, en 1903, en su articulo Truth and Falsity in Medicine argumentaba
que “en contra de la ética predominante, se deberia decir a los pacientes la
verdad de su diagnostico, prondstico y tratamiento”, e insistia diciendo que “adn
no he encontrado ningln caso en que una mentira No cause mMas perjuicio que
beneficio” (Cabot, como se cita en Jonsen, 2011, p. 221). La comunicacion de la
verdad aumenta la confianza entre médico y paciente y, como decia Richard Cabot,
es una cuestion de ética profesional y un elemento intrinseco de la competencia
médica. El debate continuara hasta bien avanzado el siglo XX.
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3. La medicina liberal

El siglo XIX es considerado el siglo de la medicina liberal, donde el modelo
econdmico imperante, la relaciéon entre la oferta y la demanda, también se
reflejard en el consultorio médico, sobre todo, y muy concretamente en la
medicina norteamericana. El pacto tacito de Percival entre profesién y sociedad
se transformard en un “contrato social”, con un conjunto de derechos y deberes
mutuos entre la profesion médica, los pacientes y la sociedad, y se introduce en
los EEUU algo novedoso, la idea de que los médicos tienen derecho a esperar y a
reguerir que sus pacientes abriguen un justo sentido de las obligaciones que ellos
deben a sus cuidadores médicos;

“...tienen la obligacién de aconsejar y el derecho reciproco de ser
‘escuchados con atencion y respeto’... la obligacion de poner en peligro sus
vidas y su salud por el beneficio de la comunidad y... el derecho reciproco de
ser protegidos del ‘innecesario agotamiento de sus benévolas tendencias’...
Bell comenta con firmeza que ‘la ética médica no puede ser dividida de
forma que una parte obtenga toda la fuerza de las obligaciones morales de
los médicos en todo el mundo y, al mismo tiempo, que se interprete a la otra
parte de modo que se libere a la sociedad de toda limitacién en su conducta
con respecto a los médicos. ” (Jonsen, 2011, p. 183-184, citando a John Bell)

En definitiva, la RMP en EEUU, en el XIX, ya se configura como un contrato
entre médicos, pacientes y sociedad. Nos movemos en una doctrina filosofica
muy liberal de la reciprocidad de los derechos y las obligaciones. Sin embargo,
como dice Albert R. Jonsen al hilo de esta cuestion, esta idea es interesante, pero
bastante curiosa, porque es un contrato entre las partes que sélo redacta una de
ellas, los médicos (Jonsen, 2011, p. 185).

La RMP incluso formé parte del contenido del Cédigo Etico de la Asociacion
Médica Americana (que se basé en la propuesta de codigo ético de Percival); en
su capitulo IV se instrufa “sobre las obligaciones del médico con respecto a las
consultas”, a la vez, que trataba de evitar el intrusismo profesional, “de todos
aquellos gue no hayan recibido una practica clinica otorgada por una junta médica
destinada a ello”.

[Como] en las consultas el bien del paciente es el Gnico objetivo a las vista, y
como este a menudo depende de la confianza personal del enfermo, ningun
médico profesional inteligente que posea licencia para una practica médica
otorgada por una junta médica de conocida y reconocida respetabilidad,
reconocida por esta asociacion y que cuente con un buen prestigio moral y
profesional en el lugar en que reside debera ser despojado de manera radical
de su titulo y su asistencia no debera ser rechazada de una consulta cuando
ésta sea requerida por el paciente. Pero nadie puede ser considerado como
un médico profesional ni como un colega apto para la consulta si su practica
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se basa en un dogma excluyente y si rechaza la experiencia acumulada por
la profesion y la ayuda que en realidad proporciona la anatomia, la fisiologia
, la patologia y la quimica organica. (AMA, 1847, como se cita en Jonsen,
2011, pp. 186-7)

Sin embargo, y a pesar de las buenas intenciones,

...0tros criticos eran mas irénicos y apuntaban que el Cédigo no reconocia
que la relacion entre doctor y paciente era fundamentalmente una empresa,
en la que el doctor sélo era la mitad de una transaccion mercantil por las
leyes de la oferta y la demanda: ‘Esto puede ser una vision humillante de
nuestro estatus real en la comunidad, pero es sin duda una vision real’.
(Jonsen, 2011, p. 189, citando a Carroll y Peters)

Con todo, y a pesar de esta actitud mercantilista y liberal de la Medicina en
el XIX, si aparece en la conducta de los médicos, también norteamericanos, la
necesidad no sélo de tener competencia clinica, sino también de prestar atencién
a las necesidades sociales y personales de los pacientes.

La “introduccion del sujeto en la medicina” derivada de la concepcion
antropoldgica de Viktor von Weizsdcker, o la “rebelién del sujeto” de Lain Entralgo,
también se reflejan en los escritos médicos y de ética médica estadounidenses del
siglo XIX. El Dr. Cabot, en 1918,

[rleconocia lo que hoy denominariamos cualidades humanisticas del médico,
“no como meros adornos de la competencia clinica, sino como algo intrinseco a
ella... La preparacion [del médico] para tratar a un ser humano como un ser que
posee mente, sentimientos, talentos, vicios y buenos y malos habitos, asi como
6rganos mas o menos enfermos. (Jonsen, 2011, p. 220, citando a Cabot)

En el siglo XX culminara el cambio en la RMP que venimos analizando, pero hay
tres caracteristicas, como hemos visto, que claramente estan definiéndose desde el
XIX en el consultorio médico: el contrato médico-paciente en un marco social, la
profesionalidad del médico frente al intrusismo y, en el plano ético, la cantidad
y calidad de la informacién que el médico entrega al paciente como propietario
de la misma.
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4. La asistencia sanitaria. Nuevos modelos

En el siglo XIX comienza a aparecer lo que suele denominarse como colectivizacion
o estatalizacién de la asistencia sanitaria, que, sin lugar a dudas, repercutira en
los modelos sanitarios y en la RMP, aunque sera en el siglo XX cuando esto se
manifieste de manera fehaciente.

Durante el siglo XIX la asistencia sanitaria seguira siendo, por supuesto,
estamental y privada. Ademas, ahora se impondra el nuevo modelo econémico,
es decir, el de la oferta y la demanda en la denominada medicina liberal
del siglo XIX, ya comentada, donde el médico definird la oferta y el enfermo
planteara la demanda, y que se regira, igualmente que el campo de la economia,
por un valor de cambio y no sélo por un valor de uso. Como excepcion a este
principio tendremos la iniciativas de la caridad religiosa y, posteriormente, de
la filantropia a través de los llamados “hospitales de la beneficencia”, donde
acudian aquellos que no podian pagar su asistencia médica, pero en los cuales las
condiciones eran deplorables en la mayoria de los casos, empeorando alin mas
en épocas de epidemias.

En su Antologia de clasicos médicos, J. M. Lépez Pifiero recoge un escrito de
Concepcion Arenal acerca de los hospitales de beneficencia:

Salvas algunas excepciones, debidas a individuales esfuerzos, el estado de
nuestros establecimientos de Beneficencia deja mucho que desear. Ni el local, ni
las camas, ni la alimentacion, ni el vestido son lo que ser debieran. Los locales [...]
no suelen tener las condiciones que la higiene prescribe, sobre todo cuando se
trata de la fatal aglomeracion de personas que en ellos se verifica [...] Las camas
no suelen tener ni la limpieza ni la comodidad y extensién que debieran [...] el
alimento en el mayor de los casos ni es de buena calidad, ni estd preparado con
el debido respeto [...] la racién que se da en la mayor parte de los hospitales al
convaleciente es escasa y de mala calidad”. (Arenal, 1860, como se cita en Lopez
Piflero, 2000, pp. 417-8).

La beneficencia para los mas desposeidos siempre estaba a expensas de la
caridad de los mas poderosos.

Entre aquellos que podian pagarse la asistencia se encontraban los “ricos”
(aristécratas o burguesia opulenta), que eran tratados en sus domicilios o en
consultorios privados, y también la llamada clase media, que era atendida por
“médicos baratos” en sus domicilios o en las asociaciones para ayuda mutua, que
habian nacido en Inglaterra un siglo antes (XVIIl), las llamadas Friendly Societies, o,
en el caso de Espafia, las “Sociedades de Socorros Mutuos” o las “igualas” rurales,
esbozos de seguros médicos que, a cambio de una pequena cuota, ofrecian a los
asociados mas o menos servicios de “médico, cirujano, botica y entierro”, tal y
como los llamaba la poblacién, para cuando surgiera la necesidad.
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Pero en el siglo XIX, y sobre todo después de la exigencia de asistencia sanitaria,
por parte de los trabajadores, en la Revolucion de 1848, apareceran los modelos
sanitarios cuasi estatales o estatales, y un esbozo de modelo de salud publica.
Si la llustracion habia cambiado la caridad por el altruismo o la filantropia y las
instituciones religiosas por civiles o laicas, desde la Revolucién de 1848 se exigira
una asistencia sanitaria entendida como un elemento propio de la justicia social.

Dentro del modelo econémico y utilitarista que esta triunfando en el siglo XIX,
la Medicina también pasard a ser vista como un bien de producciéon mds. La
mentalidad politica, econdmica e incluso ética, con el triunfo del utilitarismo como
modelo ético, permiten entender la Medicina como un bien de produccién, pues
la reciente industria requiere de mucha mano de obra sana, o con cortos periodos
de enfermedad, que permitan mantener la produccién. Esto le permite decir a Lain
Entralgo, al hablar de la rebelion del sujeto, que éste es consciente de que es visto
por la sociedad sélo como un objeto econémico desde el punto de vista de su
rendimiento, y que sélo este rendimiento es el que estima su vida (Lain Entralgo,
1982, p. 456). La Medicina como bien de produccién permitird mantener al “objeto
econdmico” mdas sano y, por tanto, mas rentable. Atender sanitariamente a los
trabajadores, dentro del calculo econémico era rentable y, por tanto, aceptado.

Por otra parte, y desde otro punto de vista, el de sus derechos, los trabajadores
se estaban organizando y exigiendo la atencion sanitaria de las enfermedades
derivadas de sus condiciones de vida y de trabajo y, como la cuidados dispensados en
los hospitales de la beneficencia eran insostenibles desde un punto de vista clinico y
ético, habrian de ser los propios estados los que crearian los incipientes sistemas de
asistencia sanitaria, mas tarde sistemas nacionales de salud y de seguridad social.
Todo significd un nuevo y profundo cambio, sin precedente historico alguno, en la
asistencia médica a los ciudadanos

Nombraremos los tres modelos mas emblematicos surgidos en el XIX y
comienzos del XX:

® Elsistema zemstvo: en la Rusia zarista de 1867 se establece una asistencia
gratuita a la parte desposeida de la poblacién, que seria atendida por
médicos-funcionarios pagados por las administraciones locales. Por primera
vez el sistema sanitario se financia integramente a partir de los impuestos
(Gracia y Lazaro, 2013, p. 210).

® Elmodelo aleman: las Cajas de enfermos o Krankenkassen, creadas en 1884
por el canciller Bismarck; da cobertura inicialmente sélo a los trabajadores
y se financia de cuotas que tienen que abonar entre ellos mismos (una
pequefia parte de su salario), las empresas y el Estado (que aporta un 25%).
Se esboza asf otro de los futuros modelos, de seguridad social (Gracia y
Lazaro, 2013, p. 211).

® El modelo inglés: el Servicio Nacional de Salud. Sera estudiado con mas
detalle cuando hablemos de la RMP en el siglo XX, pero tiene su inicio a raiz
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de la Poor Law Commission de 1905, con la propuesta de Beatrice Webb
de un amplio sistema de seguridad social, y en la National Insurance Act de
1911, promovida por el entonces ministro de Hacienda, Lloyd George, con
la que se establecia un sistema asistencial semejante a las Krankenkassen
(Lain Entralgo, 1982, p. 456).

Asi, en el siglo XIX tendremos dos desarrollos propios de la asistencia sanitaria:
por un lado se erige casi como hegemonica la medicina liberal, basada en el libre
mercado, la oferta y la demanda, también sanitaria que se regula por si misma, sin
injerencias del Estado; y, por otro lado, comienza la asistencia sanitaria colectivizada
o estatal, que hard que sean los estados quienes garanticen la asistencia sanitaria
a quienes, por cuestiones econdmicas, no pueden acceder a la medicina liberal.
Ambos modelos tendran su repercusiéon en la relacion médico-paciente que
analizaremos en el siglo XX.

RESUMEN

Durante el siglo XIX tendran lugar importantes cambios politicos, sociales y
econémicos, que proceden de la caida del Antiguo Régimen y la aparicién del
ciudadano y sus derechos, junto a una secularizacién de la vida publica. Surge
como prototipo la medicina liberal, influida por las relaciones de mercado, y la
profesion médica tratard de establecer mecanismos de control sobre su propio
ejercicio y frente al intrusismo profesional.

La caridad religiosa va a ir siendo sustituida por la filantropia y el altruismo,
inicialmente, y la aparicién del concepto de justicia social, incidiendo ambos
fendmenos en el desarrollo de la asistencia sanitaria. Se siembra con ello el germen
de los Sistemas Nacionales de Salud y Seguridad Social del siguiente siglo.

Y en la intimidad de las consultas médicas se ird produciendo la rebeliéon (o
introduccion) del sujeto, frente a la objetualizacidn que observdabamos iniciarse en
el capitulo anterior. La aparicion de un contrato médico-paciente-sociedad y la

informacion recibida por el paciente irdn haciendo desaparecer progresivamente
el paternalismo médico.

Referencias bibliograficas
Gracia, D. (2007). Fundamentos de bioética. Madrid, Espafna: Editorial Triacastela.
Gracia, D., y Lazaro, J. (2013). Introduccién a la Medicina. Madrid, Espafia: Fundacion latrds.

Jonsen, A. (2011). Breve historia de la ética médica. Madrid, Espana: Editorial San Pablo -
Universidad Pontificia de Comillas.

@



— oy

Foro de la Profesidn (T — 7
Médica de Espofio L)
| —

.

Lain Entralgo, P. (1982). Historia de la Medicina. Barcelona, Espafa: Salvat Editores.

Lazaro, J y Gracia, D. (2003). La nueva relacién clinica. En Lain Entralgo, P. El médico y el enfermo
(pp. 9-36). Madrid, Espafa: Triacastela.

Lépez Pifiero, J. (2000). Breve historia de la Medicina. Madrid, Espafia: Alianza.

Villardell, F (Ed.). (1988). Etica y Medicina. Madrid: Espasa Calpe.

Arturo Michelena, “El nifio enfermo” (1886)



MANUAL DE LA RELACION MEDICO PACIENTE

lll. Marco Historico

E. Los grandes cambios en la relacion
médico-paciente en el siglo XX

Juan Carlos Hernandez Clemente
Especialista en Medicina de Familia y Comunitaria, Doctor en Medicina

Profesor Asociado de Humanidades Médicas y Bioética Clinica,
Facultad de Medicina, Universidad Auténoma de Madrid

En el siglo XX se consolidan los cambios sociales, politicos y econémicos
que se venian gestando en el XIX, y con ellos el cambio de paradigma en la
relacién médico-paciente, que se hace autonomista y reconoce plenamente
derechos al paciente (informacién, intimidad...)
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La informacién clinica, de deber a derecho.
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La relacién médico-paciente hacia el siglo XXI.
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1. Marco histdrico del siglo XX

La RMP en el siglo XX vendra marcada, de algin modo, por la ampliacién de
los principales rasgos que vimos en el XIX, esto es: la apariciéon del contrato
médico-paciente-sociedad, el profesionalismo médico (impidiendo el intrusismo
profesional) y, en el plano ético, la informaciéon que reciben los pacientes sobre
su proceso de enfermedad. Sin embargo, tal y como trataremos de demostrar, el
siglo XX tiene sus notas propias, especificas, que daran un caracter diferente y
nuevo a dicha relacion.

Previamente resumiremos los principales cambios politicos, socio-econdmicos
y éticos que caracterizan el siglo XX en todo aquello que influird y determinara
el nuevo modelo de relacion médico-paciente en las consultas y, de un modo
mas amplio, a nivel sanitario en la atencién de la poblacién. Y comenzaremos
puntualizando que, para Lain Entralgo, el siglo XIX, en su concepcién social,
econdémica y politica, no termina con el limite cronolégico (inicio del afio 1900),
sino que se prolonga hasta la conclusién de la Gran Guerra en 1918.

El siglo XX se caracteriza porque en él se plasman teorias politicas, éticas
y econoémicas de varios siglos previos. En el plano politico-social no podemos
dejar de mencionar que el liberalismo politico, surgido fundamentalmente
en la estela de El segundo tratado sobre el gobierno civil de Locke, acabara
plasmandose en nuestra sociedad, con su principio fundamental, que es la
libertad de conciencia y su expresién en la vida publica. Con respecto a su
reflejo en la relacion médico-paciente, Pablo Simaén (2000, p. 39) lo expresa del
siguiente modo:

Locke acomete la destruccion del fundamento del modelo que llevaba
entonces vigente unos veinte siglos, el del paternalismo sociopolitico, y su
sustitucion por otro, el de las democracias representativas, cuyo nucleo es el
consentimiento libre e informado de los ciudadanos.

Para Pablo Simoén queda claramente establecido que le debemos a Locke la
introduccion en la historia del consentimiento informado (dentro del Contrato
social que él propone como modelo de sociedad) como nucleo de las relaciones
sociopoliticas de la Modernidad a lo que se afiadird, con posterioridad, su
fundamentacion ética a través del concepto de autonomia moral. El propio Lain
Entralgo (1982, p. 315), en su Historia de la Medicina, nos dice:

La llustracion —habia escrito Kant en 1784— es la salida del hombre de
Su culposa minoria. Es minoria la incapacidad de servirse del propio
entendimiento sin la tutela del otro. Y es culposa la minoria cuando su
causa no radica en la carencia de entendimiento, sino de resolucién y de
animo para servirse del propio sin la direccion de otro.
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La libertad en el aspecto socio-politico y la autonomia en el plano moral (como
veremos mas adelante) seran los fundamentos sobre los que se asiente la vida en las
sociedades occidentales, y serd lo que mayor repercusion tenga en la nueva relacion
médico-paciente. A la par, en el plano econémico seguira vigente el modelo liberal,
propio del siglo XIX, pero también se consolidara la estatalizacién de la asistencia
sanitaria, que se regird por un concepto de universalizacion, no siempre logrado.

En el siglo XX aparecerd un nuevo concepto con respecto a la salud de los
ciudadanos: el concepto de bienestar, que pronto se vinculara con el de calidad
de vida asociada a la salud. Lo que siglos antes hubiese supuesto una quimera, se
define en el siglo XX (1946) por la Organizacion Mundial de la Salud (2014): “La
salud es un estado de perfecto (completo) bienestar fisico, mental y social, y
no solo la ausencia de enfermedad”. A finales del siglo XX se asociard un nuevo
concepto al ambito sanitario: sostenibilidad, el cual también afectara a la relacion
médico-paciente y a los modelos sanitarios.

Ahora bien, por paradéjico que pueda parecer, los estados alcanzan esta vision de
la sanidad o de la cobertura sanitaria de la poblacion no desde el punto de vista de la
beneficencia o el altruismo social, como podria parecer a primera vista, sino desde el
punto de vista utilitarista ligado a la economia y a la propia ética. La Medicina, como
ya quedo de manifiesto en el capitulo anterior, sera vista como un bien de produccién,
y para que los ciudadanos produzcan deben estar sanos y sera beneficioso y rentable,
desde el punto de vista econdmico, invertir en la salud de los ciudadanos para que la
produccion del pais no decaida a causa de las enfermedades.

Sin embargo, en el siglo XX se producird un giro copernicano en la economia,
que debemos mencionar porque repercutira en la asistencia sanitaria y en la
relacion médico-paciente. Los economistas, siendo conscientes de que el modelo
econdémico del mercado implicaba importantes crisis econémicas basadas en una
economia de produccion, y siendo conscientes de las tremendas repercusiones
sociales que dichas crisis provocaban en los ciudadanos, comienzan a pensar en
cémo evitarlas o, al menos, amortiguarlas. El economista inglés John Maynard
Keynes va a basar su teoria econémica (entre otros aspectos) no en la produccion
de bienes y servicios, sino en el consumo de los mismos, en la generacién de
demanda y no sélo de oferta.

La economia invierte su sentido y se pasa de una economia basada en la oferta
0 una econdémica basada en el consumo. Esto conllevaba que, para que la gente
consumiese y no ahorrase, tendrian que sentirse protegidos de las contingencias
adversas de la vida, y asi los estados deberfan garantizar esa proteccién. Si hasta
ese momento era necesario ahorrar para cuando fuese necesario, con la proteccion
de los estados el ciudadano ya podia consumir sin miedo al abismo que suponia,
previamente, no estar preparado econémicamente frente a la adversidad. Estaban
naciendo los sistemas de aseguramiento estatal, o de seguridad social, frente a las
contingencias de la vida: vejez, viudedad, paro y por supuesto enfermedad.
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La economia siempre bajo el paraguas utilitarista cambia de una economia de
produccién a una economia de consumo. Pues bien, esto mismo tendra lugar en
la sanidad, pasando de una Medicina vista como un bien de produccién a una
Medicina vista como un bien de consumo. El “usuario” del médico pasa ser no
solo enfermo, sino demandante de todo lo que la revolucion cientifico-técnica le
ofrece para su bienestar fisico, psiquico y social, tal y como le garantiza la definicion
de salud de la OMS.

Los conceptos bienestar y consumo seran los nuevos puntos de vista que se
introducen en la Medicina en el siglo XX y que repercutiran directamente en las
necesidades en salud, ahora no definidas por la propia Medicina o por el médico,
sino también por el ciudadano. Este giro en el concepto de necesidad, solapado
con el de demanda e incluso con el de deseo, serd fundamental para entender la
nueva relacion médico-paciente que aparece a lo largo del siglo XX.

Nuevo contrato: médico-paciente-sociedad

Centrandonos ya en la RMP, vamos a ver cémo se desarrolla en la intimidad de las
consultas el nuevo contrato médico-paciente-sociedad, asi como la importancia
que la informacién clinica adquirira en dicho contrato.

El mayor cambio que se va a vivir en la relacion médico-paciente tiene que ver
con el denominado consentimiento informado en la toma de decisiones entre
médico y paciente. Dejando atras la relacién paternalista y moralista, el nuevo
contrato se caracterizara por la toma de decisiones compartidas, lo que significa
dar valor al paciente como persona capacitada, a pesar de su vulnerabilidad por
la enfermedad, para aceptar o rechazar las opciones que el facultativo, en su
plano técnico y poseedor del conocimiento, ofrece al paciente, tanto en cuanto
a pruebas diagnésticas como en el aspecto terapéutico. Sin embargo, este nuevo
contrato, que insisto, tomara a mediados del siglo XX el nombre de consentimiento
informado, no tuvo un recorrido sencillo, e incluso hoy no es admitido facilmente
por toda la profesién.

En 1914, una mujer, Mary Schloendorff, aquejada de una molestia abdominal,
habia sido diagnosticada de un tumor fibrinoide y dio permiso para una evaluacion
bajo anestesia para saber si el tumor era benigno o maligno, pero no para la cirugia.
Sin embargo, los cirujanos extirparon el fibroma, ante lo cual la paciente demando
al Hospital de Nueva York donde se produjo la cirugia, y el juez Benjamin Cardozo
dejo por escrito la siguiente opinién del Tribunal:

Todo ser humano de edad adulta y mente sana tiene un derecho a determinar
qué debe de hacerse con su propio cuerpo; y el cirujano que realiza una operacién
sin el consentimiento de su paciente, comete un asalto a consecuencia del cual es
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responsable por dafos. Esto es verdad, excepto en casos de emergencia, cuando
el paciente esta inconsciente y cuando es necesario operar antes de que pueda ser
obtenido el consentimiento. (Cardozo, como se cita en Couceiro, 1999, pp. 53-4)

Se acababa de producir un hecho, si bien juridico, que repercutiria en toda la
relaciéon entre médicos y pacientes. Se sentaba jurisprudencia sobre la necesidad
de los médicos de aceptar el consentimiento de sus pacientes sobre todo aquello
gue tuviese que ver con su enfermedad y tratamiento, salvo las excepciones ya
resefadas por el propio juez en su sentencia. Este caso es considerado el punto
de partida del reconocimiento jurisprudencial del derecho al consentimiento
informado en el ordenamiento juridico norteamericano, y la palabra clave que
tendrd mucha relevancia en las siguientes sentencias sobre la toma de decisiones
entre médicos y pacientes serd la de autodeterminacion del paciente.

Cabe resefar que serfa en 1957 en el caso Salgo donde apareceria por
primera vez recogido el concepto de consentimiento informado (District Court of
Appeal, 22 de octubre de 1957). En este caso el paciente, tras someterse a un
procedimiento translumbar bajo anestesia y con contraste, quedd con paralisis
de los miembros inferiores El paciente demandé por falta de informacion sobre
los posibles riesgos o secuelas de la intervencion a la que se sometia, y el juez
dictd sentencia favorable al demandante, estableciendo que todo paciente debe
recibir la suficiente informacion sobre los posibles riesgos y complicaciones de
los procedimientos médicos a los que es sometido, pues conocer dicho alcance
le ayudarad a formarse un juicio correcto sobre la decisiéon a tomar. Como mas
adelante analizaremos, la informacion sera uno de los pilares fundamentales en la
nueva RMP que se esta construyendo.

Ahora bien, al igual que dijimos en paginas anteriores que la RMP es reflejo de
la sociedad en la que se practica, en el caso concreto del consentimiento informado
como base de la nueva RMP esta situacion no es diferente, aungue si es cierto
que tiene un recorrido histérico mas largo de lo habitual hasta que se materializd
como una realidad en la practica clinica. De hecho, seria simplista pretender que el
llamado consentimiento informado, plasmado en resoluciones judiciales, pudiese
cambiar un tipo de relacion de mas de XX siglos de antigliedad, como era la relacién
paternalista, si no hubiese existido un sustrato social que lo permitiese. Pero si es
cierto que dicha conceptualizacion encierra la evolucion que, desde hacia siglos, se
venia produciendo en las relaciones personales de una sociedad cambiante y que,
de algun modo, acabaran reflejandose también en las consultas médicas.

Para Diego Gracia, en el consentimiento informado convergera la tradicion
beneficentista (paternalista) médica con la teoria politica del contrato social.
Siglos antes de que este concepto sea plasmado en un documento médico, en la
sociedad, desde el Renacimiento, aparece cada vez con mas fuerza la idea “de que
los hombres son seres capaces de construir, para bien y para mal, la realidad que
les circunda, y no solo de interpretarla, tal y como el naturalismo clasico queria”
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(Simon, 2000, p. 30). Sirvan dos breves ejemplos sobre la nueva idea del ser humano
que surge en el Renacimiento, y que esta en la base de lo que denominaremos
autonomia moral.

Pico Della Mirandola, en su “Oratio de dignitate hominis”, escribe:

La dignidad suprema del hombre se apoya sobre el libre albedrio, lo que le
permite al hombre lo que no le es concedido ni siquiera al dngel, ser lo que
decida ser [...] no sélo es arbitro de su destino sino cocreador de si mismo
en términos ontologicos [... | el hombre es de naturaleza atn indefinida
‘obra de perfil indeterminado: es cada hombre quien habré de tallar el
suyo’. (Mirandola, como se cita en Bertelloni y Burlando, 2002, p. 322

Y en Espana, el jesuita Francisco Sudrez, en sus Disputas metafisicas, dice:

Este supuesto consiste en una descripcion de libertad humana como
un poder del hombre para generar sus propias leyes morales y tomar
decisiones racionales solo sobre la base de dichas leyes, independientes de
toda influencia externa. La libertad esta formalmente en la pura voluntad
entendida como un sujeto [pues] la libertad es el dominio sobre los actos
propios. Voluntas est liberum arbitrium”. (Sudrez, como se cita en Bertelloni
y Burlando, 2002, p. 350)

En estos escritos ya queda reflejado lo que posteriormente Kant universalizara,
al otorgar al ser humano racional la facultad de darse a uno mismo (auto) las
normas que guien su conducta, es decir, la autonomia moral. El dird que el ser
autdénomo es autolegislador de su vida y destino.

Y aun afladimos un ultimo ejemplo, extraido de la filosofia moral, que afianza
éticamente la capacidad de decision de los pacientes (y en general de los seres
humanos) sobre todo aquello que tenga que ver con su vida, enfermedad, salud,
sexualidad e, incluso, con su propia muerte. Decia Stuart Mill en su Ensayo sobre
la Libertad: “Cada uno es guardian natural de su propia salud, sea fisica, mental
o espiritual [...] Sobre si mismo, sobre su propio cuerpo y espiritu, el individuo es
soberano” (Mill, 2009, p. 72).

Pues bien, toda esta corriente ética, serd la que esté en el fundamento
autonomista de la persona que generarad los cambios que venimos analizando
dentro de las consultas médicas.
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3. La informacion clinica, de deber a derecho

Una de las premisas para la correcta toma de decisiones es estar bien informado
o, al menos, tener la suficiente informacion para no errar en la decision. Y sera
la calidad y cantidad de informacién que se entregue en las consultas a un
paciente la que determinard de un modo més claro si la RMP sigue guidndose
por derroteros paternalistas o, por el contrario, autonomistas (término con el
que denominaremos a la nueva relacién surgida tras el nuevo contrato médico-
paciente -sociedad: el consentimiento informado). Si en el siglo XIX ya vimos las
disputas que tienen lugar en torno a la informacién clinica, éstas se mantendran
hasta bien entrada la segunda mitad del siglo XX, e incluso se mantienen hoy
en dia.

En 1927 Joseph Collins, escritor sobre temas de ética médica, publicod el
articulo “Should Doctors Tell the Truth” (" ; Deberian los médicos decir la verdad? ")
en Harpers, donde expresaba lo siguiente: “Cuanto mas practico la Medicina,
mas estoy convencido de que todo médico deberia cultivar la mentira como si
fuera un hermoso arte” (Collins, como se cita en Jonsen, 2011, p. 222). Pero hay
muchos tipos de mentira. Y argumenta que la verdad con frecuencia causa dafos,
ofreciendo como prueba ejemplos personales. Collins se sitta en principios de la
ética utilitarista (como ya vimos, es la ética que predomina en los siglos XIX y XX,
también en el campo sanitario) para saber si debemos decir la verdad o, por el
contrario, mentir al paciente. Segun él se debe realizar un célculo utilitarista para
determinar, de forma tan honesta como sea posible, cuando el engafo contribuye
mas al bienestar del paciente que la propia verdad.

En Espafia Gregorio Marafién, en su libro “Vocacion y ética y otros ensayos”
(Maranon, 1947, pp. 110-1) recogia asi esa reflexion:

Mas si la vida, en general, inclina a la mentira, jqué no serd cuando
un sentimiento piadoso nos empuja ademas a ella, como en el caso
del médico! El amigo mio que vivid sin otra preocupacion que decir
siempre la verdad, solia fulminar sus mas atroces anatemas contra los
médicos, disimuladores perpetuos de la realidad. Pero claro es que sin
ese disimulo, legitimo y santo, para nada servirian los sueros mas exactos
y las operaciones quirurgicas mas perfectas. Algunas noches, al terminar
mi trabajo, he pensado lo que hubiera pasado si a todos los enfermos
que habian desfilado por la clinica les hubiera dicho rigurosamente la
verdad. No se necesitaria mas para componer la pieza mas espeluznante
del Gran Guinol.

El médico, pues —digdmoslo heroicamente— debe mentir. Y no solo por caridad
sino por servicio a la salud. jCuéntas veces una inexactitud, deliberadamente
imbuida en la mente del enfermo, le beneficia mas que todas las drogas de la
Farmacopea!
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No olvidemos que, en los siglos XIX y XX, el modelo ético que principalmente
prevalecié fue el utilitarista, y que Stuart Mill (2007, p. 75) se habia pronunciado
sobre la verdad del siguiente modo:

Por otra parte, cualquier desviacion de la verdad, aun no intencionada,
contribuye en gran medida al debilitamiento de la confianza en las
afirmaciones hechas por los seres humanos [...] con todo, el hecho de que
esta regla, sagrada como es, admita posibles excepciones, es algo reconocido
por todos los moralistas, siendo el principal caso excepcional aquel en que
al ocultar algin hecho podamos salvar a un individuo de un grande e
inmerecido mal, especialmente cuando se trate de otro individuo que no
seamos nosotros mismos, como ocurre cuando le ocultamos informacion
a un malhechor o malas noticias a una persona gravemente enferma, y
cuando la ocultacion solo puede ser realizada mediante la negacion.

Sin embargo, existen casos en la jurisprudencia norteamericana que han ido
labrando el camino para decir la verdad a los pacientes o, al menos, informarles del
modo mas correcto sobre aguello que les ocurre en su cuerpo, sobre su enfermedad
y sobre su prondstico. En 1871, en Nueva York, el doctor Blake habia tratado el
brazo herido de la sefiora Carpenter. Tras algun tiempo, aseguré a la paciente
que el brazo estaba reparado y dejé de tratarla. Cuando ella descubrié que no
estaba realmente curado, le demandé por mala praxis, alegando, entre otras cosas,
gue su consentimiento a la terminacion del tratamiento se habia basado en una
informacion falsa y engafosa. El abogado de la sefiora Carpenter presenté el tema
del consentimiento informado en estos términos:

Sielasentimiento de lademandante[...] pudo serle al médico de alguna utilidad
o servirle de proteccion, debié haber sido un asentimiento voluntariamente
dado, con un conocimiento pleno de todos los hechos, y no uno conseguido
por procedimientos fraudulentos. Es mas que evidente que el principal dafio
que tuvo el brazo ha llegado a ser permanente por la afirmacion repetida de
que estaba completamente bien. (Gracia, 2007, p. 157).

El tribunal afirmo que, siempre que pueda ser beneficioso para la salud de un
paciente conocer su verdadera situacion, debe considerarse como mala praxis por
parte del médico retener esa informacion. Este ejemplo nos puede servir para ver
como ya desde el siglo XIX los tribunales empezaron a defender el derecho a la
informacion, en tanto en cuanto esta informacion servia para conseguir la maxima
ayuda terapéutica para el paciente (Gracia, 2007, p. 157).

Son decenas los casos que a lo largo del siglo XX, en Estados Unidos, fueron
fundamentando que el deber del médico de informar al paciente se convirtiera,
también, en un derecho del ciudadano a recibir dicha informacién. Hay que decir
que, sobre todo, los litigios giraban en torno a la cantidad y calidad de dicha
informacion.
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Un caso aclaratorio al respecto es el de Berkey contra Anderson (Court of
Appeal, 18 de noviembre de 1969) en el tribunal de Los Angeles. En la sentencia de
dicho caso queda claro que el deber del médico de dar informacién al paciente
pasa, también, a ser un derecho de éste a recibirla y, ademas, el criterio de la
cantidad y calidad de informacién que debe dar un profesional a su paciente ya no
sera el del médico, sino que se tomara como criterio de dicha informacién la que
debiera recibir una persona razonable para tomar una decisiéon también razonable.
En esta sentencia se establece, ademas, que “la negligencia en la informacién es
tan grave como la negligencia en la accion, y obliga al demandado a reparar los
danos sufridos por el demandante, ya sean estos consecuencia de una negligencia
técnica posterior o no” (Gracia, 2007, p. 168).

La relacion médico-paciente hacia el siglo XXI

Podemos decir que una de las caracteristicas del siglo XX con respecto a la RMP es la
conversion de los deberes del médico, especificos de su profesién, en derechos del
ciudadano. Hemos visto el caso de la informacion o de la accion por parte del médico
(toma de decisiones compartidas), pero también ocurre lo mismo con el secreto
profesional o deber de sigilo del médico, que pasa a ser un derecho del ciudadano
a que no se revelen los datos sensibles que el médico obtenga en el ejercicio de su
profesién. Por supuesto, todo ello salvo en las excepciones que marque la Ley.

Asi, si antes deciamos que la economia en el siglo XX experimenta un giro
copernicano, otro tanto ocurre con la relacion médico-paciente, siempre vista
desde la perspectiva del médico y sus conocimientos. El siglo XX se caracteriza por
la irrupcién o emancipacion del paciente en dicha relacion. La rebeliéon del paciente
de la que hablaba Lain en el siglo XIX se concreta en el XX. El paciente pasa de ser
sujeto pasivo en dicha relaciéon a sujeto activo.

Si tuviéramos que poner un punto de inflexién, éste seria la Declaracion de
Derechos del Paciente, de 6 de febrero de 1973, de la Asociacion Americana de
Hospitales. En Espafia habra que esperar hasta 1984, cuando el entonces llamado
Instituto Nacional de la Salud sacé a la luz la Carta de derechos y deberes del paciente.

Pero en la RMP habra un nuevo elemento, que tiene que ver con el sujeto activo
en el que se convierte el paciente, que influird definitivamente en dicha relacién
e incluso en la propia definicion de salud y enfermedad. Me refiero al concepto
necesidad en salud.

Tradicionalmente la necesidad en salud la determinaba el médico, o
simplemente discriminaba entre aquello que era enfermedad vy, por tanto, era
atendido por él, y lo que no lo era y, por tanto, era salud y era atendido en
otro espacio social. Hoy el concepto necesidad en salud es mas complejo y en
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no pocas ocasiones sera definido por el usuario del sistema sanitario. Jonathan
Bradshaw, en 1972 (como se cita en Cookson, Sainsbury y Glendinning, 2013),
establecia una taxonomia de necesidades sociales, entre las cuales l6gicamente
se encuentran las necesidades en salud14:

a) Necesidad normativa: definida por el profesional o experto, es por tanto una
definicién técnica, incluso administrativa o de gestion.

b) Necesidad sentida, definida por lo que siente el propio usuario; aqui la nece-
sidad se puede solapar con el deseo.

) Necesidad expresada: serd la que se concrete en la demanda en los consulto-
rios, aunque no tiene que ser la necesidad mas importante en salud que tenga
ese usuario.

d) Necesidad comparada o comparativa: indicadores de necesidad para grupos
homogéneos, en los que todos tienen las mismas necesidades.

La RMP, en el siglo XX, se verd marcada por una salud entendida como bienestar
y una Medicina entendida como bien de consumo, donde las necesidades en salud
son normativas, pero también sentidas, expresadas y comparadas.

Sobre la asistencia sanitaria s6lo mencionaré un hecho crucial en el cambio
acaecido en la relacién médico-paciente en el siglo XX. Me refiero a la repercusién
gue tuvo en la asistencia sanitaria y, por tanto en la RMP, la Conferencia
Internacional convocada por la OMS en 1978 en Alma Ata (Kazajistan, antigua
Republica de la Union Soviética). En ella, ademas de definir como objetivo la
salud para todos en el afio 2000, manteniendo de este modo el criterio de
universalidad de la asistencia sanitaria, se promueve la atencién primaria, la
cual debe tener la capacidad de resolver el 86% de la demanda sanitaria (frente
al nivel secundario, que deberia resolver el 12%, y el nivel terciario, que debe
resolver el 2% restante), todo ello atendiéndola desde el punto de vista de su
complejidad (Gracia, 2007, p. 277).

La finalidad de todo ello es adaptar las necesidades en salud de la poblacién,
sobre lo cual ya hemos hablado, a los niveles més eficientes en la resolucién de los
problemas sanitarios, a la par que acercar la asistencia sanitaria a los ciudadanos.
Asi, a finales del siglo XX, sobre todo a raiz de la crisis de 1973, se produce el
fendmeno inverso al del resto del siglo XX en la asistencia sanitaria: si el hospital
habia sido su maximo exponente (hospitalocentrismo), tras la Conferencia de Alma
Ata serd la atencion primaria y la deshospitalizacion de los procesos lo que empiece
a preponderar. Hoy seguimos por este camino: cirugia ambulatoria, unidades de
asistencia domiciliaria al postoperado, dialisis domiciliarias, unidades de cuidados
paliativos que atienden en domicilio, atencion domiciliaria desde los centros de
atencion primaria (aungue con frecuencia sin un incremento de financiacion
paralelo de este primer nivel asistencial). Todo ello estd marcando y haciendo
evolucionar la relacion médico-paciente en el inicio del siglo XXI.
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Para finalizar, dos palabras sobre lo que ha significado la inclusién del concepto
sostenibilidad, acufado a raiz de la llamada crisis del petréleo de 1973 en el ambito
medioambiental y, posteriormente, extrapolado al dmbito sanitario. Conceptos
econdémicos como equidad o eficiencia forman parte del saber de todo médico desde
finales del siglo XX, y los andlisis econémicos (coste-beneficio, coste-efectividad
etc) se hacen habituales en los estudios sanitarios. Utilizar de manera equitativa
y eficiente los recursos de los que disponemos, siempre escasos, es una labor del
profesional sanitario, y forma parte de ese arte que es la praxis médica, donde en
la relacién con los pacientes debemos conjugar todo lo dicho anteriormente con
la eficiencia en nuestra microgestion de recursos. Asi se incorpora el campo de la
gestion, tradicionalmente ajena al médico, a la relacién médico-paciente.

RESUMEN

El siglo XX se caracterizara por la plasmacion en la practica de teorias politicas,
econdémicas, sociales y morales desarrolladas en siglos previos: liberalismo politico,
economia de mercado, secularizacién de la vida, autonomia moral, lldmese libertad
de conciencia. En este entorno irrumpen claramente los derechos del paciente,
y los cldsicos deberes profesionales (secreto médico, informacién de datos
sensibles...) se convierten en derechos del paciente (derecho a la intimidad y
a la informacion...). El consentimiento informado se convierte en el nucleo del
nuevo paradigma de RMP, que pasa de un modelo paternalista a otro autonomista y
contribuye a la consolidacion del contrato médico-paciente-sociedad.

Por otro lado, aparece un nuevo concepto de salud y enfermedad: la salud
entendida como bienestar, como calidad de vida, y la enfermedad definida por
el profesional médico, pero también sentida por el paciente, que es expresada y
quiere ser reconocida y aceptada en este nuevo marco conceptual. Y a la par se
estructuran los grandes sistemas nacionales de salud y de seguridad social, a través
de los que el Estado se convierte en garante de la salud de los ciudadanos.
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A. La relaciéon médico-paciente
y los principios de la bioética
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Los principios de la bioética pueden aportar un buen marco de reflexién
sobre la dindmica ética de la relacién médico-paciente, pero siempre que se
comprendan de forma relacional, desde la complementariedad mutua.
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1. El nacimiento de los principios

Enelafo 1978 se publicé el Informe Belmont (Comisidon Nacional para la Proteccion
de los Sujetos Humanos de Investigacion Biomédica y del Comportamiento, 1979)
como culminacién de un proceso de toma de conciencia social que se habfa
ido fraguando a lo largo del siglo XX para afrontar los abusos cometidos en el
ambito de la investigacién médica. Por el camino se habian celebrado los juicios de
Nuremberg en respuesta a los abusos de la medicina nazi,cuyas actuaciones dieron
origen al cédigo del mismo nombre en torno a la ética de la investigacion clinica
(Codigo de Niremberg, 1946), cédigo que sigue actualizandose periddicamente
en sucesivas versiones de la llamada Declaracion de Helsinki (Asociacion Médica
Mundial, 2013). Pero también se habfan producido abusos en el dmbito de la
investigacion en los Estados Unidos, lo que motivd que el Congreso decidiera en
1974, bajo el mandato del presidente Nixon, la creacion de la Comision Nacional
para la Proteccion de los Seres Humanos en el &mbito de la investigacion médica y
del comportamiento y le encargara fijar los principios fundamentales que habrian
de respetarse en este campo de actuacion.

El Informe Belmont delimitaba su dmbito de aplicacién al tratar de establecer
los limites entre la practica médica y la investigacion en el ambito clinico. As,
diferenciaba lo que consider6 practica médica habitual, aquella dirigida a
incrementar el bienestar de un determinado individuo con expectativas razonables
de éxito, de aquella otra que supusiera una innovacion radical en la intervencion
médica, que deberfa ir precedida de una investigacién formal que determinara
su valor real en la practica. Y el informe afirmaba la necesidad de que ese tipo
de investigacion fuera revisada en base a unos criterios dados, para garantizar el
respeto de los derechos humanos.

Tres principios quedaron definidos en el Informe:

® E| principio de respeto a las personas, que, en el contexto de una
investigacion, deberfan ser tratadas “como agentes auténomos”, existiendo
una especial obligacién de proteger a aquellas personas con capacidad
limitada para ejercer su autonomia. La aplicacién concreta de este principio
es el procedimiento de consentimiento informado, que ofrece a la
persona la oportunidad de escoger si participar o no en el experimento
en la medida de sus capacidades, y que debe cumplir los requisitos de
informacion completa, comprension por parte del interesado y garantia de
voluntariedad.

® E| principio de beneficencia, entendido como obligacion de no causar
dafo y de maximizar en lo posible la relacién beneficio-riesgo, mediante
un cuidadoso andlisis de los datos mas relevantes en torno al suceso a
investigar que asegure la prioridad de los derechos de los participantes
sobre la obtencion de resultados.
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® E| principio de justicia, que en un entorno de experimentacion debe
garantizar la equidad en el trato entre las diferentes personas y/o grupos
sociales. El procedimiento de aplicacion de este principio serd una adecuada
seleccion de los sujetos, que distribuya homogéneamente riesgos y
beneficios de la investigacion, protegiendo especialmente a los grupos mas
vulnerables.

2. Los principios aplicados al ambito de la clinica

En paralelo a todo ese proceso, algunas sentencias judiciales habian venido
defendiendo la necesidad de que los pacientes, también en el ambito de la
asistencia sanitaria convencional, otorgaran su consentimiento de forma explicita
antes de ser sometidos a determinadas intervenciones médicas; en concreto, la
emblematica sentencia del juez Cardozo en el caso Schloendorff (Court of Appeals
of New York, 1914) expresaba claramente que

“cada ser humano adulto y con mente capaz tiene el derecho a determinar
qué se puede hacer en su propio cuerpo”.

También el problema de la justicia, de la distribucidon de beneficios en la
asistencia sanitaria, habia quedado dramaticamente reflejado en las dificultades
que se produjeron en los afos 60 en los EEUU para el acceso a los entonces escasos
aparatos de didlisis (Butler, Mehrotra, Tonelliy Lam, 2016).

Sobre esta base, uno de los integrantes de la comision del informe Belmont,
Tom L. Beauchamp, junto a James Childress, publicaron “Principios de la Etica
Biomédica” (1979), en el que se aplica al ambito de la asistencia sanitaria un
esguema muy similar al ofrecido por dicho informe para el de la investigacion. En
este caso, se definian cuatro principios en lugar de tres:

® Elrespeto dela Autonomia. Cualquier sujeto moral tiene derecho a decidir
desde sus propios valores y creencias personales; por ello, es un deber para
el profesional proporcionar una informacién suficiente y veraz al paciente,
y respetar (e incluso promover) una toma autbnoma —que no aislada— de
decisiones por parte de sus pacientes. En caso de personas con autonomfa
disminuida, habra que garantizar el mayor nivel posible de autonomia que
puedan asumir, lo que exige evaluar la capacidad de forma individual y
adaptada a la situacion concreta. Los autores se muestran mas preocupados
por la toma auténoma de decisiones que por la autonomia como tal, ya
que personas auténomas pueden tomar, en determinadas circunstancias,
decisiones condicionadas y, viceversa, personas con la autonomia reducida
pueden tomar decisiones plenamente auténomas bajo determinadas
condiciones.
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® la No-maleficencia. Es el principio basico de todo sistema moral, aunque

no siempre obliga con mas fuerza que los otros principios. Se trata de una
prescripcion negativa que obliga a no producir intencionadamente dafo a
otros, obligacion gue supera a la de proporcionar un bien. La no maleficencia
obliga de forma universal (hacia todas las personas por igual), mientras
gue la beneficencia puede tener distintos niveles de obligacién hacia
distintas personas (padres-hijos, profesores-alumnos, médicos-pacientes...),
dependiendo del &mbito relacional y legal en el que nos encontremos. El
principio de no maleficencia constituye, por tanto, el horizonte inferior que
debe quedar garantizado (“primum non nocere”, ante todo no hacer dafo),
a partir del cual tiene sentido la asistencia sanitaria.

La Beneficencia, o deber de ofrecer un bien al destinatario de la asistencia
sanitaria. No es facil establecer la existencia de una “obligacién de
beneficencia”, pues este tipo de “deberes” se han venido presentando, en
la historia de la ética, como voluntarios u opcionales; por eso, Beauchamp
y Childress distinguen entre una beneficencia general, cuya obligacién seria
discutible (salvo si el bien a aportar se considera fundamental para la otra
persona, como ocurre con el deber de socorro recogido en nuestro Cédigo
Penal (Jefatura del Estado, 1995, art. 195), y otra especifica, la que se
tiene entre personas con relaciones especiales (como es la relacién médico-
paciente), cuya obligatoriedad seria clara y quedaria especificamente
determinada. Lo que en todo caso queda por definir es qué constituye un
bien en cada caso, y quién define dicho bien, cuestiéon sobre la que luego
volveremos.

La Justicia, referida al justo reparto de recursos, beneficios y cargas, bajo
los enunciados clasicos de dar a cada uno lo que le es debido y de que casos
iguales se deben tratar igualmente y casos desiguales desigualmente. La
dificultad practica de este principio estriba en la elecciéon de la caracteristica
relevante con la que realizar la distribucion: el mérito, la necesidad, el
esfuerzo... De hecho, existen distintas aproximaciones tedricas al principio
de justicia (liberales, utilitaristas, comunitaristas e igualitaristas), con
multiples planteamientos, que apelan a la igualdad de oportunidades, la
necesidad de un minimo decente en la atencién sanitaria y la problematica
de la distribucion de recursos escasos. En todo caso, habra que tener en
cuenta que el acceso de unos no impida un acceso similar de otras personas
con el mismo derecho a ello (de ahi lo de “reparto”).

Beauchamp y Childress presentan este esquema como un marco normativo para
la resolucion de conflictos morales en la asistencia sanitaria. Y justifican su validez

en que se ha llegado a ellos a través de un proceso de equilibrio reflexivo,
complejo y continuamente en revision, por el que se alcanza un amplio consenso
en torno a unos pocos principios generales; de esta manera, €s0s principios
pueden utilizarse para la resolucién compartida de conflictos, sin tener que apelar
a sistemas concretos de creencias.
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El éxito de estos principios ha sido tal que se constituyeron como referentes de
los debates bioéticos en el ambito de la clinica durante décadas, y que aun hoy
contintan utilizdndose en diferentes aplicaciones. Una de sus mayores ventajas
parece haber consistido en su facilidad de comprensién, que lo ha hecho accesible
a profesionales y legos de la asistencia sanitaria. Asimismo, ha visibilizado el
horizonte ético que aporta cada uno de los participantes en la relacion asistencial.

En Espaia, la aplicacién del marco principialista (como fue denominado por
algunos de sus criticos) tuvo su referente fundamental en Diego Gracia, que
desarrollé conceptualmente los principios en su obra “Fundamentos de Bioética”
(1989). Contra el criterio de Beauchamp y Childress, que los consideraban
principios “prima facie”, con igual rango jerarquico, Diego Gracia proponia una
jerarquizacién de los mismos en dos niveles:

® El nivel 1, constituido por los principios de No-maleficencia y Justicia.
Recogeprincipios de nivel general y de obligacion perfecta, que constituirian
la base de la convivencia social y serian generadores de obligaciones
negativas por parte de terceros, generalmente respaldadas por el Derecho.

® Ell nivel 2, constituido por los de Autonomia y Beneficencia, principios
gue se mueven mas en el ambito de lo personal y privado, de la propia
autoexigencia personal, y que no podrian exigirse juridicamente.

Sin embargo, este tipo de priorizacion no parece reflejar la realidad social en
gue vivimos, una realidad basada en el equilibrio entre valores, tal y como refleja,
por ejemplo, el articulo 1.1 de nuestra Constitucién:

“Espafia se constituye en un Estado social y democratico de Derecho, que
propugna como valores superiores de su ordenamiento juridico la libertad, la
justicia, la igualdad y el pluralismo politico.” (Constituciéon Espafola, 1978).

Diferentes regulaciones, ademas, dan cobertura a los principios del nivel 2: al
de autonomia, la Ley 41/2002, basica requladora de la autonomia del paciente y
de derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacién clinica
(Jefatura del Estado, 2002); y al de beneficencia, la doctrina juridica de la pérdida
de oportunidad, que hace repercutir sobre los profesionales la responsabilidad
por las consecuencias debidas a retrasos o errores diagnésticos o terapéuticos
atribuibles a errores en su practica (de Lorenzo, 2016). Todo ello hace que se diluya
el fundamento legal de la jerarquizacién propuesta.
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3. De los principios a las personas

Se da la situacion que, salvo el principio de no-maleficencia, que actta por igual
sobre todos los agentes implicados en la atencion sanitaria, los otros tres principios
se relacionan de una manera mas cercana con cada uno los agentes (beneficencia
con los profesionales, autonomia con los pacientes y justicia con las instituciones y
administraciones sanitarias que representan a la sociedad y gestionan sus intereses
comunes); por ello, la prioridad entre principios supondria relaciones jerarquicas entre
dichos agentes. Resulta que la prioridad del interés social sobre los propios del individuo
no es bien percibida por los pacientes, ni puede ser defendida en nuestras sociedades
de corte liberal (asi lo entienden, por ejemplo, el ya citado articulo 1.1 de nuestra
Constitucion, y el articulo 2 del Convenio de Oviedo (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, 1997), y la elevacion del rango legal de la autonomia deja
a la beneficencia como la “hermana pobre” de estos principios. De esta manera, el
médico no percibe reflejado su compromiso profesional en este tipo de ordenaciones
jerarquicas y las rechaza con malestar y desagrado porgue significan que el propio ser
de la Medicina, el ofrecer una mejora del nivel de salud, queda relegado al ultimo lugar
de su actividad asistencial (Garcia Pérez y Fernandez Rodriguez, 2003).

Comenzamos asf a intuir que, si bien se puede “jugar” con los principios de la
bioética y su comprension (jerarquica o no) en un marco de resolucion de conflictos,
cuando los trasladamos a la realidad concreta de la relacidén asistencial, han de
hacerse cargo de un encuentro de personas entre las que dificilmente podemos
hablar, al menos a nivel sustancial, de jerarquia mutua. La relacién médico-paciente
es un encuentro entre dos personas que acuden a la relacién con realidades y
valores complementarios, y para los que deben buscar el ajuste mas adecuado para
gue el servicio prestado por el profesional sea de la mejor calidad para el paciente.
Y todo ello en un entorno asistencial (sea éste publico o privado) regulado y hecho
posible con el esfuerzo de toda la sociedad.

La dimension relacional de la actividad clinica exige, por tanto, un planteamiento
relacional de los principios, que, al fin y al cabo, condensan dimensiones
interrelacionadas de la realidad humana, rica y compleja en si misma. En la
relacion médico-paciente no se puede dejar de ser beneficiente, respetuoso con la
autonomia del paciente y justo, y sélo se puede renunciar a alguno de estos valores
en situaciones extremas (de urgencia vital, enfermedades infectocontagiosas graves
con elevado riesgo de transmision, prestaciones de muy elevado coste...). Fuera de
estas situaciones extremas, es dificil considerar que haya que renunciar a uno de
los principios para satisfacer a los otros dos; y ain mas dificil que esa renuncia sea
completa y absoluta.

La relacion clinica pasaria asi del viejo paternalismo a una nueva situacion en
la que la capacidad de valoracién y decision del paciente, dentro del respeto a las
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oportunidades iguales de todos los ciudadanos, enriqueceria la perspectiva con la
gue el médico se acerca a la situacion concreta de enfermedad de un paciente.

Esto es lo que pretende expresar la propuesta del llamado “triangulo
bioético”, que considera el espacio clinico como enmarcado (que no encerrado)
en un tridngulo cuyos vértices serfan los principios de beneficencia, justicia y
autonomia, dentro del espacio social de no maleficencia (Garcia Pérez, 2004).
Los principios sélo podrian entenderse en relacién unos con otros, y la actividad
clinica quedarfa reflejada como un marco de actuaciéon de gran riqueza humana,
experiencia que a diario tienen todos los médicos con actividad asistencial. Y ojala
que también fuera asi desde la perspectiva de los pacientes.

De hecho, el propio triangulo, como figura plana, serfa insuficiente para explicar
la realidad clinica; para que ésta pudiera reflejar de mejor manera toda su riqueza,
haria falta sostenerlo sobre valores y virtudes propios de la actividad sanitaria,
de sus profesionales y de los propios ciudadanos, con o sin enfermedad (Garcia
Pérez, 2006). La relacion médico-paciente, y el conjunto de la atencién sanitaria,
se sostiene sobre el esfuerzo de toda la sociedad, que expresa con ello una serie
de valores del ambito de la solidaridad, la compasién, la justicia y la garantia de
seguridad; pero también sobre un encuentro interpersonal, que tiene que ser capaz
de expresar los valores de competencia profesional, respeto y reconocimiento
mutuo, honestidad, acogida, confianza, escucha, comprension y compasiéon en
cada situacion determinada y con cada paciente concreto. El tridngulo adquirirfa
asf profundidad y volumen (en lo que podria pasar a ser un prisma bioético), y la
actividad clinica se presentaria como sustentada en la experiencia del sufrimiento
humano al enfermar (base del prisma); asi como en los valores y virtudes encarnados
por profesionales, pacientes y por el conjunto de la sociedad (aristas, caras laterales
y volumen interior), configurando asi una asistencia clinica de calidad, equitativa y
respetuosa con las decisiones de las personas.

Dos documentos son buena muestra de la presencia de los principios de la
bioética en la comprensién y caracterizacion de la relaciéon clinica en la actualidad,
ampliados con otros de los elementos de los que hemos venido hablando:

® Por un lado, la Carta del profesionalismo médico del nuevo milenio,
propuesta por diferentes organizaciones del &ambito de la Medicina Interna
(la Federacion Europea de Medicina Interna, el Colegio Americano de
Médicos-Sociedad Americana de Medicina Interna y el Comité Americano
de Medicina Interna) (2002). En ella se propone que el ejercicio de la
profesion médica debe basarse en tres principios fundamentales (primacia
del bienestar del paciente, autonomia del paciente y justicia social) y un
conjunto de responsabilidades profesionales (algunas tan clasicas como
el respeto a la confidencialidad, y otras tan actuales como el compromiso
con la mejora del acceso a los cuidados médicos y la distribucién justa de
recursos finitos),
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® Por otro, el Cédigo de Deontologia Médica de la Organizacion
Meédica Colegial, tanto en su redaccién antigua, de 1999, como en la
mas reciente (2011). Varios de sus articulos recogen deberes relacionados
con la obligaciéon de beneficencia, la promocién y respeto de la autonomia
del paciente y la justa distribucion de recursos en condiciones de equidad
y no discriminacion, asi como la prohibicién de provocar dafo a los
pacientes. Pero el conjunto del Capitulo Ill ofrece otros muchos valores y
principios orientadores: confianza, respeto, confidencialidad, competencia,
honestidad, prudencia y responsabilidad.

Toda esta riqueza y complejidad deberia quedar reflejada en la conceptualizacion
que hagamos de la practica médica. De ahi que la inclusion, en la entrevista clinica,
de preguntas acerca de los valores y creencias del individuo, no suponga la mera
recogida de datos objetivos complementarios a los de la enfermedad que se esté
investigando, sino el intento de entrar directamente en contacto con los valores y
creencias de la persona para tenerlos en cuenta y poder iniciar el didlogo necesario
para una auténtica toma compartida de decisiones, en la que beneficencia y
autonomia entrarian en pleno intercambio creador. Deberia quedar claro en
manuales de estudio, articulos cientificos y guias de actuacion, que siempre debe
haber un margen de actuacién a la hora de indicar los tratamientos, margen que
no sélo tendria que ver con las diferentes alternativas y la propia incertidumbre de
la practica médica, sino también con las diferentes expectativas y valores de los
pacientes en relacion al proceso patoldgico de que se trate.

Y, finalmente, también deberia quedar claro que no se puede pretender todo
esto si comprendemos que la atencién sanitaria se puede reducir a multiplicar
cuantas mas visitas mejor en el menor tiempo posible. Cada “visita” es una relacion
médico-paciente, que tiene sus requisitos, y que hay que poder garantizar. De lo
contrario, también habra que ser honestos, y reconocer como sociedad que no
tenemos interés real en promover buenas relaciones médico-paciente.

RESUMEN

Tras un amplio proceso de reclamaciones judiciales y de abusos en la investigacion,
que desembocaron en la convocatoria de una comisién presidencial en EEUU, cuyos
trabajos desembocaron en la publicacion del conocido como Informe Belmont,
Beauchamp y Childress definieron cuatro principios “prima facie” para analizar la
dimension ética de la asistencia sanitaria: respeto a la autonomia, beneficencia, no
maleficencia y justicia. Dichos principios vieron la luz

Aunque se han hecho propuestas de jerarquizacién de los principios, no
parece que estas sean compatibles con la dimension relacional de la practica
clinica. Cada “visita médica” es un encuentro relacional entre médico y paciente
(y los acompanfantes de uno y otro), dentro de un marco establecido/regulado/
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promovido por la sociedad, y asi deberia quedar reflejado en las propuestas éticas
que se planteen para orientar la actividad asistencial.
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Son frecuentes los retos a los que se enfrenta la Medicina en relacién al res-
peto de la dignidad humana. De ahi la importancia la Deontologia Médica,
conjunto de pautas de comportamiento profesional sélidamente fundamen-
tadas y prudentemente compartidas por el conjunto de la profesion.
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1. La ética en la relacion del médico con el paciente

Tenemos con frecuencia olvidada la joya mas preciosa de la profesion médica, la
RMP, que con tanta sencillez y llaneza sigue realizdndose y actuando a diario en
millones de actos asistenciales. Se encuadra en un marco mas amplio que hemos
venido denominando contrato social implicito, tacito por naturaleza, que establece
un compromiso de confiabilidad incondicional entre la sociedad y los médicos. Es
por tanto comprensible que, si la sociedad y sus valores evolucionan en un proceso
de cambio continuo, el propio contrato médico-paciente en relacién con la sociedad
también lo haga. Sin embargo, muchos de los valores primigenios internalizados en
el vinculo de confianza de esta relacion siguen siendo tan validos y legitimos hoy
como ayer, y por ello, es necesario proclamarlos y propagarlos porque permanecen
inmutables desde una dimensién humanistica y de dignificacion de la persona,
objetivos primordiales de nuestra identidad deontoldgica.

Los valores y principios deontoldgicos son consustanciales con el ejercicio de la
Medicina, y definen la profesion médica en su dimension ética, comportamental y
social, porque ninguna decisién médica esta libre de valores, y la responsabilidad
profesional conlleva un reconocimiento virtuoso y distintivo de confianza de la
propia sociedad, que es la base de legitimacion de nuestro compromiso profesional
y social. En el encuentro entre médico, paciente y sociedad se produce un
entramado de préacticas que han de ser técnicamente competentes y socialmente
responsables, con connotaciones éticas que han sido caracterizadas inicialmente
por los principios de la Bioética, analizados en el capitulo anterior, y que deben
considerar la dignidad humana como valor supremo de la vida.

Desde la yuxtaposicion concordante de Principios Bioéticos y los textos
normativos se debe analizar el fundamento médico axioldgico para abordar
cualquier enjuiciamiento moral y social de la profesion médica en su practica
asistencial, en la que, en ocasiones de excepcion, deberad ir mas alla de los
desarrollos legales vigentes.

La Medicina es una profesién con una preocupacion destacada por las
implicaciones deontoldgicas de su ejercicio que, desde siempre, se concretd en
unas normas propias de conducta que promueven el estricto cumplimiento de
los deberes suscritos en el contrato social y de la legislacion vigente. Como ya
hemos referido, las normas de conducta de los médicos tienen como referencia el
desarrollo y ajuste al ejercicio médico diario de los cuatro principios bioéticos, que
se reformulan y actualizan permanentemente: No-maleficencia, Beneficencia,
Autonomiay Justicia, alos se afladen complementariamente los de Honestidad
y Eficiencia.

Ser médico no es sélo adquirir conocimientos y perfeccionar practicas

instrumentales para tratar de curar al enfermo, es ademas y de forma proactiva,
mejorar su calidad de vida, paliar su sufrimiento, procurar el menor dafio en el
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proceso de intervencién y, sobre todo, humanizar, consolar y acompaiiar. Por lo
cual, el ejercicio profesional del médico, ademas de ser competente para realizar
las funciones y obligaciones que la ley o las normas administrativas nos exigen, no
debe tener limitacion alguna para progresar en los ciclos de aprendizaje y desarrollo
de capacidades técnicas y humanisticas al objeto de ofrecer la mejor y mas eficaz
respuesta a las necesidades a los pacientes que atendemos.

El médico debe tener presente y valorar los dilemas bioéticos que acompafian
inexorablemente al ejercicio de la Medicina, maxime cuando tiene que tomar
decisiones moralmente comprometidas o en situaciones de incertidumbre e
impredictibilidad, considerando de forma preferente los derechos sustantivos y
puntos de vista de los pacientes, de otros profesionales de la salud, de la propia
normativa legal aplicable al servicio sanitario o de las obligaciones deontoldgicas
establecidas por nuestra profesion.

El conocimiento médico y sus practicas no son suficientes por si mismas ni
garantizan plenamente que se provea en cada momento y situacion lo técnicamente
mas optimo, lo humanisticamente deseable, lo realmente justo y equitativo o lo
racionalmente necesario. Es imprescindible considerar siempre al paciente como un
ser humano completo en toda su dignidad, liberalidad, espiritualidad y unicidad,
y con pleno derecho a decidir sobre todo lo que pueda afectar a su vida, lo que
conlleva necesariamente poner a su disposicion una informacién personalizada,
comprensiva y Util, respetando en todo momento sus decisiones y haciéndole a su
vez participe, proactivo, responsable y co-decisor en todo lo que afecte a su salud
y calidad de vida.

Para esta Ultima finalidad del ejercicio médico es preciso desplegar un ideario de
valores, de profesionalismo éticamente persuasivo y de actitudes personales ante la
vida, la muerte, el ser humano y el propio ecosistema social y cultural del asistido,
que va mas alla de cualquier compromiso académico, técnico, administrativo o
laboral. Pero ademas es preciso hacerlo desde una vision global, por encima de
cualquier consideracion que no sea una defensa integral e integrada de la vida
en condiciones de dignidad y defensa de derechos humanos fundamentales.
Expresado todo ello en una sanidad ejercida considerando al paciente centro del
sistema su dignidad como persona para lograr una vida en plenitud y el propio
medio ambiente como determinante de la salud. Una sanidad catalogada como un
bien social preferente y un derecho subjetivo, sustantivo y universal que debe ser
reconocido especificamente en nuestra Constitucion.

Por todo ello, la Etica Médica no debe entenderse como un valor extrinseco
moralizante, sino como una dimension intrinseca y especifica para fines que
dignifican la condicién humana y el valor de la vida. La ética que regula la vida
social y el profesionalismo médico estan en intima conexién, porque de esta
conjuncion aflora un saber reflexivo para orientar la verdad y el contenido moral de
las decisiones y acciones.

©,
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La Medicina es una ciencia social, en la que los médicos forman una
comunidad humanistica y moral, de la que la ética y el profesionalismo constituyen
una identidad. Porque la ética se establece para orientar las actividades humanas
desde los valores, y en ella el ejercicio médico se materializa y legitima a través
de una mision proyectada en los procesos asistenciales como resultados de salud,
conforme a sus fines, normas y credenciales identitarias.

La profesion médica es esencialmente ética cuando quienes forman parte de
ella se comportan a partir de valores especificosque han sido internalizados en la
practica asistencial, tales como la veracidad, prudencia, respeto a la libertad de
las personas, recto e integro proceder, liberalidad, asi como otros atributos que la
sociedad confiere como irrenunciables, y que se identifican con la coherencia, la
honradez y el altruismo.

La Etica Médica también debera reflejarse en la cultura interna de los
microsistemas asistenciales por medio de la calidad, el reconocimiento y la dignidad
de las personas a las que atendemos con vocacién de servicio. Son razones por
las que conceptualizamos el acto médico como un proceso moral, en la medida
que afecta a la dignidad de las personas, como asi nos lo reconoce la sociedad.
Porque, ademas, este modelo de profesionalismo cientificamente competente
y éticamente humanistico promueve una cultura de valores que es transferible
entre generaciones dentro del propio &mbito de la Medicina y de una biografia
deontoldgica que nos identifica como un agente social confiable. El respeto a los
derechos humanos, la confianza como atributo virtuoso para impulsar la adquisicion
de habitos morales, la primacia del bien comun como un valor social insoslayable
por encima de los legitimos intereses individuales, y el servicio incondicional para
satisfacer necesidades de salud y de plenitud humana, determinan el codigo ético
y credencialista de nuestra profesion.

Por otra parte, el liderazgo deontolégico de la Medicina y del propio acto
médico fortalece la mision de servicio, la identidad confiable y el propio crecimiento
personal por medio del autoconocimiento. Como externalidades positivas, sefalar
también que el liderazgo en valores de la profesién médica contribuye a mejorar la
calidad relacional y la cooperacion en el ambito profesional, social y civico, ademas
de aportar consistencia y coherencia interna a las instituciones y a la sociedad por
medio de la ejemplaridad, la cultura axioldgica intergeneracional y un sistema de
convivencia virtuoso.
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2. La perspectiva ética y humanistica
de la profesion médica

En nuestra sociedad contemporénea, crecientemente abducida por el utilitarismo
econdmicoy social, existe un riesgo real de disonancia entre la busqueda de reputacion
basada principalmente en el uso intensivo de tecnologias médicas disruptivas, y a su
vez, inadvertencia, desafeccion u omision de la dignidad y del respeto al hombre y
su ecosistema vital. El problema mas acuciante de la Medicina actual no reside tanto
en la innovacion tecnoldgica o en la preparacion y/o capacitacién profesional, que
consideramos irrenunciable y trascendente para mejorar de forma continua la calidad
asistencial, como en el rearme ético de la profesiéon médica y de su compromiso
universal en la lucha contra el dolor y el sufrimiento humano.

El ejercicio de la profesion médica se fundamenta en los Principios que
dignifican la vida humana y la conciencia ética desde la recta razén, conforme a
una identidad reconocible que promueve las virtudes y acciones moralmente licitas
en su intencionalidad y fin. La necesidad de humanizar la salud tiene su raiz en la
propia dignidad y existencia del ser humano, y se caracteriza por el respeto y la
proteccion de la vida mds alld de la sensibilizacién compasiva de la sociedad.
Nuestra concepcién moral de la persona determina el valor inmensurable de la
humanizacion desde una vision unitaria e integrativa de sus necesidades, tanto de
la salud como de bienestar social.

El arraigo antropoldgico y la dimensién humana de la salud vivida y sentida
como una experiencia fundamental de la existencia, despierta un sentido de
cercania y bondad desde una vision holistica del hombre, con sus valores y
sistema de creencias.

El médico, con el reconocimiento de la centralidad del paciente en la atencion
asistencial, afade la experiencia de la salud y de la enfermedad de éste en su
recorrido existencial hacia su plenitud, reforzando el proceso de interiorizacién,
con una opcién clara de la necesidad de humanizar la atencién sanitaria. Por ello,
de esa relacién de confianza que representa la RMP, forma parte indisoluble el
valor trascendente a la propia dignidad inherente de la persona y la promocion
y respeto a la vida humana. Ambos constituyen principios imperativos inviolables
gue refuerzan la identidad deontoldgica del servicio a las personas y a la propia
sociedad. La actitud que nos identifica como profesionales de la salud entronca
existencialmente con el significado mas axiolégico y metafisico de la humanizacion
de los servicios asistenciales, caracterizado por el respeto y protecciéon de la salud y
la vida. El ser y el hacer de nuestras practicas clinicas adquiere su plenitud en el
proceso de humanizacién en la atencién a los pacientes y asistidos.

En la RMP, la salud, que es humana al formar parte de la conciencia, es objeto de
decisiones que pretenden afiadir valor a la vida en un proyecto comun con aspiracion
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o finalidad de perfeccionamiento. Esta relacién de confianza mutual incorpora
intrinsecamente un proceso de misién y responsabilidad compartida, que permite
tomar decisiones en libertad sustentadas en valores que dan sentido a la vida.

Al ser la especificidad humana de la salud multidimensional -fisica, psicolégica,
relacional, social, cultural y espiritual- esa relacion de confianza entre el paciente y
el médico se perfecciona en su cualidad dntica, axioldgica y moral si lleva implicito
el valor existencial de la persona humana y el respeto a su unicidad, privacidad,
libertad de conciencia y autonomia. Y por ello esos mismos atributos, que son
derechos de los pacientes y personas necesitadas de atencién médica, también
son compartidos por las credenciales de la profesién médica incorporadas a su
identidad. Por tanto, la interaccion de todas estas dimensiones de la salud en
la atencion a los enfermos define la experiencia humanistica autoconsciente,
compasiva y comprometida con un ejercicio médico virtuoso desde una vision
unitaria e integradora del ser humano.

3. Un modelo de practica médica
multidisciplinario e interdependiente

Hoy entendemos nuestro trabajo asistencial como un sistema relacional de
convivencia profesional y colaborativa que permite integrar conocimientos
de diversas disciplinas, siguiendo un proceso dindmico de comunicacién
interdependiente. En dicho proceso se comparte informacién, conocimiento y
experiencia en un esfuerzo competencial coordinado, no exento de jerarquizacion,
para tomar decisiones prudenciales y confiables con la finalidad de proveer atencién
y cuidados a los pacientes y asistidos de la mayor calidad posible.

La vision actual de la practica clinica, caracterizada por un patrén tipoldgico
inter y multidisciplinario en equipos profesionales integrados en unidades y
microsistemas organizativos, requiere necesariamente de cooperaciéon funcional,
integracién transversal de procesos operativos y continuidad asistencial para
garantizar la calidad y eficiencia de la atencién a la salud.

La RMP incluye y entiende el trabajo en equipo como una comunidad de
précticas, es decir, un microsistema organizativo no organico, cuyos miembros,
compartiendo metas y desempefios comunes, aceptan una cultura de trabajo
cualificada, interactiva e interdependiente (responsabilidad mutua). Se trata de
una cultura basada en cooperacién y coordinaciéon funcional, autonomia decisional,
relaciones de confianza, creatividad, compromiso y aprendizaje compartido, asf
como en valores mutualizados desde una misién comdn y una visién a largo plazo.

La relacion con el paciente, desde la responsabilidad del médico que le atiende,
se incorpora al modelo antropoldgico y cultural del ejercicio profesional para
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posibilitar la toma de decisiones colaborativas y complejas desde la perspectiva del
principialismo bioético anteriormente comentado. El respeto a la autonomia del
paciente desde la diversidad de creencias exige interrogar el mismo concepto de
acto médico y sus consecuencias, tanto desde la vertiente deontolégica como de
la responsabilidad social, de cara a los grandes debates éticos y sociales con que
nos encontramos.

La relevancia del profesionalismo para
dignificar el ejercicio médico

Bioética y la Deontologia Médica, desde una perspectiva multidisciplinaria, y en
aplicacién de una conciencia ontolégica y de la sabiduria practica -phronesis-,
concilian la ciencia biomédica y el conocimiento humanista, promueven una vision
integral del paciente y reconocen el valor inmensurable de la humanizacién en
todas las actividades clinicas y servicios asistenciales, al considerar a la persona en
su completa y plena existencialidad desde dimensiones antropolégicas, sociales,
culturales y trascendentes.

Por esta razén la mision de la profesién médica en la proteccion de la salud
confluye en una orientacion de valores compartidos para dignificar la existencia
humana alli donde la vida es mas fragil, vulnerable y dependiente, particularmente
en el curso del ciclo final de la existencia, donde el declive vital de la persona exige
un mayor compromiso ético-profesional para dar una respuesta técnicamente
competente y humanizada.

Conocemos como profesionalismo médico al conjunto de principios éticos y
deontolégicos, valores y conductas que sustentan el compromiso de los médicos
con el servicio a los ciudadanos, que evolucionan con los cambios sociales, y que
avalan la confianza sostenida que la poblacién deposita en los médicos. El ejercicio
de la profesién médica exige anteponer siempre los intereses del paciente a los
del propio médico, siendo éste el vinculo de confiabilidad y de legitimidad que se
sustenta en los cuatro principios bioéticos ya comentados.

Un factor consustancial del Profesionalismo Médico es la competencia asistencial,
que va mas alla de la mera competencia técnica y que viene determinada por un
modelo de toma de decisiones colaborativo y multidisciplinario sustentado en una
Medicina humanistica practica basada en la evidencia.

Los profesionales de la Medicina ponen a disposicion de la poblacion
los conocimientos, las habilidades y el buen juicio para tratar de promover y
restablecer la salud, preveniry proteger de la enfermedad, y mantener y mejorar el
bienestar de los ciudadanos. En consecuencia, la practica diaria del profesional
médico implica el compromiso moral mediante la integridad en la aplicacién
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del conocimiento y en la optimizacién de los recursos, la compasién como
gufa de accién frente al sufrimiento, la mejora permanente en el desempefio
profesional para garantizar la mejor asistencia posible al ciudadano, y la
colaboracién con todos los profesionales e instituciones sanitarias en aras a
maximizar la salud y el bienestar de la poblacién. La confidencialidad, asi como
la dedicacion, el estilo y la debida diligencia que acompafian a la incertidumbre del
propio servicio a los pacientes y a la comunidad, son también responsabilidades
adheridas al buen profesionalismo.

Ese compromiso completo de la profesion Médica con la salud y los
cuidados asistenciales se plasma en el contrato social que tiene su origen en el
Juramento Hipocratico y en el Bien Comun. La confianza como atributo esencial
en la RMP representa su nucleo central y el del contrato social implicito, que
nos otorga, a través de las Instituciones Colegiales Representativas, un alto
grado de reconocimiento y legitimacion al identificar en el servicio prestado
compromiso moral, integridad personal, sabiduria practica, actitud afectiva,
altruismo, compasion, afabilidad y respeto, siendo estos valores los que mejor
representan la parte sustantiva de los derechos de los pacientes y de la dignidad
humana. Estos atributos que constituyen la identidad del ejercicio médico son
concordantes con la misién y cultura de servicio a la sociedad que conocemos
como Profesionalismo, y reflejan nuestro compromiso con el Humanismo desde
una perspectiva ética y de responsabilidad social.

Se incorpora a los principios y valores que constituyen el Profesionalismo la
revision y mejora del modelo epistemoldgico de la Medicina moderna, en base a
los cambios cientificos, tecnoldgicos, culturales y sociolégicos, que deben ser una
oportunidad para revitalizar creativa y responsablemente el modelo asistencial.
Si el paciente es el centro y razéon de ser del paradigma de profesionalismo, ello
nos exige fortalecer el compromiso moral con la calidad asistencial y la atencién
a las necesidades humanas, entre las que se encuentra de forma preferente el
servicio incondicional y trascendente en cualquier momento de la vida y muy
especialmente en aquellos mas criticos como el final de la misma.

Penetrar en la experiencia intima y vital del paciente y adecuar el consejo,
asesoramiento y ayuda a sus propios valores y creencias para ayudarle a reconciliar
su estado vivencial, emocional y espiritual, refuerza el patrén de dignidad
humana que acompana al profesionalismo médico asistencial.Deberemos
tener muy presente, desde la Deontologia Médica y desde nuestro modelo de
decisiones éticamente prudenciales, los cambios constatables en los patrones de
enfermedad que vienen marcados por la cronicidad en sus diversas acepciones
(enfermedades asociadas al envejecimiento, procesos relacionados con estilos de
vida no saludables, comorbilidades, cronificacion de patologias agudas.....), asi
como la apariciéon de nuevas enfermedades asociadas a la longevidad poblacional
y a los movimientos migratorios.
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El proceso metodolégico y los criterios de valor que ayudan desde la
Deontologia Médica a modelizar las decisiones pueden ordenarse de la forma
que se expone a continuacion:

® Exigencia personal de rectitud en conciencia, intenciéon o fin

® Sustentacion de la base de cualquier decisién en los valores esenciales de la
persona humana

® Acceso a la informacién y conocimiento relevante para garantizar la
racionalidad en el proceso de discernimiento

® Formulacion de los juicios éticos mediante la deliberacién que permitan
excluir aquellas alternativas no viables

® Ordenacién de los criterios de valor ético y de primacia del bien comun
® Responsabilidad bioética y social en el orden de prioridades

® Decision final desde la Etica Médica prudente, que implica prever y ponderar
el impacto de la misma desde una visién de dignificacion de la persona

® El resultado esperable debe sustentarse en la calidad decisional bajo los
principios de integridad, intencionalidad, fin y elecciéon de medios.

Responder y hacer efectiva la mejor relacion posible con el paciente conlleva
ofrecerle la solucién mas afectiva, competente y eficiente a nuestro alcance.
Eso supone una revision de las estructuras y modalidades de atencién sanitaria,
para perfeccionar la coordinacion funcional entre niveles asistenciales y dar
asi una respuesta multidisciplinaria y transversal apropiada a la complejidad,
pluripatologia y fragilidad clinico-social, integrando redes de asistencia sanitaria
y social con criterios orientados a la calidad del servicio al paciente, e impulsando
a su vez acciones de Salud Publica (promocién, prevencién y educacién
sanitaria). La investigacion epidemioldgica y clinica serian también politicas de
salud preferentes para avanzar en el conocimiento de la historia natural de las
enfermedades.

El compromiso cientifico y social de los médicos no debe olvidar, ni pasar por alto,
los cambios disruptivos en la investigacion biomédica y biotecnolégica, centradas
en terapias innovadoras que estan diversificando los &mbitos de la especializacion
en las ciencias aplicadas a la salud y al bienestar humano. Sin embargo, la presion
desmedida y continuada de las denominadas fuerzas del mercado puede poner
en riesgo la sostenibilidad de los bienes comunes, quebrando el principio
de justicia y equidad social identitario de nuestro Sistema Sanitario Ptblico.
Nos enfrentamos asi a una nueva era en la quelos dilemas bioéticos deberan ser
interrogados y revisados a la luz de las necesidades asistenciales de las personas y del
bien comun, marcando una impronta fundamental en el paradigma deontoldgico
en la Medicina moderna.
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RESUMEN

Ante los caminos que toman la ciencia biomédica y sus aplicaciones, son numerosos
los retos que se plantean hoy para lograr el respeto a la dignidad de la persona.
Cada dia es mas comprometido el ejercicio profesional en campos que interrogan
la toma de posiciones éticas frente a la vida y el respeto a los derechos del hombre.

El dmbito decisional de la profesién médica incorpora la ética en su propia
identidad deontoldgica, profesional y social. Y es aqui donde las credenciales
de la Deontologia Médica, los atributos socioldgicos, culturales y conductuales
del denominado “Nuevo Profesionalismo”, el liderazgo vocacional en toda su
grandeza, ejemplaridad e integridad, asi como la dignidad de la persona humana
como factor preeminente en la filosofia de la Medicina como ciencia moral y social,
determinan el codigo de creencias que asume la profesion médica para formular
nuestro posicionamiento personal e institucional , a través de una metodologia
valorativa basada en el razonamiento y en el conocimiento prudencial.

Seran muy relevantes en cada profesional médico las siguientes cualidades, que
determinaran no solo su buen hacer, sino el resultado final de sus actuaciones:

a) Una sensibilidad humanistica que le permita detectar cdmo una decision o
actuacién afecta a la persona.

b) La evaluacion o juicio moral de la accién desde el discernimiento de los dile-
mas éticos que se plantean y que tienen un caracter imperativo.

¢) La motivacion voluntaria para actuar en conciencia, sentido del deber y vision
trascendente.

d) Y el cardcter y pensamiento deontoldgico para actuar bajo virtudes perma-
nentes de veracidad, honestidad intelectual y social, porque todas ellas, funda-
mentan, desde los principios bioéticos la libre afirmacion de la personay de su
dignidad.
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Los nuevos modelos de relacién médico-paciente han llevado al desarrollo
de marcos como el de la participacién desde el que se da sentido a los distin-
tos niveles de implicacion que pueden existir entre paciente y profesional en
los contextos clinicos. En este capitulo se abordan ademds conceptos como
el de toma de decisiones compartida, empoderamiento y la cesién de poder
por parte del profesional.

INDICE DE CONTENIDOS
1. Introducciéon y marco conceptual.
2. Fundamentos de la participacion.

3. Modelos de participacion en las consultas.
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1. Introduccién y marco conceptual

Participar significa tomar parte en un asunto, deliberar en la toma de decisiones
gue llevan a acciones conjuntas. En la Relacién Médico Paciente, la participacion
de los pacientes constituye un imperativo ético, legal, social y practico en cualquier
actuacion en salud.

No fue hasta 1978 cuando el término Participacion de los pacientes (Patient
Participation en inglés) fue incluido en la lista de vocabulario médico (tesauro MeSH)
publicada por la Biblioteca Nacional de Medicina de los EEUU y definido como la
“implicacion de los pacientes en procesos de decision de asuntos relacionados
con la salud”. Es el mismo afio que se proclama la declaracion de Alma Ata que
recoge que la Atencion Primaria “requiere y promueve la maxima autosuficiencia
y participacion de individuos y comunidades en la planificacién, organizacion,
funcionamiento y control de la Atencién Primaria de Salud [...]”. Ademas, lejos de
quedarse en un rol pasivo, concluye que “para este fin se debe desarrollar, a través
de una educacién adecuada, la capacidad de las comunidades para participar”
(Declaracion de Alma-Ata, 1978).

El concepto fue analizado por Cahill (1996) y posteriormente con la misma
metodologia por Sahlsten (Sahlsten, Larsson, Sjostréom y Plos, 2008), concluyendo
que la participacién ocurre cuando existen los siguientes atributos:

1) una relacion establecida entre el personal de enfermeria y los pacientes,

2) la cesion de poder o control por parte de enfermeria,

3) se comparte informacién y conocimientos y

4) se abordan activamente y en conjunto las actividades intelectuales y/o fisicas.

Para entender plenamente el significado debemos analizar también cémo ha
evolucionado el término Salud. De esta manera, cuando Salud se entiende como la
ausencia de enfermedad, participar es la capacidad de llevar a cabo las instrucciones
del personal médico. Con la llegada de |a definicién de la OMS de “completo estado
de bienestar” la participacion constituye la cooperacién existente para recibir
servicios sanitarios. Posteriormente, segun el nuevo enfoque de desarrollo social, la
salud se entiende como una condicién humanay, por lo tanto, participar constituye
el derecho a la implicacion activa en la toma de decisiones a todos los niveles
(Vahdat, Hamzehgardeshi, Hessam & Hamzehgardeshi, 2014). Normalmente, los
tres conceptos estan parcialmente presentes en el constructo colectivo del término
participaciéon, sin embargo, la evolucién de su uso puede estar influida por los
cambios en el concepto de salud.

Los procesos de participacion ocurren a varios niveles: micro (asistencia

individual), meso (mejora de los servicios, planificacién, distribucion y evaluacion)
y macro (politica sanitaria). En este manual nos centramos en mayor medida en el
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nivel micro. Sin embargo, no se deben obviar, por ejemplo, las aportaciones que
las organizaciones de pacientes realizan, tanto en politica sanitaria como a nivel
cotidiano y simbdlico en el acompafiamiento colectivo de las personas, fomentando
su empoderamiento. En Espafa, se han desarrollado mas tarde que en el resto de
Europa en gran medida por el régimen politico de la posguerra pero su unién
ha sido clave en la reivindicacion de derechos individuales y colectivos. Ademas,
pacientes y asociaciones, asi como la sociedad en su conjunto, deben pasar de ser
Unicamente sujetos de estudio en investigacion a ser agentes clave en la toma de
decisiones sobre los temas y los enfoques aplicados, como también implicarse en la
administracion de salud y la mejora de los sistemas.

La RMP es una relacion interpersonal con, al menos, dos protagonistas
clave. Como recoge Thompson (2007) en su articulo sobre la implicacion de
los pacientes: “la participacion del paciente requiere un estrechamiento de
la brecha de informacion | competencia, con algo de entrega de poder por
parte del profesional que transmite beneficios al paciente, incluso si no hay
consenso”. Los pacientes son intrinsecamente expertos en su vivencia concreta de
enfermedad, sus valores, miedos y expectativas. Conjugar esta vivencia concreta
con el arte y conocimiento médico actual es lo que se persigue con el fomento de
la participacion de los pacientes. Para ello, es capital potenciar espacios y contextos
con valores democraticos y participativos donde se permita expresar de forma
valida ambas vertientes manteniendo el respeto hacia las personas y comunidades
a las que se sirve.

No es suficiente con respetar al paciente concreto en la consulta, si no
analizamos y reflexionamos sobre el papel que la instituciéon médica juega en su
desmotivacion a la hora de implicarse en su proceso de enfermedad. Si se proyecta
que las decisiones que se toman en el dmbito sanitario son Unicamente técnicas
y preestablecidas en base Unicamente a un criterio biologicista, centrado en la
enfermedad y no en la persona, es comprensible que los pacientes se abstengan
de incluir en el protocolo de toma de decisiones sus propias expectativas y
deseos. Si, por ejemplo, en lugar de categorizar las alternativas terapéuticas
como preestablecidas (“tratamiento de eleccion”, “segunda linea terapéutica”...)
entendemos que la priorizacién depende de cada persona y sus realidades
narrativas, podremos posibilitar de manera simbdlica el tenerlas en cuenta. Sullivan
(2003) propone la incorporacion de percepciones, valores y preferencias de los
pacientes en una medicina mas subjetiva, que ponga el foco en la calidad de vida
y las percepciones de salud.

Para comprender lo que significa la participacién activa desde la perspectiva
de los pacientes es importante centrarse y analizar sus propias narrativas de
enfermedad. Haidet, Kroll y Sharf (2006) identificaron cuatro areas influyentes: 1)
cdmo de central la enfermedad es en su narrativa vital, 2) la propia perspectiva del
grado de mejoria esperable en el proceso de eenfermedad, 3) el grado de actividad
con el que el paciente se involucra en su enfermedad y 4) el rol de colaboracién
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con su médico en la toma de decisiones y el manejo de su enfermedad. En relacion
al ultimo epigrafe, los roles difieren entre los participantes en términos de control
sobre la toma de decisiones, la influencia reciproca en la relacion médico-paciente,
las expectativas sobre el tipo y la cantidad de informaciéon compartida durante
las visitas médicas, y el equilibrio entre cuestiones biomédicas y psicosociales. Los
profesionales médicos, como importantes agentes en las narrativas de los pacientes,
pueden influir en estas areas aumentando el deseo de participacion y automanejo.

Sin embargo, esta mayor implicacién debe venir motivada internamente y no
impuesta como una delegacion de funciones del profesional (Quill & Cassel, 1995).
Varios autores proponen ante esta encrucijada la adopcion del término educativo
empowerment o empoderamiento,’® que en espafol significa “entregar poder”.
Podemos asumir la definiciéon, dada por la OMS, como el

proceso mediante el cual las personas adquieren un mayor control sobre
las decisiones y acciones que afectan su salud, para ello, los individuos y las
comunidades necesitan desarrollar habilidades, tener acceso a la informacién y a
los recursos, y la oportunidad de participar e influir en los factores que afectan a su
salud y bienestar (Health 2020: policy framework and strategy, 2012) y plantea el
conseguirlo como uno de los objetivos de su programa de salud.

Por lo tanto, el empoderamiento tiene como finalidad aumentar la autonomia
y la libertad. En este sentido, se trata de un medio pero también de una meta
en si misma y podria ayudar a los profesionales a centrarse en el aprendizaje de
herramientas que favorezcan el empoderamiento de pacientes y comunidades en
lugar de imponer niveles de implicacion elevados con los que pueden no sentirse
cdmodos.

El uso del término empoderamiento se ha extendido en los Gltimos tiempos
pero el concepto viene de la década de los 70, con la reivindicacion de los derechos
y las capacidades de las personas y las comunidades, asociado a la adecuada
sensibilizacién y formacién, fortaleciendo a la persona, haciéndoles ganar
protagonismo en el acceso a los recursos y a las decisiones que afectan a sus vidas.
En el &mbito sanitario, implica un cambio de paradigma en la asistencia, hacia un
modelo horizontal en el sentido del respeto del papel que juegan las partes, dado
gue los sistemas sanitarios (en especial aquellos que asisten a las clases populares
mas pobres) generalmente habian relegado al paciente a un papel pasivo,
supeditado a las decisiones tomadas por la Administracion y los profesionales. Sin
embargo, hablar de pacientes no es hacerlo de alguien extrafio, sino de nosotros
mismos, pues todos lo somos o seremos, tal como titula una de sus obras Albert
Jovell, “te puede pasar a ti".

10 Sobre el uso del término en sanidad se puede consultar el articulo publicado en The
Lancet (The Lancet, 2012)



MANUAL DE LA RELACION MEDICO PACIENTE

En todo caso, esto hace necesaria la sensibilizacion y formaciéon de los
profesionales en su rol y dotes de comunicacién; asi como la “alfabetizacion
sanitaria” de los pacientes, pues un paciente empoderado debe ser un paciente
formado para tener la capacidad de decidir. Para esto es imprescindible que exista
voluntad de cesién de poder por parte de quien lo ostenta, estimulando un
esfuerzo para compartir el conocimiento médico y formar e informar de manera
entendible, pero también, permitir y poner en valor el propio relato del paciente
en su propio cédigo sociolingiiistico.

Fundamentos de la participacion

Existen fundamentos de caracter legal, institucional, clinico y ético que refuerzan
la importancia de la participacién de los pacientes. Sin embargo, potenciar el
empoderamiento de los pacientes supone principalmente un imperativo moral de
los profesionales sanitarios y no una cuestién meramente técnica o legal.

En la Union Europea solo alrededor de la mitad de la poblacion considera que el
médico siempre les escucha atentamente y les da suficiente tiempo para preguntas
y explicaciones claras (Coulter & Jenkinson, 2005). Las personas, especialmente las
mas jévenes o con enfermedades crénicas, buscan ser tenidas mas en cuenta en las
decisiones y debemos entender esto como una reivindicacion principalmente moral.

La participacién encuentra su principio ético en dos valores fundamentales:
el bienestar personal y la libre autodeterminacion.' Es el Principio de Autonomia
entendido como la capacidad de actuar con suficiente conocimiento de causa y sin
coaccién externa. Este principio formal, tal y como plantea Diego Gracia, nace de
la consideracion y respeto del ser humano “como un sujeto moral auténomo [...]
responsable de sus propias decisiones. En principio, [...]la primera obligacién moral
de todos ellos es realizar su vida de un modo responsable, responder ante su propia
conciencia de su particular proyecto de vida.” (Gracia, 1995).

Desde otro dngulo, los profesionales no pueden asegurar que cumplen con
el principio deontolégico de No Maleficencia (no hacer el mal) si en la relaciéon
no entran en consideracién y se respetan las necesidades, anhelos y expectativas
de los pacientes. La autonomfa se debe tomar como la potencialidad de tomar
decisiones y no como una obligaciéon impuesta que pueda llevar a un sentimiento de
abandono e indefension. Las herramientas ideadas para involucrar a los pacientes
no dejan de ser en ocasiones una nueva representacion del paternalismo porque
convierten a las personas en el objeto receptor. Hay que canalizar los esfuerzos de
manera mas global en entender los intereses de cada persona de forma integral
11 Es interesante consultar al respecto el informe de La Comisiéon del Presidente de

EEUU para el estudio de Problemas Eticos en Medicina e Investigacién Biomédica y
del Comportamiento (United States, 1982).
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y en combatir aquellas condiciones estructurales o simbolicas que impiden o
dificultan la posibilidad de participar.

Este papel activo de personas y comunidades se promueve ademdas desde
organismos internacionales como la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) y
desde las principales instituciones dedicadas a la educacion en Ciencias de la Salud .'?
En Espafia, podriamos considerar que el paciente ha sido siempre el centro de
atencion del sistema sanitario, personal y Administracién, pero ahora exige
jugar un papel mds activo y principal, amparado por la legislacién, como son
la Ley 14/1986 de 25 de abril que regula las acciones encaminadas a la proteccion
de la salud (Jefatura del Estado, 1986) y la Ley 41/2002 referida a la autonomia del
paciente (Jefatura del Estado, 2002).

Desde un punto de vista puramente experimental y por la amplitud del concepto
es complejo demostrar que un aumento en la implicacion de los pacientes en la toma
de decisiones clinicas tiene implicaciones en sus resultados en salud. Sanders y cols.
(2013) hacen una revision sistematica concluyendo que aun no se ha podido probar
de manera generalizada que tenga repercusiones en los resultados en indicadores
de salud. Ponen de relieve la escasez de estudios experimentales sobre el topico en
cuestion y concluyen sobre la necesidad de mejorar la evidencia al respecto.

Sin embargo, multitud de estudios, como los mas de 500 recogidos en el
documento de The Health Foundations (de Silva, 2011), han demostrado que el
traspaso de informacion técnica y conocimientos es esencial para potenciar el
automanejo, que especialmente en enfermedades crénicas, puede mejorar el
bienestar fisico y mental y también algunos indicadores clinicos, y favorecer
una utilizacion mas adecuada de los recursos sanitarios al disminuir el uso
innecesario de las urgencias.

De acuerdo al instituto britanico NICE (National Institute for Health and Care
Excellence), la toma compartida de decisiones: minimiza riesgos, aumenta la
autonomia y el autocuidado, mejora los resultados de salud y la percepcion de
la calidad en pacientes y profesionales, asi como la adherencia al tratamiento,
ayudando a tomar correctamente los medicamentos.? Estos resultados son mejores
cuantos mas ciclos del plan se llevan a cabo y mas frecuentes sean las consultas
entre pacientes y profesionales de la salud, asi como cuando el profesional
implicado en el proyecto es el médico habitual del paciente (Coulter y cols., 2015).
Ademas algunas investigaciones sugieren que cuando se les permite tomar parte

12 En Esparia se puede consultar, por ejemplo, el documento de la ANECA (Agencia Na-
cional de Evaluacién de la Calidad y Acreditacién) de 2005: Libro Blanco. Del Titulo
de Grado en Medicina.

13 Para mds informacién se puede consultar la gufa elaborada por el National Institute
for Health and Care Excellence. Disponible online en https://www.nice.org.uk/
guidance/cg76.
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en la decisién, los pacientes tienden a elegir tratamientos menos invasivos y menos
costosos (Arterburn y cols., 2012).

Si se ha demostrado que el automanejo reduce el dolor, la discapacidad, la
depresion y la fatiga en enfermos crénicos. Ademas, mejora la autopercepcion
subjetiva de salud general y provoca cambios comportamentales como un ligero
aumento en las tasas de ejercicio y de manejo de sintomas cognitivos. Este
metaandlisis no muestra diferencias significativas en cuanto al nimero de consultas
al médico o el tiempo de estancia en el hospital (Foster, Taylor, Eldridge, Ramsay y
Griffiths, 2007).

Por lo tanto, los individuos con mayor conocimiento, habilidades y confianza
para manejar su salud tienen mayores indices de comportamientos positivos
y mejoran algunos resultados en salud (Hibbard & Gilburt, 2014). Debe ser un
imperativo ético de los profesionales el reconocer la capacidad de obrar con
autonomia y fomentar sosegadamente el autocuidado y la toma de decisiones, a
través del empoderamiento, que no es otra cosa que la cesion de poder a través de
la informacién y formacion sanitaria.

Modelos de participacion en las consultas

No todas las personas esperan implicarse al mismo nivel en su enfermedad ni desea
siempre implicarse igual en sus diferentes procesos o momentos. Ademas, otros
factores como el contexto sociocultural e historico influyen en esta decision. Varios
autores proponen modelos teéricos para simplificar las diferentes implicaciones o
modelos de participacion.

En un reconocido articulo, Emanuel y Emanuel (1992) comparan cuatro
modelos de relacion. Centrandonos en la diferente percepcion de la autonomia del
paciente se describen el modelo Informativo (autonomia como eleccién y control
de los cuidados profesionales), el Interpretativo (necesidad de autoconocimiento
y exposicion de valores para que el médico seleccione el tratamiento que los tenga
en cuenta), el Deliberativo (la autonomia como ejercicio de desarrollo moral del
paciente) y el Paternalismo (cumplimiento y asentimiento de principios objetivos).
Los autores llegan a la conclusién de gue, si bien todos los modelos son justificables
en base a las circunstancias, el modelo deseable de referencia es el Deliberativo
cuyo objetivo es ayudar a los pacientes a determinar en cada situaciéon clinica
concreta la mejor respuesta en base a sus propios valores.

En otras palabras, en el Paternalismo la participacion de los pacientes
se limita a dar consentimiento o recibir directrices, en un modelo de Toma de
Decisiones Compartidas (Modelo Deliberativo) se involucran ambos agentes tanto
en el proceso de eleccién como en el resultado sobre las opciones terapéuticas,
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un modelo de Profesional como Asesor (Modelo Interpretativo) implica que el
médico posee la experiencia técnica e incorpora las preferencias del paciente en
la toma de decisiones, y finalmente, en la Toma de Decisiones Informada (Modelo
Informativo), el profesional se desentiende totalmente de la decision limitdndose a
dar informacion y delegéndo la decisién final al paciente.

El personal sanitario, entendido como grupo, ostenta una posiciéon de poder
mientras que a las poblaciones se les cede en mayor o menor medida ese poder
para tomar decisiones. En este sentido podria aplicarse la escalera de participacion
propuesta por Sherry R. Arnstein (1969) que identifica 8 peldafos que van desde
la “no participacion” (manipulacion y terapia) hasta el “Control ciudadano” donde
la poblaciéon tomaria decisiones sin ningun tipo de tutelaje. Aplicado a la sanidad
el modelo de manipulacién y terapia es una distorsién de la participacion de
pacientes en la que no se informa ni se consulta correctamente sino que se engafa
excluyéndoles de la decision.

Andrew G.H. Thompson (2007), incluye las perspectivas de los ciudadanos
de manera amplia (como ex, actuales o potenciales pacientes), a través de una
investigacion con entrevistas y grupos focales. Esta clasificacion (tabla 1) supone
una simplificacién de un concepto complejo, multifactorial y dindmico pero
establece un punto de partida para evaluar la situacién y entender la pluralidad
existente. En su articulo se establecen cinco niveles de implicacién creciente que
pueden estar determinados por el profesional, por el paciente o consensuados.

Nivel de Determinado por . Determinado por
. s . Co-determinado .
implicacion el paciente el profesional
4 Toma de decisiones Toma de decisiones
autonoma informada
3 Toma de decisiones Profesional como
compartida agente
2 Aporta informacion Dialogo Pregunta/Consulta
1 Busca |nformaC|on/ Aporta informacion
Receptivo
(1] No se involucra Exclusion

Niveles de implicacién. Fuente: Traducida de (Thompson, 2017)

Ademas, diversos factores pueden modificar laimplicacién, ya sean dependientes
del propio paciente, de la enfermedad concreta, de los profesionales que asisten el
episodio, de los escenarios (Centros de Salud/ Hospitales) o del proveedor de salud.

De esta taxonomia se desprende que los profesionales sanitarios pueden

determinar por si mismos los cinco niveles de implicacion. Sin embargo, los pacientes
necesitan de la voluntad de los profesionales para poder adquirir un modelo de

@
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Toma de Decisiones Compartida que precisa necesariamente de la cesién de poder
por parte del profesional. Muchas veces esta realidad lleva a las personas a tomar
un rol pasivo en la consulta y a una toma de decisiones que ocurre posteriormente
al encuentro y a espaldas de la relacion.

La enfermedad estd inmersa en la incertidumbre vy, por ello, las decisiones
son comprometidas y entrafian siempre riesgo, siendo deseable la colaboracion
a todos los niveles (Administracion, profesional y paciente). Es por eso por lo
gue en en la actualidad el modelo de Toma de Decisiones Compartida (TDC) ha
cobrado especial relevancia. Charles, Gafni y Whelan (1997) nombraban cuatro
aspectos clave que debfan aparecer en la Toma de Decisiones Compartida: (1)
gue al menos dos participantes: médico y paciente estén involucrados; (2) que
ambas partes compartan informacion; (3) que ambas partes tomen medidas para
lograr un consenso sobre el tratamiento preferido; y (4) que se llegue a un acuerdo
sobre el tratamiento a implementar. Dos aflos mas tarde publicaron otro articulo
revisando el concepto y enfatizando en la “importancia de la flexibilidad en la
forma en que los médicos estructuran el proceso de toma de decisiones para
que se puedan respetar las diferencias individuales en las preferencias de los
pacientes” (Charles, Gafniy Whelan, 1999).

La Toma de Decisiones Compartida es un derecho para el paciente, justificada
por razones éticas, legales y practicas; pero que solo puede alcanzarse en un marco
de confianza, respeto y compromiso, estando el paciente debidamente informado
y aplicando un razonamiento critico junto a los profesionales de la salud y la
Administracion, quienes le deben prestar el necesario apoyo,' precisando de:

® Un intercambio reciproco de informacion veraz, adecuada y bidireccional.

® Una discusion honesta, critica y de confianza, valorando las distintas
opciones para satisfacer los objetivos acordados en conjunto.

® Alcanzar una decision de forma consensuada adquiriendo ambas partes
COMpPromisos.

® Hacer un seguimiento y valoracion, aplicando planes correctores en caso de
Ser necesarios.

Al forma parte del sistema los pacientes asumen, fruto de su participacion en
las estructuras, responsabilidades y deberes como: el autocuidado, el compromiso
con la sostenibilidad y la eficiencia de los recursos, la solidaridad, el principio
de justicia social frente a las necesidades y deseos de uno mismo, y el uso de la
participacién como una herramienta de mejora constante del sistema desde un
prisma colaborativo.

14 Se pueden consultatal respecto la revisién de Chewning y cols. (2012) o el documen-
to del Gobierno Vasco (Servicio Central de Publicaciones del Gobierno Vasco, 2014)
donde se incluyen enlaces a recursos de ayuda en la TDC.
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Una de las réplicas a este modelo tiene que ver con el deseo de los pacientes
de liberarse de esa decision (;qué harfa usted si fuera yo, doctor?). Por ello, es
importante establecer los contextos y herramientas necesarias para que la pregunta
cambie hacia un jqué haria este paciente concreto si tuviera los conocimientos
de la medicina?. La mejor forma de comprobarlo es permitir el ejercicio de la
autonomia tras obtener los conocimientos necesarios y evitando las coacciones
en la decision. Asi, incluso cuando un paciente se considera incapaz para decidir,
ya sea por circunstancias excepcionales o permanentes, es importante tomar las
decisiones que él o ella tomarian en caso de poder tomarlas.

En la actualidad debemos, por lo tanto, dar un paso mas allad de la simple
informacion a los pacientes y tener en cuenta el relato vital y las narrativas previas
del paciente para valorar cuales son los deseos de participacion en la toma de
decisiones y adaptarse a las necesidades individuales. La Medicina Centrada en la
Persona se puede definir segun los cuatro principios basicos que la sustentan:

1) ofrecer a las personas dignidad, compasion y respeto con

N

cuidados coordinados de apoyo o terapéuticos, que

w

)
)
) sean personalizados, y
)

4) apoyando a las personas a reconocer y desarrollar sus propias habilidades y
fortalezas para permitirles vivir de una forma independiente y sentida (The

Health Foundation, 2014).

Se estan desarrollando multiples estrategias de fomento hacia la participacion.
Un ejemplo claro y muy en auge, es el del desarrollo de herramientas de Toma de
Decisiones Compartidas y su inclusion en la asistencia clinica, o bien intervenciones
dirigidas hacia la formacion en pregrado y educacion continuada de los profesionales
sanitarios, asf como las dirigidas a apoyar la formacion de los pacientes y familias.
Aun a dia de hoy, existen controversias y debate sobre su utilidad real, y se continda
la investigacion para conocer el valor que tienen dichas estrategias en la mejora de
la salud de las personas; a pesar de que queda claro que es fundamental el cambio
de paradigma en la relacion médico-paciente.

Existen estrategias a nivel organizativo que tienen como objetivo facilitar la
participacion como es por ejemplo el Plan de Parto y nacimiento del Ministerio de
Sanidad;" o bien el documento de voluntades anticipadas o testamento vital.'®

En este campo es imprescindible hablar del movimiento de la denominada
Medicina Narrativa que consiste en la practica clinica con competencias
narrativas para “reconocer, absorber, metabolizar, interpretar y conmoverse por

15 Disponible en https:/ /www.mscbs.gob.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/ pdf/
equidad / planPartoNacimiento.pdf

16 Disponible en https:/ /www.mscbs.gob.es/ciudadanos/rnip
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las narrativas de enfermedad."” Posiblemente si los profesionales hicieran una
practica basada en estos fundamentos la participaciéon seria un aspecto intrinseco.

En el &mbito de la investigacion la participaciéon se realiza mediante el
consentimiento informado que deben conocer y firmar de forma voluntaria las
personas que participan en un estudio de investigacion, y aun mas alla de este
aspecto existe un movimiento internacional que fomenta la participacion de la
ciudadania en el proceso de investigacion,' desde el disefio, trabajo de campo
y/o andlisis de datos y la diseminaciéon de resultados, siendo pioneros en ello el
Reino Unido' y que ya empieza a hacer su camino en Espafia (Pons-Vigués, Pujol-
Ribera, Berenguera, Violan y Mahtani-Chugani, 2018). Lo que esta claro es que los
servicios sanitarios y los profesionales sociosanitarios deben promover los cuidados
centrados en la persona involucrando a las personas de forma colaborativa, en la
toma de decisiones compartidas y en una participaciéon seria para la mejora del
sistema sanitario (Sharma, Bamford y Dodman, 2015).

Resumiendo, vemos que la participacion de los pacientes es un proceso
complejo y multifactorial que ocurre a diferentes niveles y para lo cual es necesaria
la cesiéon de poder por parte de los profesionales sanitarios y las administraciones.
Como concluyen Guadagnoli and Ward (1998) “La participacién debe ser definida
por cualquiera que sea el nivel con el que el paciente esté mas comodo”.

RESUMEN

La Participaciéon hace referencia a la implicacién de las personas y comunidades en
los asuntos relacionados con su salud y se fundamenta en: la bdsqueda del propio
bienestar, la autodeterminacion y autonomia de las personas.

Se deben potenciar espacios y contextos con valores democraticos vy
participativos donde converjan el conocimiento y arte médicos con las narrativas,
preferencias, miedos y expectativas de los pacientes manteniendo el respeto hacia
las personas y comunidades.

El empoderamiento implica un cambio de paradigma en la asistencia, pasando
a un modelo horizontal y colaborativo, que debe adquirir el sistema y la sociedad
como filosofia interna.

17 Ma4s informacién en el siguiente enlace de la Universidad de Columbia:
https:/ / www.narrativemedicine.org/about-narrative-medicine /

18 La Academia Europea de Pacientes tiene varios documentos de directrices que se
pueden consultar en su pagina web: https:/ /www.eupati.eu/es/documentos-de-
directrices-sobre-la-participacion-de-los-pacientes-en-id /

19 Consultar http:/ /www.invo.org.uk
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El profesional sanitario debe ceder poder a través de la informacion y formacion
y acompafar al paciente, dando el soporte y apoyo necesario para que participe
de la toma de decisiones.Modelos como la Toma de Decisiones Compartida, la
Medicina Narrativa, la Medicina Centrada en la Persona... buscan poner el
protagonismo en el usuario del sistema fomentando su participacion.
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IV. Marco Etico

D. El movimiento asociativo
de pacientes en Espana

Maria Galvez Sierra
Sociéloga. Directora de la Plataforma de Organizaciones de Pacientes

El nacimiento de las asociaciones de pacientes ha acompafiado y provoca-
do cambios en la relacién médico-paciente durante los tltimos 40 afios. Es
interesante conocer la manera en la que estas entidades han aparecido y se
organizan en nuestro pais.

INDICE DE CONTENIDOS
1. Introduccion.
2. Objetivos de las organizaciones de pacientes.
3. Perfil de las organizaciones de pacientes en Espaiia.
4. La participacion de las organizaciones de pacientes.

5. La relacién médico-paciente desde las organizaciones de pacientes.
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1. Introduccion

Toda asociacidon, como organizacién sin animo de lucro y de caracter no
gubernamental, se constituye a partir de la definicién de un objetivo compartido
por quienes deciden libremente asociarse, utilizando para ello, los medios humanos
y materiales que se consideren necesarios y posibles para conseguir los citados
objetivos. Por tanto, una asociacién u organizacién de pacientes es una agrupacién
de personas unidas por padecer una enfermedad o un grupo de enfermedades,
que comparten rasgos comunes y que buscan, al agruparse: el apoyo mutuo,
profundizar y avanzar en el mejor conocimiento de la enfermedad, asi como la
informacion y concienciacién al resto de ciudadanos sobre la prevencién y los
tratamientos de la misma.

Actualmente no existe un registro Unico de asociaciones de pacientes. Por
un lado, se encuentra el Registro Nacional de asociaciones donde se inscriben
las entidades que trabajan en el ambito estatal. Por otro lado, estan los registros
autonémicos donde tampoco figura un registro especifico para entidades de
pacientes. En cualquier caso, se estima que hay mas de 2.000 organizaciones de
pacientes®® que actualmente prestan sus servicio a personas con enfermedades
crénicas y/o sintomas cronificados principalmente.

Las Asociaciones de pacientes, aceptando este término en su sentido mas
amplio, dindmico y convencional, se constituyen desde la sociedad civil como
defensoras de los derechos de las personas en cuanto son usuarias de los servicios
sanitarios y sociales. De esta manera, actian como mediadoras de sus demandas
hacia las organizaciones politicas, los representantes electos, las diferentes
administraciones, los colectivos profesionales y las sociedades cientificas.

Se trata de un movimiento que comenzo6 hace mas de 40 afos pero que tuvo un
mayor crecimiento a principios de los afios 90, donde comenzaron a surgir diferentes
organizaciones que defendian los derechos de personas con una enfermedad, en
la mayorfa de los casos crénica, mediante estructuras auténomas de participacion
ciudadana voluntaria. Este hecho, el ser un movimiento relativamente joven se
explica entre otras razones por:

® Porque hasta la recuperacion de un sistema democratico y de libertades
en Espafia, el asociacionismo tenfa muchas limitaciones. Por eso no existe
tradicion de movimientos asociativos.

® Porque se ha creido necesario responder a determinadas carencias de
las administraciones sanitarias, sin que ello suponga ocuparse de las
responsabilidades que corresponde desarrollar a dichas entidades, sino
instar a que estos problemas sean resueltos.

20 En el Mapa de Asociaciones que tiene Somos Pacientes hay inscritas mds de 1.700
asociaciones https:/ / www.somospacientes.com / mapa-de-asociaciones/
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® Porque se ha visto la utilidad de plantear a las administraciones sanitarias
determinadas reivindicaciones sanitarias, sociosanitarias, psicosociales,
laborales y de otros &mbitos donde la enfermedad tiene impacto.

® Porque los/las pacientes de determinadas patologias han decidido
organizarse para ser una conciencia social activa y critica sobre lo que atafe
a esas patologias.

2. Objetivos de las organizaciones de pacientes

Los objetivos de cada organizacion de pacientes dependen de una serie de

factores, siendo uno de los principales determinar ctal es su ambito de actuacion
ya sea a nivel estatal, provincial, autonémico o local. Sus objetivos fundamentales
son: la mejora de la calidad de vida y la defensa de los intereses de las personas
con una patologia y sus familiares, la promocion de la investigacion, la difusion de
informacion a los colectivos afectados y a la sociedad en general, la lucha contra la
enfermedad y la prestacién de asistencia sociosanitaria.

1.

La informacion a los pacientes. Los pacientes necesitan informacién contras-
tada, de calidad y proporcionada por profesionales y pacientes expertos. Las
asociaciones son un excelente vehiculo para ello. En muchas ocasiones cuentan
con un comité asesor conformado por diferentes profesionales sanitarios con el
gue contrastan la informacion cientifica y colaboran en la elaboracion de mate-
riales dirigidos a las personas con una enfermedad y sus familiares que versan
sobre la patologia concreta. También prestan su servicio pacientes expertos que
comparten su experiencia de afnos conviviendo con la enfermedad.

Sensibilizacion a la sociedad en general. Otro de los objetivos de las orga-
nizaciones de pacientes es concienciar a la sociedad sobre la problematica del
colectivo al que representan. Cada afio realizan diversas campafas, muchas de
ellas coincidiendo con el dia mundial de la patologia que representan, con el
objetivo de transmitir a la sociedad los retos a los que se enfrentan en el dia a
dia las personas con una enfermedad y cdmo ésta impacta en todos los ambitos
de su vida.

Mejora de la calidad de vida. Las organizaciones tienen entre sus fines trabajar
por mejorar la calidad de vida de las personas con una enfermedad, promoviendo
una mejora en la atencién a la patologia desde un abordaje multidisciplinar.

Promocion de la investigacion. Muchas entidades trabajan en el fomento de
la investigacién como Unica via para avanzar en los tratamientos de cada pato-
logia y conseguir, en Ultima instancia, alguno que pueda curar la enfermedad.
En este sentido, las asociaciones organizan diversas campanas que les permiten
recaudar fondos para contribuir econémicamente al desarrollo de investiga-
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ciones sobre las patologias que representan. Otra de las formas en las que las
entidades contribuyen a la investigacion es ofreciendo informacién sobre los
diferentes estudios que se estan llevando a cabo, en ocasiones con el objetivo
de encontrar personas que quieran participar activamente de esa investigacion,
por ejemplo participando en un ensayo clinico.

La participacion en la toma de decisiones clinicas. Los pacientes deman-
dan intervenir en las decisiones que se toman sobre su salud. En eso juega un
papel central las organizaciones como informadores, para que la persona afec-
tada pueda tener criterio en las decisiones que se toman sobre su salud y para
gue se implique activamente en ellas.

Acceso del paciente a la asistencia. Las organizaciones tienen un papel clave
en mejorar el nivel y la calidad del acceso a la asistencia sanitaria. Desde las
entidades se reivindica y se promueve el acceso a la mejor asistencia posible, en
condiciones de equidad, asi como a la innovacion terapéutica disponible.

Participacion en la politica sanitaria. La implicacion de los ciudadanos, en el
proceso de toma de decisiones (y la creacidon de mecanismos de participacion)
es uno de los objetivos prioritarios de las organizaciones de pacientes. Gracias
a la involucracion de las organizaciones en el sistema, éste puede mejorar su
eficacia y transformarse a medida que las necesidades de la sociedad evolucio-
nen. Es ademas con la participacién como pueden garantizarse los derechos
establecidos.

3. Perfil de las organizaciones de pacientes en Espafa

La mayor parte de las organizaciones de pacientes surgieron en los afos 90,

aungue algunas de ellas como ALCER (Federacion Nacional de Asociaciones para

la Lucha Contra las Enfermedades del Rifén), llevan mas de 40 afnos trabajando y

consiguiendo grandes logros para las personas que representan.

El perfil de las organizaciones de pacientes, debe diferenciarse entre aquellas

de primer nivel, es decir, las que tienen como socios a personas fisicas, y aquellas
de segundo nivel, que son las entidades denominadas “paraguas” que agrupan a
su vez a otras organizaciones.

Las entidades de primer nivel tienen una media de 250 personas asociadas,

mientras que las federaciones y/o confederaciones agrupan de media a 46

entidades miembro.

21 Para mds informacién consultar: Plataforma de Organizaciones de Pacientes (2018).
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90% de las fundaciones se Las Asociaciones/Fundaciones Las Federationes/Confederacione:
fundaron en los afios 90 tienen de media 250 personas tienen de media 46 entidades
asociadas miembro

Niveles de actuacion Trabajo en red
1% nivel 2° nivel
Tef nivel 2do nivel
82,10% estatal 68,40% ewiopeo, 42,108
o i
Estatal Local Estatal Local

Griéfico 1. Datos generales acerca de las organizaciones de pacientes.
Plataforma de Organizaciones de Pacientes (2018).

Las organizaciones también se caracterizan por contar con personas voluntarias
gue les ayudan a alcanzar sus fines, siendo un 76% las entidades que afirman contar
con estos. Los voluntarios suelen realizar tareas de informacién, apoyo en eventos de
sensibilizacion y acompafiamiento a personas con una enfermedad.

La mayor parte de las asociaciones suelen trabajar en red con otras entidades
de pacientes que se encuentran en diferentes localizaciones y que trabajan con las
personas que padecen una misma enfermedad. Asi, las entidades de nivel local,
se asocian a nivel provincial, éstas a nivel autonémico y las autondmicas en una
federacion estatal que representa al colectivo de personas de una determinada
patologia.

En ocasiones las federaciones se unen para conformar otra confederacién que
trabaja en un grupo de patologias relacionadas entre si, como puede ser el caso
de FEDER (Federacién Espafnola de Enfermedades Raras) o UNIMID la Asociaciéon de
personas con enfermedades cronicas inflamatorias inmunomediadas.

En total mas del 80% de las entidades de primer nivel trabajan en red, es decir,
pertenecen a otra organizacion y colaboran de manera formal con otras entidades.
Las organizaciones de segundo nivel estan asociadas en mas de un 68% a otras
entidades europeas y en un 42% a entidades internacionales.

Por otro lado las mujeres tienen una mayor presencia en el sector de las
organizaciones de pacientes y ésta es mayor en las entidades de primer nivel
(64% mujeres en la Junta directiva, 87% voluntarias y 83% empleadas.) En el
segundo nivel las diferencias por género se reducen llegando a registrarse un
porcentaje ligeramente superior al 50% en las juntas directivas de las federaciones
y confederaciones, el 55% de voluntarias y el 79% de empleadas.
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4. La participacion de las organizaciones de pacientes

Cuando comenzaron a trabajar, las organizaciones de pacientes estaban centradas
en ofrecer atenciéon e informacion a las personas que representaban. Mas tarde
comenzaron a ocuparse del fortalecimiento interno de las entidades, en concienciar
a la sociedad sobre su problematica y en profundizar en las necesidades del colectivo.

Mas adelante la labor de las entidades se fue centrando en actuar como grupo
de presion para mejorar las politicas sanitarias y sociales que afectan a las personas
con una enfermedad, solicitando participar y ser tenidas en cuenta en la toma de
decisiones.

Poco a poco y gracias al esfuerzo de muchas de estas entidades se ha ido
reconociendo la labor de las organizaciones de pacientes por el resto de los agentes
sanitarios y sociales. Sin embargo su inclusion dentro de la toma de decisiones todavia
no es efectiva, y si bien se ha avanzado en este tema, aun queda camino por recorrer.

Participacion de las organizaciones de pacientes en Europa

Es interesante conocer como se desarrolla la participacion de las organizaciones
de pacientes en otros paises de nuestro entorno. En marzo de 2018 la Plataforma
de Organizaciones de Pacientes (2018) publicé un estudio en el que, entre otros
aspectos, se comparaba los modelos de participaciéon en otros paises de Europa, en
el que se observa una desigual implantacion de la participacion de los pacientes en
los sistemas sanitarios.

En el estudio se constataba que el nivel de participacién de los pacientes en
los sistemas sanitarios esta influenciado por el modelo de atenciéon sanitaria de
los paises. En Europa existen bdsicamente dos modelos de atencién sanitaria: el
modelo Bismarck y el modelo Beveridge. Se diferencian sobre todo en la forma
de financiacion, en la cobertura y en la organizacion de los recursos sanitarios.

® Sistema Beveridge: Se trata de un sistema sanitario integrado donde el
gasto en salud se financia a través de impuestos aportados por la poblacién,
el acceso es universal, tiene una amplia red de centros sanitarios con
profesionales asalariados publicos, y el estado esta implicado en su gestion.
No suele tener copago por servicios sanitarios a excepcion del copago
farmacéutico. Es el sistema adoptado por Espana, ltalia, y el Reino Unido.

® Sistema Bismarck: se trata de un sistema proveedor publico y privado
que estd financiado por cuotas obligatorias pagadas por empresarios
y trabajadores. Estas cuotas van a parar a los fondos, entidades no
gubernamentales reguladas por ley y que gestionan esta financiacion para
contratar hospitales, profesionales, etc. para proveer servicios mediante
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contratos basados en un presupuesto o mediante el pago por visita. Existe
un sistema de reembolso y algunos copagos por parte de los usuarios.
Alemania, Francia y Paises Bajos siguen este sistema.

Las caracteristicas de los sistemas de salud parecen incitar al paciente a asumir
un rol determinado a la hora de tomar decisiones. En el caso de los paises con
modelos Bismarck, los pacientes tienden a mantener una postura mas activa al
tener mas capacidad de selecciéon en la oferta de proveedores y de aseguradoras,
mientras que en el sistema Beveridge los usuarios pueden encontrarse en una
posicion de mayor pasividad en la eleccidon puesto que los servicios sanitarios
basicos vienen predeterminados por la planificacién territorial de la administracién.

La estructuracion de los sistemas también condiciona el papel de los profesionales
de la salud: mientras que en los modelos Beveridge el médico de familia tiene un
rol central en el diagnéstico y tratamiento de los pacientes, en el sistema Bismarck
existe un mayor enfoque en la visita a especialistas.

En el ambito europeo se observa una desigual implantacion de la participacion
de los pacientes en los sistemas sanitarios.

En Alemania las organizaciones de pacientes tienen representacion en el
maximo érgano decisivo de su Ministerio de Sanidad, pero solo a titulo consultivo,
y también a través de la Oficina del Comisionado de los pacientes. Los ministerios
federales tienen la obligacion de involucrar al Comisionado en todos los proyectos
legales en la medida en que se ocupan de cuestiones de derechos y la proteccion
de los pacientes.

En Italia, son las organizaciones de participacion ciudadana quienes tienen
mayor peso en la incidencia politica. La CnAMC (Coordinamento nazionale
delle Associazioni dei Malati Cronici) es la red de Cittadinanzattiva, la mayor
plataforma de movimiento ciudadano que agrupa a méas de 100 organizaciones
de pacientes que trabajan de forma transversal para la protecciéon de sus derechos.
Las organizaciones de pacientes tienen una funcion meramente consultiva en el
sistema sanitario y destaca la existencia de criterios e indicadores que regula qué
entidades pueden participacion en representaciéon de los pacientes.

Francia reconocié legalmente la participacion de los pacientes a través de las
organizaciones de pacientes, definiendo, igual que hizo Italia, una serie de criterios
que debian cumplir las organizaciones. En Francia es la UNAASS la entidad de
mayor peso, reconocido por ley como interlocutor con la Administracion.

Holanda, con un histérico de participacion comunitaria, ha fomentado la
participacién de la federacién de asociaciones de pacientes, NPCF, organizacion
altamente institucionalizada, en el desarrollo de gufas para la mejora de los
tratamientos de patologias.
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Enel Reino Unido, a diferencia de otros paises, se ha potenciado la participacion
a nivel mas local, gracias a la existencia de diversos érganos de participacion muy
ligados a la comunidad, a la atencién primaria. El NHS fomenta la participacion de
la participacion a través de la iniciativa Get involved.Las organizaciones de pacientes
han sabido adaptarse a esta situacién surgiendo entidades especializadas por
ambitos: mientras National Voices, con una red de 140 asociaciones, tiene como
objetivo la promocién de la atencién centrada en la persona, tanto en el sistema
sanitario como en el social. Por su parte, The Patient Associations, se centra en
empoderamiento de pacientes en el sistema sanitario. Y de forma mas especifica
aun, National Association for Patient Participation, trabaja exclusivamente en el
ambito de la atencién primaria.

La situacion y organizacion de la participacion de los pacientes en los paises
analizados, asi como los pasos que se han ido dando en Espafia, después de
varias décadas de estancamiento, debe impulsar de forma efectiva las acciones
necesarias para que, de forma definitiva, la sanidad tenga en cuenta, desde la
planificacién hasta la gestion de la cartera de servicios y prestaciones del SNS y su
puesta en practica con los profesionales sanitarios, la voz de los pacientes en todas
las decisiones sobre su salud.

5. La relacién médico-paciente desde las
organizaciones de pacientes

Afrontar una patologia crénica, para la que no existe cura requiere de informacién
y educacion. El profesional sanitario debe convertirse en aliado, brindar apoyo,
conocimiento y acompafamiento. Es prioritario que los pacientes con una
enfermedad crénica reciban formacién que les permita ser conocedores de
su enfermedad, ejercer corresponsabilidad con el manejo de la misma y estar
comprometidos con la atencién sanitaria de calidad. Asimismo, deben ser
capaces de saber cuales son las complicaciones de su patologia, cuando y por qué
puede aparecer, pero también poder encontrar, de la mano de los especialistas,
herramientas de gestion para identificar sus necesidades.

Esta formacion va a ayudar tanto a los pacientes como a su entorno a
comprender la enfermedad y el tratamiento y a mantener o mejorar su calidad de
vida. En definitiva, servird para resolver los problemas del dia a dia y a dar un paso
mas hacia la autogestion y el autocuidado (UNIMID, 2019).

Desde las organizaciones de pacientes se promueve y se intenta fortalecer la RMP
como la mejor via para mantener informado al paciente sobre todo lo relacionado
con su patologia. Mantener esa relacion de confianza dara al paciente seguridad para
consultar cualquier informaciéon obtenida por otras vias, y serd la mejor arma para la
lucha contra las pseudoterapias que pueden dafar la salud.
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Ademads una buena RMP mejora la adherencia al tratamiento y hace posible
una toma de decisiones compartida abriendo un espacio de didlogo en el que la
decision sobre el abordaje de la enfermedad no es unilateral, sino que se realiza
desde la confianza y el conocimiento.

La relacién entre médicos y organizaciones de pacientes es imprescindible y
suele ser estrecha y colaborativa. La mayor parte de las organizaciones cuenta con
un Comité Médico Asesor al que consultar sus dudas y con el que trabaja mano a
mano en editar informacion a las personas que representan.

RESUMEN

En los ultimos afos, las asociaciones de pacientes se han convertido en un agente
de salud imprescindible. Aunque todavia queda camino por recorrer, las entidades
estan trabajando de la mano con otros colectivos sanitarios y sociales, con los
profesionales, y en muchos casos con la administracion publica para ofrecer una
mejora en la calidad de la asistencia que proporciona nuestro Sistema Nacional de
Salud.

Poner al paciente en el centro de las politicas ptblicas es el principal reto al
que se enfrentan las organizaciones hoy en dia, poder contar con los profesionales
sanitarios en ese camino es fundamental para alcanzar la meta.
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IV. Marco Etico

E. Intimidad, confidencialidad y
secreto en la relacion médico-paciente
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La intimidad, la confidencialidad y el secreto son las condiciones necesarias
sin las cuales no puede ocurrir la relacién médico-paciente. Estas premisas
son la garantia del establecimiento de una relacién de confianza en un mo-
mento de vulnerabilidad. El capitulo reflexiona acerca de estos conceptos y
los retos que plantea en este drea el desarrollo de los sistemas de salud y la
tecnologfa.

INDICE DE CONTENIDOS
1. De la intimidad del paciente a la confidencialidad y secreto.
. Derecho a la confidencialidad de los datos y obligaciéon de secreto profesional.

Historia clinica: datos, protecciéon y acceso.

W

Informatizacion de la historia clinica.

Anexo 1. Normativa en la que se recoge el acceso a la historia clinica y datos de
caracter personal relacionados con la salud.
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1. De la intimidad del paciente
a la confidencialidad y secreto

El paciente cuando tiene debilitada sus defensas y barreras, permite acceder y
ofrece lo mas intimo de su vida, aporta informacién que en otro momento o
situacion no confesaria y que en un momento de gran ansiedad o necesidad, ni
siquiera es consciente de lo que otorga al médico. Sin embargo en el contrato
implicito a su relacién con el médico, si da por sentado que el médico guardara
todo aquello que se desprende de sus manifestaciones. Por ello, esta informacién
tiene que estar garantizada, porgue de no ser asi, su filtracién o utilizacion contra
la voluntad del paciente constituye una verdadera traicién, abuso o engafio que
pone en cuestion ademdas del ejercicio médico profesional, la propia atencién
cuando, precisamente, mas apoyo precisa. Si esto ocurriese, lejos de ofrecer
ayuda el médico constituiria un peligro afiadido, una amenaza mas contra los
intereses y vida personal del paciente.

El médico cuando tiene un problemas con dos valores en juego debe elegir
como prioritaria la atencion a la salud y el ambiente de confianza necesario para
prestar la misma. Ese ambiente de confianza se logra si estd garantizado en todos
y cada uno de sus actos y, se pierde, cuando se rompe en uno solo de ellos. Es
un continuo que debe ofrecer la actuacién profesional del médico a todos sus
pacientes sin excepcién y en todas sus actuaciones. Una vez garantizada esta,
aparecen otros valores a considerar y tener en cuenta.

La entrevista y comunicacién con el paciente y su familia permite al médico
adentrarse en lo mas intimo de ambos. De lo cual surge una informaciéon mas
o menos relevante clinicamente, siendo en unas ocasiones mas valiosa que en
otras, pero en todas es éticamente obligatorio considerar la informacién como muy
sensible e importante para el paciente y donde el médico tampoco debe ni puede
catalogar o valorar la importancia desde su perspectiva. Desde el plano afectivo
emocional la informacién que ofrece el paciente siempre es relevante e incluso
terapéutico para él. Con mas o menos relevancia clinica la informacién obtenida
se ofrece a un médico determinado no a todos los médicos que posteriormente
puedan intervenir en el proceso de atencién. Desde luego un médico que no
intervenga en la atencién o estudio del paciente debe ser considerado tan ajeno
a la misma como cualquier otro profesional que no interviene en dicho proceso
asistencial. Es un privilegio y deber del médico gestionar esta informacién, pero
teniendo presente que pueden cometerse errores desde la buena intencién por
falta de preparacién o reflexion que los profesionales no hayan realizado.

Hace algunos afios un médico rural explicaba que uno de los aspectos mas
importantes de la responsabilidad profesional era saber administrar la informacion
sin dejarse influenciar por impulsos poco meditados. Comentaba la dificultad de
no revelar el diagnoéstico de un paciente, cuando toda su familia, para ocultar



MANUAL DE LA RELACION MEDICO PACIENTE

la verdad, responsabilizaba a la medicina de las consecuencias sufridas por el
enfermo. Las obligaciones del médico contraidas por su relacion con el paciente
siguen ofreciendo a su ejercicio dilemas éticos de maxima actualidad ante el deber
del profesional de la medicina de guardar secreto médico y el derecho de todo
paciente a la intimidad y la confidencialidad de sus datos e informacion de salud.
El secreto médico es una promesa de silencio singular, integrada en la practica
de la medicina, desde hace miles de afios. Es un deber del médico y un derecho
fundamental del paciente. Con este se garantiza la confidencialidad del hecho
asistencial, de manera que el paciente puede revelar todas sus verdades, confiando
en la lealtad del médico. Sin tal garantia de confianza, la relacién entre médico y
paciente, y con ella el propio ejercicio de la medicina, no serian posibles.

El concepto de confidencialidad y su aplicacién en la vida privada del hombre
son Unicamente comprensibles y realizables en la sociedad moderna y democratica
gue fomenta en el individuo la afirmacion de la persona y la conciencia de sus
derechos. El respeto a la intimidad es un valor tanto ético como juridico,
amparado por nuestra Constitucién y por la legislacién vigente en Espafia, y
como tal, hay que demandarlo y protegerlo por profesionales y usuarios. El
secreto es asimismo una prerrogativa del médico, manifestacion de su derecho
a la libertad de conciencia en las relaciones administrativas, profesionales o de
cualquier otra indole, paralelas a la surgida entre él y su paciente.

Derecho a la confidencialidad de los datos
y obligacion de secreto profesional

La confidencialidad es una cualidad o principio inherente al ejercicio médico junto
con responsabilidad, seguridad, transparencia, ética de la indicacién, que obliga
al secreto de la relacion médico-paciente, que debe asegurarse y garantizarse.
La Ley General de Sanidad (LGS) en su articulo 10.3 advierte sobre el derecho
a la confidencialidad del paciente sobre “Toda la informacién relacionada con
SU proceso y con su estancia en instituciones sanitarias publicas y privadas que
colaboren con el sistema publico”

Solo podrén tratar datos personales las personas que actten bajo la autoridad
del responsable del tratamiento e insta a los Estados acerca de las medidas técnicas
y de organizacién adecuadas para la proteccion de los datos personales, contra la
destruccion, accidental o ilicita, la pérdida accidental y contra la alteracion, la difusion
o el acceso no autorizados, en particular cuando el tratamiento incluya la transmision
de datos dentro de una red y contra otro tratamiento ilicito de datos personales.

El secreto es un deber del médico y un derecho del paciente que se recoge y

queda guardadoenla propiahistoria clinica (HC), por eso resulta intrinsecamente
confidencial, a la vez que imprescindible para la adecuada asistencia del paciente
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a lo largo de su vida. La HC es una informacién tan sensible como necesaria, de la
que el médico es depositario y responsable, tal y como establece la LGS.

Los datos médicos contenidos en la HC pertenecen a cada paciente, y éste
tiene todos los derechos sobre los mismos. El médico, profesional sanitario
o la institucién a quien el paciente se los confia, actuard como depositario,
ejerciendo esos derechos como agente y responsable ante el paciente. Los
datos médicos son tan relevantes que si falla la confidencialidad no sélo esta en
peligro la intimidad, sino el ejercicio de otros derechos fundamentales, como
el derecho al trabajo, a la educacion, o la defensa de la salud y de la vida. El
derecho a la confidencialidad que tiene todo paciente es la Unica garantia para
la defensa de su intimidad.

El secreto médico se ha de proteger en el tratamiento de los datos sanitarios,
ya sea en medios manuales o informatizados, exigiendo las medidas de seguridad
apropiadas que garanticen la proteccion de los datos personales de los pacientes.
Sin estas medidas de seguridad no se deberan tratar los datos de salud.

S6lo en contadas ocasiones y bajo el imperio de la Ley, el derecho a la
confidencialidad puede subordinarse a otras consideraciones. La transgresion
de la intimidad, sélo puede justificarse por derechos superiores de otros o el bien
comun, como por ejemplo en el caso de cuestiones relacionadas con la salud
publica, pero debe tenerse en cuenta que, a diferencia de otros derechos, la
intimidad perdida no se puede restituir.

Historia clinica: datos, proteccion y acceso

Los datos de caracter personal relacionados con la salud, son aquellas informaciones
pertenecientes a la salud pasada, presente y futura, fisica o mental, de un
individuo, asi como aguéllos que indican un buen estado de salud (Real Decreto
1720/2007, de 21 de diciembre, por el que se aprobd el Reglamento de desarrollo
de la propia Ley Organica de Proteccién de Datos). E igualmente se incluyen como
datos relacionados con la salud los que hacen referencia especifica al porcentaje
de discapacidad y a la informacién genética del paciente. El nuevo Reglamento
Europeo de Proteccion de Datos incluye dos nuevos tipos de informacién y que
poseen igualmente una especial proteccion, sobre todo teniendo en cuenta su
desarrollo tecnolégico y sobre todo sus aplicaciones: los datos biométricos, que
hacen referencia a caracteristicas fisicas de la persona, y que anteriormente eran
conocidos como datos identificativos y de proteccién basica; y los datos genéticos.
Como datos biométricos se definen como aquellos rasgos fisicos, biolégicos
o de comportamiento de un individuo que lo identifican como Unico del resto
de la poblaciéon. Entre estos tipos de datos biométricos podemos incluir: huellas
dactilares, analisis del iris y de retina, caracteristicas del rostro y analisis del gesto,
tipo de voz, firma manuscrita, tipo de paso al caminar...
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Para hacer referencia a los datos de la historia clinica de una forma objetiva,
es preciso tener muy en cuenta tres principios genéricos, aplicables a toda la
documentacion clinica, y que nos permitan hacer una vision amplia de todo lo
relacionado con la historia clinica.

En primer lugar el Principio de vinculacion asistencial, que se justifica la razén
de ser de la propia historia clinica, que no es otra que la de servir al objetivo
asistencial, y consecuentemente establecer la legitimidad del acceso a la historia
clinica por parte de los médicos y resto de profesionales sanitarios que intervienen
en el proceso asistencial.

A continuacion estd el Principio de proporcionalidad, que determina en cada
momento y en cada situacion especifica, la importancia y orden que debe tener el
acceso a la historia.

Y en tercer lugar el Principio de Autonomia, por el cual se admite que el
paciente tome determinadas decisiones sobre su historial clinico. Este principio se
concreta en los derechos de acceso, rectificacion, cancelacion y oposicién, y en el
derecho del paciente de disponer sobre sus datos de salud frente a los profesionales
que le prestan asistencia.

Igualmente, para hacer referencia a los datos de la historia clinica, hay que tomar
como referencia la Ley 41/2002 que define la historia clinica como el conjunto de
documentos que contienen los datos, valoraciones e informaciones de cualquier
indole sobre la situacion y la evolucién clinica de un paciente a lo largo del proceso
asistencial. Nos viene a decir que con la finalidad de posibilitar la asistencia sanitaria
se deja constancia escrita, siempre bajo responsabilidad y segun el criterio médico,
de aquellos datos que se consideran trascendentales para el conocimiento cierto y
actualizado del estado de salud del paciente. Para ello, el paciente tiene el deber de
facilitar los datos necesarios sobre su estado fisico o sobre su salud de una manera
sincera y verdadera, ademas de colaborar en su elaboracién, aunque la competencia
para establecer el contenido de la historia clinica corresponde al médico.

En cuanto a la obtencion y recopilacion de la informacion relacionada con la
salud, esta ha de realizarse en una forma idénea y adecuada a su objetivo, para lo
cual se deben tener en cuenta los siguientes aspectos:

® |a calidad de los datos, estos deberdn ser adecuados, pertinentes, no
excesivos en relacion con la finalidad asistencial perseguida, y responderan
con veracidad a la situacion real del paciente, de esta manera se puede
proteger la intimidad de las personas.

® Para poder recabar estos datos de salud, es valido y hasta conveniente
dialogar con aquellas personas que puedan aportar informacion relevante
sobre la causa que genera la asistencia médico-sanitaria, como familiares,
allegados, etc..
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® La incorporacién de datos de salud a la propia historia clinica, hay que
sopesar la posible utilidad futura de dicha informacién y que resulten
beneficiosos para la asistencia al paciente, y en base a ello, incluir o no
en los correspondientes documentos los datos transmitidos y que sean de
interés para interpretar el acto médico.

Asistir a los pacientes es el Unico fin por el que se permite a los médicos y
resto de profesionales sanitarios, que intervienen en el proceso asistencial del
paciente, el acceso a su historia clinica. Mas alla de este supuesto, es decir, si no
existe un motivo asistencial que lo justifique, los profesionales de la salud no
deben acceder a las historias clinicas. Hoy con el modelo de gestion centralizada
de la HC, desde cualquier punto o terminal, es posible acceder a la totalidad
de esos datos por parte de cualquier médico, profesional de enfermeria, otros
profesionales sanitarios, informatico, gestor, farmacéutico o individuo interesado
en conocerlos, que cumpla con los requisitos establecidos por ley para hacerlo.
Los sistemas de informatizacion sanitaria deben tener implantadas las medidas
de seguridad necesarias para que cada profesional, sanitario o no, con derecho
de acceso a la HCC, unicamente pueda hacerlo al apartado que le corresponde
y evitar el que otras personas sin vinculaciéon a la misma puedan acceder a los
datos de los pacientes.

Para el caso de poder hacer uso de los datos de salud de un paciente con
finalidades distintas a las asistenciales, se debe contar con el consentimiento
expreso del paciente. Es decir, se debe informar al paciente de que sus datos de
salud se van a utilizar para actividades bien de investigacion, docentes o cientificas
y consecuentemente éste debera dar su consentimiento, siendo aconsejable que
este se haga de forma escrita. Cuando se pretendan hacer uso de imagenes de
los pacientes (fotografias, grabaciones), para estudios cientificos, es aconsejable
que se obtenga el autorizacién expresa del paciente, explicandole la finalidad y el
destino que vayan a tener los datos, pues igualmente se trata de datos personales
ya que permite identificar a una persona fisica.

Cuando se utiliza de forma inadecuada la HC se pone en riesgo lo mas intimo de
las personas. Por ello es un bien juridico que goza de un nivel especial de proteccion,
sujeto a la normativa general sobre proteccion de datos personales y a la regulacion
especifica de la legislacion sanitaria de cada Comunidad Auténoma. También para
la Deontologia médica constituye un bien preferente al que se aplica la maxima
proteccion, tal y como establece el propio Cédigo de Deontologia Médica.

Los responsables de la custodia de la HC tienen la obligacion legal de preservar
su contenido bajo obligacion de confidencialidad amparada por la Constitucion y
la Ley Organica de Proteccion Civil del derecho al honor, a la intimidad personal
y familiar que recogen la proteccidon del derecho a la intimidad respecto de
intromisiones ilegitimas de terceros y el propio Cédigo Penal. Se debe diferenciar
las violaciones de la intimidad con la pérdida por falta de proteccion de la
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confidencialidad. La intimidad es el bien juridico protegido mediante la observancia
de la confidencialidad. Al acceder a una HC, sin las condiciones previstas para
hacerlo, se viola la intimidad del paciente/ciudadano titular de esta. Pero a su vez
el centro sanitario responsable de su custodia por insuficiencia de la misma puede
faltar al deber de confidencialidad.

El acceso no autorizado a una HC constituye una responsabilidad penal
independientemente de la intencionalidad y conducta del infractor. Y para
esa responsabilidad penal no requiere de beneficios, efectos o consecuencia
negativas de ningun tipo para terceros, simplemente se considera delito el que
se produce por el hecho de acceder y conocer los datos. Cualquier facultativo
que mediante su propia clave de acceso a la base de historias clinicas acceda
de forma indebida a los datos clinicos de cualquier usuario o paciente, incurre
en el delito de descubrimiento de secretos, ya que ha violado la intimidad de la
persona afectada. De acuerdo con la legislacién actual pueden acceder a la HC:
el propio paciente, sus familiares y terceras personas entre los que destacan los
profesionales sanitarios asistenciales y no asistenciales. El resto contravienen la
ley ya lo hagan de forma consciente o inconscientemente y por tanto pueden
sufrir las consecuencias previstas en la misma.

La capacidad de acceso a la HC por disponer de clave para hacerlo o la
inexistencia de impedimento alguno para lograrlo no otorga derecho alguno ni es
justificacion para realizarlo, salvo que concurran las condiciones antes mencionadas.
La trazabilidad, la huella electrénica y otros controles para todos los que acceden a
la HC permiten conocer con exactitud quien accede, horario, tiempo de duracion,
parte de la HC visitada, asi como comprobar sus vinculos con él o los pacientes
afectados.

Informatizacion de la historia clinica

En el Sistema Nacional de Salud, las historias clinicas se han mantenido histéricamente
bajo la dependencia directa del centro y bajo la tutela profesional y moral de los
médicos. Hasta hace relativamente poco tiempo los datos confidenciales quedaban
registrados en papel, dentro del sobre o carpeta de la historia clinica y quedaba
archivada en los hospitales, ambulatorios, centros de salud o dependencias sanitarias
donde el paciente habia sido asistido de sus procesos asistenciales. En cada uno
de estos centros sanitarios existia una informacion puntual de los distintos tipos
de asistencia a lo largo de la biografia de cada paciente. Para obtener esos datos
habria que consultar cada uno de esos archivos diferenciados de cada persona, lo
gue sin duda generaba un gran problema de tipo asistencial y de gestion sanitaria.
A fin de solventar este problema, desde hace varios anos las Administraciones
Sanitarias crearon la historia clinica Unica de salud y centralizada (HCC) y con ella
otras aplicaciones, como la receta electrénica cuyos archivos y repositorios tienen
sensibilidad y riesgos muy similares a los que tiene la HCC.
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No se puede olvidar que el paciente tiene derecho a ser informado de un
modo que pueda comprender acerca del responsable destino y uso de sus datos
personales; igualmente tiene derecho a que se requiera su consentimiento previo
para la recogida y utilizacion de los datos, y a poder acceder, rectificar y cancelar
dichos datos; en definitiva, el paciente tiene autonomia y poder de disposicién
sobre sus datos personales. Tal y como establece el Tribunal Constitucional, todo
paciente tiene el derecho fundamental a la proteccion de sus datos de caracter
personal, que persigue garantizar un poder de control sobre los datos, su uso y su
destino. En casi todas las ocasiones, el anonimato estricto es equivalente al secreto
y los datos andnimos pueden cumplir casi todas las tareas de administracion. Sélo
contadas informaciones clinicas personalizadas son relevantes para la gestion
clinica y ninguna es relevante para la gestion de la informacion misma.

Sin duda la informatizacién de las consultas y la HCC constituyen un factor
de progreso. No obstante, en su utilizacién asi como del manejo de las grandes
cantidades de datos recogidos, deben considerarse potenciales peligros para la
confidencialidad de los datos, por su almacenamiento facil de ocultar, su infinita
capacidad de copia y transferencia, indetectable y de infimo coste, y sus ilimitadas
posibilidades de procesamiento y cruce. No puede garantizarse que la proteccién
de los datos médicos centralizados sea infranqueable, teniendo en cuenta que el
interés y el valor de tanta informacién son elevados: basta una Unica fuga, en un
Unico punto para que los dafos sean catastréficos e irreparables. El almacenamiento
masivo centralizado de la informacion clinica es el que mayores riesgos supone para
el secreto y la confidencialidad. La concentracion de datos los hace codiciables.
La amenaza a la confidencialidad exige una total transparencia en este tipo de
iniciativas, sancionadas por el consenso de grupos independientes (cientificos,
profesionales, judiciales, politicos, ciudadanos, econémicos y comerciales) en
cuanto a la pertinencia y relevancia de los datos precisos.

Es necesario que todos los ciudadanos defiendan y requieran el secreto médico a
los profesionales sanitarios y médicos que les atienden y la confidencialidad debida
de su informacion clinica a las entidades responsables de su almacenamiento y
gestion bien publica o privadas. La legislacion es importante, pero han de ser los
propios pacientes los que exijan su derecho a estar informados sobre qué se hace
con sus datos, a decidir quién los maneja y a defender el secreto médico.
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Anexo 1. Normativa en la que se recoge el acceso a la historia
clinica y datos de caracter personal relacionados con la salud

- Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento Europeo y del Consejo de 27 de abril de 2016
relativo a la proteccion de las personas fisicas en lo que respecta al tratamiento de datos
personales y a la libre circulaciéon de estos datos y por el que se deroga la Directiva 95/46/CE
(Reglamento General de Proteccion de Datos)

- Correccion de errores del Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento Europeo y del Consejo,
de 27 de abril de 2016, relativo a la proteccion de las personas fisicas en lo que respecta al
tratamiento de datos personales y a la libre circulacion de estos datos y por el que se deroga
la Directiva 95/46/CE (Reglamento general de proteccién de datos)

- Real Decreto-Ley 5/2018, de 27 de julio, de medidas urgentes para la adaptacién del Derecho
espafiol a la normativa de la Unién Europea en materia de proteccion de datos.

- Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccién de Datos de Caracter Personal
(vigente en aquellos articulos que no contradigan el RGPD)

- Real Decreto 1720/2007, de 21 de diciembre, por el que se aprueba el Reglamento de
desarrollo de la Ley Organica 15/1999 (vigente en aquellos articulos que no contradigan el
RGPD)

- Real Decreto 428/1993, de 26 de marzo, por el que se aprueba el Estatuto de la Agencia de
Proteccién de Datos

RESUMEN

En la relacién del médico con el paciente hay que tener presente que como minimo
hay dos personas, el médico y el paciente, aunque es posible que la familia y/o
amigos jueguen un papel importante, sobre todo en determinado tipo de pacientes.
La eleccién de un modelo de relaciéon entre médico-paciente debe estar siempre
vinculada con el nivel de intervencién y con las caracteristicas clinicas y personales
del propio paciente. Y se hace imprescindible revalorizar el didlogo como principal
agente mediador de la relacion médico-paciente, ya que permite convertir tal
encuentro en una verdadera amistad terapéutica.

Desde el &mbito de la proteccion de los datos personales de un paciente, se
entiende que la difusion de los mismos en un ambito inadecuado puede ocasionar
dafos a su titular, razén por la cual su tratamiento conlleva la aplicacion de requisitos
mas estrictos que para el tratamiento de otros datos personales. Tanto el deber de
secreto profesional médico como el derecho de confidencialidad que regulan la
normativa de protecciéon de datos personales, derivan del respeto a la intimidad y a
la dignidad del titular del dato, que no es otro que el paciente. Los datos contenidos
en las historias clinicas, ya sea en soporte papel o medios informaticos deben
considerarse amparados por las normas de protecciéon de datos personales.
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En la RMP no se puede olvidar que el paciente tiene derecho a ser informado, a
consultar la historia clinica (derecho de acceso), a obtener una copia de la misma,
a prestar el consentimiento informado, asi como a exigir la confidencialidad de los
datos contenidos en la misma.
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IV. Marco Etico

E. Nicleo ético de la humanizacion
practica de la atencion sanitaria

Luis Carlos Martinez Aguado
Jetfe del Servicio de Informacién, Trabajo Social y Atencion al Paciente
Hospital universitario Ramoén y Cajal

El concepto de humanizacién ha cobrado especial relevancia en los contex-
tos sanitarios en los tltimos afios. A lo largo del capitulo se analiza desde la
experiencia en primera persona el origen de los procesos de humanizacién
en nuestro pafs y se analizan las distintas facetas en las que se puede desa-
rrollar. Todo ello, poniendo especial énfasis en la ética como niicleo funda-
mental desde el que pensar el proceso.

INDICE DE CONTENIDOS
1. Introduccion.
2. La inquietud de la medicina.
3. La etapa actual.
4. Humanismo y profesionalismo
5. Una organizacién mas humanista

6. Epilogo
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1. Introduccion

Desde los mas remotos tiempos la Medicina se ha conducido con criterios de
ayuda y asistencia al enfermo, siendo éste el aspecto que nos ha distinguido a los
sanitarios durante siglos. Las profesiones sanitarias, por antonomasia enfermeria y
medicina, hemos recorrido un camino histérico trufado de dificultades, superadas
con una gestién del conocimiento eficaz en pos de una verdad cientifica que ha
cosechado grandes avances, logros excepcionales y progresos insospechados
en todos los ambitos clinicos. Se dice que la Medicina ha avanzado mas en los
ultimos 25 afos que en los 25 siglos anteriores. Este nivel de desarrollo técnico y
cientifico ha salvado muchas vidas humanas que en otras épocas hubieran tenido
un destino infausto, junto a ello, también, una ingente cantidad de personas
se han beneficiado al experimentar una mejora ostensible de su calidad de vida
por la aplicacion de tecnologias, tratamientos o cuidados especiales. Nunca un
servicio publico ha ofrecido una efectividad tan importante a la ciudadania. En
Espafna han existido varios programas de gran eficacia en resultados de salud, por
ejemplo, el trasplante de érganos, los tratamientos inmunoterapicos oncoldgicos,
la hemodinamia cardiaca, el diagnostico por imagen, la investigacidon biomédica,
el tratamiento de la enfermedad mental, una nueva concepcion de la natalidad,
el nuevo arsenal antimicrobiano y antiviral, e incluso en el futuro se vislumbran
avances insospechados como desarrollos robéticos y de computacion como el
Big-Data, avances en medicina neurodegenerativa, o los anhelados resultados del
microbioma, también son esperados los logros que se alcancen con la bioimpresion
de tejidos y érganos asi como muchos otros.

El sistema sanitario en Espafia ha constituido un logro social de primera
magnitud, que con frecuencia es sometido a graves tensiones por parte de todos
los actores, ciudadanos, profesionales, organizaciones representativas, gestores
y politicos. No siempre se cuida lo suficiente una supraorganizacién como es el
Sistema Nacional de Salud que como acabamos de repasar, logra cada dia tantas
satisfacciones, beneficios y utilidades tan valiosas en el ambito personal de la salud
de las personas y en la salud publica de la comunidad en su conjunto.

Y una de las causas para que el cuidado no sea el adecuado, es la falta de un
relato mantenido y constante en el plano ético, que profundice en los principios
que articulan una organizaciéon de valores morales, valores que deben impregnar
todos los niveles sanitarios y que orientan hacia objetivos plenamente enraizados
en el nucleo intimo de lo que es el respeto profundo, pleno y continuado a las
personas en su dignidad. La proteccién de la Salud, segun establece el articulo 43
de la Constitucion, no se trata de un mandato meramente instrumental, operativo
o sélo practico, sino que provoca que este sistema de asistencia proteja a las
personas y respete los valores que cada una establece como propios y respetar
esos valores es respetar su dignidad. Se trata de apreciar retos cientificos, barreras
bioldgicas y en especial un delicado “velo ético” que supone lograr una excelencia
minima profesional y organizacional.
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2. Lainquietud de la medicina

La historia de la Medicina nos recuerda una trayectoria lineal en mas de dos mil
anos, con una posicion médica preeminente frente al enfermo, hasta un cambio
de paradigma claro en pleno siglo XX, en donde esa relacion de poder con los
pacientes, basada en el conocimiento, se fue transformando en una negociacion
de las indicaciones en un marco critico, incierto, desconfiado y descreido.
Coincidiendo con ese cambio en el seno de la relacion clinica causado por
transformaciones de la sociedad, se desarrollan iniciativas sobre todo en Estados
Unidos en los afios 70 y mas tarde en Espafia. En nuestro pais dejan alguna
estela ética muy superficial en el sistema sanitario, pero que no impregnaron el
guehacer de la organizacién asistencial.

La demanda social en EE. UU., en los afos 70, provocé una reaccion que
fue asumida en el dmbito sanitario y que planted el interrogante de por qué un
ciudadano es menos auténomo en un centro sanitario que en la vida cotidiana,
confrontando el paternalismo médico. En Espafa solo es destacable en 1984 el
Plan de Humanizacion de la Asistencia Hospitalaria del Instituto Nacional de la Salud
(INSALUD 1984) y algun decreto gubernamental anterior, en donde se recogen una
serie de actuaciones para toda la red hospitalaria que incluyé 16 medidas practicas:

1. Carta de Presentacion y Recepcion del Paciente.
Informacién General y Normas de Funcionamiento.

Creacién de la Carta de Derechos y Deberes.

2

3

4. Creacién del Servicio de Atencion al Paciente.

5. Seguimiento de la Carta de Derechos y Deberes.

6. Constitucion de la Comision de Humanizacion de la Asistencia.
7

Implantacion en las consultas externas de la citacion previa para
evitar la masificacion.

8. Seguimiento de la Lista de Espera.
9. Sefalizacion del Hospital.
10. Ampliacién del horario de visitas en los hospitales.

11. Adopcion de medidas para que la madre pueda acompanar al hijo ingresado
en el hospital el mayor tiempo posible.

12.Realizacion de una encuesta de posthospitalizacion para controlar la calidad
de la asistencia.

13.En los hospitales infantiles se intentara contar con la presencia de un maestro.

14. El paciente podra elegir entre tres comidas diferentes.
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15. Se crearan bibliotecas para los enfermos.

16. Se intentara sensibilizar a los pacientes y a sus familiares sobre la necesidad
de las autopsias y donaciones de érganos.

La Carta de Derechos y Deberes (INSALUD, 1984) recogia 16 derechos y 8
obligaciones de los pacientes. Entre los primeros destacaban la libertad de negarse a
seguir el tratamiento (salvo excepciones); el derecho a recibir informaciéon completa
y continuada (incluyendo diagnostico, alternativas de tratamiento y sus riesgos y
prondstico); a la libre determinacion del paciente, que, de forma expresa, debe dar su
consentimiento previo a cualquier actuacion; a no ser objeto de experimentos sin su
autorizacién y a agotar las posibilidades razonables de superacion de la enfermedad.
Los deberes del paciente los determinaba el mencionado plan en cumplir las normas
del hospital, utilizar adecuadamente las prestaciones ofrecidas, respetar al personal
del centro y a los otros enfermos y exigir que se cumplan sus derechos.

El plan de humanizacién de la asistencia, en principio, se desarrollé inicialmente
en 1984 en 15 hospitales del Insalud: Ortiz de Zarate, Cruces, Arquitecto Marcide,
Montecelo, Marqués de Valdecilla, Nuestra Sefiora de Covadonga, La Fe, Miguel
Servet, Nuestra Sefiora de Alarcos, Virgen de la Salud, Nuestra Sefora del Pino,
Clinica Puerta de Hierro, Primero de Octubre, Hospital General de Segovia y Virgen
de la Vega. Posteriormente se ampli6 al resto de centros hospitalarios.

El proposito de esta iniciativa era actualizar la situacion de los hospitales, que
mantenian un estilo anacrénico y desactualizado, sobre todo en lo relativo a lo
que un servicio publico, de gran valor para el paciente, debiera tener en lo referido
a organizacion basica, orientada hacia el ciudadano e impregnada de actitud de
servicio en todos sus profesionales. Para algunos no supuso un gran avance, pero
si fue un primer paso que modernizé la atencién hospitalaria, denominada en la
jerga de aquella época como “Instituciones cerradas”.??

Por aquellos afios estas medidas eran sentidas por muchos profesionales
como una propuesta excesiva y fuera de lugar, en contraposicion a los propios
pacientes que casi no conocieron la implantacién de estas novedades. El relato
en primera persona cuando en 1985 implantamos este Plan de Humanizacion,
fue a la vez que ilusionante y un reto, también muy costoso y en ocasiones
traumatico. Muchas de las medidas eran consecuencia de la propia transformacion
social, otras sin embargo chocaron frontalmente en el seno de las profesiones

22 Instituciones abiertas y cerradas son dos conceptos que han quedado obsoletos en
la actualidad, pero que tiene su origen en una orden del Ministerio de Trabajo de
1971 en la que regulaba las instituciones sanitarias de la Seguridad Social. La orden
las clasificaba de la siguiente manera = Instituciones sanitarias cerradas: ciudades
sanitarias, residencias sanitarias y centros especiales. Instituciones sanitarias abiertas:
centros de diagndstico y tratamiento ambulatorios, consultorios de medicina general
y ambulatorios mixtos. (2018).
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en su nucleo mas paternalista. Los aguerridos pioneros, como quien suscribe,
que se emplearon con denuedo y empefio en hacer valer los derechos de los
pacientes desde un érgano como el servicio de atencion al paciente, unidad sin
un cometido claro y respaldo concreto, les supuso una suerte de aventura laboral
gue requirié grandes dosis de fundamentacion ética, frente a un poder hospitalario
gue defendia con intensidad la supremacia médica frente a las peticiones de
los pacientes, reflejadas en esa Carta de Derechos todavia por entonces sin
correlato juridico. Desde aquella época hasta la actualidad, han pasado 35 afios
y muchos avances en el conocimiento cientifico junto a un lento y progresivo
incremento de la calidad moral de nuestra organizacién, como consecuencia
de las demandas profesionales y en especial de la demanda social imparable

Han existido varios hitos que han propiciado esta trayectoria de humanizacion:

— Ley General 14/1986 General de Sanidad, en ella se establece la regula-
cion de las acciones encaminadas a la proteccion de la salud establecida en
el articulo 43 de la Constitucion espafiola. En su Titulo Il define a las pres-
taciones publicas y sus estructuras como un Sistema Nacional de Salud, con
una organizacion de sus servicios establecida por las distintas comunidades
auténomas. Organizacién, coordinaciéon, universalizacion, participacion,
son términos, acufados en relacién con el Sistema Nacional de Salud, que
suenan hoy muy familiares, pero eran completamente nuevos hace treinta
afos. Se inclufa en su articulo 1°, regular todas las acciones que permitan
hacer efectivo el derecho a la proteccion a la salud y a la atencion sanitaria
de todos y definir y reqular los derechos y deberes de todos respecto al bien
salud, en la expresion del articulo 43 de nuestra Constitucion, como decia
inicialmente. Y, aunque la mayoria de las disposiciones contenidas en la
Ley General de Sanidad tenian caracter organizativo, se contenian en ella
diversas previsiones relativas a la autonomia y derechos y obligaciones de
los pacientes. Entre las que destacaban la voluntad de humanizacién de
los servicios sanitarios. Asi, mantenia el maximo respeto a la dignidad de
la persona y a la libertad individual, de un lado, y, de otro, declaraba que
la organizacién sanitaria debe permitir garantizar la proteccién de la salud
como un derecho inalienable de la poblacion mediante la estructura del
Sistema Nacional de Salud, que debe asegurarse en condiciones de escru-
puloso respeto a la intimidad personal y a la libertad individual del usuario,
garantizando la confidencialidad de la informacién relacionada con los ser-
vicios sanitarios gue se prestan, y sin ningun tipo de discriminacion.

- El Convenio del Consejo de Europa para la proteccion de los derechos
humanos y la dignidad del ser humano respecto de las aplicaciones de la
biologia y la medicina, conocido también como Convenio sobre Derechos
Humanos y Biomedicina (1997) o “Convenio de Oviedo”, es un tratado
impulsado por el Consejo de Europa y suscrito en Oviedo el 4 de abril de
1997. El objetivo de este convenio es impedir el abuso del desarrollo tecno-
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l6gico en lo que concierne a la biomedicina y proteger la dignidad humana
y los derechos humanos. Pretende servir de infraestructura de base para el
desarrollo de la bioética en Europa, siempre manteniendo el respeto a la
dignidad humana.

— LaLey 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia
del paciente, se promulga desde la importancia que tienen los derechos de
los pacientes en las relaciones clinico-asistenciales, al constatar el interés
que han demostrado por los mismos casi todas las organizaciones inter-
nacionales con competencia en la materia. En Espafa, la regulacién del
derecho a la proteccion de la salud, recogido por el articulo 43 de la Cons-
titucion, desde el punto de vista de los derechos relativos a la informacion
clinica y la autonomia individual de los pacientes en lo relativo a su salud, ha
sido objeto de una regulaciéon basica en el ambito del Estado, Partiendo de
dichas premisas, la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de
la autonomia del paciente completa las previsiones que la Ley General de
Sanidad enuncié como principios generales, y en este sentido, refuerzay da
un trato especial al derecho a la autonomia del paciente, completando asi
un marco juridico y ético en la denominada actualmente relacién clinica y
abriendo una nueva etapa sanitaria que ha dado paso a la re- Humanizacién
de los espacios y de los tiempos sanitarios. Igualmente se regula un ambito
de gran importancia como es la historia clinica, como documento que so-
porta la asistencia al paciente, asi como el acceso universal del profesional
responsable y del propio paciente, con las excepciones y particularidades
especificas. Esta Ultima norma, de la que ya vamos a cumplir 20 afios desde
su entrada en vigor, actualiza el escenario clinico y convierte esa relacion de
comunicacién entre el paciente y el profesional de la salud, en un espacio
temporal al servicio de los valores del usuario, que prevaleceran hasta los
limites juridicos y de excelencia ética.

Hay muchas referencias que nos hacen pensar que ese nivel de excelencia esta
todavia por alcanzar.

Virginia Henderson (Harmer y Henderson, 1955), tedrica de las necesidades
humanas, llamaba la atencién y explicaba, desde su particular punto de vista, cual
era la situacién de los pacientes ingresados en los hospitales: “En la mayoria de los
hospitales el paciente no puede comer como quiere, su libertad de movimientos
esta restringida, su intimidad invadida, se le viste con ropa de cama extrafa que
le hace sentirse tan poco atractivo como un nifio castigado, se le separa de los
objetos que mas quiere, se le priva de casi todas las distracciones y del trabajo, y
se reduce a depender de un personal a menudo mas joven que él, y a veces menos
inteligente y atento.”

La editora y escritora Esther Tusquets (2009), en un articulo Elogio de la
amabilidad apunta:
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...tal vez el caso extremo de indefension dentro de la vida que consideramos
normal (o sea, dejando a un lado las carceles, los manicomios, las guerras,
las catastrofes) se dé en las consultas de los médicos y en los grandes centros
hospitalarios, sean publicos o privados. Muy fuerte tiene uno que ser para,
ante la enfermedad propia o la de un ser querido, no sentirse perdido
e inerme en los pasillos y las salas de espera o de urgencias, donde con
frecuencia nadie te dice nada, ni te explica nada, ni parece verte siquiera. En
ese estado de indefension total, una palabra alentadora, un gesto carifioso,
puede atenuar tu ansiedad y serte mas util que los conocimientos del mas
sabio de los doctores del centro. Si algun dia tengo que someterme a una
operacion de alto riesgo, lo tengo claro: no recurriré al mejor especialista
mundial, me pondré en las manos de un médico que una, a la competencia
en el oficio, una fuerte dosis de humanidad. Del mas carifoso, del mas
bondadoso, del mas amable, en definitiva.

El Dr. Albert J. Jovell (2008), presidente del Foro Espanol de Pacientes, en
su libro Céncer. Biografia de una supervivencia explica, en su doble condicién de
profesional y paciente, que:

No todo es medicina en el tratamiento del cancer. No todo es razon,
no todo es técnica y procedimiento. Lo importante es el enfermo, no la
enfermedad. ;Nos estamos acercando los médicos tanto al objeto —la
enfermedad- que nos olvidamos del sujeto —la persona enferma-? [...]
los médicos nos sentimos cada vez mas dependientes de la tecnologia y
menos predispuestos a tender fisicamente una mano al Paciente. [...] los
estudiantes de medicina inician sus estudios con una vocacion clara de
tratar a los enfermos y cuando los finalizan dirigen su vocacion con firmeza
a tratar enfermedades, mas que a enfermos.

Por su parte el Prof. Alvarez de Mon (2015), se pregunta ; Qué retos quedan
todavia pendientes, respecto a la formacién de los profesionales sanitarios?
Varios. Desde luego, un aspecto clave es la comunicacién entre el médico y
el paciente, entre el médico y el entorno familiar; también hay que mejorar la
formacién en el area clasica de la RMP, pero sobre todo en la comunicacion.
Estamos en un mundo en el que las relaciones interpersonales son clave y las
técnicas de comunicacién son muy importantes. También se deberia potenciar la
calidad asistencial y los aspectos sociales y legales, asi como la farmacoeconomia.
Junto a esto, apostar por la medicina personalizada que, a fin de cuentas, es
medicina de precision.

Podemos apreciar lo alcanzado desde una perspectiva de satisfaccion, pero
también debemos ser inconformes y autocriticos para conseguir mejorar. Hay
sefales que nos indican un area de mejora incuestionable en este dmbito moral y
ético que una reflexion profunda nos ofrece. Desde principios de siglo, los Comités
de Etica hospitalarios han venido ofreciendo un método para el andlisis ético y
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por tanto humanizante de las cuestiones clinicas mas inquietantes, aunque con
poco éxito, dada la indiferencia del ambito gestor hacia estos érganos colegiados.
Las propias unidades y servicios de atencion al paciente han constituido desde su
puesta en marcha en la practica totalidad de centros hospitalarios desde el afo
1984, del siglo pasado, verdaderos agentes de humanizacion como elementos de
intermediacién ante las numerosas demandas y peticiones de los usuarios. Con
una composiciéon pluriprofesional, especialmente de enfermeria, medicina y otro
personal administrativo, desempefan un relevante papel de intercomunicacion,
para los que debiera regularse un ejercicio, funciones y capacidad mas ejecutiva.

3. La etapa actual

Asistimos en este momento a una cierta inflacion de planes de humanizacién que
abordan cuestiones periféricas de la atencion sanitaria, dejando aspectos nucleares
y que conciernen a los valores de los pacientes. En un escueto pero preciso y certero
articulo (Pacheco 2017) se repasan los 30 principales aspectos humanizadores de
la asistencia sanitaria, de los que los top 10 son los siguientes:

1. ¢Dispensamos un trato respetuoso a todos nuestros pacientes?

2. ¢Esta implantado y totalmente normalizado el consentimiento informado, asi
como la posibilidad de elaborar documentos de Ultimas voluntades como au-
ténticas objetivaciones del respeto a la autonomia?

3. ¢Saben los pacientes hospitalizados quién es su médico responsable, en el caso
de que se les haya designado?

(Es siempre respetado el derecho a la confidencialidad?

i Se les pide permiso para su inclusion en ensayos clinicos?
¢Conocen que pueden reclamar y que se les ha de contestar?

i Evitamos eficazmente el dolor y la disforia ante la muerte proxima?

iReciben una buena asistencia emocional frente al desenlace final?

© K N o Uk

{Es concordante con la humanizacion una lista de espera de larga duracién?

10.;Nos parece légico que, a los médicos de familia, se les continle exigiendo
cantidad, habiéndose formado en calidad?

A partir de las normas mencionadas se ha creado un caldo de cultivo para
gue, salvando cuestiones relevantes del listado precedente, se elaboran iniciativas
que tratan de dotar a las estructuras asistenciales de valores humanistas. Pasada
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la gran crisis econémica de principios de este siglo XXI, han surgido en Espafia
practicamente en todos los servicios sanitarios de cada comunidad auténoma
una ola de humanizacién, que integra actuaciones instrumentales y practicas en
el entorno sanitario. Para algun autor seria una politica de pequefios gestos que
puede ofrecer al ciudadano un medio sanitario mas acogedor y amable, para otros
una moda que puede tener resultados interesantes para el ciudadano, aunque
en muchas ocasiones no hunda sus raices en verdaderos principios y valores
estratégicos y si en simples lineas instrumentales y operativas. Ejemplos muy
cercanos y relevantes se ofrecen como experiencias ya superadas en la primera
fase de implantacion, como es el caso de Madrid, en donde se elabora y pone
en marcha un plan de humanizacién para el periodo 2016-2019 (Consejeria de
Sanidad, 2016). Otras de las Comunidades auténomas donde se estan realizando
iniciativas en este sentido son: Valencia, Castilla La Mancha, Navarra, Andalucia,
Galicia y Extremadura.

Humanismo y profesionalismo

Si, tal como plantea Wittgenstein, el lenguaje crea la realidad, tal vez estos términos
ayuden a percibir y crear lugares reales de dignidad hacia las personas, que
acentten el profesionalismo sanitario. Una condicion necesaria, pero insuficiente.
Es un hecho que la tecnologia tiende a crear espacios mas deshumanizados, pero
no porgue sea en si misma inhumana, sino porque ciframos todos los resultados
en un aparato y el profesional se oculta demasiado tras esa tecnologia; es bien
cierto que la informética, por ejemplo, ha logrado facilitar y ayudar en el
desarrollo asistencial, pero a la vez es recurrente que solemos atender mads al
monitor del ordenador que al propio paciente, como fenémeno repetido en
nuestras consultas, la humanizacién, es obvio, que depende de la persona y
cémo utiliza esa tecnologia. Ciencia, Tecnologia y Humanismo resulta una triada
que debe estar armoniosamente equilibrada con un adecuado y profesional
desempefio del sanitario; no es sélo, insisto, no es sélo una cuestion de tiempo,
factor condicionante sobre todo en su gestion, dado que no es un valor absoluto.
Es mucho mas condicionante el factor actitud, como elemento sustancial de una
atencién personalizada. Asistimos cada dia a situaciones en las que el tiempo es
el mismo, pero no la actitud y los resultados son bien diferentes. La humanizacion
de la asistencia en su nucleo es humanizacién de la conducta profesional, es la
personalizacion respetuosa del cuidado del profesional hacia el paciente. El logro de
una organizaciéon humanizada se alcanza a través de un trato humano y compasivo
del profesional, que puede verse mas facilitado si la gestién organizacional orienta
la acciéon hacia ese objetivo; cuando ese objetivo, en forma de principios y valores
estratégicos, no existe depende de la actitud voluntarista de cada uno.

Los factores que producen deshumanizacion son ciertamente complejos y

variados, unos en relacion con la formacion de los profesionales y otros en relacion
con la gestion de la organizacion. Los pacientes en su condicion de ciudadanos
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también ejercen una influencia indudable como factor social, aunque en ninguna
empresa del sector servicios se imputaria un cierto margen de causalidad a los
clientes. Esta claro que en donde se esta debatiendo este asunto en mayor medida
es en el ambito sanitario publico, con una relacién laboral mas compleja, que en la
sanidad privada, en donde este concepto se maneja con mayor efectividad y han
avanzado antes con cierta decisién comercial.

En lo que concierne al ambito publico, estamos abordando una primera etapa,
muy inicial, de lo que para algunos es un cambio de paradigma. Ya nos hemos
convencido de que el paternalismo médico es un hecho del pasado, e incluso
en los debates clinicos se maneja esta afirmacién, a pesar de gue no se traslada
a la préactica clinica plenamente, pero nadie entra en discusion sobre ello. En
un proximo futuro debe ser el paciente y no los procesos clinicos, quién debe
estar en el centro de la gestion de las organizaciones sanitarias. Es un requisito
imprescindible la escucha empatica y continuada de las personas protagonistas del
Sistema Sanitario, pacientes, familias y cuidadores, asi como profesionales, como
actores principales de una estructura humanista dedicada a ayudar en este ambito
sanitario. La compasién es el alma de la medicina; el médico se apoya en la
ciencia y en su competencia técnica, en su actitud compasiva y generosa para
aliviar y atender al necesitado. Estd en juego la dignidad de la vida humana,
también la dignidad de la profesion médica.

Una organizacion mas humanista

Ademas de la responsabilidad de los profesionales en su quehacer cotidiano, es
indispensable que sea la organizacion quien determine cual es el modelo asistencial
y los valores estratégicos que se deben aplicar, sin que este escenario sea algo
voluntarista, opcional, o relativo. En la actualidad tienen un peso muy liviano los
objetivos de humanizacién en la gestion sanitaria, no obstante, es un elegante
aderezo, en las memorias de las organizaciones, afiadir aspectos de personalizacion
de la asistencia y “colorear” un tedioso cuadro de mandos. Para que los valores
a apreciar en las personas no sean secundarios, deben ser estratégicos, deben
formar parte de la esencia y del nucleo de la organizacion, sin que ello sea una
cuestion testimonial o declarativa. Es absolutamente necesario que estos valores
sean aplicados, medidos, evaluados y exigidos, al igual que la evidencia cientifica
nos obliga a la practica clinica normalizada, segun lex artis.

Es una cuestion previa, y a anticipar, el que la especial gestion de los recursos
humanos, sea también humanista. El cambio de denominacién de estas areas ha
conllevado un cierto interés por la persona, aun muy insuficiente, al solo plantear
un modelo organizativo basado en la “gestién” pero no en la “atencién”, en el
cuidado, en la ayuda al profesional que se enfrenta todos los dias a una asistencia
en donde la demanda se incrementa sin cesar. No es posible pretender un desarrollo
de la humanizacién si el profesional esta insatisfecho, desatendido y no escuchado.
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Son varios los procesos que estan cambiando de una forma paulatina, lenta y
progresiva, fruto mas de la demanda social que de la reflexién organizacional o de
las entidades profesionales. Los cambios anteriores también se han producido en
el seno de la sociedad a pesar de que ser paciente es sélo una cuestion de tiempo,
también para el profesional

Epilogo

Una aproximacién bibliografica revela que existe un relato ligero en Europa
sobre este asunto de la Humanizacién en centros sanitarios. Francia e Italia nos
ofrecen algun ejemplo, pero no se da una reflexién sobre todo ello como la que
hemos desarrollado en Espafia. Una experiencia actual es la denominada Patient
Experience. Como descripcién de ese itinerario del paciente en el que él nos
describe sus impresiones y sensaciones en cada momento asistencial. La calidez
es un valor central de la medicina, hoy por hoy, a veces, descuidado. Personas
gue cuidan personas, que acarician fisica y emocionalmente, conscientes de que la
experiencia integral y sentir emociones positivas favorecen la curaciéon. Para algunos
expertos hay una serie de factores a considerar en la experiencia de paciente que
son fundamentales:

1. Trato empatico.

2. Objetivas coordinacion.

3. Cuidado obsesivo de procedimientos y detalles en la asistencia.
4. Sensaciones y emociones.

5. Digitalizacion.

Trabajar sobre las dimensiones emocional, social y simbdlica acerca a las
necesidades reales del paciente. Vemos por tanto que la experiencia de paciente
es una urgencia inaplazable. Tal vez lo anterior nos sugiere la idea de una profunda
transformacién en el &mbito de lo puramente clinico-relacional, o clinico-emocional,
gue en lo mas periférico. Ciertamente es mas complejo modificar actitudes que
estructuras organizativas, pero debiera comenzarse por analizar el mundo
emocional de la salud, en donde se producen desencuentros, satisfacciones,
vinculos y en donde se debe generar un valor sustancial de aparicién lenta que
acerca a las personas, me refiero a la confianza.

El Servicio Sanitario padece una descompensacién a favor de lo cientifico, gracias
a ello se han conseguido los grandes avances en todos los campos, objetivandose
una hipotrofia emocional. Manejamos mejor toda una compleja disciplina clinica
0 quirurgica, cualquier técnica diagnostica o terapéutica, sin embargo existe un

@
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amplio margen de mejora en el plano de las relaciones, de la comunicacion, de la
empatia, no sélo en el plano individual y personal, sino también en el institucional.
Este aspecto organizacional ha carecido de la sensibilidad necesaria para compensar,
completar y acrecentar el relevante papel social del Sistema Nacional de Salud.
El médico por antonomasia se ha visto impelido al debate cientifico competitivo,
hasta hace unos afos sin ningiin componente ético. Se hace necesario por tanto la
re-humanizacion desde los niveles estratégicos y de mayor responsabilidad del SNS,
para desarrollar, a medio plazo, una asistencia respetuosa en todos los aspectos
con las personas, no enfatizando solo actuaciones mas estéticas que éticas y
destacando aquellas soportadas en valores esenciales.

RESUMEN

En la actualidad la humanizacion es un concepto liquido que en ocasiones
desconcierta y crea una polémica confusion entre gestién, economia, ciencia y
personalizacion. Nos movemos en el plano de la medicina sélo como ciencia; la
evidencia cientifica no es excluyente de la evidencia emocional y de la atencion
personalizada. Atendemos y tratamos personas, no enfermedades.

La Atencion al Paciente debe ser, mas ge un servicio, una forma de entender
la Atencién Sanitaria desde la Etica clinica, buscando en ese plano ético mas que
utilidad, fecundidad porque genera buenos valores. Confianza, generosidad, ayuda
y escucha son valores elevados que suelen impregnar las profesiones sanitarias,
pero que con frecuencia no calan en las organizaciones, porque tal vez eso que
distingue a los sanitarios no ha empapado los niveles de la gestién sanitaria, en
donde lo politécnico confunde al politico y al gestor. Las cuatro areas para la
humanizacién de la asistencia sanitaria son las siguientes:

® La humanizacion de las organizaciones a través de planes estratégicos de
valores éticos

® Formacién integral de los profesionales que desempefan su labor en el
campo sociosanitario.

® Laincorporacion de los pacientes al proceso de adopcién de decisiones.
® Medicién y evaluacion de resultados mediante métodos como la experiencia

de paciente

Escuchemos la voz de los pacientes, conozcamos cémo sienten el servicio que
les ofrecemos, que los pacientes no sean el centro, que nuestras actuaciones no
sean para, sino con ellos. La ceremonia de la comprension debe partir de estos
valores.

@
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V. Marco comunicacional

A. La comunicacion clinica y
la relacion médico-paciente

Francesc Borrell i Carrid

Doctor en Medicina. Profesor Titular del Departamento de Ciencias
Clinicas, Universidad de Barcelona. Co-Director de la revista Folia
humanistica. Red consolidada de investigacion GEHUCT.
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Doctor en Medicina. Médico de Familia. Profesor Asociado de
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La perspectiva sobre la comunicacién ha ido cambiando a lo largo de la
historia, desde el papel que la Grecia cldsica le reconocia a la palabra hasta
los multiples niveles interpretativos que las filosoffas del lenguaje nos han
descubierto a lo largo del siglo XX, y que influyen en la relacién médico-
paciente.
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1. Un desarrollo histérico.

El giro lingUistico.

El giro hermenéutico.

La comunicacién como relacion.
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El nivel institucional y social.
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1. Un desarrollo historico

La RMP es un reflejo de la sociedad de cada época historica, como también lo es la
comunicaciéon que tenia y tiene lugar en su seno. Por ello, la comunicacién clinica
va a erigirse en el espejo donde analizar si la relacion médico-paciente esta a la
altura de los cambios sociales, culturales, tecnolégicos y de estilos de comunicacion
gue se producen.

La Medicina, en su vertiente clinica, es una profesion en la que las relaciones
interpersonales ocupan la centralidad: con los pacientes, con el resto de los
profesionales sanitarios y con la sociedad. Por otro lado, la comunicacién humana
es un acto social, intersubjetivo e intencional, y mediante ella no sélo transmitimos
informacion, sino que producimos efectos concretos. Con las palabras hacemos
peticiones o realizamos érdenes, planificamos y proyectamos nuestras vidas, pero
también son el mecanismo mediante el cual nos vinculamos con los demas.

La comunicacién es el medio por el que nos adentrarnos en el mundo personal
del “otro”. Para conocer y comprender a nuestros semejantes tenemos el lenguaje
hablado, asi como la manera de llevarlo a cabo y de comportarse, algo asi
como un retrato que segundo a segundo nos informa de aspectos relativos a la
personalidad, temperamento y caracter... Recordemos la maxima de que no se
puede no comunicar.

La RMP tiene ademds otra caracteristica: es una relacién altamente
significativa para casi todas las personas. En dicha relacién se desvelan aspectos
somdticos y psicosociales (incluso espirituales) que los protagonistas a veces
ignoran (o, quizds, querrian ignorar).

Sobre los origenes de la comunicacion clinica en la Medicina occidental realiza
un minucioso estudio Pedro Lain Entralgo, que deja reflejado, entre otras obras, en
su libro La curacion por la palabra en la Antigledad Clasica. Comenta Lain que,
en la Odisea, aparece el primer relato escrito sobre la accion magico-curativa de la
palabra mediante el ensalmo o conjuro.

“...Cazando con los hijos de Autdlico, Ulises es herido en la pierna por un
Jjabali. Se retinen en torno a él sus companeros de caza [...] y restafian con
un ensalmo [epaoidé] el flujo de la sangre negruzca.” (Homero, trad. en
1990, XIX-457).

El recurso al ensalmo o plegaria como medio de la curacién se ha mantenido
hasta nuestros dias en multiples conjuros, hechizos y palabras magicas. En
realidad fue en el Neolitico cuando se invento el efecto placebo, y lo hizo porque
el homo sapiens disponia de un instrumento maravilloso que le sumergia en un
mundo virtual: la palabra, y con la palabra, el relato. Serd en la Grecia Clasica —y
probablemente en otros lugares del planeta, particularmente en la India- donde la
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palabra ya no solo ejercera efectos curativos (o de otro tipo) por la intermediacién
de los dioses o de las fuerzas de la Naturaleza, sino que seran las propias palabras,
sin otra mediacion, las que ejerceran su influencia sobre los hombres. La palabra
adquiere mayoria de edad con su funcién de placebo y nocebo.

Cabe resefiar aqui como desde la Antigliedad —y segun los conocimientos
que tenemos de los diferentes pueblos que la habitaron—, la palabra ha sido
de especial importancia como modo de relacionarse con los seres o fuerzas
sobrenaturales e influir en las personas. Ya Esquilo advierte, en Las Coéforas, que
la palabra humana expresa, comunica, pero también persuade, y llega a afirmar
que las palabras persuasivas son la clave de la relacién interhumana y del buen
éxito de la ciudad: una palabra puede tener la fuerza de una flecha (Esquilo,
trad. en 2006, p. 248). Empero, seran los filésofos presocraticos, y luego los
sofistas, quienes realmente entenderan la importancia de la palabra humana y de
la comunicacién interpersonal.

La primera reflexion sobre la técnica oratoria surgié en Sicilia a mediados del
siglo V a.C. Los primeros tratadistas de retdrica de que se tiene noticia fueron
los sicilianos Kérax y Tisfas, que escribieron un compendio técnico de la oratoria,
una tékhne rhetoriké que todavia era leida por el propio Aristoteles (Mosterin,
2006). Sin embargo, el verdadero fundador de la técnica retérica fue otro siciliano,
Gorgias Leontinos, que decia:

“Asi como algunos farmacos eliminan del cuerpo cierto humor, otros
farmacos libran de la enfermedad y otros quitan la vida, asi también ciertas
palabras afligen, otras alegran, otras aterran, otras enardecen a quien
las escucha y otras, en fin, con eficaz persuasion maligna, envenenan y
hechizan el alma.” (Gorgias, trad. en 1985, pp. 103-104).

Seran los sofistas los que den gran importancia a la utilizacién de las palabras
persuasivamente dichas como remedio, y tal vez medicamento (en el sentido
moderno que le damos al vocablo “placebo”), utilizando la técnica retérica creada
por ellos como medio de modificar la physis o naturaleza humana.

Leemos en el libro de Platdon Leyes IV (trad. 1999, 720 d-e):

“[El que no atiende a esclavos] comunica sus impresiones al enfermo y a los
amigos de éste, y mientras se informa acerca del paciente, al mismo tiempo
en cuanto puede le instruye, no le prescribe nada sin haberle persuadido
de antemano y asi con ayuda de la persuasion le suaviza y dispone
constantemente para tratar de conducirle, poco a poco, a la salud.”

Serd, no obstante, Aristoteles quien llevara a cabo la labor de conseguir convertir

en técnica (y no mera rutina) la retérica. Esta técnica debia ser capaz de persuadir
basédndose en la argumentacion. Pero ademas Aristoteles (trad. en 2005) se dio cuenta
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de que, para convencer, era necesario no solo la argumentacion (logos), sino lo que él
denomin¢ el caracter del orador (ethos) y el pathos o emocion que logre producir en
los oyentes. Por tanto, desde Aristoteles sabemos que para comunicar bien debemos
tener una técnica comunicativa en la que influye el orador, su modo de argumentar,
es decir, la parte argumental, pero también el pathos, o sea, la capacidad de producir
determinados sentimientos en el oyente. Y que esta comunicacion se realiza desde
un ethos, desde una “manera de estar” que influye decisivamente en todo el acto de
comunicar. Profundicemos algo méas en este aspecto...

Aristoteles afirma que el poder de conviccion del orador sobre el auditorio
no solo se fundamenta en la argumentacién, sino también en el caracter del
que habla. El cardcter constituye el mds eficaz de los medios de persuasion;
ademds, el orador debe tener racionalidad, excelencia y benevolencia (Conesa
y Nubiola, 2002). La racionalidad es la excelencia del pensamiento, pero si la
persona que la utiliza no es excelente o benevolente, puede emplearse con
malevolencia. Aristételes ya nos propone una ética de la comunicacién, como
también una ética del pensamiento critico, algo que hoy en dia esta de rabiosa
actualidad (Reber, 2016).

Una de las caracteristicas de los médicos hipocraticos, que esta estrechamente
unida a su nueva manera de entender la Medicina como técnica aplicada a las
physis (naturaleza del cuerpo), es su comunicacién con los pacientes, dejando
atras su comunicacion con los dioses. A partir de este momento no se dirigiran a
divinidades como intermediarias entre su accion y la curaciéon del paciente, sino
que deberdn hablar con el paciente, preguntarle detalles de su vida, establecer
un dialogo con él, pero también explorarle fisicamente. La razén médica, el
pensamiento médico, empieza a entrelazar un aspecto comunicativo y un aspecto
técnico sobre el cuerpo del paciente mediante la plegaria (eukhé) (Lain Entralgo,
2005, p. 146).

De los escritos hipocraticos (como muy bien refleja Lain Entralgo) se deduce
gue aquellos médicos se comunicaban con el paciente hasta con cinco intenciones
diferentes: pregunta, prescripcién, instrumento de prestigio, medio de ilustraciéon
y agente persuasivo. Este modo de comunicarse del médico hipocratico con
el paciente llegard hasta nuestros dias, aunque, como veremos a lo largo de
este trabajo, de manera matizada. Los antiguos griegos que ejercieron un logos
iatrikds (el logos que permite conocer lo que verdaderamente son la salud y la
enfermedad) estaban procediendo a lo que nosotros denominamos entrevista
clinica.
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2. El giro lingiiistico

En lo que concierne a la realidad de la relacion médico-paciente en los aspectos
comunicativos, muy poco cambiara en los siguientes siglos de practica clinica, como
tampoco se avanzara en el estudio del lenguaje y la comunicacion, a diferencia de
lo que si hicieron los filésofos de la Grecia Clasica. Hubo que esperar hasta el
inicio del siglo XIX y, sobre todo, el XX, para que las miradas de los filésofos y de
algunos médicos se centraran en los aspectos del lenguaje y comunicativos de la
entrevista clinica y de la relacion médico-paciente en su conjunto. En esa época
diferentes médicos (Charcot, Breuer...) usan la palabra como medio de curacion,
siendo Sigmund Freud, médico neurdlogo vienés, quien articulara el psicoanalisis.

La obra psicoanalitica de Freud postulaba la posibilidad de alcanzar la curacion
de diversas alteraciones mentales y psicosomaticas mediante la utilizaciéon de
palabras. A través de la asociacién libre y de la interpretacién de los suefios se
trataban de corregir alteraciones disfuncionales en las personas, singularmente la
presencia de sentimientos reprimidos en el inconsciente, capaces de perturbar a la
persona tanto a nivel psiquico como fisico (Freud, 1973, pp. 2.126-2.127).

Pero ademas algunos filésofos del siglo XX llegaron a pensar que lo Unico que se
podia hacer en filosofia era reflexionar sobre el propio lenguaje. Naceré la llamada
“filosofia del lenguaje”, sobre todo de la mano de Wittgenstein. Este cambio en la
historia del pensamiento, unido a los cambios que tendran lugar en el campo de la
ética médica, sobre todo en la sequnda mitad del siglo XX, va a determinar que la
comunicacién y la entrevista clinicas adquieran un significado muy relevante en la
relacion médico-paciente.

En el arranque del siglo XX no podemos ignorar la importancia de las aportaciones
de Charles Sanders Peirce (creador del pragmatismo, seguin palabras del propio
William James) y de la semiética. La teoria semidtica o de los signos tiene una gran
importancia en lo concerniente a la necesidad de comprender adecuadamente los
aspectos comunicativos que se establecen entre el médico y el paciente.

Hasta Peirce existia una relacién dual entre el signo y el referente, derivada de la
obra clasica de Ferdinand de Saussure Curso de lingUistica general de 1916 (trad.
1991). El signo remitia al objeto, el cual era su referente. Podriamos decir que existia
una correspondencia exacta. Sin embargo, Peirce observa que entre el signo y el
objeto al que se refiere se establece una relacién triddica mediada por la interpretacion
que cada individuo hace del signo, no existiendo, por tanto, una correlacion exacta:
la interpretacién que cada individuo realiza de un signo hara que su significado sea
diferente (o tenga un matiz diferente) en relacién al resto de personas.

En Medicina también se hace una distincion entre signos (hechos o fenémenos

gue le ocurren al paciente pero que puede observar directamente el médico,
como la fiebre o la taquicardia) y los sintomas propiamente dichos que son las
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expresiones verbales del paciente; tanto el signo como el sintoma precisaran de
una interpretacion del médico, porque raramente un signo conduce univocamente
a un diagnéstico, y mucho menos un sintoma. Tan sélo en algunos casos se
habla de signos patognomonicos, es decir, aguellos en que estd demostrado que
corresponden, sin error, a una enfermedad concreta. Pero esto no suele ser lo
habitual y menos aun en los primeros contactos con el paciente. Lo normal es
que el paciente nos exprese verbalmente (y no verbalmente) cdmo se siente o qué
pensamientos tiene sobre su propio cuerpo, y quizas sefiale la presencia de algun
signo que le haga pensar en una enfermedad concreta, una interpretacién que no
deberd influir indebidamente en el razonamiento del profesional.

Todo ello se traducird en la practica clinica en lo que denominamos fase
exploratoria de la entrevista clinica, dirigida a escuchar activamente al paciente, con
la intencion de esclarecer y delimitar la demanda, o motivo de consulta, a través
de su relato. Para ello habra que propiciar un clima apropiado (respeto al paciente,
empatia, asertividad, proactividad, gestion de los propios sentimientos...), asi como
facilitadores narrativos que complementen la interpretaciéon de sus sintomas (frases
por repeticidon, comunicacion no verbal, frases interrogativas, adiciones sugeridas,
clarificaciones, sefialamientos) y todo ello en busca de la mejor interpretacion de la
narraciéon del paciente (Borrell, 2004, pp. 5-25).

Parece claro, por tanto, que el significado de un mismo signo o sintoma
serd diferente para el paciente, para un amigo o para un médico, pues la
interpretacion serd diferente. He aqui la genial aportacion que sobre la teoria
del signo introdujo el filésofo estadounidense Peirce (2007).

Sobre la base de lo descubierto por Peirce conviene afiadir algo escrito por
Enrique Baca (2007) en su libro Teoria del sintoma mental:

El lenguaje ha de dar cuenta de los fenomenos que no son sino las
representaciones en la conciencia del sujeto de la realidad tal y como éste
la percibe. Y esa realidad es una realidad que constituye y es constituida
por el que la percibe y la habla. Aqui cabe decir que el ser que habla es un
ser que construye mundo y es construido por el mundo que construye. Y la
construccion de un tal mundo es una construccion lingdistica. El lenguaje
aparece asi no solo como una herramienta de comunicacion obvia, sino
como un modo de construccion de realidades para el hablante.

José Antonio Marina (1998, p. 16) también nos dice que el lenguaje es un
sorprendente rizar el rizo, una creacién humana gue nos crea como seres humanos.
Esta teoria del lenguaje como creacion o construccion de una realidad linguistica
sera de capital importancia al enfrentarse a la patologia de un paciente mediante la
entrevista clinica. El paciente ya acude a la consulta con una interpretacion del signo
o sintoma, con una construccion linguistica y viviendo en una creencia determinada.
Y no solo con eso: acude con la mochila de su historia, que para Ortega es la esencia
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de la naturaleza humana. Somos seres histéricos, no seres poseedores de meros
relatos. Algo que por cierto estaba muy presente en la comprension del psicoanalisis
(especialmente en E. Berne) y en el llamado “psicoandlisis existencial” de Sartre.

En definitiva, todo ello seria la base del modelo de entrevista centrada en el
paciente (Borrell, 2004, pp. 5-25) (que comentaremos mas adelante), permitiéndole
y solicitdindole que exprese sus preocupaciones, sus creencias, expectativas sobre sus
sintomas y sufrimiento, sobre su emocionalidad, es decir, todo aquello que va mas
alla de la clasica entrevista denominada hipocratica, que se centraba Unicamente
en la enfermedad buscada: ;como es la molestia? ;desde cuadndo molesta?
¢dénde es y hacia donde irradia? ;qué factores agravan o alivian el sintoma? En
nuestro terreno médico, la pregunta es: ;como podemos aprehender la realidad
del fendmeno (enfermedad) del paciente mediante la expresidon comunicativa de
sus pensamientos o interpretaciones de sus sintomas y signos?

Una vez que una expresion es proferida, deja de pertenecernos exclusivamente
a nosotros (o al paciente) para formar parte de aquellos que la oyen, y por
consiguiente sera preciso encontrar una coincidencia de significado y de intencién
entre el hablante y el oyente si queremos evitar un malentendido . Un paciente que
nos hable, por ejemplo, de “mareo”, puede referirse a una sensacién nauseosa o a
una sensacién vertiginosa, algo que deberd tener muy en cuenta el estudiante de
Medicina para evitar un enfoque diagnéstico erréneo.

El giro hermenéutico

Pero serd el giro hermenéutico que experimentara la filosofia (y en general el
pensamiento del siglo XX) el que nos ayude a comprender la evolucion de la
comunicacién humana. Friedrich D. E. Schleiermacher, en el siglo XIX, ya habia
anticipado la necesidad de comprender cualquier discurso en su contexto histérico
(y en este sentido se le considera el iniciador de la moderna hermenéutica). Dilthey
dard un paso mas distinguiendo entre “explicar” (referir un fenémeno a una ley
general)y “comprender” (lo particular en su significado). Y Heidegger, partiendo de
la fenomenologia de Husserl, anadira la idea de que toda comprensién se produce
en un horizonte histérico de significados: en cada época histérica tenemos el limite
de su propio horizonte para dar sentido a nuestra realidad. Por tanto Heidegger no
concibe la fenomenologia —la comprensién de los fendomenos- desde la intuicion,
sino desde el entendimiento factico de los fenédmenos insertados en un marco
temporal e histérico. La historia acontecida se convierte en el hilo conductor para
la comprension del fenéomeno.

Esta perspectiva histérica la encontramos también en el psicoandlisis. Freud
incluyé de forma sistematica la biografia de una persona en la historia clinica. Los
hechos acaecidos a lo largo de toda la vida de un individuo podian determinar su
patologia. Pero a partir de la interpretacion hermenéutica y narrativa de la vida

@



Médica de Espafia

Foro de la Profesion [ ‘ ——

de una persona, los aspectos comunicativos en la practica clinica ya no se sitian
exclusivamente en la busqueda de las causas ultimas o etiolégicas de la dolencia,
sino que ante nosotros se sitUa una persona inserta en un contexto histérico y social
concreto, con una biografia y una narrativa que da sentido a su propia existencia.

Si no accedemos a una exploracién ecléctica que indague tanto en las causas
de la enfermedad, como en el contexto en que se produce y en cémo es vivida por
el paciente (y todo ello desde la comunicacién clinica), se nos quedaran aspectos
incomprendidos tanto de la enfermedad como de la persona que enferma.

MODELO COLABORATIVO

META CONDUCTA

, SENALES ,
INTENCION COMPRENSION
o —— | Y |
INTENCION DE - w !:i 2
COMUNICACION — RAZONAMIENTO
REFERENTE  _ OK / NO OK . REFERENTE
“PRESTAME “; QUIEN
ATENCION" ERES?”

Sobre esta base inicial, los lingtistas, psicdlogos, socidlogos, antropdlogos
médicos y, por supuesto, filésofos, fijaron su atencién en el aspecto comunicativo
del lenguaje y no solo en su estructura formal. Esto llevd a pasar de la semantica a
la pragmatica del lenguaje, del estructuralismo al constructivismo, y de una teoria
cibernética de la la comunicaciéon a un modelo colaborativo (Figura), que es como
se entiende en la actualidad (Tomasello, 2013). Veamos este asunto con mayor
detalle.
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4. La comunicacion como relacion

En el modelo cibernético, la comunicacién es entendida como el intercambio de
informacion entre un hablante y un oyente que utilizan el mismo cédigo (lengua).
Los componentes basicos sabemos que son emisor, receptor, mensaje, cédigo
y canal. El emisor y receptor tienen una serie de normas culturales que regulan
cuando y como van a emitir sus mensajes. Dichos mensajes pueden ser verbales,
escritos, gestuales... y estan siempre codificados en forma de lenguajes (tanto
verbales como no verbales). Solo si compartimos una misma cultura y una misma
lengua, entenderemos con todas las consecuencias una frase del tipo... “me morfa
derisa”, o “si te ries, te mato”. El valor de estas frases dependera del momentoy la
manera de pronunciarse, y pueden tener un caracter tanto festivo como ominoso.

El modelo colaborativo captura esta complejidad, como se aprecia en la figura.
Emisor y receptor turnan sus roles en un flujo de mensajes presididos por las
intenciones de uno y otro. Si comunicar es compartir significados, en este modelo
comunicar es compartir intenciones y colaborar en su resolucion.

Aplicado a la clinica, hay dos pretensiones claves: “préstame atencion” y “iqué
quieres?”. Si no hay suficiente atencion por parte de cualquiera de los actores, sera
imposible capturar los mensajes y entenderlos con la profundidad requerida. Por
otro lado, con el “;qué quieres?” se produce lo que llamamos el encuadre de la
entrevista. El clinico se pregunta ante cualquier nuevo paciente... “;qué se requiere
de mi ahora y aqui?”. Pregunta que le conduce a inquirir por las intenciones del
paciente: “;desea que establezca un diagndstico, desea una receta, un informe
para tramitar un documento...? En definitiva, ; qué desea de mi?".

La rapidez con que se produce el acto de comunicar, en ocasiones, disimula la
complejidad de los procedimientos que encierra. Para una comprension mas clara
estableceremos varios niveles:

1. El nivel sintdctico y semdntico. Basta pensar en un paciente migrante que
desconoce los rudimentos de nuestra lengua, e incluso mas, los rudimentos de
una comunicacién eficaz no verbal, para adivinar cuanto nos aporta compartir
un sistema linglistico comun.

2. El nivel pragmdtico de lo que decimos, es decir, el uso real (y que muchas
veces se salta normas) con que usamos el lenguaje. La pragmatica estudia
los principios que regulan este uso diario del lenguaje, cbmo nos manejamos
en diferentes contextos, y como una palabra o frase queda transformada por
cuando y codmo se dice. La pragmatica es, por tanto, una disciplina que toma en
consideracion los factores extralingUisticos que determinan el uso del lenguaje;
precisamente todos aquellos factores a los que no puede hacer referencia un
estudio puramente gramatical: conceptos como emisor, destinatario, intencion
comunicativa, contexto verbal, comunicacion no verbal, conocimiento del mun-
do, todo ello se sumaréa en la pragmatica del lenguaje.
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3. El nivel relacional. Lo que se dice repercute en los actores que hablan, en

su nivel de compromiso, amistad, deseos de colaborar, comodidad, afectos...
Imaginemos la siguiente escena: un pediatra piensa que unas molestias abdo-
minales pueden tener relacién con un conflicto en la escuela o en la familia.
Se dirige a la madre diciéndole: “;cree que la nifa esta sometida a algun tipo
de estrés o nervios en casa o en la escuela?” En efecto, la madre sabe que
la nifa es muy pudorosa y que rechaza desnudarse en la sala de gimnasio,
pero en este momento teme que revelar esta informacién suponga que el
médico dejara de profundizar en estas molestias y, por ejemplo, no explorara
la barriga de la nifia, ni le pedird una analitica que descarte parasitosis intes-
tinal... “No, no creo que sean nervios”, responde. Este ejemplo revela cuan
importante son las intenciones y expectativas del paciente, como también la
confianza que deposita en el profesional.

Cabe distinguir también confianza de compromiso. En ocasiones, los médi-
cos preguntamos a los pacientes... “cuéntame lo que te preocupa”.... Pero el
paciente no quiere revelarlo, no por falta de confianza, sino porque no desea
vincularse emocionalmente con este profesional en concreto. Puede ser por
falta de confianza, pero también —entre otras posibilidades- porque la visita se
efectle en un consultorio privado y entiende que una respuesta sincera podria
hacer le conducird a un terreno en que se haran necesarias varias visitas mas.
En este caso, es su voluntad de no comprometerse la que motiva su rechazo a
responder con sinceridad.

El nivel histérico. Cada acto clinico se produce en unas coordenadas historicas
y culturales generales y especificas. En ocasiones se producen alarmas colecti-
vas alrededor de una enfermedad o una medida preventiva, como fue el caso
de la vacuna del virus del papiloma humano. En tales ocasiones, determinados
sintomas adquieren un valor peculiar. Seria el caso, también, de las falsas dia-
rreas que acontecen en “puentes” (como medio de conseguir la baja y disfrutar
de dicho “puente”). Pero de manera mas concreta, cada paciente lleva su mo-
chila de acontecimientos biograficos que muchas veces explican sintomas que
de otra manera nos serian completamente extrafios. Un caso extremo serian las
personas que han sufrido abusos infantiles.

De todo lo que venimos diciendo se observa la importancia de los aspectos

biogréficos en la entrevista clinica, pero no sélo de los aspectos sdbmaticos o incluso
animicos, sino de todo el contexto psicosocial del paciente, el cual se aborda a
través de las técnicas comunicativas propias de la anamnesis psicosocial.

En la teoria conductual del significado de Willard von Orman Quine (1908-

2000) se identifica el significado (entendido seménticamente) con los estimulos
gue suscita la emisién de una oracién, y con las respuestas que esa emision, a
su vez, vuelve a suscitar en el hablante (Conesa y Nubiola, 2002, p. 132). Asi se
establece un circulo de estimulos y conductas que obedecen a la significacion de la
oracion. Las proposiciones u oraciones tomadas aisladamente son insuficientes en
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cuanto a comprender el significado de las mismas, serd necesario comprenderlas
en su conjunto y en su contexto.

Desde luego, de hacer caso a Quine, en los casos de entrevistas clinicas
habituales, con la restriccién importante de tiempo que existe, la comprension
holistica del significado del paciente quedaria bastante lejos de ser abordada,
y algo parecido se puede decir de la comprensién hermenéutica (0 desde
la narrativa del propio paciente). Tendra que ser en un proceso longitudinal de
entrevistas clinicas con el paciente cuando podamos comprender de un modo mas
completo la problematica o patologia que presenta, tanto linglisticamente como
desde el punto de vista hermenéutico de su narracién. Por ejemplo:

“Doctor, ya no aguanto mas”, y rompe a llorar.

Posiblemente el residente que se ha incorporado ese dia a la consulta y que
acompana al tutor, al escuchar dicha frase entendera bastante menos de lo que el
tutor comprende, el residente se queda con la queja del paciente, pero de un modo
descontextualizado y sin conocimiento previo. A lo sumo, entenderd que se trata
de algo acerca de su salud al estar en un consultorio médico. Puede pensar en una
enfermedad con fuertes dolores, o en un diagnostico con muy mal pronéstico, cuando
en realidad es un cuadro de angustia propiciado por la separacion de una hija.

El tutor tiene conocimientos extralinglisticos, histéricos y pragmaticos,
diferentes al propio significado semantico de lo proferido por el paciente, que
haran posible continuar la entrevista sin apenas aclaraciones sobre lo dicho.

El nivel institucional y social

El profesional tiene “lealtades compartidas”, es decir, se debe al paciente, a la
institucion que le contrata y a los principios deontoldgicos de su practica clinica.
Imaginemos que su empresa ha establecido unos incentivos econémicos que limitan
la prescripcion de productos ortopédicos, e imaginemos que este profesional ha
agotado el presupuesto que se le ha asignado. Si normalmente preguntaba y
valoraba la fragilidad en la marcha de los ancianos, quizas deje de hacerlo si se le
informa de que va a perder sus incentivos econdmicos, tan necesarios para pagar
su hipoteca. A un nivel mas general, la vida del equipo repercute en su bienestar,
y este bienestar profesional también impacta en su empatia y cordialidad hacia los
pacientes. Como observara el lector, son muchos los factores institucionales que
impactaran en la calidad de la relacién y comunicacion con el paciente.

Asi pues, vemos que para la simple comprension de una frase necesitamos de

un conocimiento previo, de un conocimiento compartido por parte del hablante y
el oyente, de un contexto que puede ser verbal (todas las conversaciones previas
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sobre un mismo asunto) y/o situacional. O, si preferimos: familiar, social, histérico;
todo aquello que permitiria comprender la expresion del paciente.

En la entrevista clinica, esta informacién pragmatica serd muy importante
para conseguir que el paciente finalmente acceda a los fines que le proponemos
mediante la comunicacién. Porque toda comunicacién es intencional, es decir,
busca conseguir unos fines, y en Medicina estos fines estaran relacionados con el
cambio de habitos poco saludables, acciones concretas en los pacientes (como la
adherencia al tratamiento) o movilizar los sentimientos de la persona para una vida
de mayor calidad. Todo ello se ve reflejado en lo que denominamos parte resolutiva
de la entrevista clinica: informar sobre la naturaleza del problema; proponer un plan
de accion en un clima de didlogo, explicar el tratamiento y la evolucién previsible
de la enfermedad y comprobar la comprensién y conformidad del paciente (Borrell,
2004, p. 122).

RESUMEN

La comunicacién es una herramienta imprescindible en cualquier relacién, en la
gue no se puede “no comunicar”.

La importancia de la palabra ya quedo destacada en la Grecia Clasica, incluyendo
su vertiente curativa, primero a través de ensalmos y plegarias y, posteriormente,
como vehiculo de comunicaciéon y generacién de confianza en el paciente. Para
Aristételes era necesario que el médico desarrollara una técnica comunicativa
capaz de generar emociones y efectos positivos en el paciente.

La dimensién comunicativa de la Medicina no fue de nuevo puesta en
cuestion hasta el siglo XX. Freud hizo de ella una herramienta terapéutica en el
psicoandlisis, pero las filosofias del lenguaje fueron descubriendo sucesivamente
la interpretabilidad de los signos (incluidos los lingisticos), debido a que no se
correlacionan perfectamente con lo que quieren expresar, y la necesidad de alcanzar,
en la medida de lo posible, una correcta interpretacion de lo que el paciente nos
quiere transmitir. La realidad es construida/interpretada por el lenguaje, y hay
gue tener en cuenta, por tanto, la existencia de diferentes dpticas ante la misma
realidad. De ahi la importancia de la técnica comunicativa que se concreta en lo
gue hoy conocemos como entrevista clinica, con multitud de herramientas que
tratan de facilitar el conocimiento de lo que el paciente quiere transmitir.

Un nuevo giro comunicativo se producird con el desarrollo de la hermenéutica,
que trata de pasar del entender explicativo a la comprensién de sentido. Ya Freud
habfa caminado en esta direccién, pero es ahora cuando surge la necesidad de
comprender, de modo biografico e histérico, la enfermedad. Se va comprendiendo
asi que el lenguaje muestra diferentes niveles, que van de la estructura semantica y
sintactica, pasando por la pragmatica (qué pretendemos con lo que decimos), hasta
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los niveles relacional (cémo influird lo que decimos en quien nos escucha), histérico
e institucional-social. Todos ellos habra que tenerlos en cuenta en la relaciéon médico-
paciente, por la influencia que en ella pueden ejercer.
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Una mala noticia es aquélla que pone en jaque las expectativas que el pa-
ciente tiene sobre su vida. Transmitir este tipo de noticias con delicadeza y
oportunidad, escuchando en el proceso al paciente, es uno de los grandes
retos a que se enfrentan los facultativos asistenciales.

INDICE DE CONTENIDOS
1. Qué son malas noticias.
Los derechos del paciente.
Coémo dar bien las malas noticias.

La reaccién del paciente.

vk weN

El apoyo a la familia.



"

Foro de la Profesion [ f =
=

iy = Il
Médica de Espofo L]
| - .

a comunicacién es una herramienta terapéutica esencial en la relacion

del médico con el paciente. Una adecuada comunicacion es la puerta de

acceso imprescindible al paciente con el fin de facilitar el principio ético de la
autonomia, el consentimiento informado, el respeto de la voluntad del paciente y
la participaciéon de éste en sus propios cuidados.

Dentro de la comunicacion médico-paciente, hay momentos importantes en
gue el médico es el emisor, el paciente es el receptor, la informacion sobre lo que
le ocurre al paciente es el mensaje y el canal suele ser verbal y, con tanta fuerza o
mas, no verbal. La palabra, lo que se dice, adquiere una importancia capital, pero
el como se dice, la mirada, la proximidad, las expresiones, el contacto fisico, son
fundamentales para sea mas eficaz su contenido.

Cuando la enfermedad no tiene cura, especialmente cuando la muerte esta
cercana, la comunicacién se hace mds compleja, ya que el médico siente la
angustia de comunicar malas noticias, el enfermo puede estar muy deteriorado
y puede verse afectado por ellas, la informacién es desalentadora y los canales
estdn afectados por el miedo o las presiones para no informar, especialmente
por el conocido pacto del silencio. Que el médico sepa manejar sus actitudes
y habilidades es muy importante, ya que, por si mismas, pueden disminuir el
impacto emocional de cualquier situacién, e incluso influir sobre las decisiones
futuras del paciente. Por el contrario, la falta de habilidad puede generar un
sufrimiento anadido.

Una de las principales quejas de quienes han recibido una mala noticia es la falta
de informacion y de apoyo por parte de quien les informé. Con frecuencia parece
olvidarse que dar una mala noticia no es un acto rutinario, sino mucho mas, un acto
humano, ético profesional y legal que determinara en buena parte la respuesta del
paciente, pues no en vano una noticia mal comunicada puede provocar un dano
sobreanadido e irreparable al paciente. Por eso es importante resaltar la importancia
de comunicar bien las malas noticias e insistir en la responsabilidad del médico
de garantizar la mas honesta relacién posible con el paciente. En consecuencia,
orientar a los médicos sobre la buena praxis para dar malas noticias, mediante la
formulacion de una serie de recomendaciones practicas, debe considerarse una
estrategia prioritaria y permanente.
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Qué son malas noticias

Entendemos por mala noticia aquella que modifica definitivamente y de forma
radical la idea que una persona tiene de su futuro.

Dar una mala noticia al paciente o a su familia constituye una situacion
estresante para el profesional. De la forma de comunicar una mala noticia va a
depender en buena manera el impacto que produzca la misma, también en el
profesional.

El impacto que va a provocar en el paciente depende de muy variados factores,
entre los que destacan lo que se vaya a comunicar, su irreversibilidad, prondstico. . .,
pero también de la percepcién que origine en el paciente, de su estado emocional,
expectativas, experiencias y vivencias previas. Los primeros momentos, las primeras
palabras, pueden ser determinantes no solo sobre el efecto que provoquen, sino
también sobre la relacion y comunicacion posterior entre el paciente y el médico.

Preventivamente, es posible adelantarse y evitar algunas respuestas indeseables
de los pacientes. Dar una mala noticia no se puede hacer de forma imprevisible y
sobrevenida, sin preparar adecuadamente al paciente, e incluso a la familia afectada
por ella. Por el contrario, requiere una planificaciéon y preparacion adecuada,
que debe comenzar por conocer previamente quién y como es el paciente que
tenemos delante y, especialmente, cudl es su deseo, asi como qué le vamos a
decir, c6mo, cudndo y con quién / a quién.

Los derechos del paciente

Los principios éticos y deontolégicos, valores y comportamientos del médico,
son la base en la que se apoya la relacion con el paciente, los que sostienen su
compromiso con el servicio a los ciudadanos; evolucionan con los cambios sociales
y abonan la confianza que la poblacién mantiene en la profesién médica. El médico
tiene con el paciente el compromiso incondicional de atender, sin discriminacion de
naturaleza alguna, sus necesidades de salud en todo lo que la determina desde el
punto de vista biolégico, psicoldgico, espiritual y social, haciéndolo desde la mejor
ética médica, el humanismo del cuidado y las competencias profesionales mas
adecuadas, expresion de esos principios por los que acredita su mision trascendente
al servicio de la salud de la vida y de la dignidad humana. Contribuye asf a crear un
ambiente propicio para promover no solo la salud, sino también la sequridad y la
capacidad de decision, que forman parte intima e imprescindible de esa puesta en
escena efectiva de los valores y compromisos antes mencionados.

El derecho del paciente a la informacién es reconocido, con normalidad y con
caracter general, mientras el paciente puede todavia beneficiarse de un tratamiento
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curativo. Una buena informacién le permite al enfermo participar y colaborar
mds y mejor en los tratamientos, y luchar con mds fuerza contra la enfermedad.
Sin embargo, cuando la situacién que debemos comunicar al paciente no tiene
tratamiento ni expectativas curativas, la actitud cambia radicalmente. Hemos
vivido, y todavia hoy actuamos, en un ambiente de paternalismo por parte de
profesionales y familiares, en el que ambos preferiamos ocultar al enfermo su
situacion pensando que esto fuera lo mejor para él.

Sin embargo, el paciente tiene derecho a conocer todo lo relacionado con
su salud y a decidir sobre las actuaciones que se van (o no) a realizar sobre
él. La informacion sanitaria es un derecho reconocido desde la promulgaciéon de
la Ley General de Sanidad (Jefatura del Estado, 1986), ratificado y desarrollado
posteriormente por la Ley 41/2002, basica reguladora de la autonomia del paciente
y de derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica
(Jefatura del Estado, 2002), en cuyo articulo 4°, sobre el derecho a la informacion
asistencial, se cita lo siguiente:

“Los pacientes tienen derecho a conocer, con motivo de cualquier actuacion
en el dmbito de su salud, toda la informacion disponible sobre la misma,
salvando los supuestos exceptuados por la Ley. Ademas, toda persona tiene
derecho a que se respete su voluntad de no ser informada. La informacion,
que como regla general se proporcionara verbalmente dejando constancia
en la historia clinica, comprende, como minimo, la finalidad y la naturaleza
de cada intervencion, sus riesgos y sus consecuencias”.

“La informacion clinica, que forma parte de todas las actuaciones
asistenciales, sera verdadera, se comunicard al paciente de forma
comprensible y adecuada a sus necesidades y le ayudara a tomar decisiones
de acuerdo con su propia y libre voluntad”.

“El médico responsable del paciente le garantiza el cumplimiento de su
derecho a la informacion. Los profesionales que le atiendan durante el
proceso asistencial o le apliquen una técnica o un procedimiento concreto
también seran responsables de informarle.”

El articulo 15 del Cédigo de Deontologia Médica de la OMC, de obligado
cumplimiento para todos los médicos colegiados, también recoge aspectos sobre
la informacion sanitaria, y refiere que:

1. El médico informard al paciente de forma comprensible, con veracidad, pon-
deracién y prudencia. Cuando la informacién incluya datos de gravedad o

mal pronodstico se esforzara en transmitirla con delicadeza de manera que no
perjudique al paciente.

2. La informacién debe transmitirse directamente al paciente, a las personas
por €l designadas o a su representante legal. El médico respetara el derecho
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del paciente a no ser informado, dejando constancia de ello en la historia clini-
ca. (Consejo General del Colegios Oficiales de Médicos CGCOM, 2011)

El medico estd legitimado a no dar informacién cuando el enfermo expresa
su deseo de no ser informado, y cuando hay una sospecha bien fundada de
que la informacién puede perjudicarle. Estas excepciones es preciso justificarlas,
haciéndolas constar en la historia clinica.

El pacto de silencio

Otra situacion muy distinta, en la que hay que tener cuidado en no incurrir,
es la que conocemos como “pacto de silencio”. Ante la negativa familiar a
que informemos al enfermo, debemos recordar que nuestra obligacion ética y
profesional es con el enfermo y no con la familia. No obstante, es obligado hacer
un esfuerzo de comunicacion con los familiares para implicarles en la informacion
al paciente.

En muchas ocasiones, este pacto de silencio que nos propone la familia se suele
desbloquear cuando se le pregunta a los miembros de la familia si desearfan que
no les informdramos si cualquiera de ellos estuviera en la misma situacion que su
familiar enfermo. La mayorfa de las veces contestan que ellos desearfan conocer
la verdad de su diagndstico y de su prondstico. Es entonces cuando la familia
comprende que no deben proponer dicho pacto de silencio.

El derecho a decidir

La autonomia es la capacidad y derecho del individuo a tomar sus propias
decisiones, para lo cual es decisivo estar debidamente informado. El derecho a
decidir constituye uno de los derechos fundamentales a preservar y es uno de
los principios bioéticos mds importantes de la Medicina. No hay que informar
al enfermo de su diagndstico y prondstico exclusivamente porque nos obliga la
ley, sino porque es un compromiso profesional, ético y humano del médico, que
permite que la RMP quede muy reforzada cuando la informacién ha sido adecuada
y, al contrario, pueda romperse, no solo con el paciente sino también con la familia,
si el proceso es inadecuado.

El respeto a la Autonomia del paciente obliga a trabajar en pro de su bienestary
del respeto estricto a su identidad y especificidad como ser humano, desde el primer
dia de vida hasta el ultimo. El paciente tiene derecho y debe tener la posibilidad
de aceptar o negar un acto médico después de ser convenientemente informado.
Por ello en muchas intervenciones asistenciales es obligatorio el consentimiento
informado, y recomendable la planificacion anticipada de cuidados, donde el
paciente expresa su conocimiento, su comprension y su decision al respecto.
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El paciente y su médico deben establecer conjuntamente el marco de su relacion,
para lo cual el paciente, tras ser informado adecuadamente, decidird sobre el
tratamiento y actuaciones que le seran realizadas. Un paciente competente puede
en cualquier momento abandonar el tratamiento, pero el médico nunca podra
abandonar al paciente. Y cuando el paciente no pueda decidir lo hara su familia
o representante legal. Cuando el paciente carece de capacidad mental suficiente
para entender la informacion y relevancia del problema médico, se debe solicitar un
representante legal para proteger y asesorar al paciente o para que tome decisiones
por él. En este apartado es conveniente repasar detenidamente los articulos 12 y
13 del Cédigo De Deontologia. (CGCOM, 2011)

El paciente puede manifestar su deseo de no iniciar o de suspender
tratamientos indispensables para sobrevivir, y lo hard a su médico de confianzay,
especialmente, a su familia. El cuidado del paciente debe conllevar una estrecha
relacion con su familia, o con los responsables de sus cuidados en el caso de ser
un paciente institucionalizado. Se trata de una colaboracion que fija su atencion
en el soporte emocional, la toma de decisiones, la necesidad de cuidados y la
educacion.

En ocasiones, y en funcién de mdltiples circunstancias que lo determinan y
que es preciso conocer, es indudable que, para los cuidados médicos y sociales, el
paciente esta mas protegido en una institucién que en su hogar, y sus decisiones
pueden entrar en conflicto con los intereses de la familia o de los cuidadores.
El Principio de Autonomia permite al paciente, aun con déficits, y ante cuidados
necesarios para su salud, decidir si se institucionaliza o no, es decir, si desea ser
ingresado en una residencia o no; la persona enferma tiene el derecho de optar
por permanecer en su hogar. Y por ello, no es una decision que la familia, con
justificacion o sin ella, con ayuda de un médico o sin ella, pueda tomar por el
paciente sin consultarle o en contra de su voluntad. Si el paciente es competente y
acepta las consecuencias de sus decisiones, tiene derecho a elegir donde residir,
y su eleccion es legal y éticamente correcta.

3. Como dar bien las malas noticias

Dar malas noticias es un acto médico y, al mismo tiempo, un arte que debe ser
aprendido. Cuando tenemos que dar un buen resultado, es decir, dar una buena
noticia, no solemos tener dificultades para hacerlo bien. Pero cuando las noticias
gue tenemos que dar no son buenas ;como darlas bien? Informar a un paciente
de que su enfermedad no responde ya a los tratamientos curativos es un ejemplo
muy significativo de comunicacion de malas noticias. Y hemos de ser capaces de
explicarle, con la debida sensibilidad, que la enfermedad ya no responde, y que la
prolongacién del tratamiento sélo produciria probablemente un aumento de los
efectos secundarios, sin otro beneficio adicional.
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Es conveniente estar siempre preparado para dar informacion, aunque es
aconsejable buscar siempre el mejor momento, y el espacio y entorno adecuados
para hablar con el paciente, si es posible a solas 0 en presencia de familia o personas
de confianza. No hay una receta para todos, ni siquiera para un grupo especifico.
El proceso de informar ha de ser individualizado. Es imprescindible que se adapte
a las caracteristicas y valores del paciente y del propio médico. Y siempre es
necesario tener en cuenta el papel de los familiares y el contexto en el que se
realiza la comunicacién.

En funciéon de ello cada profesional suele elaborar su propio formato. Cada
profesional deberd comunicar las malas noticias con su propio estilo, ya que
no existen formulas ni protocolos rigidos que respondan a esa necesidad. Sin
embargo, se deben tener en cuenta ciertas recomendaciones, como informar
equilibrando veracidad y delicadeza. O evitar tecnicismos. Y siempre es
aconsejable dejar una puerta abierta a la esperanza, estableciendo objetivos mas
pequefios en visitas sucesivas, lo que permitira ajustar respuestas mientras el
paciente se adapta a la verdad.

La confianza del paciente con el médico necesita de dominio y conocimiento
basado en la solidez de argumentos y acciones, no solo de los actuales sino también
de los recibidos anteriormente. Ante el enfermo, el profesional de la Medicina
debe conocer con todo detalle el proceso o enfermedad del paciente, asi como su
posible evoluciéon. No se deben poner limites para hablar de los detalles especificos
con el enfermo. Es necesario ofrecerle una informacion correcta y fiable que
ademas muestre seguridad. Lo que el médico ofrezca debe ser realista y basado
en posibilidades reales y recursos al alcance de un “diagnostico” realizado con
capacidad y rigor.

No es adecuado usar palabras o términos desconocidos para el paciente
y, cuando sean imprescindibles, se debe explicar su significado y comprobar
lo que ha entendido el paciente (feed-back comprensivo), asi como valorar la
adaptacién psicoldgica del enfermo a la situaciéon clinica. Se deben utilizar frases
cortas, fundamentando los hechos, dosificando la informacién, procurando que
los mensajes sean claros y siempre comprobando que ha entendido el paciente.
Construir una técnica personalizada de la narrativa ayudard mucho al profesional,
con un lenguaje adaptado al interlocutor, ofreciendo datos que acerquen a la nueva
realidad y siempre teniendo preparadas respuestas a objeciones o justificaciones.

Responder a las preguntas que nos hagan el enfermo y la familia

El mejor servicio que podemos ofrecer a nuestros pacientes es responder a
sus preguntas con la verdad. Pero una verdad adaptada a cada momento y
acompafada de la mejor de las formas y cuidados precisos para que esa verdad
resulte soportable. La verdad no puede servirse de manera dura, tajante y en
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una sola dosis. Lo haremos de una forma sencilla y gradual, pero sin mentir,
porque, si descubre el engafo, perderd la confianza en nosotros y se aislara. Para
decir la verdad no es necesario decir toda la verdad, pero si que sea verdadero
todo lo que se diga.

El enfermo, a pesar de haber comprendido que la técnica ya no le es til para
curar su enfermedad, tendra necesidad de las personas, de su familia, de sus amigos
y de su médico. Desea tenernos a su lado con nuestro acercamiento humano, para
que le ayudemos en todas sus necesidades. Necesita que se le explique lo que le
va a pasar, necesita que no se le engafe, pero con sensibilidad exquisita para que
le ayude a comprender lo que necesita en esos momentos tan dificiles y unicos
para él. Cuando el paciente conoce su prondstico, suele experimentar mayor
grado de satisfaccién por la asistencia que recibe y desarrolla menor grado de
morbilidad psicolégica.

El médico debe dar informaciéon cuando el enfermo la solicite. Pero si se
estima que el momento no es oportuno, se derivard la conversacion a otro
momento mas conveniente con delicadeza. A lo hora de informar conviene
establecer un ambiente adecuado, sin prisas ni interrupciones, con la debida
privacidad, donde el enfermo y familiares puedan expresar libremente sus
emociones. Es necesario, en cada caso y situacién del paciente y familia, elegir
el mejor espacio de intimidad, que con frecuencia puede ser el domicilio del
paciente, un despacho o consulta donde no moleste ni interrumpa nadie o
la habitacion del hospital, procurando la mejor hora para preservar una
conversacién a solas, sin prisas ni interrupciones.

El profesional debe evitar largos soliloquios circulares y reiterativos o utilizar
esquemas de intervencion que resulten poco creibles, ya que el paciente lo
detectara y no facilitara la comunicacion. Es esencial manejar bien los silencios y
lo comunicacion no verbal. Las circunstancias del paciente hacen recomendable
dosificar la informacion sobre el diagnostico y el prondstico para que se pueda
adaptar de forma progresiva a su nueva realidad, pero nunca serd justificable
mentir. Tras la comunicacion progresiva de la informacion, se debe facilitar que
el paciente exprese sus sensaciones y dudas, sin interferir en el posible deseo de
desahogarse y buscar consuelo.

Estaremos junto al paciente, evitando dar la noticia y marcharnos. Conviene
hacer pausas para facilitar que el paciente se pueda expresar. La experiencia aconseja
hablar despacio con intervalos suficientes de silencio para facilitar que el paciente,
bajo los efectos de la enfermedad y del impacto de lo que le comunicamos, pueda
intervenir, preguntar, pedir explicaciones, o simplemente llorar. La comunicacion
mutua no verbal es de extraordinaria importancia. Aungue es inevitable establecer
prondsticos sobre expectativas de vida, hay que evitar que sean demasiado taxativa,
pero se informara siempre que nos pregunte sobre el grado de empeoramiento
de su enfermedad o la proximidad del final a medida que se pueda evidenciar.
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Conviene mantenerse tan cercano al paciente como se pueda y trasmitirle nuestro
compromiso de ayuda a él y a sus familiares durante todo el proceso. Siempre se
debe procurar dejar una puerta abierta a la esperanza, incluso en las personas que
tienen un pronéstico de vida muy limitado.

Al final si el proceso de comunicacion ha sido el adecuado la relacion médico-
paciente se verd muy reforzada. En todo caso, serd positivo mantenerse cerca del
paciente con via facil de acceso, pues siempre surgiran dudas que, en ocasiones,
son la forma de pedir apoyo emocional y consuelo.

La reaccion del paciente

Es muy importante conocer bien como puede reaccionar cada paciente concreto,
asi como el grado de informacion que tiene o le han ofrecido, asuntos de la que
probablemente tengan conocimiento los familiares proximos. Los matices se pueden
obtener tanto de propio paciente como de sus familiares u otros profesionales que
lo hayan atendido previamente.

Otro objetivo importante es averiguar qué informacion puede asumir cada
paciente. Hemos de valorar cuanta informacion puede y cuanta desea tener.
Deberemos respetar el posible deseo o no de conocer lo verdad. Pero conocer lo
que el paciente quiere saber no es tarea sencilla, maxime cuando puede cambiar
con la evolucién de la enfermedad. En ocasiones, los enfermos preguntan por su
enfermedad con la intencién de recibir esperanzas. El tipo de cuestiones planteadas
previamente, la entonacién, la construccion de las preguntas, todo tipo de
informacion no verbal pueden ayudar al médico a intuir este dato. Es posible que el
médico no pueda comunicar toda la verdad o que lo haga en varias intervenciones,
pero es muy importante no mentir o enganar al enfermo.

Atencién especial merece la reaccion psicologica del paciente tras recibir las
malas noticias. Es normal que se muestre perplejo, hostil o dubitativo, o incluso
gue olvide o niegue la informacion recibida. Por lo que puede precisar que se le
aclare algun término posteriormente, o incluso, en ocasiones, precisara del apoyo
de otros profesionales para valorar y manejar ciertas respuestas.

En cada paciente las respuestas pueden ser tan ricas y variadas como intensas
e imprevisibles. Por ello conviene estar atento a la reaccién psicoldgica después
de dar una mala noticia. A pesar de que pueden aflorar momentos y respuestas
dificiles, siempre es obligado mantener la calma y la cercania, una mirada y tono
de voz, proximidad fisica... respondiendo a las emociones, con silencios necesarios
y actitud comprensiva, evitando interrumpir al paciente para que no exprese lo
gue consideramos erréneo o poco acertado... Tiempo habra para introducir y
completar la informacién mal interpretada.
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5. El apoyo a la familia

Cuidar en el final de la vida es una tarea dificil, en ocasiones heroica, pero imprescindible
en nuestra sociedad. Suele ser la familia, habitualmente mujeres dentro de ella,
quienes asumen el compromiso de velar por el bienestar del paciente. Es un tiempo
muy importante para la estabilidad familiar, no siempre bien resuelto, en ocasiones
causa de conflictos dentro de la misma. La figura de la familia es trascendental para la
calidad de vida del paciente, especialmente cuando no puede valerse por si mismo, y
para servir informacion sobre su estado al profesional sanitario.

Prestar apoyo a la familia, tanto antes como después de la muerte del paciente,
constituye un componente integral fundamental de los cuidados al enfermo.
Los familiares necesitan informacién para sentirse mentalmente preparados para
acompanar al enfermo en trance de muerte, para informar de la situacién a las demas
personas de su entorno y para preparar su propio futuro tras el fallecimiento. Ante la
familia'y el cuidador principal debemos ser igual de delicados al transmitir la informacién
que cuando lo hacemos al paciente. Lo que hagamos o provoquemos en la familia
y cuidador principal tendrd repercusiones directas o indirectas sobre el paciente.

Cuando el cuidado del enfermo recae en una sola persona de la unidad familiar,
puede originarle una tensién psicoldgica de grado variable, teniendo en cuenta
gue pierde su independencia, al menos parcialmente, por la atencién que presta
al paciente. En estas condiciones, si el cuidador no tiene ayuda ni nadie con quien
compartir sus tareas para disponer de tiempo que le permita dedicarse a si mismo,
se sentird triste y solo. Tendera a no ocuparse de si mismo, abandonara a sus
amigos y sus aficiones favoritas, e incluso dejara a un lado su estado de salud. No
tiene tiempo para si, incluso puede precisar abandonar sus trabajo para ocuparse
plenamente de su familiar enfermo, por lo que su vidas se puede paralizar por
completo, desconociendo en qué momento reiniciard su vida normal. Y ese
pensamiento, relacionado con la muerte del ser querido, les puede crear sentimientos
de culpabilidad. El sindrome del “burnout” o del “cuidador quemado” puede
aparecer con mds o menos intensidad. La pesada carga de cuidar del enfermo en
soledad y durante afios supone arrastrar, como puede, sentimientos encontrados
de amor y lealtad con otros de desesperacién y cansancio.

Es necesario que el médico propicie al maximo el protagonismo de la familia, y
muy especialmente del cuidador principal, valorando y reforzando su papel como
un pilar importante en el proceso del cuidado integral del paciente, especialmente
de la prevencion y cuidado de su salud y enfermedad. El médico y el resto del
equipo asistencial son claves para reconocer, reforzar y cuidar a los cuidadores de
cualquier anciano y/o paciente en fase terminal.

Reconocer social e institucionalmente al cuidador principal, mas que obligaciéon

y necesidad social, es un deber que debe incorporar soluciones especificas,
porque cuidando a los cuidadores cuidaremos mejor a los pacientes. Se trata
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de ofrecer apoyo y disponibilidad para responder a dudas, valorar su esfuerzo y
trabajo, formarles para que se sientan seguros en su realizacion y aliviar sus cargas
econdmicas o liberarles en parte de su alta disponibilidad.

Cuando fallece el enfermo, nuestra misién de informar atin no habra
acabado. Se recomienda que sea el profesional responsable de su atencién
quien les transmita la noticia. Comunicar la muerte de un familiar ha de
hacerse desde el acercamiento humano. Hay que permitir y dar tiempo para
que manifiesten su pena.

RESUMEN

La comunicacion de malas noticias, es decir, de noticias que ponen en peligro las
expectativas vitales del paciente, constituye una experiencia estresante para todos
los implicados: sobre todo el paciente, pero también para la familia y para el propio
profesional. Las habilidades de comunicacion que éste ponga en juego, incluyendo
la preparacion del paciente y la delicadeza en la transmision de la informacion,
pueden tener una influencia decisiva en el impacto que las malas noticias puedan
tener sobre la vida del paciente.

No debemos incurrir en la posibilidad de “sincericidio”. La verdad no puede
comunicarse de formaduray tajante. La delicadeza, la dosificacion de lainformacion,
la oportunidad... son dones que el médico debe manejar a la hora de transmitir
la informacién necesaria al paciente. Y siempre en didlogo con las necesidades del
paciente, expresadas por él mismo o detectadas por el profesional. Para ello es
bueno dejar siempre espacio para que pueda expresarse. Y tiene derecho a decidir
gue no quiere recibir informacion, y ese derecho también hay que respetarlo.

El titular del derecho a la informacién es el paciente. Por ello, salvo en
circunstancias excepcionales gque nos hagan prever un grave dafio si se transmite
la informacion, los profesionales no deben participar ni promover el “pacto de
silencio” con que tradicionalmente se oculta la informacion al paciente en situacion
terminal. Sera este quien deba decidir qué tratamientos y cuidados acepta y cudles
no, y para ello necesita de la informacion clinica de su situacién, veraz y sin engafos,
para tomar la decision que le parezca mas adecuada.

Finalmente, no hay que olvidar prestar atencién y cuidado a la familia cercana
del paciente y, especialmente, a la persona principal que se ocupa de su cuidado.
Hay que tratar de acompanar, también, su tarea y sus necesidades personales.



[
Foro de la Profesion [ {: =
Médica de Espafia LS
| - .

Referencias bibliograficas

Consejo General de Colegios Oficiales de Médicos de Espafia. (2011). Cédigo de Deontologia
Médica. Guia de Etica Médica. Recuperado de https://www.cgcom.es/sites/default/files/
codigo_deontologia_medica.pdf

Jefatura del Estado. Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad (1986). Madrid, Espaia:
BOE-A-1986-10499. Retrieved from https://www.boe.es/buscar/pdf/1986/BOE-A-1986-
10499-consolidado.pdf

Jefatura del Estado. LEY 41/2002, de 14 de noviembre, bésica reguladora de la autonomia del

pacienteydederechosyobligacionesenmateriadeinformacionydocumentacionclinica(2002).
Madrid, Espafia: BOEnUm. 274. Recuperado de https:.//www.boe.es/eli/es/|/2002/11/14/41/con

Para ampliar:

Aizpiri Diaz, J., et al. (2002). Manual de habilidades en salud mental para médicos generales.
Madrid, Espafia: Sociedad Espafola de Medicina General y de Familia.

Amor Pan, J. R., Baron Duarte, F. J., Regueiro Garcia, A., y Vazquez Rivera, F. (2017). Bioética
y Oncologia. Una puerta abierta a la oportunidad. Lugo, Espafa: Sociedad Oncolégica de
Galicia.

Batiz, J. (2017). Atencién a la persona. Editorial. Med Gen Fam. 2017;6(3): 99-100

Batiz, J. (2012). ¢Como dar bien las malas noticias en el final de la vida? Revista Hermanos
Hospitalarios, XXVII: 290-292.

Batiz, J. (2002). ;Qué me pasa doctor? El Correo, 29 Agosto 2002.

Gomez Sancho, M. (2015). Diagnéstico cancer... ;Cémo decirselo? Madrid, Espaia: Aran
Ediciones

Gomez Sancho, M. (2006). Cémo dar las malas noticias en medicina. (3% ed.). Madrid, Espafa:
Aréan Ediciones

Gracia Guillen, D., et al. (2011). Gufa De Etica En La Préctica Clinica. Planificacién anticipada de la
asistencia médica. Historia de valores; Instrucciones previas; Decisiones de Rrepresentacion.

Madrid, Espana: Fundacion de Ciencias de la Salud

Requena P. (2017). jDoctor, no haga todo lo posible! Granada, Espafa: Editorial Comares.



MANUAL DE LA RELACION MEDICO PACIENTE

V. Marco Comunicacional

D. La relacion médico-paciente en el
final de la vida (I): toma de decisiones

Juan José Rodriguez Sendin
Médico general

Presidente de la Comisién Central de Deontologia,
Organizacion Médica Colegial

Jacinto Batiz Cantera

Secretario de la Comisién Central de Deontologia,
Organizacion Médica Colegial

Acompafiar una etapa tan vulnerable como la del final de la vida de una
persona es una gran responsabilidad para los profesionales, que deben ac-
tuar desde el méaximo respeto al paciente y a su autonomia en la toma de
decisiones, y desde el apoyo al cuidador principal y a la familia.
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1. Introduccion

Los esfuerzos del médico deben dirigirse a cuidar los intereses de los pacientes,
especialmente de los mas fragiles, como es el caso de los que se encuentran en
el final de sus vidas. Y eso por encima de las fuerzas del mercado, las presiones
sociales y las exigencias administrativas. En el final de la vida ocurren desafios
clinicos especificos que deben ser considerados como en cualquier otra situacion
individual, y no abandonados, dando la respuesta necesaria y precisa en cada caso.

Hay varias situaciones de especial relevancia en la atencion a los enfermos en
el final de sus vidas. El apoyo emocional al enfermo constituye un cometido
esencial en el que la RMP adquiere una relevancia substancial. La atencién
integral conlleva ayudar al enfermo a evaluar, si lo desea, y aceptar su propio curso
vital, evitando la desesperacion de no haber encontrado un sentido a la propia vida.
Esta tarea solo es abordable con éxito desde una relacién de confianza como la que
se establece en una relacion medico-paciente de calidad. Todos al final podemos
encontrarnos entre ambos extremos: la sensacion de haber llegado a un tope, o el
fracaso y el aburrimiento. El final de la vida propia puede surgir de manera brusca,
imprevisible, no ofreciendo posibilidad de adaptacion ni de respuesta; en otras
ocasiones ese tiempo si esta disponible. Como médicos nuestra mision no es solo
el diagndstico y tratamiento de tal o cual trastorno o déficit de adaptacion;
también es ayudar al paciente a reconstruir su proyecto vital, a recuperar su
libertad aunque sea por un corto espacio de tiempo que forma parte de su vida
(Abadi, 1973).

Tenemos también la obligacion de paliar el dolor, el sufrimiento, incluso la
sintomatologia refractaria a los tratamientos ordinarios (Consejo General de
Colegios Oficiales de Médicos, 2011, articulos 5.1, 36.1). El criterio econdémico
no puede condicionar definitivamente la atenciéon a las personas, ni convertirse
en principio fundamental y dltimo del cuidado del paciente. Una vez decidido
lo necesario para alcanzar el bien del enfermo como primera obligacion ética, el
médico debera centrar su atencion profesional en obtenerla con el menor coste
posible (CDM, arts. 7.2, 7.4, 21.3).

Especial atencion merecen los conflictos con relacién a la confidencialidad y
privacidad de la informacién. El respeto a la autonomia del paciente obliga a
trabajar en pro de su bienestar y del respeto estricto a suidentidad y especificidad
como seres humanos.

El paciente tiene derecho a, y debe tener la posibilidad de, aceptar o negar
un acto médico después de ser convenientemente informado. El paciente y su
médico deben establecer conjuntamente el marco de su relacién para ello, y en el
final de la vida, con el fin de preservar ese derecho y hacerlo valer en el caso de
que alguien no quiera respetarlo, es muy importante la planificacion anticipada
de cuidados, donde el paciente expresa su conocimiento, su comprension y su
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decision al respecto. , para lo cual el paciente tras ser informado adecuadamente
decidira sobre el tratamiento y actuaciones que le seran realizadas.

Un paciente competente puede en cualquier momento abandonar el
tratamiento, pero el médico nunca podréa abandonar al paciente (CDM, art. 62). Y
cuando no pueda decidir, lo hara su familia o representante legal (CDM, arts. 12,
13) (Altisent y Judez, 2016).

En el final de la vida puede el paciente manifestar sus deseos de no iniciar o
de suspender tratamientos indispensables para sobrevivir, y lo hard a su médico de
confianza y especialmente a su familia En este momento, como en todo el proceso
de atencidn, la relacion de confianza entre el paciente y el medico y en consecuencia
el compromiso implicito para proteger los intereses del paciente adquiere una
importancia decisiva. El cuidado del final de la vida conlleva también para el
médico una estrecha relacién con su familia, o con los responsables de sus
cuidados en el caso de ser un paciente institucionalizado. Especialmente es una
colaboracion que fija su atencion en el soporte emocional, la toma de decisiones,
la necesidad de cuidados y la educacion.

En ocasiones y en funcién de multiples circunstancias que lo determinan y
que es preciso conocer, es indudable que, para los cuidados médicos y sociales,
el paciente estd mas protegido en una institucién que en su hogar. Como
consecuencia, pueden sus intereses entrar en conflicto con los intereses de la
familia o de los cuidadores. El Principio de Autonomia permite al paciente,
aun con déficits, y ante cuidados necesarios para su salud, decidir si se
institucionaliza o0 no, es decir si desea ser ingresado en una residencia o no.
En el final de la vida, enfermo tiene el derecho de optar por permanecer en su
hogar. Y por ello, no es una decisidon donde la familia, con justificacién o sin
ella, con ayuda de un médico o sin ella, tome la decisién por el paciente sin
consultarle o contra su voluntad. Si en el final de la vida es competente y acepta
las consecuencias de sus decisiones, tiene derecho a elegir dénde residir y su
eleccion es legal y éticamente correcta.

La familia en el final de la vida

Cuidar en el final de la vida es una tarea dificil, en ocasiones heroica, en nuestra
sociedad. El cuidado principal suele recaer en la familia; es un reto importante
para la estabilidad familiar, no siempre bien resuelto, y en ocasiones es causa de
conflictos. Pero el papel de la familia es trascendental para la calidad de ese tiempo
final de la vida.

Cuando el cuidado del paciente recae en una sola persona de la unidad

familiar, puede originar un grado variable de tension psicolégica, al recaer las
decisiones en una sola persona que pierde su independencia en mayor o menor
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grado. Si el cuidador no tiene ayuda con quien compartir sus tareas y disponer
de tiempo para si mismo, se sentira triste y solo e incluso puede enfermar. Tiende
a no ocuparse de si mismo, incluso deja a un lado su estado de salud. Su vida
se paraliza por completo, sin saber en qué momento reiniciara su vida normal. Y
este pensamiento entra en conflicto con la posibilidad de muerte del ser querido,
lo que le puede crear sentimientos de culpabilidad. El sindrome del “burnout” o
“cuidador quemado” puede aparecer con mayor o menor intensidad. El apoyo
emocional del médico y el resto del equipo sanitario, y la bisqueda y oferta de
ayuda por los servicios sociales, son aspectos muy importantes.

Es necesario que el médico propicie el protagonismo de la familia, y muy
especialmente del cuidador principal, valorandola y reforzandola en su papel
como un pilar importante en el proceso del cuidado integral del final de la vida. El
médico y resto del equipo asistencial son claves para reconocer reforzar y cuidar
a los cuidadores. Reconocer social e institucionalmente al cuidador familiar
mds que obligaciéon y necesidad social es un deber que debe incorporar
soluciones especificas, porque cuidando a los cuidadores cuidaremos mejor
a los enfermos.

3. Consentimiento informado y
planificacion anticipada de la atencion

Incluir la planificacién anticipada de la atencién al final de la vida y el consentimiento
informado (Cl), no pero fue el primer paso en el establecimiento de la misma. No
solo es un requisito legal que obliga a cubrir unos minimos y a cumplimentar unos
formularios (testamento vital, nombramiento de representantes...), sino elementos
clavees preciso entenderlo y colocarlo en el centro de la nueva ética de la relacién
clinica, aguella que ha abandonado el paternalismo y busca respetar las decisiones
auténomas de los pacientes, evitando la burocratizacion asistencial.

Los requisitos establecidos por el Derecho son condicion necesaria para considerar
una decision auténoma desde el punto de vista legal, pero no necesariamente
desde el ético. Tanto la coaccion interna como externa, en el final de la vida el
paciente puede quedar privado de autonomia. Por ello no todo consentimiento
informado desde un punto de vista moral puede considerarse “consentimiento
valido”. Todas las personas pueden sufrir alteraciones psicopatoldgicas. Incluso
en personas previamente sanas, el trauma de una enfermedad y la propuesta de
soluciones pueden provocar mecanismos de defensa del yo que les impidan tomar
decisiones autébnomas, razonables o prudentes. Por eso es necesario que la RMP
facilita extraordinariamente acompanar al paciente en cualquiera de los momentos
psicoldgicos que se encuentre. Solo cuando se haya instalado un cierto equilibrio
psiquico, debemos considerar el objetivo cumplido.
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El documento de Cl es dindmico y debe ser realizado en cada oportunidad que
se precise, aunque sea repetida. Del respeto a la obligacion del Cl se desprenden
varios deberes del médico, que es necesario recordar:

1. el deber de revelar integramente, la informacién sobre las pruebas diagnésticas
y tratamientos al paciente, las alternativas de éstas si fueran rechazadas, asi
Ccomo sus riesgos y beneficios

2. el deber de asegurarse de que el paciente haya entendido y comprendido la
informacion facilitada (feedback comprensivo). Y en el caso que lo requiera, por
imposibilidad del paciente para entender y comprender la informacién ofrecida,
solicitar la presencia de una personas de su confianza o, en su caso, un tutor
para que le explique, responda y sea testigo de esta informacion.

3. el deber de dar al paciente la oportunidad, si asi lo requiere, de pensar, analizar
y discutir con sus familiares o acompanantes antes de decidir.

En nuestro medio, no obstante, de forma generalizada tanto el Cl en la relacién
clinica como en la Planificaciéon Anticipada de la Atencién Sanitaria (PAAS) estan
centrados mas en los documentos que en los procesos. Para seguir avanzando en
un proceso asistencial mas humano y mas satisfactorio para el paciente y su familia
es imprescindible centrarse mas en el proceso atendido y en las consideraciones
particulares de cada persona. Sigue habiendo una negativa de los profesionales a
conceder voz a los pacientes y reconocer y aceptar sus decisiones, anteponiendo
los valores profesionales o personales del médico a los del paciente. Si el paciente
rechazara una indicacién médica razonable es necesario tras precisarla respetarla
escrupulosamente siempre que este ajustada a la buena practica médica. Sin
olvidar que también existen pacientes que no desean participar en la toma de
decisiones o0 no desean concretar su deseo, dejando la decision en manos del
médico responsable de su proceso.

Cuando surgen dudas razonables de la capacidad de los pacientes para tomar,
autonoma y libremente, decisiones que les afecten, se pueden plantear conflictos
éticos. De ahf la necesidad de evaluar la capacidad como uno de los grandes temas
pendientes de la bioética clinica. En el caso de que el paciente sea considerado
incapaz para la decisién, ésta deberd tomarla un tutor, en el contexto de una
evaluacién interdisciplinar y considerando las preferencias previas del paciente,
si las hubiera. Si surgieran dudas sobre su capacidad y no tuviera declarada la
incompetencia, ni tampoco familia proxima, es aconsejable llevar el caso ante un
Comité de Etica Médica, salvo en caso de urgencia médica.

En algunos pacientes, la capacidad es parcial o estd disminuida, y pueden ser
considerados para la toma de algunas decisiones auténomas pero no de otras.
Por ejemplo, la decision de modificar a ultima hora el testamento sin justificacion
alguna cuando su capacidad mental o intelectiva esta claramente afectada.
La incompetencia de una persona sélo puede ser determinada por la justicia,
asignandole un apoderado legal. El designado apoderado no siempre conoce los
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valores y costumbres del anciano, por lo que es factible que no refleje la voluntad
del enfermo. Un individuo muy desorientado puede tener periodos durante
los que cumpla esas condiciones generales y, por tanto, puede ser considerado
competente para la toma de decisiones particulares. En contraste, un paciente
final de la vida institucionalizado puede mostrarse sociable y agradable, y realizar
adecuadamente sus actividades de la vida diaria, pero sufrir un trastorno cognitivo
gue dificulte su comprension, hasta el punto de incapacitarlo para que tome
determinaciones a futuro. Por ejemplo, los trastornos afectivo-emocionales, como
los sindromes ansioso-depresivos, no provocan incompetencia en el paciente, pero
si pueden afectar definitivamente su capacidad de juicio. La incompetencia de una
persona sélo puede ser determinada por la justicia, asignandole un apoderado
legal. Y el desacuerdo del médico con la decisién del paciente no demuestra per
se su incompetencia.

La planificacién anticipada de la atenciéon forma parte de un nuevo estilo de
relacion clinica. Como dice P. Requena (2017), esperar al Ultimo momento para
decidir dificulta mucho que las cosas se lleguen a hacer bien. Se trata de que los
profesionales vayan planificando con el paciente la atencién sanitaria que puede
precisar y desea, previendo las situaciones futuras y tomando decisiones sobre
cdmo proceder ante sucesos que puedan acaecer. Y de evitar la improvisacion, mas
frecuente en Medicina que la planificacion. En Medicina ha sido mas frecuente la
improvisacion que la planificacion. Se ha considerado siempre que la enfermedad
tiene caracter fortuito, y que la funcion del médico es actuar puntualmente cuando
se presenta. De este modo, la planificacion se limitaba a tratar el suceso puntual
que aparecia, y por tanto tenia cardcter intercurrente. Esto ha ido variando
con el tiempo, y en la actualidad por atencién sanitaria se entiende el cuidado
integral y continuado de la salud de una persona. De ahi que sea ahora cuando
la atencién puede planificarse, mds atin, cuando debe estar planificada. La
planificacién anticipada es una exigencia inherente al propio desarrollo de la
medicina y de la asistencia sanitaria.

En la planificacion anticipada, de la atencidon médica no es solo cumplir unos
requisitos, o cumplimentar unos documentos con estructura y valor juridico que
han ido apareciendo en las Ultimas décadas como el denominado testamento vital,
las directrices anticipadas, el nombramiento de representantes, etc. La planificacion
anticipada no es el nombre que se da al cumplimiento de esos documentos. No es
asi, pues independiente de la cumplimentacion de unos documentos, se trata de
dar testimonio de la voluntad de las personas para cuando ellas no se encuentren
en condiciones de tomar decisiones, en un claro. La planificacion anticipada de la
atencién no se limita a la implementacién de un conjunto de documentos con valor
legal, sino al cambio en el estilo de la relacién clinica. Alcanzado ese cambio, todos
esos documentos daran todo su fruto; sin él, resultaran de muy escasa utilidad. Por
es0 la planificacién anticipada de la atencién es una cuestion ética, mads alld de
las exigencias legales. Una vez mas es oportuno recordar que el derecho fijara los
limites minimos exigibles a todos los profesionales bajo sanciones o penas, pero la
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ética pretende ir mas alla y promover un estilo de mayor calidad en el interior de las
relaciones clinicas. No son dimensiones discordantes, pero tampoco identificables.
Solo si cada una cumple su funcién se alcanzara el fin esperado, que es la mejora
de la atencién médica, la busqueda de la excelencia en el trato con los enfermos y
el manejo de la enfermedad humana.

Cuando es mucho el tiempo transcurrido entre la expresién de la voluntad y su
aplicacion practica surge siempre la duda de si, en las circunstancias actuales, el
paciente seguiria asumiendo la decisién que tiempo atras tomo. Esta incertidumbre
se podria controlar o atenuar con la renovacion periédica de la decision.

En cualquier caso, el principio de respeto de la autonomia y la teoria general del
consentimiento informado conducen a considerar que la Ultima decision vélida del
paciente es la vinculante (Gracia y Rodriguez, 2011). Aunque al médico le surgen
con frecuencia muchas dudas sobre la solvencia de este tipo de declaraciones.
Cuando estan en juego valores tan importantes como la vida, ¢puede procederse
solo con base en una declaracién hecha en un momento muy distinto del que
ahora vive el paciente? La mejor manera de resolver los problemas que plantea
la expresion anticipada de la voluntad de los pacientes es a través de un buen
conocimiento de su sistema de valores, que el paciente puede haber transmitido
al profesional y que debe haber quedado registrado en la historia clinica y en el
documento de instrucciones previas.

La historia de valores, y la preocupacién por los mismos, es la gran
asignatura pendiente de la Medicina (Gracia y Rodriguez, 2011) que, centrada
en el andlisis de los hechos clinicos, viene considerando desde la época del
positivismo que diagnostico, pronostico y tratamiento deben tomarse a la vista de
los hechos clinicos, y sélo de ellos. Ello se debe al prejuicio, también procedente
del positivismo, de que sélo los hechos son objetivos y que sélo sobre ellos, por
tanto, cabe andlisis o discusién racional. Los valores son subjetivos y lo tinico
que podemos hacer es respetarlos.

Ante los valores del paciente, las actitudes clasicas han sido la imposicién y la
inhibicion (Requena, 2017). Tradicionalmente, los valores se han impuesto, como
Unico modo de conseguir la homogeneidad considerada necesaria para el buen
orden social. Lo cual ha tenido una influencia decisiva en Medicina. Los valores
objetivos correctos o auténticos son, por supuesto, los del médico, que para eso es
la persona formada en la gestion de la enfermedad. Los valores del paciente carecen
de relevancia en este contexto, porque o bien coinciden con los del profesional, en
cuyo caso son inutiles, o se oponen a ellos, y entonces deben considerarse erréneos
y no pueden ser tenidos en cuenta.

Esta es todavia la actitud frecuente en la gestién de los valores en Medicina. La

opuesta, la actitud que hemos llamado neutral o de inhibicion, ha sido la propia
del pensamiento liberal a ultranza. Los hechos son objetivos, pero los valores son
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completamente subjetivos, sin racionalidad, por lo cual la discusién sobre valores
estd ya de antemano condenada al fracaso. Se propone por ello una posicion
elastica, neutral, y ante los valores debemos ser tolerantes, aunque nos parezcan
erroneos. El respeto a la diversidad, es decir, al llamado pluralismo de valores, no
tiene mas limite que el establecido por la prudencia, que determinara asi las figuras
negativas del fanatismo, el fundamentalismo, el sectarismo, etc.

Ante las actitudes clasicas de imposicién e inhibicion surge una tercera via, la
deliberacion. Los valores no son del todo racionales, pero si estamos obligados a que
sean razonables, y el razonar sobre ellos es un deber moral de todo ser humano. Las
decisiones en materia de salud no dependen tinicamente de criterios clinicos, sino
que estan basadas y condicionadas por nuestras creencias, valores, preferencias y
expectativas de vida, que es preciso respetar. Surge la historia de valores (values
history) como un documento en el que se pretende expresar y dejar constancia
de las preferencias y valores en materia de salud del paciente, donde éste ofrece
informacion que puede responder a las dudas de profesionales sanitarios, familiares
u otras personas que podran tomar decisiones sobre su vida y salud cuando él ya no
sea capaz de tomarlas. Su contenido puede ser muy variado, y responder a la actitud
general del paciente ante la vida y la salud, ante la enfermedad, el dolor y la muerte;
puede responder a sus deseos, a sus relaciones familiares o con los profesionales
asistenciales; o decidir sus posiciones en relacién con su autonomia, independencia,
control de si mismo; o bien creencias religiosas, valores personales, preferencias en
relacion con el entorno de vida y cuidados, o el destino de su cuerpo tras la muerte.

La historia de valores permite, cuando el paciente ya no sea capaz de hacerlo,
orientar el proceso de toma de decisiones, eliminando conflictos y disminuyendo
la incertidumbre y ansiedad de quienes asumen esa tarea. Debe estar al alcance de
los médicos, familiares o personas mas cercanos, que probablemente acompafen
al paciente durante el proceso asistencial. Debe estar abierta, revisada y actualizada
cuantas veces sea preciso, pues los valores o actitudes ante la enfermedad vy la
salud pueden variar por muy diversas razones (por ejemplo, tras la muerte de un ser
querido, o en caso de experiencias personales previas sobre la propia enfermedad
o la de un amigo ...). Para su mejor acceso y aplicabilidad cuando sea necesario,
es aconsejable que la historia de valores forme parte de los documentos de
instrucciones previas y de la historia clinica, lo que la constituye asi en un elemento
del proceso de planificacion anticipada de la atencién.

Las instrucciones previas especifican sobre el principio general de consentimiento
informado. Tienen por objeto tomar con antelacion decisiones sobre la asistencia
sanitaria, previendo que, en un momento determinado y posterior, el paciente no
estard capacitado para ello. Como en el caso del consentimiento informado, el
derecho establece unos requisitos, a fin de asegurar la correccion del procedimiento
y salvaguardar los derechos del paciente. Las instrucciones previas se toman
con antelacién al momento en que tienen que aplicarse, por lo cual suelen ser
complicadas en su interpretacién. Cuando es mucho el tiempo transcurrido entre
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la expresion de la voluntad y su aplicaciéon practica surge siempre la duda de si, en
las circunstancias actuales, el paciente seguiria asumiendo la decisién que tiempo
atras tomd. Esta incertidumbre se podria controlar o atenuar con la renovacion
periédica de la decision.

Segun el trabajo de Diego Gracia y colaboradores antes mencionado, en
cualquier caso, el principio de respeto de la Autonomia y la teoria general del
Consentimiento Informado conducen a considerar que la tltima decisién valida
del paciente es la vinculante. Aunque al médico le surgen con frecuencia muchas
dudas sobre la solvencia de este tipo de declaraciones. Cuando estan en juego
valores tan importantes como la vida, ¢puede procederse sélo con base en una
declaracién hecha en un momento muy distinto del que ahora vive el paciente?
De ello se desprende las dudas que los médicos han puesto y ponen a la hora de
llevar a cabo el contenido de estos documentos, y de las cautelas que toman antes
de su aplicacién. Interesa especialmente identificar los principales conflictos que los
médicos se encuentran en este campo, y el modo como pueden intentar resolverlos.
La mejor manera de resolver los problemas que plantea la expresién anticipada
de la voluntad de los pacientes es a través de un buen conocimiento de su sistema
de valores, que el paciente puede haber transmitido al profesional y que debe haber
quedado registrado en la historia clinica y en el documento de instrucciones previas.

Para completar la planificacién anticipada, el paciente puede haber designado
a una persona de su confianza como representante e incluirla en el mencionado
documento. Este representante no tiene facultad de decision sobre las situaciones
previstas expresamente por el paciente en el documento de instrucciones previas.
Su funcién es actuar como interlocutor del equipo asistencial para facilitar su
actuaciony garantizar el respeto de los valores y el cumplimiento de las instrucciones
indicadas por el paciente.

Las instrucciones previas pueden contener directrices variadas y componerse
de varios documentos. Pese a ello, en ocasiones se han identificado erroneamente
con uno de estos documentos, el denominado impropiamente testamento vital
(living will) quizas por haber sido la primera manifestacion especifica del proceso de
planificacién anticipada de la atencion, descrita por vez primera por Louis Kutner
en el ano 1969. El documento de instrucciones previas, en el que el paciente
expresa su voluntad en relacién con los cuidados y tratamientos que desea recibir
una vez que no sea capaz, puede incluir o limitarse a decisiones especificas sobre
los tratamientos de soporte vital como las érdenes de no reanimacion (Do Not
Resuscitate Orders: DNR), medidas de sedacion y analgesia o medidas sobre el
rechazo de sangre, especialmente en pacientes testigos de Jehova. Las instrucciones
previas pueden incluir otro tipo de previsiones y manifestaciones del paciente para
que tales decisiones sean respetadas una vez que no sea capaz de expresarlas. Es el
caso de la donaciéon de érganos o tejidos, en el que el paciente puede manifestar
expresamente su voluntad de ser donante o de no serlo, o del destino del cuerpo
una vez llegado el fallecimiento.
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4. Decisiones por representacion

Las decisiones por representacion se toman cuando los pacientes no se hallan
capacitados para tomar decisiones y prestar su consentimiento informado,
y ademds no existen instrucciones previas directamente aplicables, la toma
de decisiones corresponde a otras personas. En el ambito de la salud han sido
tradicionalmente los médicos, pero en la actualidad son mayoritariamente los
familiares o allegados. Esto es también lo que establece el derecho a través de la
normativa sobre derechos de los pacientes y, con caracter general, en su Codigo
Civil, que concede esta facultad a los familiares mas préximos, siguiendo un orden
de prioridad establecido.

El problema ético surge en como deben tomarse las decisiones por representacion
y cudl es la potestad de los representantes cuando toman decisiones que,
evidentemente, no les afectan a ellos mismos, sino a las personas en cuyo nombre
actuan. Es claro que los representantes no pueden decidir por los que representan
lo mismo que deciden respecto de si mismos: uno puede exponer su vida a grandes
riesgos de determinadas actividades, pero no puede obligar a otro a hacerlo, por
ejemplo. Y las decisiones de representacion o sustitucion han de tomarse siempre
buscando el mayor beneficio de la persona por la que se decide. La patria potestad,
la tutela, la guarda, la custodia, etc., no se tienen ni se ejercen en perjuicio de la
persona representada o tutelada, sino solo en su beneficio. Este criterio se conoce
con el nombre de “mayor beneficio” o “mayor interés” (best interest).

El criterio del mayor interés plantea varias dificultades. Una, quizd la mas
importante, es que lleva a realizar sobre el cuerpo de la persona por la que se
decide acciones que ésta pudiera no considerar deseables, o que tenemos razones
para pensar que hubiera rechazado de plano. Por ello, y debido al deber de
respetar la autonomia de los pacientes, antes de que la decisidon sea tomada por
un representante, debe comprobarse si el paciente ha previsto qué hacer en tal
circunstancia. Se aplica el denominado “criterio subjetivo”, que consiste en emplear
las instrucciones previamente dadas por el paciente, y que en rigor no consiste tanto
en una decisién de representacién cuanto en hacer valer y aplicar la propia decision
auténoma del paciente manifestada antes de su incapacidad. Este es el objetivo de
las llamadas directrices previas. Pero, como hemos visto en los apartados anteriores,
éstas también presentan problemas, no sélo debidos a la dificultad de prever las
situaciones futuras y de establecer la identidad entre las situaciones previstas en el
documento y las situaciones reales en las que ha de ser aplicado, sino también a los
problemas de comprension adecuada de la voluntad y de estas situaciones por parte
de quienes no son profesionales sanitarios. El resultado es que los documentos de
directrices anticipadas, con ser necesarios, resultan insuficientes.

Por otra parte, es frecuente que el paciente no haya dejado instrucciones o

manifestado sus preferencias sobre su tratamiento, ni otorgado un documento
de instrucciones previas. En este caso, para respetar la autonomia y ajustarse a los

@



MANUAL DE LA RELACION MEDICO PACIENTE

valores del paciente, antes de aplicar el criterio del mayor beneficio se debe acudir
al criterio del “juicio sustitutivo”, que exige respetar en lo posible los valores y
preferencias de las personas, reconstruyendo la decision del paciente y decidiendo
como si éste hubiese sido capaz, tomando siempre en consideracion sus valores,
creencias y preferencias.

El representante es una persona allegada al paciente, que conoce su intimidad
y su sistema de valores, y que puede convertirse en interlocutor valido de los
profesionales sanitarios a la hora de tomar decisiones cuando el paciente ya no es
capaz de ello. Tiene la ventaja de que puede decidir, salvo en aquellos asuntos que
estén claramente recogidos en el documento de instrucciones previas, pues en este
caso ya ha sido el paciente quien previamente ha tomado la decision.

El representante no tiene por qué ser el pariente mas cercano. Es mas, en
muchos casos conviene que no lo sea, pues el hecho de no tener vinculos familiares
o mercantiles con él le permite ser mas imparcial en los juicios. Las relaciones entre
los miembros de una pareja o entre familiares proximos pueden llegar a ser muy
complicadas, hasta el punto de que pueden no ser los mas idéneos para tomar la
decision correcta en nombre del paciente.

Todo esto demuestra la importancia de elegir correctamente al, o a los,
representantes. En el caso de querer designar un representante en un documento
de instrucciones previas, el médico debe instruir al paciente sobre las funciones del
representante y las caracteristicas que debe tener. Ademas, una vez elegido por
el paciente, debe instruir conjuntamente a ambos, de modo que el representante
cobre perfecta conciencia de su mision, intercambie con el paciente toda la
informacién que considere oportuna y se halle debidamente preparado para actuar
en su nombre y garantizar el respeto de las decisiones incluidas en las instrucciones
previas cuando la situacion lo requiera. La figura del representante es esencial, un
elemento clave en la nueva estrategia de la relacién clinica.

RESUMEN

El final de la vida es una etapa marcada por la vulnerabilidad, que los profesionales
de la Medicina debemos saber acompafiar en sus diferentes dimensiones, junto
con la familia y otros profesionales de los servicios sanitarios y sociales. Hay que
tratar de dar respuesta personalizada a las necesidades de los pacientes con el
mayor nivel de eficiencia posible. Y la ética y la deontologia médicas impulsan un
compromiso profesional que va mas alla de las meras exigencias legales.

Se trata de una etapa en la que es fundamental respetar y promover la
autonomia del paciente, para adaptar los cuidados a sus valores y expectativas. Para
ello, el proceso de informacion y consentimiento sigue siendo fundamental, y los
documentos de instrucciones previas, apoyados por la historia de valores, pueden
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convertirse en una buena herramienta de decision en caso de que el paciente
pierda la capacidad para ello. El representante legal designado por el paciente, o,
en su defecto, las personas / familiares cercanos pueden convertirse en garantes de
gue, en ese caso, las decisiones que se tomen en el cuidado del paciente respeten
al maximo sus deseos, garantizando la personalizacion de la atencién.
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1. El derecho a recibir atencién integral de calidad.
Etica del cuidado

La Medicina debe realizar la atencién al individuo como un todo, realizando una
contemplacién integral del mismo, determinando asi prioridades y objetivos a
alcanzar. A través del didlogo debemos conocer, considerar y respetar los valores
y costumbres del paciente, sin cuestionarlos. Es necesario recordar siempre que
tratamos a un individuo singular, particular y Unico, que tratamos a una persona.

Todo paciente tiene derecho a recibir atencion de salud sin discriminacion, conocer
al personal que lo atiende, acceder a la informacién y a la confidencialidad de su
historia clinica, decidir libremente si desea ser participe de actividades de docencia
e investigacion e informarse sobre los riesgos y beneficios de procedimientos
diagnosticos y/o terapéuticos para decidir la aceptacion o no de éstos, entre otros. El
derecho ofrece al paciente la posibilidad de cambiar el abordaje médico, paternalista,
a un abordaje compartido donde el paciente responsablemente puede decidir lo que
considere finalmente mas adecuado para él.

La historica vocacién de servicio a los pacientes y a la sociedad de los médicos
y de la Organizaciéon Médica Colegial de Espafia queda recogida en el predambulo
del Codigo de Deontologia del 2011 (Consejo General de Colegios Oficiales de
Médicos, 2011). El médico que no siente nada ante un paciente que sufre o
muere, aquel que no presenta emocion alguna en sus comportamientos, sino
que solo aplica conocimientos y destrezas técnicas, no podrd nunca ofrecer lo
que la profesién tiene comprometido ni todos los cuidados que precisan las
personas enfermas. La implicacién, la comunicacién, la compasion (el sentir con o
ponerse en lugar de) forman parte de los valores y compromisos del médico con el
paciente, como lo son de toda relacion entre seres humanos.

Cuidar a un ser humano, prestarle asistencia sanitaria, es una respuesta individual
ajustada a cada ser humano Unico e irrepetible, aun partiendo de actuaciones
derivadas de protocolos previamente establecidos, lo cual exige conocimiento
minucioso no solo de la historia de problemas, pruebas y tratamientos, sino de toda
su biografia, de sus sensaciones, de sus expectativas de sus voluntades, de su familia
y entorno. Ese ser humano tiene otros derechos que acompafan a los asistenciales
descritos, como los derivados del respeto escrupuloso a la confidencialidad de la
informacion que nos ofrece, el respeto a su intimidad y el de guardar secreto de todo
aquello que en la confianza de la consulta nos pueda manifestar y podamos conocer.

El ser humano, en los momentos clave de su vida, necesita un confidente,
alguien de plena confianza que le escuche, le consuele v, si lo desea, le aconseje. Y
los profesionales sanitarios tienen, en este sentido, una oportunidad privilegiada de
ofrecer acompafamiento en el final de la vida. El elemento clave lo establece una
relaciéon terapéutica especialmente humana basada en la confianza, para la cual son
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determinantes los principios, valores y virtudes de la relacion médico-paciente que muy
bien definen Amor Pan y colaboradores (Amor, Bardn, Regueiro y Vazquez, 2017), y
que es favorecida por la veracidad, la discrecion, la lealtad, la franqueza y el pudor.

El compromiso de confidencialidad y respeto a la intimidad de los pacientes
es fundamental, y estd hoy mas amenazado que nunca y con consecuencias mas
graves para el paciente y la sociedad. El secreto profesional debe guardarse siempre,
salvo en aquellos casos en que se pueda perjudicar a la sociedad. La intimidad del
acto médico precisa, y en ella hay, mucho de confianza especial entre el médico
y el paciente, con garantia de que no le va a fallar, donde la confidencialidad
obligada y el deber de secreto guardan un papel determinante.

El médico debe informar al paciente de sus derechos con respeto y consideracion,
sin excepcion. Cuando existe desacuerdo, y el médico considera que el paciente
ha hecho una eleccién inadecuada por falta de conocimiento e informacion, esta
obligado a ofrecerle una informacién mas completa y actualizada. Forma parte de
lo que denominamos ética de la negativa el que el médico no tiene la obligacion
de realizar una accién o prescribir el tratamiento elegido por el paciente si no esta
de acuerdo con él, aungue se trate de un paciente competente.

Escuchar es, ademas de una estrategia clinica y terapéutica, una necesidad
ética, pues reconoce la autonomia del paciente. Escuchar al paciente sobre todo
con sensibilidad y empatia, favorece la relacién y le da confianza.

El paciente cercano al final de su vida muchas veces acude al médico con un
“listado de quejas”; permitir que las relate y las aclare le hacen sentirse considerado,
y no tiene por qué precisar de un derroche de tiempo. Ademas, como ocurre con
frecuencia, no siempre la queja principal es el motivo de consulta. A través de la
anamnesis podemos diagnosticar la mayoria de las patologias, previo al examen
fisico...y nos permite conocer a la persona enferma.

En el final de la vida, como a todo lo largo de ella, el paciente tiene derecho
a conocer la informacién detallada y comprensible de lo que le ocurre, asi como
las posibilidades que la Medicina puede ofrecerle, y en consecuencia a decidir en
sentido estricto sobre las posibilidades que se le ofrecen. Pero igualmente tiene
derecho a no saber, a no querer conocer lo que le ocurre y trasladar su capacidad
de decidir al médico o a otra persona en quien confie.

Cuando el paciente tiene préoximo su final sigue teniendo derecho a recibir
con especial cuidado atencion total, activa y continuada, tanto a él como a sus
familiares, por un equipo interdisciplinar, aun cuando la expectativa no sea la
curacion. La meta fundamental es la calidad de vida del final de la vida enfermo
y su familia, sin intentar alargar forzadamente la supervivencia. Debe cubrir las
necesidades fisicas, psicoldgicas, sociales y espirituales del paciente y sus familiares.
Si es necesario, el apoyo debe incluir el proceso del duelo.
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2. Obstinacion y ensafiamiento terapéutico

Se denomina “imperativo tecnoldgico” a la tendencia histérica y contemporanea
de aplicar toda la capacidad técnica adquirida. Esta compulsion de hacer efectivo
todo poder de realizacion es ciego a las implicaciones éticas que aparecen (11). En
cualquier caso, indicar un examen o tratamiento sin un objetivo claro traerd mds
perjuicios (iatrogenia) que beneficios. Incluso cuando el diagndésticoy el tratamiento
pudieran ser exactos, no son los medios exclusivos para ofrecer la mejor respuesta
al paciente ante su necesidad. Cuando no es posible ni la curacién ni la mejoria
de su estado general, las intervenciones diagnosticas y terapéuticas especificas
pueden estar contraindicadas e incluso pueden constituir una mala practica que
conocemos como ensafiamiento terapéutico, o incluso encarnizamiento si persiste
una intervencion que, ademas de inttil, genera sufrimiento.

Como dice Gonzalo Herranz (1985), desde hace cuarenta afos no ha parado de
crecer el poder curativo de los médicos, doblegando a casi todas las enfermedades
infecciosas; ha alargado en tal medida la duracion media de la vida, que algunos
empiezan a mostrar una preocupacion llena de alarma ante la prevalencia
demografica de etapas finales de vida. La Medicina ha establecido como algo
rutinario las operaciones sobre el corazén abierto y los trasplantes de érganos y
ha convertido a la farmacologia en una actividad casi méagica en la que el disefio
inteligente de las moléculas permite regular casi a voluntad las funciones celulares,
incluidas las neuronales, con lo que esta siendo capaz de incrementar la duracion
de la vida, a la vez que concentrando la patologia en su fase final.

La Medicina actual puede estabilizar los signos vitales de un enfermo
moribundo, aunque el mismo no pueda volver a hacer ni sentir nada de lo que
hacen los vivos, salvo seguir recibiendo atencién médica inutil. Asi ocurre que
la Medicina y los avances sociales han logrado retrasar la muerte, prolongar
la vida, pero también, y a la par, alargan la fase final de la misma, incluso
en ocasiones prolongan de forma interminable la agonia. En el caso de los
enfermos incapacitados, estan profundamente privados de sus derechos, y la
manipulacién de sus cuerpos puede ser extraordinariamente invasiva si no tienen
protecciéon ni representante legal que les defienda.

Las consecuencias son claras: aplazar una muerte natural a menudo
es propiciar una vida totalmente antinatural que ya no es vida, sino solo
sufrimiento, especialmente si no ha habido representante legal, incluido el médico,
para determinar cuando se le retira todo soporte y asistencia futil para que muera
tranquilamente. Incluso es probable, y ocurre en algunos casos, que cuando llegue
el desenlace no haya nadie dandole la mano.

Ante este hecho hay dos tipos de reacciones opuestas. La primera de jabilo

ante lo que se puede considerar parcelas ganadas a la muerte. La segunda, de
desesperacién cuando un ser préximo o querido sufre indtilmente. También
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constituye un conflicto moral para muchos profesionales observar como se mantiene
con vida a quien estad muerto Todo lo cual puede explicarse en parte por el alejamiento
de nuestra sociedad respecto a la idea de muerte. Su idea produce una especie de
miedo-panico, y el Unico consuelo es pensar que algun dia pueda ser evitable.

La responsabilidad del médico es ahora mucho mayor que antes, pues es
también mucho mayor su poder. Es tanto lo que la medicina significa en la sociedad
actual que debemos preguntarnos por la suficiencia ética que debe acompanar a los
grandes avances tecnoldgicos, si el avance en lo biotecnoldgico ha de acompanarse
de una preocupacién proporcionada por la dignidad del ser humano.

Al igual que otras medidas necesarias para mantener la vida y la integridad
fisica de los pacientes, pueden estar justificados los dispositivos de restriccion fisica,
siempre que se hagan en las debidas condiciones y durante el tiempo preciso,
por ejemplo para mantener la sonda de alimentacién durante una enfermedad
aguda y reversible. Y con caracter general en los casos de enfermedad irreversible
cronica en los que el paciente ha perdido la capacidad para razonar las ventajas
de la aplicaciéon de cualquier medida terapéutica. Aunque, siempre, toda situacion
particular requerird valoracion y decisiones especificas propias al caso.

Problemas de alimentacion e
hidratacion en el final de la vida

La nutricion enteral y la hidratacion, en el final de la vida y especialmente en el
enfermo terminal, ofrecen con frecuencias dilemas éticos al médico con relacién a
ser consideradas medidas terapéuticas o cuidados basicos. Es posible tratar cualquier
situacion clinica de desnutricion, ya sea utilizando nutricion enteral o parenteral.
La hidratacién y nutricién artificiales puede ser consideradas indistintamente
como cuidados o tratamiento, lo que tiene posibles repercusiones juridicas, pues
si son consideradas tratamiento, el paciente puede ejercer su derecho a decidir
sobre si desea 0 no que se le apliquen. Si se consideran tratamiento, su aplicaciéon
obligatoria seria contraria, entre otros, a varios textos legales, como la Constitucion,
gue reconoce la Carta de Derechos del Hombre, la ley de autonomia del paciente
y al Codigo de Deontologia Médica, en tanto que todos ellos establecen que nadie
puede ser obligado a un determinado tratamiento.

Cuando la nutricién y la hidratacién son cuidados para mantener la vida, al
igual que la vida misma no pueden quedar a disposicion del propio paciente,
son derechos humanos, y por tanto constituyen un sostenimiento de obligado
cumplimiento al que el paciente no puede renunciar.

Como afirma Eliseo Collazo (Collazo y Girela, 2011), la nutricién y la hidratacion
no son un acto médico, no tratan enfermedad alguna o algun tipo de alteracién, son
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medios naturales de conservacion de la vida de todo ser humano, sano o enfermo.
Se pueden considerar tratamientos en ciertas condiciones desproporcionadas, al
implicar para el paciente una carga excesiva o una notable molestia fisica provocada
por complicaciones debido al uso del instrumental o procedimiento empleado, por
ejemplo, en el caso de los pacientes en estado vegetativo donde puede dudarse si
la nutricién e hidratacion médicamente asistida deben considerarse obligatorias.
La respuesta tendrd que ver con lo que se espera del estado de ese paciente si
conseguimos mantenerle hidratado y alimentado. Por eso, hidratacion y nutricion
artificial son futiles en pacientes que estan agonizando, no asi las pequefas
cantidades de agua que el paciente pueda pedir. Si la enfermedad es irreversible
pero el paciente no estd en estado terminal, no es tratamiento alimentarlo e
hidratarlo, porque de no hacerlo moriria por deshidratacion y malnutricion, lo que
es inaceptable y constituiria mala praxis. En cualquier caso, la respuesta esta en la
busqueda de la desproporcién, siempre las consecuencias de la propia acciéon en su
conjunto deben ser mas buenas que malas.

Si se retira la hidratacién en un paciente demente en el final de su trayectoria
vital, se le estd promoviendo o aumentando un fracaso cardiovascular y renal lo
gue le puede originar la muerte. Pero igualmente ocurrira si no se le alimenta. La
supresion de la hidratacion y la nutricién en ningiin caso pueden acelerar la muerte
del paciente, ni su aplicacién artificial alargarla indtilmente. La Asociaciéon Europea
de Cuidados Paliativos aconseja que, mientras que el paciente no se encuentre en
situacion agoénica, debe garantizarsele la hidratacion, aunque sea por via parenteral
(endovenosa o subcutanea). Dar agua y alimento no son actos médicos, y hasta
gue no sea evidente que son inutiles, no puede considerarse que constituyen
encarnizamiento terapéutico. No es procedente, por tanto, la suspension de
alimentacion artificial e hidratacion a los pacientes que mantienen funciones vitales
normales y respiran autbnomamente, aun no estando conscientes.

4. Disminucion de riesgos en el final de la vida
y uso responsable de recursos

En el final de la vida, las personas tienen mayor riesgo de resultados adversos,
especialmente cuando no poseen una red de apoyo social adecuada, viven en
situaciones de pobreza y hay limitacion de acceso a los sistemas de salud. Los
médicos deben tomar en cuenta esta situacion para derivarlos, si fuese necesario,
a entidades legales o instituciones que los protejan y les permitan seguir las
indicaciones médicas.

Con frecuencia se habla del envejecimiento de la poblacién como causa del
encarecimiento progresivo de la atencién sanitaria. La mayor parte del gasto
sanitario se emplea en la asistencia sanitaria en los tltimos afios de vida de los
pacientes. El problema no es el envejecimiento en si, como se afirma con cierta
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frecuencia, sino lo que hacemos en los Ultimos afios de la vida y, especialmente, al
final de la misma.

Cualquier intervencion que se realice debe tener unos procedimientos robustos.
Si no fuera asi es mejor no hacerla. Un tercio del gasto sanitario se dedica a
servicios de escaso o nulo beneficio; en ocasiones incluso son perjudiciales para
la salud, especialmente de los mas fragiles.

Si no hacemos nada para disminuir la actividad ineficiente, como los recursos
sanitarios son finitos, ademas de dafo se provoca racionamiento (con aumento
de precios, listas de espera ..) que precisamente afecta mas a los pobres y mas
desfavorecidos, generando sufrimiento evitable. La mejor manera de mejorar la
equidad desde una vision ética es disminuir las bolsas de ineficiencia, buscandolas
sistematicamente. Por eso es ético ser coste-efectivo y no es ético no serlo.

Brian Jennett (1984, citado en Repullo, 2012) se preguntaba sobre el uso
inapropiado de los cuidados intensivos en beneficio de los pacientes, y clasificaba
varios tipos de respuesta:

® innecesarios, porque el objetivo deseado se pueda obtener con medios mas
sencillos;

® indtiles, porque el paciente esta en una situacion demasiado avanzada para
responder al tratamiento;

® inseguros, porque sus complicaciones sobrepasen el probable beneficio;

® inclementes, porque la calidad de vida ofrecida no es lo suficientemente
buena como para justificar la intervencion;

® e insensatos, porque consuman recursos de otras actividades que podrian
ser mas beneficiosas.

A las que se afiade en primer lugar la ineficacia o escaso o nulo valor de la
accion. La inseguridad de una accion es aquella referida a los riesgos o perjuicios
gue genera la misma, y de este tipo de consideraciones no se debe excluir a ningln
paciente, aunque se encuentre al final de su vida. Lo cual implica la obligacion ética
de establecer siempre un balance entre beneficios y riesgos, que ha de juzgarse en
cada caso. Los riesgos de efectos adversos y complicaciones estan muy ligados a
fragilidad, edad y comorbilidad. En los casos dudosos entre beneficio y riesgo de
una intervencioén individualizada, la ultima decision la debe tomar el paciente (o sus
representantes en caso de incapacidad), una vez informado correctamente.

Sobre los cuidados innecesarios cabe una primera reflexion, como afirma JR
Repullo (2012), la légica médica no siempre es razonable, y menos aun cuando
la corriente de los incentivos estructurales va en sentido contrario a la contencién
y la austeridad. Provocamos con ellos molestias innecesarias aumentando las ya
existentes en el caso de pacientes crénicos o en el final de la vida, cuando no riesgos
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graves para su salud. Asi, por ejemplo, con el uso inapropiado de antibidticos,
aparte de los riesgos clinicos y econdémicos concretos, incurrimos en peligros
ciertos de provocar resistencias que anulen su efectividad futura, especialmente
en poblacién inmunodeprimida y anciana.

Un tratamiento es inutil si no aporta ganancia de salud al paciente concreto.
No todos los procesos del paciente son principales, ya que la situacion clinica
normalmente estd determinada por un proceso principal de notable gravedad
que debe obligar a reinterpretar todos los demds. Muy especialmente cuando
el paciente progresa hacia estadios terminales, siempre la prioridad es aportar
confort, analgesia y control de sintomas, incluso en detrimento y sustitucion
de las intervenciones clinicas orientadas al problema principal. Son indtiles los
ingresos en Unidades de Cuidados Intensivos de pacientes terminales. Aparece el
encarnizamiento terapéutico cuando no es posible, con una accién nueva o con el
mantenimiento de una anterior, anadir cantidad o calidad de vida.

La Inclemencia aparece cuando una intervencién sélo ofrece unas condiciones
inaceptables de calidad de vida, a juicio experto y del paciente. A veces una
intervencion no ofrece ventajas, aunque la logica clinica pueda aconsejarla con
caracter general. El paciente debe decidir una vez informado. Al final de la vida,
son inclementes aguellas intervenciones invasivas o molestas que no tuvieran como
objeto reducir el dolor, aliviar sintomas molestos o conseguir mayor confort.

Es insensato sacrificar un gran volumen de recursos para obtener un resultado
insignificante. Es absurda la vieja maxima, que aun gobierna el juicio de muchos
profesionales, de considerar que todo lo que afiada un 4tomo de eficacia debe ser
incorporado a la cobertura y financiacién publica, aunque supongan una montana
de costes, sin considerar que esos recursos se retiran de otros servicios mas necesarios
y eficaces. Probablemente, no nos damos cuenta de que algunas situaciones son
irreversibles, y que lo mejor que podemos hacer es acompafiar al paciente que las
atraviesa, y no pretender sustituir ese acompafamiento por medidas que pueden ser
contraproducentes para el paciente y costosas para el sistema sanitario.

RESUMEN

La ética y la deontologia médica pueden ofrecer respuestas que se complementan
y ajustan, protegiendo los derechos del final de la vida y ayudando en la decision
ante los problemas que la asistencia de pacientes en fase terminal plantea en
ocasiones. Los pacientes en esta fase tienen derecho (y necesidad) de una atencion
integral y respetuosa, centrada en la mejora de la calidad de vida y no en su simple
alargamiento. Hay que evitar tanto el abandono terapéutico (retirando recursos,
como una nutricion e hidratacién suficientes cuando aun son necesarias) como
el ensanamiento (insistiendo en medidas que ya no sostienen la vida y que, por el
contrario, aumentan el nivel de sufrimiento).
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VI. Marco Sociocultural

A. Los condicionantes sociales,
organizativos y econ0micos de la salud

Dr. José Ramoén Repullo Labrador.

Profesor de la Escuela Nacional de Sanidad (Instituto de Salud Carlos Il) y
Director Técnico de la Fundacion para la Formacion de la OMC, Madrid
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Alo largo de estas lineas el autor trata de responder a la pregunta de ;Qué
entendemos por salud?. A partir de la dificultad que supone la definicién de
la OMS revisa otros paradigmas como el de los determinantes sociales de la
salud y el de los hechos probados en salud. Asimismo se analiza la manera
en la que se organiza la provision de la atencién sanitaria y cémo las orga-
nizaciones sanitarias y la economia de la salud afectan a nuestra forma de
concebir y de estar sanos.

INDICE DE CONTENIDOS
1. Determinacion social de la salud y la enfermedad.
Sistemas Sanitarios, Economia de la Salud y relaciéon médico-paciente.

Organizacién Sanitaria y profesionales.

A owonN

Conclusiones.



—iy
Foro de la Profesidn ] |

Médica de Espafia L)

1. Determinacion social de la salud y la enfermedad

“La Medicina es ciencia social, y la Politica no es otra cosa que Medicina en
gran escala.” (Rudolf Virchow 1848).

No resulta facil definir la salud; cuando lo intentdé la OMS (World Health
Organization, 2006), tratd de darle un significado positivo, como algo méas que la
mera ausencia de enfermedad, y por eso hablo de “el estado de perfecto bienestar
fisico, mental y social”; esta perspectiva puede ser valiosa para dicho propdsito,
pero hace el concepto poco operativo, y tiende a generar fantasias de abolicién
de la muerte y el sufrimiento, al ignorar el proceso natural de declive de érganos y
sistemas que supone el envejecimiento.

Pero, sorprendentemente, tampoco es facil definir la enfermedad; implica
dano y sufrimiento, pero se puede estar enfermo sin que aun hayan aparecido
los sintomas (por ejemplo un paciente con VIH puede tardar afios en tener los
sintomas del SIDA); la enfermedad la define la medicina, que suele tomar un
criterio de anormalidad estadistica, pero a veces lo anormal es estar perfectamente
sano (por ejemplo, conservar en la edad adulta todas las piezas dentales indemnes
es una rareza que nadie puede considerar patoldgica); el trabajo seminal de Lester
King (1954) muestra la antigliedad de la reflexion profesional sobre este reto de
determinar el alcance y significado del constructo enfermedad.

La Medicina ha ido construyendo una nosologia de las enfermedades (diseases),
gue aporta una abstraccion util para hacer avanzar el conocimiento, establecer los
diagnosticos y formular los tratamientos. Pero, como apunta McWhinney (Martin,
2013), esta es una visidén a vuelo de pajaro, que nos muestra un mapa sintético;
pero lo que un mapa representa, no es lo mismo que el territorio: “...si vamos a
ser sanadores y técnicos, tenemos que dejar de lado nuestros mapas y caminar
de la mano con nuestros pacientes a través del territorio”. De hecho, lo que en el
mapa abstracto son enfermedades (diseases), en los pacientes de carne y hueso se
manifiestan como dolencias (illnesses). De alguna forma, la practica clinica debe
conjuntar ambas perspectivas.

Y ocurre gque casi la mitad de los pacientes atendidos en consultas de Atencion
Primaria no cumplen con los estandares de una enfermedad concreta (disease) para
ser etiguetados en una clasificacién diagnostica; pero son pacientes que sufren;
y que presentan signos y sintomas derivados de sus circunstancias biolégicas,
familiares y sociales. Como afirma Manzorro, (Manzorro Fernandez P, Ruiz Tarbet
CE, 2017) el médico de familia entiende siempre las dolencias y solo cuando sea
posible diagnostica enfermedad.

En otro ambito, es importante sefialar que la sociedad, con su cultura y valores
dominantes influyen en el concepto de enfermedad: tanto los valores profesionales,
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que llevaron a que los psiquiatras britanicos y norteamericanos consideraran la
homosexualidad como patologia, como las consideraciones politicas que llevaron a
internar en sanatorios mentales a los disidentes durante el estalinismo.

Para complicarlo mas aun, muchos actores estan impulsando la definicion de
nuevas enfermedades o cambios en el criterio de normalidad. Este proceso ha
recibido el nombre de creacion o promocién de enfermedades - disease mongering-
(Moynihan y Henry, 2006) y sefiala la accién de industria y profesionales asociados
para llamar la atencién sobre condiciones o enfermedades frecuentemente
inofensivas con objeto de incrementar la venta de medicamentos, aparatos,
suplementos nutricionales o productos sanitarios, mediante campafias publicitarias,
visitadores médicos, y estudios que intentan medicalizar cualquier dolencia.

Pese a las dificultades de definicion, tanto la salud como la enfermedad son
términos que todos entendemos. Y ambos constructos suelen llevar asociada
la idea de vinculacion a la asistencia sanitaria: el binomio {problema de salud +
tratamiento especifico}, estd firmemente instaurado en el imaginario colectivo.
Sin embargo, esta asociacion es muy distante de la realidad, como veremos a
continuacion.

En los ultimos tres siglos, la historia del mundo desarrollado podria ser descrita
en buena medida como la historia de su salud, y en esto difiere profundamente
de la historia anterior de la humanidad: méas longevidad, menos padres que ven
morir a sus hijos, menos desastres por hambrunas periédicas, menos vulnerabilidad
a epidemias devastadoras... La mayoria de la poblacién, incluso en muchos paises
con un grado no muy grande de desarrollo, no ve la vida como una continua
experiencia dolorosa a la que la muerte pone un fin piadoso. Paradodjicamente la
preocupacion por la salud reaparece en los paises mas ricos como sefial distintiva
de la modernidad, representando una negacién neurética de la enfermedad y una
expectativa desmedida del consumo de bienes médicos (Hamlin, 2004).

Los estudios pioneros de Tomas McKeown (1991) mostraron que la tremenda
disminucién de la mortalidad experimentada desde el Siglo XIX (y bien documentada
en Inglaterra y Gales por su tradicién estadistica) no responde al desarrollo de
vacunas o medicamentos efectivos, sino a cambios en la nutricién y condiciones
de salubridad. Asi, por ejemplo, McKeown documenta que en 1840 morian al afio
4.000 personas de cada millén de habitantes por la tuberculosis; en 1880, cuando
se identifica el agente causal (bacilo de Koch), la mortalidad habia caido a la mitad,;
pero cuando se contaron con medidas terapéuticas efectivas y se generalizé el
tratamiento antibiético (1950), la mortalidad ya era inferior a los 500 fallecimientos
por millén de habitantes anuales.

Pero esta, y otras evidencias similares, siempre han quedado veladas por el

optimismo clinico, que atribuia las mejoras a la asistencia sanitaria, y veia la mejora
de la salud como resultado del desarrollo de la ciencia, la técnica y los servicios
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asistenciales. Este sentimiento fue un poderoso motor de la construccion de los
sistemas publicos de salud, pues vehiculizaba la exigencia social de acceso a la
moderna medicina, cuya efectividad prometia (y en muchas ocasiones cumplia)
salvar vidas, evitar discapacidades, y ahorrar sufrimientos.

La crisis del petréleo en mitad de los afios 70, se asocia a un cuestionamiento del
anterior enfoque incrementalista: se observa que, tras veinte anos de un enorme
esfuerzo econémico en los hospitales y la sanidad publica, los resultados en mejora
de la longevidad y en reduccion de la enfermedad han seguido una senda mucho
mas discreta.

Se populariza entonces un modelo propuesto por el epidemidlogo
estadounidense Alan Dever: existirian cuatro determinantes de la salud, de forma
que el nivel de salud de individuos y comunidad dependeria de:

1) las condiciones ambientales y sociales, cuya modificacion fundamentalmente
depende del sujeto social, a través de la accion politica e institucional (agua
potable, vivienda, desechos, atmdsfera, alimentacion y nutricion, pobreza, des-
igualdades sociales y de género en salud, etc.)

2) los comportamientos o estilos de vida de los individuos, que son modifica-
bles tan sélo parcialmente por éstos, porque el comportamiento estd deter-
minado socialmente (habitos dietéticos, higiénicos, de consumo de alcohol y
tabaco, de conduccion de vehiculos, etc.)

3) el sistema sanitario, que busca curar, prevenir, paliar o restaurar la salud

4) la Biologia, como base genotipica y fenotipica de los seres humanos (y substra-
to sobre el que actla la enfermedad). La aportacion de Dever (1976) fue indicar
gue dedicdbamos toda la atencién a atender a la enfermedad con servicios sa-
nitarios, pero la mayor efectividad para prevenir y evitar la carga de enfermedad
se encuentra en la modificacion de los factores del entorno y las conductas.

Como exponente de la influencia de factores sociales, una investigacion
(Stringhini et al., 2017) ha integrado los resultados de 48 estudios de cohortes de
siete paises (1,7 millones de individuos), y muestra que la asociacién independiente
entre el estatus socioeconémico y la mortalidad es comparable en fuerza y
consistencia a los de seis factores de riesgo de la politica de la OMS 25 x 25:
consumo de tabaco, consumo de alcohol, actividad fisica insuficiente, aumento de
la presion arterial, obesidad, y diabetes.

La pobreza emerge como un poderoso determinante social, que sin embargo se
encuentra mas alld del campo de intervencion sanitaria convencional; sin embargo,
la accion social de los profesionales sanitarios no parece entrar en el kit habitual de
instrumentos de intervencion. Cuando se ejerce en paises o zonas pobres, resulta
dificil convivir con la contradiccion de prestar asistencia y dispensar medicamentos
a pacientes en condiciones de exclusién social, y no poder proveerles de alimento,
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techo, ropa, escuela y otros elementos esenciales para la vida. De forma mas
especifica, las enfermedades infecciosas hacen estragos en nifios desnutridos.
Por esto es dificil separar el profesionalismo sanitario y la abogacia social. En este
sentido, la cita de Virchow que inicia este capitulo puede ser muy inspiradora.

Desde los anos 90 del siglo pasado, hay un amplio cuerpo de literatura cientifica
gue estudia los determinantes de la salud, y las desigualdades sociales como factor
que genera problemas sanitarios, o que complica su abordaje y tratamiento. En
2003 la OMS (Wilkinson y Marmot, 2006) hizo una recopilacion de los “hechos
probados” existentes.

Con este enfoque mas amplio, vamos tomando conciencia de que la mejora de
la salud exige mucho méas que la buena atencién médica de las enfermedades. Tres
estrategias son esenciales, y su combinacién potencia su efectividad:

a) Politicas gubernamentales saludables, buscando que, en todas las politicas
econdmicas, sociales, urbanisticas, de infraestructuras, etc., se tenga en cuenta
el impacto en la salud. La desigualdad social y la debilidad de los servicios socia-
les son dos factores con un gran poder explicativo de la desventaja sanitaria de
los sectores menos favorecidos. La politica de la OMS en Europa, impulsando la
salud en todas las politicas (World Health Organization 2013), surge en 2013
con la “Declaracion de Helsinki”, como un foco para aprovechar estas oportu-
nidades de accion.

b) Apoyar decididamente a la salud ptblica, entendida como un elenco de
intervenciones directamente orientadas a tres objetivos:

i) proteger la salud a través de accién sobre riesgos ambientales, por ejemplo,
a través de la vigilancia epidemioldgica y las intervenciones en casos de in-
toxicaciones alimentarias o en problemas tales como la contaminacion del
agua o el aire, o la extension de epidemias;

ii) promover la salud a través de la educacién sanitaria y la busqueda de mejo-
ras en el comportamiento de individuos y grupos sociales;

iii) prevenir la aparicion de enfermedades con estrategias especificas, tales
como las vacunaciones, la quimioprofilaxis, el cribado o diagnéstico precoz
de enfermedades o el consejo médico a los pacientes.

¢) Priorizar en los servicios sanitarios aquellos que tengan un mayor im-
pacto en salud, minimizando la interferencia del complejo industrial (farmacia
y tecnologia médica) y la distorsién generada por la vision segmentada y miope
de los grupos profesionales y especialidades, o por la fascinacion tecnolégica y
la innovacién no avalada por la efectividad.

Junto al anterior modelo de determinantes de salud, la literatura sanitaria
aporta abundante evidencia sobre la desigualdad como generadora de enfermedad
y productora de dafo individual y social. Margaret Whitehead (1991) definié las

@



[+
Foro de la Profesidn ==
Médico de Espafia L— )
—

desigualdades sociales en salud como “diferencias en salud que son innecesarias y
evitables, pero que, ademas, se consideran injustas”.

Las desigualdades sociales en salud alteran las oportunidades de las personas
y familias de los grupos con mayor desventaja social, y afectan a todos los
determinantes, aunque nos toca mas de cerca el trato desigual que reciben los
ciudadanos cuando enferman, en funcién de sus caracteristicas de renta, sexo,
etnia, lugar de residencia, o condicién educativa o social.

En la Relaciéon Médico-Paciente se deberia compensar en lo posible este
sesgo que lleva a prestar menos atenciéon o de peor calidad a algunos pacientes
en funcion de sus factores o status social; Barbara Starfield (2011) advertia de la
necesidad de “equidad vertical y horizontal” y también formulaba la importancia
de un buen sistema de atencién primaria para extender la accesibilidad y favorecer
el reequilibrio de las oportunidades sanitarias.

2. Sistemas Sanitarios, Economia de la Salud
y relacion médico-paciente

El aseguramiento colectivo de riesgos de enfermar

La medicina moderna ha cosechado notables éxitos en la incorporacién del
conocimiento y la técnica a la practica clinica; para ello, ha utilizado en buena
medida el principio organizativo de la especializacion (y subespecializacion); esto
ha creado complejas estructuras dificiles de gobernar y con costes crecientes;

para financiarlo, se ha hecho indispensable tener sistemas de aseguramiento
colectivo de riesgos de enfermar, organizados por los poderes publicos (sistemas
de salud), u ofrecidos por el sector privado como pdlizas voluntarias. El cambio
que se produce supone que los asegurados hacen frente a un pago prospectivo
periodico (impuestos, cotizaciones, contribuciones, o primas): es decir, pagan antes
de saber, y sin saber, si van a necesitar o no acudir a solicitar asistencia sanitaria
(Repullo, 2012). Tres factores alteran definitivamente los modelos cldsicos de
relacién directa (bilateral) entre médicos y pacientes:

a) La complejidad de la medicina mantiene y profundiza la llamada asimetria de
informacion, conocimiento y poder entre el que presta los servicios (particular-
mente los médicos) y el que los recibe.

b) Como buena parte de la medicina moderna se hace en instituciones y redes
asistenciales, el médico abandona el modelo de profesional liberal, para ser
contratado por cuenta ajena.

Q) Y, finalmente, la existencia de un tercero pagador (el financiador-asegurador)
introduce a una nueva instancia en la relacion entre médicos y pacientes.
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El resultado de estos vectores es que se produce una divergencia en los roles de
los diversos agentes, resumidos en esta conocida frase:

El usuario-paciente no paga los servicios que consume (ya que estd

asegurado); el que los paga (ciudadano - asegurado), no coincide necesariamente
C C

con el que los consume; y el que decide qué servicios concretos ha de utilizar-

consumir cada paciente, el médico, ni es usuario ni es financiador (en tanto que
profesional).

Los roles estan claramente desalineados, y esto crea un marco de tension
y conflicto estructural y permanente. Sobre esta urdimbre, se tejen otros cinco
elementos que complican el escenario:

1) Aversi6n al Riesgo

La aversién al riesgo es una pauta de conducta comun del ser humano,
que si les dan a elegir, prefieren una cantidad segura (pajaro en mano), a
jugarse el doble (0 mas) a cara o cruz. En el dmbito de la salud, algunas
personas lo desarrollan como un rasgo de su caracter: se manifiesta
como una gran aprension ante el riesgo de contraer una enfermedad,
sentimientos hipocondriacos, utilizacién de servicios ante cualquier sintoma,
signo o preocupacion, y propension o compulsion a someterse a pruebas
diagnosticas y cribados para reasegurar la ausencia de enfermedad.

La aversion al riesgo se atempera por los costes que suponen, tanto los
sanitarios y no sanitarios directos, como los indirectos de sacrificio de tiempo
personal. Cuando no existe un precio a pagar en el momento de la utilizacién
de los servicios y vinculada a la misma, un factor moderador desaparece,
y por ello, la aversion al riesgo encuentra un territorio abierto, y capaz de
extenderse a cualquier demanda o preocupacion por trivial que sea.

En este punto conecta con lo que en economia del bienestar se llama
“Moral Hazard”, o riesgo moral, (McGuire, Mooney, y Henderson, 1992)
gue se refiere a la tendencia de los asegurados a hacer un uso excesivo e
inapropiado de los servicios cubiertos por un esquema de conjunciéon de
riesgos, ya que el beneficio de la utilizaciéon es concreto y tangible, pero
los costes de estos servicios se reparten entre todos los asegurados. Las
compafias de seguro (por ejemplo, del automovil) reducen esta tendencia
a través de bonificaciones y descuentos a los conductores que no presentan
partes de danos. De hecho, estas cantidades son una forma de estimacion
econdémica del riesgo moral: ;qué cantidad me tienen que descontar de mi
seguro para que yo me comporte como si no tuviera el vehiculo asegurado?
En los sistemas sanitarios los copagos han intentado jugar este papel, pero
plantean grandes inconvenientes: no es facil separar el uso del abuso, se
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produce un dafio claro a la equidad, y, ademas, buena parte de las decisiones
de utilizacion de los recursos (y del coste de los servicios) no dependen del
paciente, sino del médico (Saltman y Figueras, 1997).

2) Regla de Rescate

Los investigadores en servicios sanitarios, y los economistas de la salud,
suelen usar un método de gradacién de la calidad de vida, donde la unidad
es el valor maximo, y el valor minimo es el cero, que equivale a la muerte;
se han aplicado para valorar los afios vividos, ajustandolos por la calidad de
vida, y particularmente para comparar el impacto combinado (eficacia) de
dos 0 més tecnologias o medicamentos para una determinada enfermedad,
son los conocidos QALYs / AVACs (quality adjusted life years / afos de vida
ajustados por la calidad). Sin entrar en los problemas epistemolégicos o
practicos de esta combinacion de cantidad y calidad de vida, lo que se
observa claramente es que segln nos acercamos al “cero” (muerte), la
mayor parte de la gente deja de valorar proporcionalmente el problema, y
percibe que salvar la vida es una condicién que merece toda la prioridad y
recursos posibles. La regla de rescate se definiria como un impulso humano
de tratar de ayudar a una persona identificable cuya vida esta en peligro, con
independencia de los costes. La siguiente cita de Jonsen es muy explicativa:

Nuestra respuesta moral a la inminencia de la muerte exige que rescatamos
a los condenados. Lanzamos una cuerda a los naufragos, irrumpimos
rapidamente en edificios en llamas para liberar a los que estan atrapados,
movilizamos equipos para rescatar a los sepultados por la nieve... Esta
moralidad de rescate se extiende a la atencion médica, donde nuestras
cuerdas son corazones artificiales, nuestra rapida y valiente respuesta es
la unidad movil de cuidados criticos, y nuestros equipos movilizados son
los servicios de trasplante. El imperativo de rescatar es, sin duda, de gran
importancia moral; [...] Jonsen, 1986)

La regla de rescate es moralmente aceptable y conveniente, porque
responde al respeto y consideracion social al valor intrinseco de una vida
humana, cuando hay una posibilidad de evitar el fallecimiento; en los
servicios sanitarios esta claramente inscrito con una altisima prioridad, y los
cuidados criticos reciben una particular importancia y dotaciéon de recursos.

Pero esta regla supone también un oscurecimiento de la racionalidad,
especialmente cuando la probabilidad de supervivencia es muy baja, muy
corta o con una calidad deplorable; y también cuando los costes crecen
exponencialmente. Ademas, se convierte en un problema ético cuando no
se cuenta con el consentimiento informado del paciente, y son los sanitarios
o los familiares de los pacientes los que suplantan su decision auténoma
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prolongando la vida, y ejercitando una obstinacién terapéutica no querida,
inclemente e insensata.

La madurez de los profesionales debe construirse con una sabia capacidad
de abstencion y moderacién en su natural tendencia al intervencionismo,
alimentada por la regla de rescate internalizada en la sociedad y en la lex
artis de la medicina, Esta cita del neurocirujano Henry Marsh (2016) expresa
la necesidad de reflexion, en forma de autocritica vital:

nuestro mayor éxito consiste en que los pacientes regresen a sus hogares y
contindien con sus vidas, y en que no necesiten volver a vernos jamas. Uno
puede pensar que la operacion ha sido un éxito porque el paciente sale con
vida del hospital, pero afos después, cuando ves a esa persona —como me
ha pasado muchas veces-, comprendes que el resultado de la intervencion
fue un desastre absoluto desde el punto de vista humano... Ahora estoy
mas dispuesto a aceptar que dejar morir a alguien puede ser una opcion
mejor que operarlo cuando solo hay una posibilidad muy pequena de que
esa persona pueda volver a valerse por si misma.

Conductas de Resarcimiento

El riesgo moral que antes menciondbamos, también se manifiesta en la
pulsion a recuperar el coste de los servicios pre-pagados. Los bonos de
“todo incluido” (sean en restaurantes, hoteles o parques de atracciones),
desencadenan una conducta de consumismo inmoderado, que busca
obtener el maximo valor posible por el pago ya desembolsado; si obtenemos
muchos servicios, al final conseguiremos que el coste por cada unidad de
consumo disminuya linealmente.

Hay mas resarcimiento cuando mas préximo vy visible esté el pre-pago y la
posibilidad de utilizar los servicios. Cuando se trata de un servicio publico o
de seguridad social, financiado globalmente por impuestos o cotizaciones
sociales, no es tan evidente la conexion origen-destino; ademas a poca
cultura que se tenga, es facil saber que los servicios publicos son de reparto,
y no de contribucién: en realidad no se “prepaga” individualmente para
adquirir el derecho a los servicios; se financia colectivamente con criterios de
redistribucion: pagar segun renta, y utilizar segun necesidades.

Aunque este contexto atempera el resarcimiento, es frecuente que muchos
usuarios que sienten que han abonado impuestos y cuotas toda la vida,
utilicen el argumento de dicho pago para reclamar atenciones y preferencias
singulares (“llevo toda mi vida pagando”...); en clave de conducta social,
también puede llevar a un trato critico a colectivos que sin haber “cotizado”
nunca, se aprovechan de los servicios existentes (“abuso”), como si fueran
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“polizones” (free-riders); unido con los sentimientos xendfobos, o los
prejuicios étnicos, este sentimiento puede dar lugar a propuestas politicas
de exclusién de servicios publicos.

Finalmente, hay un efecto distorsionador, relacionado con la conducta
de resarcimiento: cuando el consumidor carece de informacion, el precio
actia como un indicador indirecto (e imperfecto) de la calidad. Un
paciente puede facilmente pensar que un medicamento barato es menos
efectivo que uno caro; o que una negativa a realizar una prueba, es una
forma de ahorrar a su costa y darle peor servicio; las recomendaciones de
cambios de habitos de vida, ejercicio o nutricidon se pueden ver también
como una forma de eludir costes en medicamentos, y denegar el merecido
resarcimiento por lo pagado.

Fascinacién Tecnoldgica, fragmentacion del proceso y eclosién de
procedimientos singularizados

El prestigio de la produccion industrial y el dominio cultural de la sociedad
de consumo, erosiona las actividades profesionales, y las impulsa a
transformaciones que implican importantes distorsiones.

La fascinacion tecnolégica lleva a una predileccién acritica por aquellas
intervenciones basadas en instrumentos y equipos sofisticados y caros,
realizados por equipos con gran reputacion, a ser posible en hospitales
terciarios. La High Tech (alta tecnologia) somete al High Touch (alto contacto
interpersonal), y es preferida por pacientes y médicos, tanto si hace falta
para el problema de salud, como si no. Esta fascinacién se combina en
cierta forma con el “rescate”: si se han usado todos los medios disponibles,
entonces se ha hecho todo lo posible.

A la vez, encontramos que los procesos asistenciales empiezan a disolverse
a favor de sus componentes: los procedimientos, acciones, tareas, o incluso
productos que los componen. Estos componentes de los procesos se abren
camino hacia el mercado sanitario, buscando consolidar su independencia,
y convertirse en bienes de un consumismo sanitario, que tiene alto valor
econémico para el que los produce y para el que los gestiona, pero que
consigue una pobre efectividad y no pocos problemas de efectos adversos.
Pellegrino (1999) lo explica de forma elegante:

La comoditizacién [o mercantilizacién] de la atencion de la salud, tan festejada
en el managed care [asistencia gestionada] estadounidense de los afios
90, supone que los componentes de precio, coste, calidad, disponibilidad
y distribucién de los servicios sanitarios se valoran separadamente en
mercados competitivos de proveedores.
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Dado que esta eclosion fragmentadora convierte cada componente del
proceso de atencién integral en algo autdbnomo, singularizado, separado, ...
que puede publicitarse, venderse, comprarse o incentivarse...arruinamos
la medicina armdnica, y damos lugar a una tempestad de movimientos
insensata, atolondrada, despilfarradora y carisima. Un sistema basado en la
atencién primaria puede ser decisivo para paliar esta tendencia, y por esto
mismo, la l6gica del mercado lleva a desatender y despreciar a la primaria en
la configuracion de los sistemas sanitarios (lo que concuerda también con su
l6gica high touch y low tech).

Aversién a la Incertidumbre en la préctica clinica

Una forma especial de la aversién al riesgo se produce en los profesionales
sanitarios, y particularmente en los médicos, que dirigen el proceso diagnéstico
y terapéutico: la incertidumbre es aborrecida, y se intenta obviar con sucesivas
pruebas y andlisis, en la vana fantasia de reducirla a la minima expresién.

Es comprensible que la incertidumbre se considere un elemento hostil; pero
esta en la naturaleza del profesional el convivir, cohabitar y aprender a tomar
decisiones en contextos de incertidumbre. Lo que ocurre es que seduce el uso
de pruebas diagndsticas sucesivas, para saturar el espacio de incertidumbre, y
quizas como tributo a la fascinacion tecnolégica compartida.

Ademas, cuesta autocontrolar la fantasia de omnipotencia clinica, y mas aun,
decepcionar las expectativas desmesuradas o errdneas de pacientes (propias
o inducidas); un estudio adicional da esperanzas al paciente grave, y le esta
lanzando tacitamente el mensaje de que no le hemos desahuciado, y que
algo mas podemos hacer... Sin embargo, la profesion médica tiene el reto
de autocontrolar esta pulsién; como explicaba un editorial de Lancet (2012)

“En el Juramento Hipocratico se podria afiadir: no voy a solicitar una prueba
a menos que esté seguro de que la respuesta y las acciones que tomo sobre
esta base, mejorara sustancialmente la vida de mi paciente”.

En sintesis: podriamos concluir que los sistemas de aseguramiento colectivo
de riesgos de enfermar, en los que se basan nuestro actuales sistemas sanitarios
publicos, son precondicién para la universalizacién y calidad; pero generan una serie
de efectos inconvenientes, que tienden a generar un uso excesivo e inapropiado.
La influencia social y cultural, y de los intereses del mercado sanitario, afaden
un efecto deletéreo sobre la integridad del proceso asistencial, que conduce
a que los medios se alcen como protagonistas en la Relacion Médico-Paciente,
desatendiendo a la integridad del proceso, y debilitando la alianza inter-personal y
de confianza. Todos estos elementos recalientan la medicina moderna, y tienden a
hacerla mas cara, inefectiva, inapropiada, inclemente e insensata.
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3. Organizacién Sanitaria y profesionales.

Caracteristicas diferenciales del sector sanitario

La actividad sanitaria tiene algunas singularidades que la distancian del modelo
habitual de produccion de bienes o servicios. Morton y Cronwell (2009) describen
con gran elegancia las diferencias entre la sanidad y el mundo industrial con una
curiosa analogia con una fabrica embotelladora; aprovechan para analizar las tres
grandes diferencias de las industrias manufactureras con los hospitales:

a)

b)

)

Falta de previsibilidad de los procesos, que tiene dos componentes:

Variabilidad: en una embotelladora hay un alto control de los inputs, de for-
ma que cualquier variabilidad tiene que ser internamente generada y contro-
lable: de ahi que variacién casi equivale a fallo, y que todos los sistemas de
mejora de calidad y estandarizacién se dirigen a eliminarlo. Pero en un hospital
la variabilidad es también exdgena, ya que la respuesta del paciente es parcial-
mente impredecible, por lo que no es facil eliminar la variabilidad sin acabar con
el paciente.

Ambigiiedad: porque la ambigledad del proceso de embotellamiento es muy
baja, y practicamente todo lo que va a ocurrir se puede establecer anticipada-
mente; en el hospital no es asi, pues hasta que el diagnéstico no se completa
no se establece la ruta de accién (se pareceria mas a un taller mecéanico, donde
se acopla diagnéstico y reparacién).

Naturaleza profesional de los servicios médicos, que otorga una autono-
mia, a veces criticada como privilegio, que sin embargo no es un atributo gra-
tuito: como dicen... “la razon de que los médicos disfruten de discrecionalidad
en su trabajo no es la maldita estupidez o la astucia politica de las organizacio-
nes profesionales, sino la naturaleza de la tecnologia médica”. El problema esta
en la complejidad del cuerpo humano y la imposibilidad de los legos (pacientes
o gerentes) de cuestionar el juicio clinico.

La distinta orientacion de servicio al cliente; éste incorpora demandas y
preferencias que pueden alejarse del concepto de eficiencia operativa tipico de
la embotelladora, y que no estan mediados por un producto, ya que el produc-
to surge de la propia interaccion en el momento de la utilizacion.

Decisiones clinicas: entre el consenso y la incertidumbre

Si profundizamos en la naturaleza del trabajo clinico, nos podemos inspirar en
el diagrama de Stacey (2007) para dibujar los elementos de incertidumbre y
variabilidad que rodean y condicionan las decisiones en medicina. En la imagen
siguiente se representa el espacio de decisiones, dentro de dos ejes: el horizontal,
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gue representa a la certidumbre, y que va de mayor certidumbre-evidencia a
menor; y el vertical, que representa al consenso, y que va de mayor acuerdo inter-
profesional sobre las buenas practicas a menor consenso (y mayor controversia).

IGNORANCIA
% Profesionalismo DES@@DEN

cientifico
+ evidencia que
consenso

FORMAR
Difundir

Profesionalismo
MBE pragmatico
Cuestionar =+ consenso que
evidencia

Practica considerada
Por todos como valida

Consenso

Certidumbre > Incertidumbre

Evidencia bien establecida Debilidad de la evidencia

Figura 1. Diagrama de Stacey (2007)

Cerca del origen de ordenadas, cuando certidumbre y consenso son muy fuertes,
hay condiciones de estandarizar las tareas, automatizar aspectos del trabajo, y, sobre
todo, se puede delegar en personal menos especializado, e incluso en el propio
paciente y su familia. Pensemos en un enfermo de diabetes tipo | juvenil: buena parte
de su asistencia y revisiones es protocolizable y delegable; y al final debe ser el propio
paciente el que aprenda a cuidarse y a ajustar las dosis de insulina.

En el otro extremo del espacio de decisién, dominan plenamente la ignorancia y
el desorden; tomar decisiones en esa esquina podria hacerse tirando una moneda,
ya que no hay evidencia ni consenso. Pero segin nos acercamos al origen, vemos
una zona llamada “frontera del caos” que es la zona donde emerge el conocimiento
nuevo, fruto de la capacidad de observacién y asociacién de los cientificos y
profesionales, que identifican “regularidades” o patrones estables que explican
causas de una enfermedad, o intervenciones que las mejoran. Esta frontera es
movil, y se va extendiendo para ganar terreno a la ignorancia y el desorden. Aqui
pueden producirse dos tipos de innovacion:
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— La que proviene de la investigacion, donde se genera evidencia, pero falta (aun)
el consenso, y que podriamos llamar profesionalismo cientifico; la formacion y
difusion del conocimiento puede ayudar a que lo que funciona pueda aceptarse
y extenderse; no siempre ha sido asi, y con frecuencia las innovaciones efectivas
han sido rechazadas por los grupos profesionales (el lavado de manos que pro-
puso Semmelweis antes de entrar en el paritorio). Ademas, como estos profe-
sionales contravienen la practica comuinmente aceptada como valida (lex-artis),
pueden ser objeto de sanciones y represalias de sus companeros (como le pasé
a Semmelweis en Austria).

— La que incorpora y difunde las cosas que parece que me funcionan, pero para
las cuales (ain) no se han conducido experimentos para saber si es sélo en apa-
riencia, o realmente se trata de intervenciones efectivas. Este profesionalismo
pragmatico a veces tiene la buena fortuna de quedar convalidado por la evi-
dencia cientifica (la inoculacién con la enfermedad de la vacuna bovina como
inmunizacion propuesta empiricamente por Jenner para la viruela), pero otras
veces se muestran como modas o equivocaciones que pasan mucho tiempo
sin ser corregidas (como la practica de quemar las heridas de guerra, o la de
poner a los bebés a dormir boca abajo). Una de las actividades del movimiento
de Medicina Basada en la Evidencia consiste en buscar cosas que hacemos sin
estar probadas, para saber si son eficaces o no (lagunas de evidencia).

En la zona intermedia entre la certidumbre y consenso maximos, y la frontera del
caos, hay un amplio territorio; es la zona gris de las decisiones clinicas cotidianas.
En ellas, no siempre disponemos de conocimiento o consenso para actuar; ademas,
los pacientes tienen caracteristicas singulares que exigen individualizacion (no hay
enfermedades sino enfermos); y ademas son personas, con sus ideas, valores,
preferencias y cultura, y por ello las decisiones deben tomarse contando con ellos
(principio bioético de la Autonomia).

Esto significa que el modelo de decisién en esta zona donde no hay verdades
absolutas, es el llamado profesionalismo, que implica una cesién de confianza
por parte de la sociedad y los pacientes al médico (y otros profesionales
sanitarios, aunque en grado mucho menor), para que acttien en beneficio del
paciente, pero de acuerdo con su mejor y leal saber y entender. Les otorgan un
espacio amplio de decisién, una holgura clinica, y una legitimidad para hacer, que
es muy amplia e incontestable. Por eso, ser profesional de la medicina entrafna
privilegios de decisién, que llevan aparejadas grandes responsabilidades.

Relacion de Agencia e Interdependencia
La Nueva Economia Institucional, que estudia la estructura y comportamiento de las

organizaciones, tiene como una de sus ramas importantes la relacion de agencia.
En la sanidad se ha descrito clasicamente la doble relacién:
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El médico se debe al paciente (que es su principal) y actla como agente por-
gue hay una asimetria en informacién, formacion, poder y autoridad; el pa-
ciente deja en manos del médico buena parte de la toma de decisiones, éste
aconseja lo que mejor conviene al enfermo, y ademaés presta algunos de estos
servicios; para que esta relacion funcione, tiene que haber un fuerte basamento
moral (ética profesional), y una rendicién de cuentas simétrica al nivel de dele-
gacion que el paciente otorga al médico.

Pero el médico también se debe al que le contrata para que trabaje en su
organizacion y en su institucién; y como con los directivos también hay la
asimetria de informacion, formacion y autoridad (aunque no la de poder), se
produce una inevitable delegacién de la corbata en la bata, que también pro-
duce su reciproca exigencia de rendicion de cuentas.

Pero en la complejidad institucional del mundo contemporaneo, las relaciones

de agencia se amplian y entrelazan. En la Figura 2 representamos esta relacion
entre el médico y diversas instancias y agentes con los cuales guarda dependencia
aunque ejerce con autonomia; como sefialaba Peter Smith, la clasica relacion doble
de agencia hoy debe considerarse multiple y compleja; y las flechas relacionales son
dobles: delegacion como agente (al médico), y receptor de la rendicion de cuentas
como titular o “principal” en dicha relacién (Smith, Mossialos, y Papanicolas, 2008)

la

.| Entidad

'l aseguradora

L

Gobierno

N
B _| Conocimiento
'L Evidencia

h 4

h 4 ,Ll Organizacién

e I “| Asistencial
udadanos

h 4

Paciente I(—

Relaciones multiples de agencia y rendicion de cuentas

Figura 2. Relaciones de agencia de los médicos.

Junto a lo anterior, la practica clinica se vuelve cada vez mas interdependiente;
expansion del conocimiento genera especialidades, subespecialidades vy

profesiones; los procesos asistenciales exigen la contribucion de muchas personas
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y unidades, y cuando se visualiza el curso de las enfermedades, aparece claramente
la necesidad de coordinar niveles asistenciales (atencion primaria), y considerar
el ambito familiar y socio-sanitario. El clasico individualismo clinico, tanto del
facultativo, como de su estrecha patria de la especialidad, queda claramente
desbordado por la complejidad, la cronicidad, la pluripatologia y la fragilidad.

El médico como mediador entre ciencia, recursos y preferencias

Puede ser Util mencionar cémo se combina en la practica el conocimiento y la
accion. Es preciso entender que las decisiones y la practica clinica deben ser
gestionadas en clave profesional (con su incertidumbre y su variabilidad necesaria y
apropiada), precisamente por el equilibrio entre lo que potencialmente cabria hacer
por un paciente (necesidades como margen éptimo de ganancia de salud), lo que
realmente se puede ofrecer en un lugar y momento dados (oferta local de servicios,
y recursos y capacidades movilizables para un paciente concreto en un espacio y
tiempo especifico), y lo que es conveniente, aceptable y preferido por el paciente
(expectativas y preferencias del paciente).

En la Figura 3 se representan estos tres polos a conciliar, y el médico clinico
en el centro como intermediario, broker o conector entre necesidad, oferta
y preferencias. De este equilibrio surgiria el concepto de variabilidad apropiada
de la practica clinica, y este es el ajuste final de la gestion clinica que produciria
efectividad, seguridad, calidad y satisfaccion; y en muchos casos posiblemente
eficiencia, dado que la buena medicina clinica tiende a evitar las desmesuras
diagnosticas estériles, el intervencionismo disruptivo frecuentemente iatrogénico, y
la obstinacion terapéutica inclemente.

Ciencia y Técnica existente
[NECESIDAD COMmMo margen de

ganancia de salud )

Médico

Recursos y

Expectativas y Clinico Servicios

preferencias del : Intermediario o broker / disponibles
paciente localmente

(DEMANDA) (OFERTA)

La medicina como un arte (mas que como una ciencia), y la practica clinica como
intermediacion y ajuste entre CIENCIA, RECURSOS y PREFERENCIAS (necesidad, oferta
y demanda)

Corolario...

HOLGURA CLINICA / VARIABILIDAD APROPIADA

Figura 3. El médico como mediador entre ciencia, recursos y preferencias.
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RESUMEN

La salud no queda definida por la ausencia de enfermedad pero tampoco nos
ayuda a entender lo que es la salud la definicion de la OMS “estado de perfecto
bienestar fisico, mental y social” dada las implicaciones que esta tiene generar
fantasias de abolicion de la muerte y el sufrimiento. La salud esta influida por
parametros culturales, tendencia a encontrar patrones de normalidad y ambos
constructos [salud y enfermedad] suelen llevar asociada la idea de vinculacién a la
asistencia sanitaria: el binomio -problema de salud + tratamiento especifico-.

El entendimiento de los determinantes sociales de la salud ha permitido
profundizar la comprensién de como se configura la salud ahondando en la
manera en la que diversos factores contribuyen al constructo final. Estos son: las
condiciones ambientales y sociales, los comportamientos o estilos de vida de los
individuos, el sistema sanitario y la biologia.

Para poder financiar y sostener los sistemas de aseguramiento de salud han sido
necesarias crear estructuras complejas y especializadas que necesitan de fuentes de
financiacion. Este hecho sumado a otros factores complejizan y afectan a la manera
en la que damos sentido a la salud y la atencion sanitaria, algunos de estos hechos
son: la aversion al riesgo, la regla de rescate, las conductas de resarcimiento, la
fascinacion tecnoldgica, la fragmentacion del proceso y eclosiéon de procedimientos
singularizados y aversion a la Incertidumbre.

Finalmente el sector sanitario tiene una serie de caracteristicas diferenciales
gue hacen que cuando se intenten aplicar légicas de mercado, estas fracasen
estrepitosamente o pongan en riesgo la asistencia sanitaria. Es vital entender al
médico como un profesional de la incertidumbre que es capaz de conjugar el
mejor conocimiento disponible, las preferencias del paciente y los recursos de los
que se dispone.
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El Greco, “Retrato de un médico” (1582)
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La irrupcién del Derecho en la relacién médico-paciente a través de senten-
cias judiciales ha creado efectos colaterales negativos para la misma, como
un autonomismo radical y el desarrollo de una medicina defensiva mds
centrada en la seguridad del profesional, que se han tratado de vehicular a
través del documento de consentimiento informado
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1. Las primeras incursiones judiciales

Puede considerarse un lugar comun afirmar que el Derecho Médico, como rama
del conocimiento juridico que se encarga de la regulacién de la relacién médico-
paciente, se inicia hace ya mas de un siglo, en 1914, con la Sentencia Schloendorff
v Society of New York Hospital del Juez Cardozo, sefardi de origen portugués y Juez
de la Corte de Nueva York que, afios después, pasaria a integrar la muy prestigiosa
Corte Suprema de Estados Unidos. En su decisién viene a establecer que todo acto
médico debe ir precedido del consentimiento informado, construyendo de este
modo el primer peldafio que obligaria a la Medicina a alejarse del paternalismo
que, bajo la consigna de “todo para el paciente pero sin el paciente”, habia
dominado la relacion entre el médico y aquél.

Sin embargo, en los inicios de la regulacién de la relacion médico-paciente, lo
relevante es el deber de obtener del paciente el consentimiento, es decir, su autorizacion
para llevar a cabo el acto médico, y no tanto el deber previo de la informacion. Lo
importante no era tanto la informacién recibida por el paciente como el hecho de
gue éste haya aceptado o no la intervencion o el tratamiento médico. Tendran que
transcurrir cuarenta afios mas para que la doctrina del consentimiento informado
se centre no tanto en lo relativo al consentimiento como en lo que se refiere a la
informacion. A estos efectos, puede citarse la Sentencia del Tribunal de California
de 1957 (caso Salgo v Leland Stanford J.R.), en la que el Tribunal estimd que un
médico viola sus deberes hacia el paciente y queda sujeto a responsabilidad si omite
circunstancias que son necesarias para formar la base de un consentimiento informado
por parte del paciente para el tratamiento propuesto. El médico no puede minimizar
los riesgos de una intervencion con el fin de estimular el consentimiento del paciente.
Poco después, una Sentencia de 1961 (caso Berkey contra Anderson) da un paso mas
y declara que el paciente debe ser informado de todo aquello de lo que una persona
razonable desearia conocer para tomar una decision seria. La cantidad de informacion
que debe facilitarse al paciente no queda ya en manos del médico.

Se mencionan también las atrocidades ocurridas en las postrimerias de la primera
mitad del siglo XX como el momento histérico en el que el Derecho comienza “a
mirar por encima de las espaldas del médico”, tratando de marcar ya cudles son
los principios y valores que todo médico ha de respetar en su relacién con el paciente.

Este momento histérico, que no solo vendrd a marcar de manera definitiva
la relacion médico-paciente sino a la sociedad en general, explica parcialmente
algunas de las imperfecciones o incorrecciones de la regulacion juridica de la
relacién médico-paciente. Tradicionalmente se ha acudido al Cédigo de Nuremberg
para explicar cuéles son los principios de deben informar dicha relacién, otorgando
primacia al Principio de Autonomia, cuando dicho Cédigo se construye al amparo
de una relacién similar, pero no siempre idéntica, como es la del investigador y el
sujeto. Trasladar los principios presentes en el ambito de la investigacion clinica
directamente a la relacion médico-paciente es un despropésito, y esto explica cémo
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determinados valores, como el de la Autonomia, han podido llegar a generar, en
ocasiones,generado mas dano que bienestar al paciente, sobre todo cuando la
exigida informacién completa se convertia, algo muy habitual, en encarnizamiento
informativo. Y asi, si bien es admisible que la informacion que el investigador debe
facilitar al sujeto ha ser completa, ya que aqui no podemos hablar de la operatividad
del Principio de Beneficencia (el ensayo clinico no es per se beneficioso para la
salud del paciente porque es precisamente el camino hacia la evidencia cientifica),
cuando estamos en sede de un tratamiento autorizado, la Beneficencia puede
matizar algo a la Autonomia. Haber trasvasado el modelo de consentimiento de
un ambito a otro puede estar en la base de algunos de los problemas que ha
presentado el consentimiento informado.

Se ha afirmado, pues, que los problemas que ha presentado el consentimiento
informado en su evolucién vienen motivados porque surge al amparo de la
investigacion médica, pretendiéndose implantar con la misma extension y efectos
en el dmbito de la Medicina asistencial ordinaria. Si bien la informacién completa
puede tener sentido en una relacién entre investigador y sujeto, en virtud de la
cual, el sujeto tiene que decidir acerca de su inclusién o no en un proyecto de
experimentacion, cuyo beneficio individual, mas alla del comunitario es incierto, en
la relacion clinica asistencial ordinaria, tales exigencias no parecen tan necesarias.

Del Paternalismo al Autonomismo

Este nuevo sistema juridico que vendra a regular la relacién médico-paciente
destaca, pues, por el protagonismo del Principio de Autonomia. Este se convertira
en la base esencial de la relaciéon, de manera que, a partir de entonces, el médico
s6lo podrd actuar sobre el cuerpo del paciente cuando haya obtenido del mismo
la correspondiente autorizacién, previa informacién sobre los riesgos del
acto médico. El paciente habra pasado de ser “objeto” de la atencion sanitaria
a “sujeto” de la misma. Se utilizard ya un nuevo concepto, atenciéon sanitaria
centrada en el paciente (Mira, 2011, p. 35).

Entodo caso, la llegada del Derecho a la Medicina no ha destacado precisamente
por la cautela o prudencia, intentando cubrir bajo el manto protector de la
regulaciénregulador todos los aspectos que inciden en la relacion médico-paciente.
Podemos afirmar, asi, sin temor a equivocarnos, que si existe una profesion que
en las Ultimas décadas se ha visto sujeta a una mayor regulacién normativa en
cuanto a sus correspondientes deberes esta es, con toda probabilidad, la profesion
médica. Ello se debe en gran parte al paternalismo previo, de manera que la
sobrerregulacidon obedece a una reaccién pendular derivada precisamente de la
ausencia de regulacion anterior.

El paternalismo encontraba su mayor reflejo en el lenguaje médico, incluso
cuando éste se usaba para comunicarse con el paciente. No existia una
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preocupacion acerca de la posibilidad de que el paciente entendiera el diagnéstico,
siendo lo importante que el paciente confiara en su médico. En una sociedad
menos globalizada y avanzada, el recurso a términos complejos y técnicos por el
profesional era habitualmente visto como un signo de sabiduria y, por tanto, habian
de incrementar la confianza del paciente. Y asi lo recogia el Corpus Hippocraticum,
tan sensible, por contra, al deber de confidencialidad que el médico ha de guardar
respecto de todo aquello que le comunique el paciente, y que queda reflejado en
el Juramento: “Todo lo que vea y oiga en el ejercicio de mi profesion, y todo lo
que supiere acerca de la vida de alguien, si es cosa que no debe ser divulgada, lo
callaré y lo guardaré con secreto inviolable”.

Siendo el médico el verdadero conocedor de los beneficios y riesgos del
tratamiento, ¢como podia justificarse, con un minimo de racionalidad, que se
desplazara la decisién hacia el paciente, quien carecia de dichos conocimientos?
Ademas, la pérdida de la autonomia del paciente quedaba acrecentada con el
propio avance de la Medicina. A mayor evolucion y desarrollo cientifico, mayor
especialidad del conocimiento y, en consecuencia, mayor justificacién de la
exclusion en la decision del lego, el paciente. En este contexto, la comprensién
por parte del paciente del lenguaje empleado por el médico carecia de relevancia.
No habifa motivo alguno que le exigiera al médico hacerse entender cuando el
paciente no era, ni tan siquiera, el titular de la decision sobre el tratamiento médico.

Cierto es que algunos de nuestros insignes médicos vy, a la sazén, humanistas,
como el doctor Gregorio Maraién, ya habian manifestado mucho tiempo atras que
el mejor instrumento con el que contaba un médico en su relacion con el paciente
era un silla, tratando de expresar lo importante que era para el profesional no
sentirse deslumbrado por la nueva tecnologia sanitaria que ya iniciaba su avance en
aquellos afos, so pena de olvidar la importancia de la conversacién con el paciente,
la denominada técnicamente anamnesis o, en palabras de Lain Entralgo, coloquio
anamnésico (1985, p. 381). Sin embargo, el mismo Marafén (1950) también habia
manifestado en esa época que

la pedanteria cientifica manifiéstase también, en muchos médicos actuales,
en el afdn de informar a sus pacientes de los detalles de su enfermedad, moda
muy americana y, a mijuicio, absolutamente reprobable. Algunos no se contentan
con detallar el diagnéstico y afiaden todos los posibles peligros y complicaciones
inherentes al mismo... El médico, pues —digdmoslo heroicamente— debe mentir. Y
no solo por caridad, sino por servicio de la salud.

Asi pues, su consejo, como puede comprobarse, iba mas bien referido a
gue el médico fuera capaz de escuchar al paciente para poder interpretar sus
sintomas adecuadamente en el contexto del proceso diagnéstico, sin dejarse
llevar exclusivamente por el atractivo de la tecnologia. Dicho consejo no pretendia
promover que sobre el médico recayera deber moral alguno de emplear un lenguaje
sencillo en su relacién con el paciente.



MANUAL DE LA RELACION MEDICO PACIENTE

3. La medicina defensiva

La inflacion regulatoria a la que nos venimos refiriendo también responde a otro
fendmeno, el de la medicina defensiva, siendo definida ésta como el empleo
por el médico de los procedimientos y medios diagnésticos y terapéuticos con el
principal fin de evitar ser demandado o reclamado judicialmente, no en atencién
a su utilidad clinica (Arimany Manso, J., 2007, pp. 22 a 24; Guerrero Zaplana,
2004, pp. 48 a 52). Es decir, se trataria de aquella practica asistencial que, en
la evaluacion de las pruebas o tratamientos que han de aplicarse en un proceso
clinico concreto, atiende mas al riesgo de que el profesional sea objeto de una
reclamacion por parte del paciente o sus familiares que a la evidencia cientifica o
utilidad terapéutica.

La organizacion Jackson Healthcare (sin fecha, aprox. 2012), autora de uno de
los principales estudios sobre la incidencia de la medicina defensiva en Estados
Unidos, ha definido ésta en los siguientes términos: la pridctica de ordenar pruebas,
procedimientos o consultas médicas de valor clinico dudoso para proteger
al propio médico ante el riesgo de denuncias por mala praxis (the practice of
ordering medical tests, procedures or consultations of doubtful clinical value in
order to protect the prescribing physician from malpractice lawsuits).

Asi pues, se considera que el temor al litigio es lo que preside la misma (“Fear
of litigation has been cited as the driving force behind defensive medicine”),
adoptando, ademas, dos modalidades de conducta: la de excesiva cautela o
precaucién, y la de evasién (assurance behavior and avoidance behavoir). En el
primer caso, el profesional solicita mas servicios de los necesarios con el fin de
reducir los resultados adversos, disuadir al paciente de reclamar o poder acreditar
gue actué de acuerdo con las exigencias de la buena praxis. En el segundo caso,
en el que se desarrolla una conducta de evasion, el profesional rechaza llevar a
cabo determinados actos de riesgo o participar en ellos por la posibilidad de verse
envuelto en el futuro en un litigio de responsabilidad.

Ambas conductas tienen un impacto notable en el gasto sanitario, ya que, si
bien la primera de las descritas produce un incremento de pruebas y tratamientos
sin beneficio terapéutico relevante, la segunda también afecta desde un punto de
vista econémico, porque supone la aplicacion de pruebas o tratamientos que con
un diagnostico o tratamiento precoz se hubieran evitado o, al menos, minorado
desde la perspectiva del coste.

Otra definicién de medicina defensiva seria la dada por la Oficina de Evaluacién
Tecnoldgica del Congreso de los Estados Unidos (U.S. Congress Office of
Technology Assessment, 1994): “when doctors order tests, procedures, or visits,
or avoid certain high-risk patients or procedures, primarily (but not solely) because
of concern about malpractice liability” (“cuando los médicos ordenan pruebas,
procedimientos o visitas, o evitan ciertos pacientes de riesgo o procedimientos,



"

Foro de la Profesion [ { ——
Médica de Espafia h_b_

| -

fundamentalmente (pero no Unicamente) debido a preocupaciéon en torno a
procedimientos judiciales de responsabilidad”).

Pero no fueron, en todo caso, los pacientes los que exigieron del legislador
un completo catdlogo de mecanismos legales para defenderse de los presuntos
abusos que podian cometer los médicos, sino los médicos para poder defenderse
de aquellos en sede judicial. Como fundamento de ello, recordemos que las
Comisiones que se lanzan a la ardua tarea de elaborar la exégesis de dicha regulacion
estaban integradas por un importante numero de médicos, entre las que destaca la
Comisiéon Nacional para la Proteccion de los Sujetos Humanos ante la Investigacion
Biomédica y de Comportamiento, autora del conocido Informe Belmont.

Y son precisamente estos dos fendomenos, el excesivo autonomismo (como
reaccion al anterior paternalismo) y la medicina defensiva, que dan lugar a un vasto
corpus juridico en una profesién que tradicionalmente habia carecido de atadura
juridica alguna, los que explican el porqué de los problemas que han aparecido
en esta compleja relacién entre Medicina y Derecho. La crisis, el deterioro,
surge cuando el profesional percibe que la comunicacién con el paciente no es
elemento de unién, sino instrumento de defensa en una relacién que empieza a
presumirse conflictual.

Se dalugar asi, como graficamente nos explica Tauber (1999) en sus Confesiones,
a un modelo politico-judicial de autonomia del paciente que incrementara la
confusion de la experiencia vivida de la enfermedad y de las realidades de la clinica.

5. La informacion clinica

Los trabajos realizados sobre los deseos de los pacientes muestran que los problemas
de comunicacion de la informacion sobre la enfermedad y el tratamiento suelen
ser la causa mas frecuente de su insatisfaccion. Muchos trabajos destacan también,
entre los aspectos mas valorados por los pacientes, el recibir una informacion clara
y comprensible, especialmente sobre el tratamiento y sus efectos, asi como que
el médico les aclare dudas y les facilite el conocimiento y la comprensién de su
problema. Y no es que los médicos no informen, antes al contrario, el problema
radica en que se informa de aquello que parece interesar al Derecho y no a la
Medicina, cuando la relacién no es juridica.

Se ha llegado a apuntar que la verdadera puerta de entrada de muchas de
las denominadas medicinas alternativas en una sociedad como la nuestra, que
precisamente se ha caracterizado por el éxito sin precedentes de la denominada
medicina tradicional, no es otra que la falta de satisfacciéon de los deseos de
informacién del paciente. El sentimiento anticientifico que evoluciona en ciertos
sectores de la sociedad no sélo es mera expresiéon de posmodernidad, sino
también de que en el marco de dichas medicinas alternativas el paciente es
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tratado como persona (Tauber, 2011, p. 50). A ello coopera notablemente el ya
citado modelo politico-judicial que preside la relacion médico-paciente, modelo
que ataca directamente a la clave de béveda de dicha relacién, la confianza. El
paciente no aprecia la presencia del didlogo politico-judicial en su conversacion
con el chaman.

Un ejemplo de este desajuste lo encontramos en el precedente de la regulacion
juridica de la relacién médico-paciente, la Ley General de Sanidad (Jefatura del
Estado, 1986), que recoge, por primera vez en nuestro ordenamiento, un catalogo
bastante detallado de derechos de los pacientes en su articulo 10. En dicho
precepto se dispone, en su apartado, 5 que todos tienen derecho “a que se les
dé en términos comprensibles, a él y a sus familiares y allegados, informacién
completa y continuada, verbal y escrita, sobre su proceso, incluyendo diagnoéstico,
prondstico y alternativas de tratamiento”.

Esta norma consagrara el deber del médico de emplear un lenguaje comprensible
en su relaciéon con el paciente. Sin embargo, su lectura integra nos permite ver que
el precepto situa al mismo nivel la comunicacién verbal y la escrita, lo que supuso
en los anos siguientes a la aprobacién de la citada Ley la sacralizacion de la forma
escrita en detrimento de la conversacién médico-paciente. Tras la aprobacién de
este novedoso catalogo de derechos de los pacientes se impone la forma escrita de
comunicaciéony su instrumento estelar que es la hoja de consentimiento informado.
Las razones de ello exceden, obviamente, del tenor literal de la norma y van mas
alla, conectando con un fenédmeno que surge conjuntamente con el incremento de
las reclamaciones contra los médicos, la ya citada medicina defensiva.

Por lo tanto, esta evolucién del deber de informaciéon hacia una forma
sustancialmente escrita no viene provocada tan sélo por la previsién al respecto
contenida en la Ley General de Sanidad. Sin embargo, es verdad que el tenor de
la norma permitié que, conjuntamente con la aparicién de la medicina defensiva,
el documento de consentimiento informado se introdujera en la relacién médico-
paciente, tomando un protagonismo nuclear.

El consentimiento informado

La transformacion de una relacion inicialmente basada en el lenguaje oral a una
relacion basada en un papel (véase, protocolo de consentimiento informado) ha
afectado muy profundamente la relacion médico-paciente por varios motivos:

® Enprimerlugar, el profesional estara mas atento a la debida cumplimentacion
del deber de obtener la prueba escrita de la informacion y autorizacién que
de conversar con el paciente. El médico deja de hablar con el paciente y
coloca entre ambos un documento, lo que deteriora la relacion. El médico ya
no satisface la principal demanda del paciente que no es otra que conversar.
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® Ensegundo lugar, el paciente percibe que la excesiva atencion que el médico
presta al documento escrito no viene presidida por su interés en garantizar
los derechos y valores del paciente, sino por proteger los propios intereses
del médico ante el novedoso fendmeno gue surge parejo al consentimiento
informado, que es el fendmeno de la responsabilidad profesional y su
reverso, que es la medicina defensiva. Si en algo han coincidido los médicos
y los pacientes en relaciéon a los documentos de consentimiento informado
es en que ambos consideran que éstos cumplen un fin primordial de
salvaguardar al médico del fenémeno de la responsabilidad. Esta tendencia,
segun apuntan los estudios mas recientes, va en aumento (Carrascosa
Bernéaldez y otros, 2011, p. 258).

® En tercer lugar, transformado el documento de consentimiento informado
en un instrumento esencial para eliminar o, al menos, mitigar el fenémeno
de la responsabilidad profesional, el lenguaje contenido en el mismo avanza
hacia formas mas complejas y técnicas. Si dicho documento ha de permitir
gue el médico pueda exonerarse de responsabilidad en la medida que el
paciente no podra negar ya que era (0, al menos, debia ser) conocedor de los
riesgos del tratamiento, cuanta mas informacion contenga el documento,
y cuanto mas precisa sea técnicamente dicha informacién mejor, cumplird
los fines hacia los que ha evolucionado. Asi, sobre el documento caeran
multitud de sujetos e instituciones, bioeticistas, sociedades cientificas,
comités éticos y, sobre todo, juristas, jueces y abogados, los cuales ayudaran
a conformar un documento que acabara por no entender bien su principal
protagonista y destinatario, el paciente.

Como apunta acertadamente Pelayo Gonzélez-Torre (1997, P. 108) en uno
de los primeros trabajos en nuestro pais que aborda la figura en clave critica,
esta implantacion generalizada de los protocolos de consentimiento informado,
conforme a lo que parecia exigir la propia Ley General de Sanidad, no implicé,
necesariamente, que se estuviera cumpliendo mejor con dicho deber legal. Asi,
el autor cita un estudio en Reino Unido sobre los protocolos de consentimiento
informado, el cual permite concluir que éstos se han convertido en un mero recurso
procesal contra las reclamaciones judiciales. Dichos protocolos han evolucionado
a remolque de la Jurisprudencia en un intento de exonerar de responsabilidad a
los médicos, los enfermeros y los directivos de los centros hospitalarios. Por eso,
sefiala que lo que en realidad esta ocurriendo es que los médicos han conseguido
domesticar el principio del consentimiento informado. Esta sacralizacion de los
protocolos dio lugar en Estados Unidos a lo que se denominé “modelo puntual de
consentimiento informado”, en virtud del cual lo importante era obtener la firma
del paciente, en perjuicio de la satisfaccion de su derecho a recibir informacion .

Una muestra palmaria de esta evolucion la encontramos en un Auto dictado

por la Audiencia Provincial de Sevilla de 21 de octubre de 2003 (Auto AAP SE
562/2003, p. 2) que manifiesta que “el documento en cuestion [protocolo de
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consentimiento informado] parece redactado como un instrumento no al
servicio de la autonomia privada del paciente, sino de la exoneracion de
responsabilidad del facultativo”.

Elimperio de la informacion escrita y su principal problema, la dificil comprension
de este lenguaje, queda patente en los estudios que se han realizado al efecto.
Asi, se afirma que mas del ochenta por ciento de la comunicacién en la relacién
médico-paciente no es verbal (Echenique, 2001, p. 64). Y a este respecto, un
estudio realizado en varios hospitales sobre la comprension del lenguaje médico
por parte de la poblacién general ha puesto de manifiesto que la legibilidad de los
informes clinicos de alta hospitalaria y de distintos documentos sanitarios excede
la capacidad de lectura de la mayoria de pacientes, sobrepasando la alfabetizacion
en salud de la poblacion.

La dificultad en la comprension por parte de los usuarios puede residir
tanto en la modalidad de estilo de redaccion de los informes sanitarios, como
en la utilizacion de términos y vocablos técnicos, palabras blindadas de la jerga
cientifico-médica que, naturalmente, resultan incomprensibles para la mayoria
de la gente (Gutiérrez Fernandez, 2005, p. 8; y Narin Gamez y otros, 2006,
pp. 245 a 248). En el estudio se analizaron ciento sesenta y seis informes,
siendo el indice de legibilidad muy inferior al recomendado. Se destacd que una
insuficiente comprension del informe clinico de alta puede tener consecuencias
relevantes, pudiendo suponer un aumento de los costes asistenciales y un escaso
cumplimiento terapéutico. Se concluyé que la legibilidad de los informes de
alta excede la capacidad de lectura de la mayoria de los pacientes, y que estilo
narrativo es mas comprensible que el descriptivo.

Otros estudios indican que la percepcién que tienen los médicos acerca de si
sus pacientes han entendido sus explicaciones e indicaciones no se corresponde
con la realidad. En un estudio llevado a cabo en la Facultad de Medicina de la
Universidad de Kansas se concluye que, mientras que un ochenta y nuevo por ciento
de los médicos consultados consideraban que los pacientes habian entendido sus
explicaciones sobre los efectos adversos de los medicamentos que prescribian, sélo
un cincuenta y cinco por ciento realmente lo habia comprendido (Rogers, 1999).

Estas dificultades en la comprension por parte del paciente del lenguaje
médico escrito se acrecientan en los Ultimos afios con el uso indiscriminado de
términos foraneos (fundamentalmente, procedentes de la lengua inglesa) y su
traduccion literal a la lengua castellana. Como destaca Campos (2001, p. 2), en
el dmbito de la salud la incorporacién de términos en inglés —lengua en la que se
expresan muchos de los nuevos conceptos y términos con los que actualmente se
ensancha el conocimiento médico— crea un problema mucho mas grave que en el
resto de los ambitos del saber. Y ello se debe a que el traslado de estos términos
a la historia clinica, al didlogo con el enfermo y a los medios de comunicacién es
practicamente inmediato .
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Asi pues, el documento de consentimiento adopta la forma del lenguaje de la
precaucién, del temor a la demanda, de la desconfianza, es decir, de la medicina
defensiva. Y no es solo que el lenguaje del médico que se expresa en dicho
documento no sea ya técnico y complejo, sino, peor aun, no genera confianza.

Ademas, resulta una verdadera paradoja que un instrumento que se desarrolla
para evitar la responsabilidad médica se acabe convirtiendo a la postre en uno de
los principales motivos del incremento de la responsabilidad. En todo caso, lo que
se muestra aparentemente como una paradoja no lo es tanto. La generalizacién de
los consentimientos informados genera, a priori, cierta sensacién de seguridad en
el médico. Esta sensacion se le transmite principalmente desde el mundo juridico.
Los Tribunales vendran a desarrollar una doctrina casi unanime en virtud de la cual
el médico no incurre en supuestos de responsabilidad profesional cuando hace un
uso preciso de la hoja de consentimiento informado vy, asi, el médico termina por
convencerse de que lo importante en su relacion con el paciente, desde un punto
de vista legal, es satisfacer documentalmente el deber de informar y obtener la
autorizacién para el acto médico.

Sin embargo, ello, si bien provocara una reducciéon de las condenas contra los
médicos, en la medida que estos contaran con la hoja de consentimiento como
elemento probatorio sustancial para dilucidar su actuacién en el caso concreto,
también afectara notablemente a la relacion con el paciente y la insatisfaccion de
este se expresara en un incremento de las reclamaciones contra los médicos.

RESUMEN

La irrupcion del Derecho en la RMP a través de las primeras sentencias judiciales
que reconocian tanto el derecho a la informacién como al consentimiento
informado por parte del paciente, en un contexto social de desconfianza
por algunos excesos de la investigacion médica (entre los que destacan los
experimentos realizados por los médicos nazis), han podido producir un efecto
paradodjico dentro de esa relacion. Buscando el protagonismo del paciente, se
ha producido una ruptura brusca con el clasico paternalismo médico, que ha
originado una reaccion defensiva por parte de los profesionales, dando lugar a la
llamada medicina defensiva, negativa tanto para el paciente individual como para
la sociedad en su conjunto.

En este contexto defensivo, el proceso de informacion y consentimiento han
ido quedando limitados a la firma de un documento escrito de consentimiento
donde lo que menos parece importar es la adecuada transmisiéon de informacion
al paciente y la obtencién de un verdadero consentimiento informado por parte
de éste.
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VI. Marco Sociocultural

C. La aportacion del Derecho a la
relacion médico-paciente (II):
hacia un encuentro fructifero
entre la autonomia del paciente
y la libertad profesional

Federico de Montalvo Jaaskeldinen

Profesor propio agregado de Derecho Constitucional, Universidad
Pontificia Comillas (ICADE). Miembro del Comité de Bioética de Esparia
y del International Bioethics Committee (IBC) UNESCO

Nos enfrentamos, como sociedad, al reto de reconstruir la confianza en la
relacion médico-paciente a través de una comunicacién de calidad y de en-
contrar el equilibrio adecuado entre la autonomia del paciente y la libertad
de ejercicio profesional del médico

INDICE DE CONTENIDOS
1. Una relacién de confianza.
Comunicacién y confianza.

Equilibrar la autonomia y la libertad profesional.
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Los limites de la libertad profesional.
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1. Una relacion de confianza

Como nos recordaba hace tiempo Lain Entralgo (1985, p. 343), la RMP constituye
una relacion peculiar, determinada por la situacion vital de una de las dos
personas (un hombre gque, a consecuencia de la enfermedad, necesita ayuda) y las
capacidades de que se atribuyen a la otra .

Jovell, quien desgraciadamente nos dejé demasiado pronto, y a quien mucho
debemos por su lucha en mejorar la RMP, conectaba, siguiendo al filésofo Bernard
Williams, la confianza con la verdad, de manera que aquella viene definida en
torno a algo que se espera que sea cierto (Jovell, 2007, pp. 41y 42). Sin embargo,
como el propio Jovell apuntaba, la confianza que el paciente deposita en el médico
es algo mas compleja, ya que no solo se fundamenta en la esperanza de verdad,
sino, ademas, en la esperanza de la curaciéon. Hay un componente emocional en
la confianza del paciente que deriva tanto de la situacion de vulnerabilidad en la
gue le sitta la enfermedad como de la superioridad que muestra el profesional por
poseer unos conocimientos de los que carece el paciente (2007, pp. 46 y 47).

Se trata de una confianza mas emocional que racional, lo que ha de incidir
necesariamente en el lenguaje. La confianza racional puede producirse a partir de
un lenguaje mas técnico, porque la relacién serd necesariamente, sino simétrica,
bastante horizontal. El que aspira a desarrollar un sentimiento de confianza
espera del comunicador un lenguaje que muestre un conocimiento de la materia
sobre la que versa el didlogo. Sin embargo, cuando el receptor de la informacion
pretende promover una confianza emocional, necesita no sélo convencerse de
que el comunicador es un experto en la materia concreta de que se trate, sino
ademas que le entiende y se coloca en su situacion. Mas adn, en tal escenario de
la confianza emocional, el comunicador no sélo ha de saber transmitir confianza,
sino algo mas complejo, promover la confianza del otro en si mismo. El médico a
través de la conversacion con el paciente ha de transmitir al paciente confianza
en su profesionalidad, ha de saber situarse en la posicién del propio paciente, y
ha de promover que el paciente confie en si mismo como elemento esencial para
superar la enfermedad.

Ademas, tampoco debemos olvidar que el lenguaje en la RMP tiene incidencia
en el propio desarrollo y evolucion de la enfermedad y en las posibilidades de
curacion (Dominguez Nogueira y otros, p. 2005, p. 37). En palabras de la Sociedad
Espafiola de Cuidados Paliativos (Moreno, 2005, p. 80), la comunicaciéon es una
herramienta terapéutica esencial que da acceso al Principio de Autonomia, al
consentimiento informado, a la confianza mutua, a la seguridad y a la informacién
que el enfermo necesita para ser ayudado y ayudarse a si mismo. También permite
la imprescindible coordinacién entre el equipo cuidador, la familia y el paciente.
Una buena comunicacion en el equipo sanitario reduce ostensiblemente el estrés
generado en la actividad diaria. Una familia con accesibilidad facil a la informacién
de lo que esta sucediendo es mas eficaz con el enfermo y crea menos problemas.
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El efecto terapéutico de una buena comunicaciéon con el médico no soélo alcanza
al propio paciente, sino también a su propio entorno familiar. Existen ya estudios
que, utilizando una metodologia cientifica, establecen una relaciéon entre el estrés
postraumatico sufrido por los familiares de los pacientes fallecidos en unidades
de cuidados criticos y la duracion de la conversacién mantenida con el médico,
siendo los familiares que se vieron menos afectados los que no sélo mantuvieron
conversaciones mas largas, sino los que pudieron hablar mas tiempo (Lautrette y
otros, 2007, p. 469; Llubia Maristany, 2008, p. 13).

La hoja de consentimiento en modo alguno es Util a los pretendidos fines que
parece pretender cumplir. Un interlocutor que aspira a una confianza racional
se mostrarad satisfecho con la hoja (véase, por ejemplo, un médico que vive
temporalmente la condicion de paciente). Por el contrario, el paciente aspira a
algo que la hoja no le ofrece y que sélo puede ofrecerle el lenguaje verbal en los
términos que hemos planteado.

Comunicacion y confianza

Desde el mundo anglosajon se viene insistiendo desde hace mas de una década
gue el buen manejo de la RMPy, mas aun, del didlogo y la comunicacién verbal, son
el principal elemento para reducir la responsabilidad, mas alla, de meras estrategias
puramente legales (Eastaugh, 2004, pp. 36 a 38; Flaherty, 2002, pp. 10y 11).
Tamibén en ese ambito se ha destacado que una buena comunicacién médico-
paciente ha de cumplir con las cuatro E’s, Empathy, Engagement, Education, and
Enlistment, es decir, empatia, compromiso, educacién e implicacién (Eastaugh,
2004, p. 36). Asi, se recomienda que el profesional muestre empatia hacia el
paciente, recibiéndole antes de que el paciente se haya desvestido. Ademas, debe
escucharse al paciente mirandole a los ojos, compartiendo su historia y empleando
las propias palabras del paciente para resumir lo que el mismo ha pretendido
transmitir. Es muy importante no interrumpir al paciente durante el primer minuto.
A este respecto, la mayoria de médicos interrumpen a los pacientes a los dieciocho
segundos de conversacion (Eastaugh, 2004, p. 37).

La propia reforma sanitaria promovida por el Presidente Obama y materializada
en la Patient Protection and Affordable Care Act (Congress of the United States
of America, 5 de enero de 2010) hace referencia a la cuestién que nos ocupa,
recogiendo una prevision sobre el lenguaje sencillo (Plain Language) en el ambito
de la informacion que las compafias aseguradoras de servicios médicos han de
facilitar a sus asegurados (Sunstein, 2011, p. 1379).

Todo ello también ha calado en nuestro legislador, que ya en 2002, y a través de

la comunmente conocida como Ley de autonomia del paciente, la niumero 41/2002
(Jefatura del Estado, 2002), se incorpora el adjetivo de adecuada a la informacion.
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Su Preambulo es fiel testimonio de este desajuste en el terreno de la informacion,
sefalando, literalmente, que

la atencién que a estas materias otorgd en su dia la Ley General de Sanidad
supuso un notable avance como reflejan, entre otros, sus arts. 9, 10 y 61. Sin
embargo, el derecho a la informacién, como derecho del ciudadano cuando
demanda la atencién sanitaria, ha sido objeto en los ultimos afos de diversas
matizaciones y ampliaciones por Leyes y disposiciones de distinto tipo y rango, que
ponen de manifiesto la necesidad de una reforma y actualizacion de la normativa
contenida en la Ley General de Sanidad.

Y entiéndanse, para los que no son juristas, los términos de la ley como un
reconocimiento sutil de los efectos perversos que habia provocado la anterior
informacion escrita y completa. El principio general serd ahora el de que la
informacion es esencialmente verbal, debiendo fundamentarse en el didlogo frente
a la exigencia de la informacion escrita. Se pasa de un mero modelo informativo
(informacién completa por escrito) a un modelo deliberativo (didlogo e
informacién verbal y adecuada). Un modelo de confianza.

De esta nueva aspiracion del legislador nacional se han hecho eco también
las normas autonémicas dictadas en desarrollo de la Ley 41/2002, sefalando, por
ejemplo, que dicho documento deberé contener, enunciados de forma breve y en
lenguaje comprensible, de manera que los conceptos médicos puedan entenderse
por la generalidad de los usuarios, como minimo: — Identificacion y descripciéon
del procedimiento, con explicaciéon breve y sencilla del objetivo del mismo, en qué
consiste y la forma en que se va a llevar a cabo.

Sin embargo, pese a las bondades del cambio legislativo, de los intentos por
recuperar de nuevo el principio de confianza, el médico sigue hablando de manera
distinta a como lo haria naturalmente, pensando en que lo que dice o escribe
puede ser objeto de revisién por un abogado o, peor aln, por un juez. Le preocupa
no ya que le entienda el paciente, sino la traduccion al Derecho que pueda hacerse
después de sus palabras.

Existe un ejemplo paradigmatico de mutacion del lenguaje médico como
consecuencia de la medicina defensiva en el ambito de la especialidad de Ginecologia
y Obstetricia, especialidad ésta especialmente sensible al Derecho. La Seccién de
Medicina Perinatal de la Sociedad Espafola de Ginecologia y Obstetricia publicd
hace pocos anos un documento (citado en Lailla, 2005) acerca del uso inapropiado
del término sufrimiento fetal, proponiendo su abandono. Si bien tal propuesta se
basaba inicialmente, y segun relata literalmente el documento, en que el término
no refleja realmente lo que parece sugerir, pues denota la presencia de un dafno
gue no siempre esta presente y que las mas de las veces no es posible predecir con
las pruebas que se emplean para su diagndstico, el mismo documento sefala que
este vocablo presenta un contenido muy diferente (aunque generalmente negativo)
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segun se exprese entre obstetras, neonatélogos, familiares, profesionales del derecho
0 compafias aseguradoras. La propuesta, ademas, procede del mundo anglosajon,
siendo el nuevo término propuesto (pérdida de bienestar fetal) la mejor traduccién,
en palabras de la Sociedad Cientifica, del nuevo término non reassuring fetal status,
cuya traduccion mas o menos literal al castellano serfa estado fetal no tranquilizador.

Asi pues, si bien el documento justifica el cambio de denominacién sobre la
base de la mayor precision del nuevo término propuesto, se percibe claramente
la presencia del temor a la responsabilidad profesional y las consecuencias que la
interpretacion del término pueda tener para el obstetra en sede judicial.

En definitiva, todo lo anterior permite comprobar cdmo dos saberes llamados a
entenderse han desarrollado una relacién abrupta y compleja, en la que el perjudicado
ha sido a la postre el propio paciente. La gran pregunta que el paciente quisiera ver
siempre abordada y contestada en la consulta, “;qué haria usted, doctor, en mi
caso?”, parece que no puede ser planteada, ya que la presion judicial ha contribuido
a distanciar la relacion, y desde el punto de vista ético losvalores se muestran como
personales, no intercambiables, de manera que el profesional no puede aproximarse
a los rincones del corazén del paciente, sino tan sélo a su cerebro, como si el hombre
auténomo que ha pretendido crear el Derecho no tuviera corazén. Parece oportuno
recuperar la frase que pronunciara Latimer (1992, citado en Barbero, 2006) hace
ya mas de dos décadas cuando nos decia que la verdad da soporte a la esperanza
mientras que el engano, independientemente de su amable motivacién, conforma
la base del aislamiento y la desesperacion. El escalén critico yace en balancear
esperanza y verdad en una combinacién que no soélo refleje la realidad sino que
también conforte y dé fuerzas al paciente para resituar sus fines y para que pueda
continuar expresandose como la persona Unica que es.

En definitiva, todo lo expuesto demuestra que la Medicina y el Derecho son
dos ciencias, dos saberes, llamados a entenderse, a convivir cordialmente, y ello
exige, en primer lugar, que el Derecho reconozca y normativice el principio de
confianza hacia el quehacer médico. La maximizacién del Principio de Autonomia,
que si bien no es Unicamente imputable al Derecho, le ha permitido asentarse,
ha provocado excesos que han perjudicado a la RMP, convirtiéndola en una
mera relacion suministrador-consumidor. Asi, debe postularse desde el Derecho
un paternalismo justificado, de manera que el paciente encuentre no sélo apoyo
técnico en el médico, sino también personal, a la hora de tomar la decisién acerca
de los tratamientos y cuidados. Del rechazo absoluto al paternalismo por el temor
a regresar a un marco en el que imperaba el criterio del médico, obviandose
los deseos del paciente, debe pasarse a corregir los excesos de la autonomia en
una relacion que queda presidida no sélo por el mayor conocimiento técnico del
médico, sino por la propia vulnerabilidad del paciente.

Sin confianza en el médico, el paciente es un mero consumidor de productos
sanitarios que ve insatisfechas sus necesidades que van mas alld del mero
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consumo. Los pacientes buscan principalmente en los médicos confianza antes
que informacién y a ello ha de ayudar el Derecho. El principal reto del Derecho es,
pues, que la sociedad incremente y consolide la confianza en la profesion médica,
y a este respecto hay férmulas que pueden resultar mas provechosas para la mejora
de la relaciéon, como son la mediacion y sistemas alternativos de resolucion de
conflictos frente a la litigacion.

El Derecho orienta al médico desde una posicién agonista, basada en la
experiencia que ofrece la condena judicial al comparero. El Derecho puede
facilmente instaurar el miedo, la desconfianza. No se trata, en todo caso, de
abandonar el estudio de la norma, que no es otra cosa que el producto del acuerdo
social, sino provocar que el Derecho gire hacia un horizonte distinto, uno en el
gue se prime la reflexiéon sobre los nuevos valores que han de informar a la norma,
atendiendo a los desajustes que se han venido produciendo en la RMP en estas
Ultimas décadas.

3. Equilibrar la autonomia y la libertad profesional

El Principio de Autonomia que preside desde hace pocas décadas la RMP implica,
como hemos visto, que el médico debera obtener el consentimiento informado del
paciente con anterioridad a llevar a cabo el acto médico. Frente a una relacion en la
gue primaba la decision del médico, quien estaba mas cualificado profesionalmente
para determinar qué opcion terapéutica era la mas conveniente para el paciente
-Principio de Beneficencia y mejor interés del paciente-, nos encontramos ahora
ante un relacion asentada en el Principio de Autonomia, es decir, en la decision
Unica y exclusiva del paciente. En este sentido, el tratamiento y cuidado médico
tiene una dimensiéon subjetiva que sélo puede ser apreciada y decidida por el
paciente. El médico sabe, por su profesion, lo que con caracter general supone,
en cuanto a riesgos, beneficios y molestias, un tratamiento. Sin embargo, en qué
medida el mismo afecta al proyecto de vida o al bienestar del paciente es algo que
s6lo puede conocer este ultimo.

Mientras que en la concepcién tradicional paternalista de la medicina el punto
de partida de las argumentaciones justificantes eran la naturaleza, obligaciones y
prerrogativas del médico, en la actual concepciéon del modelo de relacién basado en
la autonomia del paciente y del consentimiento informado, el prius son los derechos
del paciente, y el derecho del médico pasa a ser un posterius (Alemany, 2006).

En todo caso, la aparicion del Principio de Autonomia no es exclusiva de la RMP,
sino gque el mismo ha alcanzado muchos otros &mbitos de la realidad social y cultural.
En las sociedades con economia de mercado, un valor de gran importancia es la
satisfaccion de los deseos individuales, y para ello reviste sustancial importancia la
autonomia. La eclosién del Principio de Autonomia constituye un rasgo caracteristico
de nuestra sociedad contemporanea, aunque si ha afectado singularmente a una
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relacién profesional ha sido precisamente a la del médico y paciente. La especial
incidencia de la autonomia en el &mbito sanitario viene justificada por el hecho de
que la RMP ha estado tradicionalmente dominada por el paternalismo, quedando el
paciente, en la mayoria de las ocasiones, al margen de la toma de decision acerca de
los tratamientos y cuidados. Es decir, constituia un @mbito en el que la autonomia
era frecuentemente soslayada, incluso en mayor grado que en otros ambitos de la
sociedad.

En todo caso, la autonomia del paciente debe cohonestarse con la libertad
de actuacion médica, con la libertad profesional que la propia Constitucién (CE)
reconoce en el articulo 35, que proclama la libertad de eleccién de profesion,
debiendo admitirse que bajo tal derecho se protege no sélo el propio hecho de
la eleccién de la profesion, sino la posibilidad de ejercerla en libertad, o, lo que
viene a ser lo mismo, sin mas limites que los previstos por el ordenamiento juridico.
Tal libertad aparece también recogida en Ley 14/1986, de 25 de abril, General de
Sanidad (Jefatura del Estado, 1986), cuyo articulo 88 proclama que “Se reconoce el
derecho al ejercicio libre de las profesiones sanitarias, de acuerdo con lo establecido
en los articulos 35y 36 de la CE”.

La prevision contenida en la Ley General de Sanidad ha sido desarrollada
con mayor detalle en la Ley 44/2003, de 21 de noviembre, de ordenacién de las
profesiones sanitarias (Jefatura del Estado, 2003). En su articulo 4.1 se dispone
gue, de acuerdo con lo establecido en los articulos 35y 36 de la CE, se reconoce
el derecho al libre ejercicio de las profesiones sanitarias, con los requisitos previstos
en esta ley y en las demds normas legales que resulten aplicables, afadiendo a
continuacién en su siguiente apartado, 7, que “El ejercicio de las profesiones
sanitarias se llevara a cabo con plena autonomia técnica y cientifica, sin mas
limitaciones que las establecidas en esta ley y por los demdas principios y valores
contenidos en el ordenamiento juridico y deontolégico”, y, ademas, de acuerdo
con unos principios que describe expresamente la propia Ley, pudiendo destacarse
los dos siguientes:

® ¢l principio de plasmacién documental de la actuaciéon del médico y del
propio proceso asistencial en la historia clinica,

® ¢l principio de unificacion de los criterios de actuaciéon, de acuerdo con
la evidencia cientifica, aunque la propia Ley se encarga de remarcar que
los protocolos que puedan elaborarse al amparo de dicho principio seran
meramente orientativos.

La libertad profesional, si bien no aparece mencionada en el Convenio Europeo
de Derechos Humanos, si es incorporada a la Carta de Derechos Fundamentales
de la Unién Europea en su articulo 15.1, que sefiala que “Toda persona tiene
derecho a trabajar y a ejercer una profesion libremente elegida o aceptada”. En
el &mbito de la Medicina, la libertad de actuacién del médico es indispensable
para garantizar la calidad del acto médico y para fortalecer la relacion del médico
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con el paciente, y cobra especial relevancia dados los valores sobre los que incide
dicha profesion.

El fundamento de esta libertad de actuacion profesional no es otro que
garantizar la prestacién de un mejor servicio al cliente, que se presume que se ha
de lograr con mayor facilidad por quien es libre para decidir de acuerdo con su
propio criterio técnico-cientifico, exento de toda presion externa. Tal libertad ha
sido definida en el &mbito de la asistencia sanitaria como la aptitud del médico
para elegir aquel tratamiento que, conforme a su leal saber y entender, considera
mas idéneo y eficaz para el paciente (Villar, 1997, 109). Como tal libertad,
tradicionalmente el médico no podia ser objeto de restricciones de clase alguna:
ni reglamentarias cuando ejercia la Medicina para una administracién publica, ni
contractuales cuando ejercia la medicina privada. No obstante, se establecian tres
limites en el ejercicio de esta libertad:

1. la necesidad, idoneidad y eficacia del tratamiento para enfrentar la enfermedad,

2. el respeto a las prohibiciones legales —uso de sustancias prohibidas o
intervenidas—y

3. la sujecién del tratamiento a las normas ordenadas por la lex artis y acomodo al
estado de la ciencia.

Por estos limites, se ha sostenido que en lugar de libertad de diagnéstico,
tratamiento y prescripcion, debe hablarse de una obligacién de diagndstico,
tratamiento y prescripcion, es decir, nos situamos en la categoria de los derechos-
deberes. El médico ha estado siempre obligado deontolégica y juridicamente
a seguir la terapéutica que sea necesaria, idénea y preferente para el caso
en cuestion. De no hacerlo, infringird su deber de cuidado, incurriendo en
responsabilidad deontolégica y profesional (Villar, 1997, 109).

La libertad de actuacion profesional es consustancial al propio concepto de
profesion, pudiendo afirmarse que constituye un atributo que la define. Asi,
la Exposicion de Motivos de la ley 44/2003 , de ordenacion de las profesiones
sanitarias (Jefatura del Estado, 21 de noviembre de 2003), afirma que

El concepto de profesion es un concepto elusivo que ha sido desarrollado
desde la sociologia en funcién de una serie de atributos como formacion superior,
autonomiay capacidad auto-organizativa, codigo deontoldgicoy espiritu de servicio,
que se dan en mayor o menor medida en los diferentes grupos ocupacionales que
se reconocen como profesiones.
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4. Los limites de la libertad profesional

Sin perjuicio de lo anterior, el criterio técnico-cientifico del médico no puede
imponerse sobre la voluntad del paciente. Ello no supone un nuevo limite a la
libertad médica, sino un elemento que necesariamente delimita tal libertad. A este
respecto, debemos recordar que el derecho a autorizar o rechazar el tratamiento
médico, es decir, de responder a la propuesta efectuada por el médico en ejercicio
de su libertad de actuacion médica, como expresion de la autonomia del paciente,
no es un derecho que se haya creado ex novo por nuestro sistema juridico, sino que
es una manifestacion en el dmbito de dicho tratamiento del derecho a la integridad
fisica y moral del individuo, consagrado en el articulo 15 de la Constitucién. No se
trata de un nuevo limite creado ope legis a la libertad médica, sino de una expresién
de un derecho fundamental también proclamado en el mismo texto constitucional.

Todo ello lo recoge el Tribunal Constitucional (28 de marzo de 2011), en su
Sentencia 37/2011, cuando declara que el derecho del art. 15 CE protege la
inviolabilidad de la persona, no sélo contra ataques dirigidos a lesionar su cuerpo o
espiritu, sino también contra toda clase de intervencion en esos bienes que carezca
del consentimiento de su titular, conllevando por tanto una facultad negativa, que
implica la imposicion de un deber de abstencién de actuaciones médicas salvo
gue se encuentren constitucionalmente justificadas y, asimismo, una facultad de
oposicién a la asistencia médica en ejercicio de un derecho de autodeterminacion
que tiene por objeto el propio sustrato corporal, como distinto del derecho a la
salud o a la vida.

El Tribunal afirma que el derecho a la integridad fisica y moral resultara
afectado cuando se imponga a una persona asistencia médica en contra de su
voluntad, y ello pese a que el citado articulo 15 no contenga una referencia
explicita al consentimiento informado, lo que no implica que este instituto quede
al margen de la prevision constitucional de proteccion de la integridad fisica y
moral. Como el Tribunal Constitucional habia ya declarado ante sentencias STC
212/1996 (Tribunal Constitucional, 19 de diciembre de 1996) y 116/1999 (Tribunal
Constitucional, 17 de junio de 1999), los preceptos constitucionales relativos a
los derechos fundamentales y libertades publicas pueden no agotar su contenido
en el reconocimiento de los mismos, sino que, mas alla de ello, pueden contener
exigencias dirigidas al legislador en su labor de continua configuracion del
ordenamiento juridico, ya sea en forma de las llamadas garantias institucionales,
ya sea en forma de principios rectores de contornos mas amplios, ya sea, como
enseguida veremos, en forma de bienes juridicos constitucionalmente protegidos.

Para el Tribunal, las actuaciones médicas llevan implicita una posibilidad de
afeccion a la integridad personal protegida por el art. 15 CE, en la medida en que
éste tutela la inviolabilidad de la persona contra toda intervencién en su cuerpo,
de manera que es preciso arbitrar los mecanismos necesarios para garantizar la
efectividad del derecho dentro de ese ambito, cohonestandolo con la funcion y
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finalidad propias de la actividad médica. La garantia de la efectividad del derecho
en el ambito médico implica que cualquier actuacién que afecte a la integridad
personal, para resultar acorde con dicho derecho, se ha de encontrar consentida
por el sujeto titular del derecho o debe encontrarse constitucionalmente justificada.

En similares términos se expresa el Tribunal Supremo (8 de febrero de 2006, p.
3) cuando manifiesta que la decision del médico tiene como destinatario la vida,
la integridad humana y la preservacién de la salud del paciente.

Por lo tanto, la libertad de actuacion médica se encuentra también no limitada,
sino delimitada por el derecho a la integridad fisica y moral del paciente que se
consagra en el articulo 15 de la Constitucién, y del que es expresién el derecho a
autorizar o rechazar el tratamiento que recoge actualmente la Ley de autonomia
del paciente. ;Mantiene un minimo esencial o nucleo la libertad profesional del
médico frente a la autonomia del paciente en un contexto en el que parece primar
de manera absoluta esta Ultima?

La pregunta que formulamos cobra, ademas, especial relevancia en el
momento actual de la RMP, donde el tratamiento conservador o la renuncia del
médico a tratar a un paciente por no existir razones cientificas que lo recomienden
son mal valorados por los pacientes y familiares. Puede afirmarse, sin temor a
equivocarnos, que el encarnizamiento es satisfactoriamente valorado por los
pacientes y familiares. En muchas ocasiones, y con especial incidencia en urgencias,
a medida que la actuacién médica se hace mas cruenta, el paciente percibe una
mayor satisfaccion por el tratamiento dispensado. Esta situacion exige que, por
parte del médico, se explique con claridad cuéles son las razones que llevan a optar
por un tratamiento conservador (véase por ejemplo, antibioterapia) en lugar de
un tratamiento intervencionista (quirdrgico), ya que dicha opcién es muchas veces
interpretada por los pacientes como una medida fundada exclusivamente en el
ahorro de costes o en la mera desatencion hacia el paciente.

Pues bien, creemos que el médico, dentro de su libertad profesional, conserva
frente a la autonomia del paciente el derecho a no llevar a cabo acciones positivas
contrarias a su criterio. Este serfa el caso en el que el paciente exigiera del médico
llevar a cabo un tratamiento que fuera contrario a la evidencia cientifica o que
el profesional considerara menos idéneo o innecesario segun la lex artis ad hoc.
En este caso, prima la autonomia cientifica del médico frente a la autonomia del
paciente, dado que el paciente no esta legitimado para obligar al médico a actuar
en contra de la lex artis ad hoc (Beltran, 2016, 118). La autonomia habilita al
paciente a negarse a un determinado tratamiento aun con riesgo de su vida, pero
no le faculta para exigir la aplicacion de un tratamiento contrario a dicha evidencia
cientifica. Admitir lo contrario implica tanto como exigir al médico que infrinja
uno de los principales deberes éticos (o incluso podriamos decir el principal deber
ético) que informa su conducta como es el de primum non nocere que la bioética
contemporanea expresa como principio de no maleficencia.
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Nuestro argumento vendria sustentado por el propio tenor de la ley de
autonomia del paciente (Jefatura del Estado, 2002) que, en su articulo 2, dispone
que “El paciente o usuario tiene derecho a decidir libremente, después de recibir
la informacion adecuada, entre las opciones clinicas disponibles, teniendo
derecho a negarse al tratamiento, excepto en los casos determinados en la Ley” .
La misma conclusion se alcanza con la lectura del articulo 11 de la misma Ley, en
el que se regula la instituciéon de las instrucciones previas. Dicho precepto establece
en su apartado 3 que la lex artis opera como limite a la voluntad del paciente
plasmada en tal documento, de manera que el médico no estaria obligado a
respetar tal voluntad cuando fuera contraria a la lex artis del caso concreto.

Asi pues, la Ley consagra un deber de omisiéon sobre el médico, pero en
modo alguno un deber de accién, salvo, claro esta, que el médico haya ejercido
incorrectamente su autonomia, apartandose, sefala el Tribunal Supremo, de los
recursos que le parezcan mas eficaces al caso a tratar, siempre y cuando sean
generalmente aceptados por la Ciencia médica o susceptibles de discusién cientifica
(Tribunal Supremo, 8 de febrero de 2006). Conforme proclama el Tribunal Supremo,
el paciente no tiene derecho de opcién en relaciéon a la concreta actuacién médica
(Tribunal Supremo, 30 de abril de 2013, p. 6), sino que ostentaria un derecho a
exigir la abstencion del profesional.

En definitiva, la autonomia del paciente que preside la relacion de éste con el
médico no ha supuesto una completa alteracion de la libertad de actuacion del
médico, el cual conserva en virtud del principio de no maleficencia la facultad de
negarse a llevar a cabo tratamientos que considere contrarios al mejor interés del
paciente o que sean contrarios a la evidencia cientifica. Sobre el médico recae un
deber de abstencién en respeto de la integridad fisica y moral del paciente, pero no
un deber de accién en contra su de autonomia cientifica, siempre que esta venga
fundamentaba en la evidencia cientifica contrastada.

RESUMEN

No podemos olvidar el papel fundacional que la confianza tiene en la RMP.
Reconstruir esa confianza debe ser un objetivo fundamental para el desarrollo de
esta relacion.

Uno de los pilares de esa reconstrucion es el desarrollo de una adecuada
comunicaciéon entre médico y paciente (y familiares en lo necesario), que vehicule,
de forma respetuosa, la informacién clinica necesaria para la toma de decisiones,
recuperando asi el verdadero sentido del consentimiento informado como proceso
integral.

Y la otra es encontrar el equilibrio entre el ejercicio de la autonomia por parte
del paciente y la libertad de ejercicio por parte del profesional. Ni la voluntad del
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paciente puede hacer que el médico tenga que aplicar practicas contrarias a la
lex artis, ni la libertad de ejercicio profesional puede llevar a someter al paciente a
pruebas o tratamientos no aceptados por este.

Nos enfrentamos al reto de equilibrar la dignidad y la autonomia de las dos
figuras centrales de la RMP y desarrollar una comunicacién de calidad para permitir
que la relacién se constituya en un factor clave de la humanizacién asistencial.
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VI. Marco Sociocultural

D. La relacion médico-paciente
desde una perspectiva de género (I):
tratando de conseguir la

igualdad en la diferencia

Maria Rodriguez Dominguez
Psicologa. Terapeuta Familiar Sistémica

Laura Lépez Calderén
Psicologa. Terapeuta Familiar Sistémica

A través de una contextualizacién histérica se problematizan los puntos
ciegos que la Medicina ha tenido en relacién al género. El capitulo analiza
de qué manera la perspectiva de género puede enriquecer nuestro entendi-
miento de la relacién médico-paciente.

INDICE DE CONTENIDOS
1. Introduccion.
2. El proceso. Contextualizacion socio-histérica de la RMP a través del género.

3. Los cambios. ; Cémo han influido en la RMP los desarrollos tecnolégicos, la era
de la informacion y la modernidad liquida?
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1. Introduccion

Antes de desarrollar el contenido de este capitulo, consideramos importante
presentarnos y presentar nuestra particular forma de mirar la realidad. En primer
lugar, deberiamos adelantaros que somos dos mujeres, psicélogas, con orientacién
sistémica y gafas violeta. En segundo lugar, deseamos aclarar que cada vez que
hablemos de mujeres y hombres a lo largo del capitulo, no nos referiremos a todas
ni a todos. Sino al comportamiento que la socializaciéon de género ha previsto para
cada uno de los dos grupos.

Cuando nos disponemos a introducir, la actualmente omnipresente,
perspectiva de género en la cuestion que abordamos en este capitulo, lo primero
y mas necesario es colocarnos nuestras gafas violeta para poder tener una visién
gue nos permita analizar la realidad que nos ocupa. Las gafas violeta son una
metafora creada por la escritora Gema Lienas, que nos dice que al colocartelas
seras consciente de la discriminacién que por razén de género sufrimos las
mujeres por simple hecho de serlo y lo hace a través de una mirada critica y
feminista.

“No se nace mujer, se llega a serlo. Ningtin destino bioldgico, fisico
o econdmico define la figura que reviste en el seno de la sociedad a la
hembra humana; la civilizacion en conjunto es quien elabora este producto
intermedio entre el macho y el castrado al que se califica como femenino”
(Beauvoir (2007); p.113)

;Por qué la Medicina necesita gafas violeta?

Nuestras gafas violeta entienden la Salud como un proceso integral y dindmico de
bienestar emocional, social y fisico, a lo largo del ciclo vital de cada persona. Para
las mujeres este proceso estd fuertemente determinado por las condiciones de
vida establecidas para ellas en esta sociedad patriarcal. La medicina necesita del
Feminismo y sus gafas violeta porque la salud y la enfermedad tienen género.

Diversos estudios e investigaciones feministas, ya han identificado cudles son
algunas de las situaciones determinadas por la desigualdad estructural que influyen
y condicionan definitivamente el malestar, la enfermedad y la salud de las mujeres
como: los roles y mandatos asignados culturalmente por el género, la condicion
de cuidadoras de los demas, las sobrecargas fisicas y emocionales de las dobles o
triples jornadas de trabajo, la desvalorizacion personal y social, el control, el uso
y abuso de su sexualidad y de sus cuerpos, de la maternidad obligatoria y/o sin
corresponsabilidad social, las dificultades para acceder y permanecer en un empleo,
la precariedad laboral, la aparente imposibilidad de compatibilizar crecimiento
laboral y vida familiar, la feminizacion de la pobreza, la violencia estructural y la
violencia directa, entre otras.
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Dicho todo esto, cabria entender que la medicina, con sus avances cientificos,
sus mejores recursos y todo su capital humano, debiera tener especial interés por
poder controlar, contrarrestary eliminar todos esos factores externos, patogenos
gue debilitan de forma individual y colectiva al sujeto-paciente que son las mujeres
y que constituyen la mitad de la poblacién. Resumiendo, introducir la perspectiva
de género e Medicina supone aceptar que:

® Elsexo es un factor determinante en el riesgo de enfermar y de ser tratado/a
de forma diferencial en funcién de ello.

® Las relaciones sociales entre mujeres y hombres establecidas producen
inequidades derivadas de diferencias en el acceso, utilizacién y calidad de
los servicios.

® El estilo de vida, derivado de los mandatos de género, crea diferencias en
forma de promover y cuidar la salud y prevenir y controlar la enfermedad.
Tanto en los pacientes como entre los profesionales de la salud.

Retomando las gafas violeta, hay que sefialar que “la graduacidn que aportan
puede producir mareo, malestar y resultar bastante incomodas, con lo que, tener
ganas de quitartelas de encima de inmediato, es algo que suele ocurrir hasta que
tu vista se acomoda, empiezas a ver todo de forma mucho mas nitida y sabes que
ya ni quieres ni puedes volver a mirar la vida sin ellas”. Dicho lo cual, solo queda
sefalar que cosas vamos a tratar de mirar con estas gafas para pasarle el filtro
violeta a esta relacion humana y profesional o Profesional y humana? que se da
cuando un sujeto paciente entra en contacto con un sujeto médico o médica.

2. El proceso. Contextualizacion socio-historica
de la RMP a través del género

2.1 ;Qué nos cuenta la historia de esta relacion?

Hubo una época en la historia de la practica médica en la que dicha relacion
interpersonal era tan natural que no se hablaba de ella. Los recursos con los que
los/ las profesionales de la medicina contaban para atender al paciente eran menos
numerosos, tecnoldgicos y sofisticados. Su gran herramienta eran las capacidades
personales y su relacion con la persona enferma y el entorno. Con el paso del
tiempo, con los distintos avances y tropiezos, la RMP ha sufrido sus propios cambios
y se ha ido distanciando de lo humano en favor de lo técnico. Mark Siegler (2011)
establece cuatro periodos o eras en la historia de la RMP, a los que Aguilar Fleitas
complementa con los nuevos modelos emergentes y a las que nosotras miramos a
través de las Gafas Violeta: la era del médico, la del paciente, la del financiador y la
del modelo de decisiones compartidas.
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En esta nueva etapa el objetivo serd atender a las diferencias en la forma de vivir
y enfermar para ofrecer igualdad de trato. El papel del médico sera el de: profesional
de la salud (bio-psico-social) que acompana en el proceso de Enfermedad.
Asimismo, esta etapa estaria caracterizada por la vision integral del paciente, por el
empoderamiento de las personas y la distribucion de responsabilidades; por la ética
del cuidado; y por la primacia del didlogo y la negociacion

“Las mujeres no constituyen una clase, pero estan en todas ellas. La teoria
de las clases permite comprender aspectos de sus vidas y de las sociedades
que ocurren, pero no su condicion genérica. Las mujeres son oprimidas
por ser mujeres, no son explotadas (sélo algunas) por su posicion de clase.
Entonces, no es valido homologar opresion y explotacion.” (Lagarde 93; p
127)

Al ponernos las gafas violeta y empezar a bucear en la bibliografia sobre la
desigualdad en la relacion médico/a-paciente, nos encontramos con la realidad
y punto de partida de ;Qué supone ser sujeto mujer para el mundo de la
Medicina?, y es desde este punto desde el que nos disponemos a mirar. En 1981,
el grupo de mujeres Daia afirmaba que existen “dos formas distintas de exclusion
y manipulacién que vivimos las mujeres en contacto con la institucion médica:
la primera como trabajadoras de la sanidad, relegadas a papeles absolutamente
secundarios; la sequnda como sujetos pasivos de la medicina” (Ehrenreich y
English, 1981).

La Medicina y la Industria farmacéutica no han tratado por igual a hombres
y mujeres durante anos. Los estudios y ensayos clinicos se han venido realizando
eminentemente con poblacién masculina. Entre las multiples (y androcéntricas)
razones, pudiera encontrarse la de que el cuerpo masculino no esta sujeto al
ciclo menstrual, el cual parece complicar y encarecer los estudios con cuerpos
femeninos. Esta practica ha contribuido a que la situacién desigual de partida
entre mujeres y hombres no sélo se intensifique, sino que se traduzca en graves
riesgos para la salud de las primeras; hecho que sin duda parece contravenir
los principios éticos y deontoldgicos de la practica médica.. Por tanto, lo que
las Mujeres necesitan para ser tratadas con igualdad es que se reconozcan
especificamente los funcionamientos especificos de sus sistemas corporales ante
la enfermedad y las respuestas de los tratamientos farmacolégicos de las mismas.
Para ello nos encontramos con una Medicina de Género que busca mejorar la
calidad de la atencién sanitaria a ambos sexos.
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2.2 ;Qué nos dice el juramento hipocratico?

La declaracion de Ginebra propone algunos cambios que interesa examinar con
nuestras gafas violeta. Nos gustaria prestar atencién especialmente a 2 de los
puntos que esta revision del juramento hipocratico nos propone:

® ;Qué significa garantizar la autonomia y dignidad de los pacientes y en qué
tiene que ver el género?

® El sexo sigue constituyendo un factor que puede interponerse entre los
deberes del profesional y sus pacientes?

En respuesta a la primera pregunta, en otros capitulos se desarrolla mas
extensamente el tema de la RMP. Sin embargo, consideramos que las gafas violeta
pueden sumar un filtro interesante a esta cuestién. Garantizar la autonomia supone
implicarse activamente en que los y las pacientes sean agentes de su proceso de
mejora de la salud.

En un estudio de Alexander, Hearld, Mittler y Harvey (2011), se observd que
existe una relaciéon entre la calidad de la RMP y la participacion y adherencia al
tratamiento. Entendiendo esta calidad en términos de comunicacion, participacién
del/la paciente en el establecimiento de los objetivos terapéuticos y frecuencia
de interacciones fuera del espacio de consulta (llamadas, mailing...), centrarnos
Unicamente en factores individuales del paciente, nos hace perder esa mirada
relacional, interactiva y complementaria que proponemos desde este capitulo.

Biagini (1992) define la relacion asistencial como aquella que espera y estimula
una actitud pasiva y dependiente por parte del paciente, a través de un estilo
asimétrico, unidireccional y verticalista de la comunicaciéon. Esta manera de
acercarse al trato con el paciente, sitla al profesional en la posicién de experto/a,
sin considerar que la propia persona es, desde otro lugar, experta en su cuerpo.
Este “desempoderamiento”, alimenta la indefensién de la persona, situdndola en
una relacion de dependencia respecto al médico/a. ;Qué pintan aqui las gafas
moradas? Os preguntaréis. Este tipo de relacién donde el poder, esta vez en
forma de conocimiento, juega un papel jerarquizador que sitda al paciente en una
posiciéon de inferioridad y sumisién respecto a la persona que va a prestarle ayuda,
reproduce el patron relacional marcado por los roles de género.

Esimportante que no perdamos esa mirada sistémica que nos convierte en agentes
sociales, ya que, como tales, mientras sigamos perpetuando relaciones dominantes
en los cuidados, seguiremos legitimando y modelando la co-dependencia desde
el privilegiado lugar de poder que nos otorga la bata. Una relacion de verdadera
seguridad y confianza dificilmente puede basarse en el miedo o la sumision. Si no
confio en mi capacidad de hacerme cargo de mi propio cuerpo, dificiimente seré
capaz de madurar para cuidarlo. En cierto modo, esta mirada paternalista de los
pacientes los convierte en una suerte de adolescentes a nuestros ojos. Si pudiera
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poner palabras a lo que un adolescente intenta decir a sus padres, dirfa: “Queridos
médicos y médicas: queremos deciros que no somos nifios, que queremos que nos
tratéis como a adultos y que confiéis en que podemos cuidarnos, aunque sepamos
que os necesitamos”. Asimismo, sera dificil para padres y madres confiar en sus
criaturas cuando sienten que tienen que tomar todas las decisiones. Y, por otro lado,
la carga de responsabilidad sobre las decisiones que se toman es mayor. “Queridos y
queridas pacientes: Queremos deciros que os necesitamos mas informados, activos
y comprometidos con vuestro bienestar. Puede que sepamos mas que vosotros y
tengamos mas recursos, pero no tenemos por qué cargar con el peso de todas las
decisiones porque también nos equivocamos”. No es desdefable la influencia que
la jerga médica juega en esta definicion del tu y del yo. El lenguaje técnico y los
términos semioldgicos pueden servir como barrera que permite devolver al paciente
a su antiguo lugar de sumision. En este sentido Campos y Tapia (2004) sefalan:

“En la situacion de consulta, el médico trata de evitar la transmision de sus
conocimientos o al menos, la informacion que provee es muy escasa como
para que se cuestionen sus practicas o el diagnostico de tratamientos. En
consecuencia, se excluye no sélo a otros saberes sino también al propio
paciente, el cual debe tener una participacion pasiva, y hasta subordinada,
en relaciéon con el médico” (p.7).

2.3 ;Coémo podriamos entonces equilibrar esta balanza?

Basandonos en la descripcion anterior, podemos apuntar a que la clave para el
citado equilibrio puede encontrarse en torno a la claridad, veracidad y calidad de la
informacion; a la confianza en la propia relacién y a la implicacion y consideracion del
paciente. Retomando la reflexion que plantedbamos sobre la Declaraciéon de Ginebra,
a pesar de partir desde una concepcion de aparente neutralidad, resulta obvio que
antes que profesionales somos rematadamente personas. Esto trae la desventaja de
gue, como tales, portamos todo tipo de creencias, prejuicios y opiniones sesgadas
por nuestra propia historia personal, las cuales pueden llegar a condicionar nuestra
propia percepcion de las personas a las que atendemos. Asimismo, en el caso del
género, esta deriva profesional-cultural puede llevar a esperar y promover una menor
implicacién de la mujer en el tratamiento o, en relacién a lo que comentabamos
anteriormente, al haber una menor investigacion generalista sobre el cuerpo
femenino, es posible caer en no detectar como indicios de una patologia concreta, los
sintomas que no se observan en el modelo masculino. Nuestra perspectiva de género
no puede tampoco omitir el resto de desigualdades que podemos encontrarnos en
la consulta. Cuando hablamos de asimetria en la relacion profesional-paciente, nos
referimos a como nuestra situacion de poder respecto a un otro o una otra ya sea por
cuestion de sexo, raza, nivel de estudios, orientacion sexual, situacion social... limita
la capacidad de ese otro o esa otra para poder tomar decisiones acerca de su cuerpo
y su autocuidado. El compromiso, de nuevo, es promover que cualquier persona,
pueda tomar un rol activo en su estado de salud.
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3. Los cambios. ;Co6mo han influido en la RMP
los desarrollos tecnoldgicos, la era de la
informacion y la modernidad liquida?

Los términos sociedad liquida, modernidad liquida o amor liquido acufiados por
el sociélogo Zygmunt Bauman pretenden describir el estado fluido y volatil de la
actual sociedad, en la que la falta de valores sélidos y la permanente incertidumbre
por la vertiginosa rapidez de los cambios han debilitado los vinculos humanos. Lo
que antes eran nexos potentes ahora se han convertido en lazos provisionales y
fragiles. En sus trabajos, Bauman nos caricaturiza como criaturas etiquetadoras
empenadas en diferenciar el nosotros del ellos. El binarismo identitario nos recorre
comenzando por el género y filtrdndose a tantas otras identidades, las cuales,
en no pocas ocasiones son mas bien antagdnicas. Desde una mirada sistémica
hablamos de que las personas poseen 2 grandes necesidades basicas a nivel social:
la necesidad de pertenecer a un grupo y la necesidad de diferenciarse, es decir,
de reconocerse diferente, de individuarse. Cuando la pertenencia supone una
diferencia antagonica, no es raro que aparezca conflicto entre ambos grupos. Este
tipo de diferenciacion en contra del otro, en un nivel de desarrollo ontolégico, nos
hablaria de un estadio de cierta inmadurez, como la adolescente que repudia a su
familia para encontrar la pertenencia en el grupo social. Parece que el desarrollo
individual ultimo tiene mas que ver con ser capaz de observar las diferencias y las
similitudes con el otro manteniendo un sentido de pertenencia, pero también un
sentido de individualidad. Asi como estas adolescentes, los seres humanos mas o
menos adultos, tendemos a identificarnos como nosotros/as por oposicidn a unos
ellos/as. Conceptos que son mutuamente excluyentes.

En el contexto de la RMP, el hecho de definirnos como unos/as y otros/as
supone un ejemplo bastante evidente de lo que Bauman apunta, puesto que
la salud es una entidad abstracta que tiene mas de continuo o de proceso que
de caracteristica. Todas tenemos un estado de salud, sea el que sea, y podemos
convertirnos en pacientes en un momento dado. Sin embargo, no es inhabitual
que las profesionales nos sintamos diferentes o incluso mejores agentes de nuestra
propia salud que el grueso de las pacientes. En otro momento de nuestra historia,
el que existiera esta division artificial podia cumplir una funcién social basada
en la autoridad y la diferencia de status. No obstante, en la sociedad actual mas
democratica e igualitaria, esta conceptualizacion de las pacientes como otras limita
nuestra posibilidad de relacionarnos con el sujeto médico. Mas aln cuando el trato
calido, cercano y flexible es tan anhelado por personas cada vez mas acostumbradas
a la interaccion liquida.

Previamente habldbamos del poder que pueden tener las etiguetas sobre
nuestra conducta o nuestros pensamientos hacia quien las porta. Cuanto mas nos
entendemos como dos caras de una misma moneda, menos vemos a la persona,
al sujeto. El clasicamente estudiado sesgo endogrupal nos lleva a creer que esos
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otros, ademas de no ser como nosotros, son mas parecidos entre ellos que nosotros
entre nosotros. Como plantea Ritxar Bacete (2017):

“tal vez ha llegado el momento de abandonar la moneda como metéfora y
pasar a un sistema geométrico variable, poliédrico, plastico o incluso liquido
que se ajuste a las necesidades, a la dignidad y a la realidad diversa de
las personas, las comunidades, los sistemas sociales, medioambientales,
economicos...”

La experiencia de ser un otro nos permite alcanzar una mayor conciencia de
nuestra humanidad, de que también podemos pertenecer a ese cajon de sastre
que es la otredad y flexibilizar esas etiquetas tan rigidas que heredamos de los
estereotipos culturales, apuntando a una forma de relacionarnos sistémicamente
mas madura. Somos adultos que se miran directamente y pueden verse y
diferenciarse. No como las caras de las monedas, que nunca se ven. Si renunciamos
a diferenciarnos a costa de los demas y tratamos de hacerlo mirandoles a los ojos
con amabilidad, quizd podamos dar y recibir cuidados en un intercambio mucho
mas justo y agradable.

(Influye la tecnologia en nuestra manera de dar y recibir cuidados?

Diferido, hiperconectividad, facil, réapido... Son palabras que nos pueden venir a
la mente al pensar en la realidad en la que habitamos. Vivimos en una continua
revolucién tecnoldgica a la que adaptarnos de forma continua. Nadie concibe ya
trabajar sin ayuda del ordenador o relacionarse sin un teléfono movil. Los desarrollos
tecnolégicos han favorecido la proliferacién de toda clase de herramientas: de
organizacion de agenda, de diagnostico, de intervencién en las que la mano
humana apenas guia, pulsa o supervisa. Todos estos avances nos enriquecen,
agilizan el trabajo y lo hacen mucho méas preciso. No obstante tienen el riesgo
de que al mismo tiempo pueden interponerse entre nosotros. Desde hace ya mas
de una década el ordenador esta presente en las consultas facilitando el trabajo
pero sumando una artificial distancia y restando candidez a la interaccion. Miramos
menos a los ojos, preguntamos deprisa para codificar la informacion y no demorar
la exploracién. ; Cuantas personas no se han sentido despachadas en la consulta
del especialista?

En ocasiones las maquinas nos invitan a disociarnos. A desconectar el afecto
y el verdadero contacto de la mera informacion. A pesar de concebirnos como
una sociedad hiperconectada, una podria pensar que en realidad vivimos en una
realidad hiperdesconectada. Si nos centramos en criterios de productividad, a mayor
alienacién, mas veloces somos en atender las consultas. Incluso la calidad de las
intervenciones en parametros objetivos puede ser satisfactoria. Sin embargo, ¢ Qué
opinaria esa paciente angustiada del/la médico que le relata aceleradamente cual
es su diagnostico sin emitir ninguna clase de sefal que dé pie a que le pueda pedir
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mas informacion?, ;Coémo se siente ese bebé al que tocamos sin preocuparnos
de tener las manos frias del ordenador?, ;Qué le parecerd al paciente psicético
lo que reflejamos en ese informe que escribimos en nuestro idioma médico?
Logisticamente brillante, humanamente ausente en el mundo.
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VI. Marco Sociocultural

E. La relacion médico-paciente
desde una perspectiva de género (II):
cuidados, medicalizacion,
comunicacion y violencia de género

Maria Rodriguez Dominguez
Psicdloga. Terapeuta familiar sistémica.

Laura Lépez Calderén
Psicologa. Terapeuta familiar sistémica.

Continuando la senda abierta en el capitulo anterior las autores nos presen-
tan importantes reflexiones para la relacién médico paciente entorno a los
cuidados, la medicalizacidn, las personas y la violencia machista a través de
una 6ptica de género.

INDICE DE CONTENIDOS
1. Los cuidados: ¢Hay tiempo para la ética de los cuidados en la relacion médico
paciente?

2. Una herramienta ¢ Cémo influye la medicalizacion en esa relaciéon?

3. Las personas. ; Como influye el género de las personas implicadas en la Comu-
nicacion?

4. La Violencia Machista:; Cémo es esa relacién con una mujer victima de violencia
de género?

5. Reflexiones finales. ; Qué les piden las gafas violeta a la RMP?
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1. Los cuidados: ;Hay tiempo para la ética de los
cuidados en la relacion médico paciente?

“El médico debe saber lo que hace, cdmo lo hace y hacerlo siempre con
amor”. (Paracelso).

Las mujeres como cuidadoras

Tradicionalmente las mujeres se han encargado del mundo de los cuidados, en
particular del cuidado de la salud de sus familias y sus comunidades, dejando
en multitud de ocasiones su propio bienestar relegado al Ultimo lugar. Desde
una perspectiva evolutiva se sostiene que, en la época de los cazadores y de las
recolectoras, el hecho de permanecer en contacto con la tierra y con sus frutos y
al de sus menores personas dependientes, favorecia en las mujeres el desarrollo de
habilidades de observacion y de aprendizaje. La posibilidad de profundizar en lo
que ocurria en estos espacios permitia tanto detectar funcionamientos normales y
anormales, como descubrir formas de tratar los desequilibrios y mantener la salud.
Esto nos da la pista de que, a la vocacion de ayudar a recuperar o mantener la
salud, le tiene que preceder un genuino y profundo interés por lo que le ocurre a
ese ser humano, a través de un proceso de conocimiento del mismo. ¢ Cudles son
algunas de las virtudes que las Mujeres reunian?. La enfermera psicosocial Kristen
Swanson (1991), profesional de la practica y de la investigacién de los cuidados,
nos habla de 5 procesos que serfan fundamentales y que nos permiten intuir cuales
serfan las habilidades elementales para el ejercicio del cuidado:

® El conocimiento o comprensién de un hecho con su significado tal y como
se vive en la vida de la persona

® El estar con. Es decir, estar emocionalmente presente.
® El hacer lo que la persona no puede hacer por si misma.

® El ayudar o facilitar en las transiciones de la vida, el paso por situaciones
desconocidas

® El creer y confiar en la capacidad de lapersona para seguir adelante y
afrontar las adversidades.

Con la transicién que transcurre en el Ultimo siglo donde las mujeres empiezan
a salir del hogar para dedicarse al trabajo asalariado o productivo, se produce
un abandono de ese espacio y tiempo privilegiados con los que poder ejercer la
atencién y observacion necesarias que implica el prestar al cuidado de las personas
el esfuerzo que se requiere. Las mujeres entonces se ven abocadas a tener que
buscar su espacio en la vida publica a través del trabajo productivo, en un mundo
manejado con parametros masculinos, ademas de encontrar la forma de no dejar
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desatendidas las tareas que tienen que ver con el denominado trabajo reproductivo
o doméstico. Encontrandonos entonces con que las mujeres comienzan a tener 3
jornadas laborales: la eterna, la de todo el trabajo que se encuentran en casa, y
la del esfuerzo de mantener las relaciones afectivas a las que estan vinculadas. Es
entonces, cuando las expectativas se multiplican y el cuidar empieza a rivalizar con
el autocuidado.

La paciente Mujer

Los datos (OMS, 2004, p. 40) apuntan a que las mujeres sufren mas depresion que
los hombres, pudiendo llegar a ser en el 2030 la primera causa de discapacidad
en el mundo. Segun la Organizacion Mundial de la Salud hay mas de 300 millones
de personas que sufren alguna clase de depresion en el mundo, y en Espafia son
aproximadamente 4 millones. El 20% corresponden a las depresiones enddégenas o
biolégicas y afectan por igual a hombres y mujeres. El 80% restante se consideran
depresiones exdégenas o situacionales, pero estdn muy desigualmente repartidas
entre ambos sexos: el 30% son depresiones diagnosticadas en hombres y el 70%
son depresiones diagnosticadas en mujeres.

Al analizar dichas depresiones situacionales y a sus protagonistas mujeres se
encuentran lugares comunes: el malestar por las expectativas que la sociedad
y ellas tienen para si mismas, el agotamiento emocional y fisico de las triples
jornadas y el sentimiento de indefensién aprendida todo ello bajo el mismo
denominador comtiin que es la condiciéon determinada para su género. Diaz-
Aguado (2004) , en su investigacion Prevencion de la violencia y lucha contra la
exclusion desde la adolescencia, en su capitulo 7, apunta que “la desventaja para
acceder a los recursos econémicos y culturales disponibles en nuestra sociedad
puede producir indefension (...) provocando apatia, indiferencia, derrotismo y
depresion” (p.124) y define la indefensién como “uno de los mas importantes
mediadores psicolégicos que conduce a la perpetuacion de la desigualdad de
oportunidades”. (p.124)). Las mujeres sufren depresiones de género. Es decir,
gestadas a través de haber sido socializadas en una realidad que las coloca en un
lugar de inferioridad y subordinaciéon con respecto a los hombres, quienes ostentan
el poder y cuya forma de estructurar el mundo y en un sistema donde el trabajo es
la medida de todo lo validado y reconocido socialmente.

De ese segundo lugar que les queda a las mujeres es importante decir que en
el mismo tampoco ellas, ni sus cuerpos, ni sus emociones,ni sus deseos son los
protagonistas, puesto que lo que define gran parte de su identidad es “ser en
relacion con”. Las pacientes mujeres que “son en relacion con”, suponen ventaja
y desventaja para aportar a la RMP. Se trata de una ventaja para las demas personas
dado que aporta conocimiento e informacion privilegiada sobre esas otras personas
con las que ella es en relacion (hijos/as, maridos, amigo/as, progenitores....) cuando
estas son los pacientes o piensa que pueden sufrir alguna dolencia. No obstante
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plantea una desventaja para las paciente en la medida que su salud y su bienestar
se coloca siempre en el Ultimo lugar, exponiéndose a un “doble vinculo” generador
de patologia y sufrimiento. El doble vinculo es un tipo de dilema comunicativo
entre dos o mas mensajes, que genera relaciones patologicas, empezando por
generar indefensién a la persona que lo sufre. Tiene las siguientes propiedades:

— Se da en una relaciéon muy intensa: la mujer y su mandato de género (ser mujer
en relacién con)

— Se produce una comunicacion paradojica en la que se emiten simultdneamente
dos mensajes contradictorios (mujer buena cuidadora de personas y de espa-
cios, y a la vez, ser, persona que necesita cuidados)

— La posicion de poder del que emite el mensaje (mandato de género) le impide
a la receptora a discernir y hablar de la contradiccién (mujer que al cuidarse se
siente mal si estd desatendiendo el cuidado de los demas).

Con estas propiedades, la Mujer que padece esta situacion de doble vinculo se
siente confundida, blogueada y atrapada, con la sensacién de que, haga lo que
haga, siempre pierde. El producto final de esta situaciéon, mantenida en el tiempo
y de la que no puede escapar, llega a las consultas a través de esas depresiones
exdgenas, de los multiples trastornos de ansiedad, o de otros cuadros médicos a los
que ya se les atribuye un componente de género como puede ser la fibromialgia.

La médica mujer

La mujer que elige la Medicina para desarrollarse profesionalmente,se encuentra
con los mismos dilemas entre el cuidarse y el cuidar. A este dilema, propio del
género, se le afaden dos connotaciones especiales de esta profesion que lo agravan.
Por un lado, el largo periodo de estudio y formacion posterior para adaptarse a una
realidad cambiante y dindmica. Por otro, el que una de sus funciones sea también
el cuidar de otras personas. Si la Mujer-Médica a lo largo de su ciclo vital decide ser
madre, optard por dedicarse un tiempo en cuerpo y alma a esa nueva vida, para lo
que tendra que dejar a sus pacientes en manos de otros/as colegas en principio, y
luego, quizas (si asi lo decide), tratar de compatibilizar su carrera profesional con
la crianza. Renunciando a mayores proyecciones profesionales e incluso a algunas
formaciones y congresos. La estructura social en la que vivimos (por tanto
también la sanitaria) capitalista y heteropatriarcal, que pone en valor el trabajo
productivo por encima del reproductivo, ain hoy considera esta realidad, como
una desventaja molesta para el sistema.

Nuestras gafas violeta pretenden corregir esa miopia situacional argumentando
que:

1. Considerar que la feminizacién de la profesién y la posibilidad de que las
mujeres sean madres es una problematica grave es una forma de violencia,
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gue oprime y condiciona a las mujeres presentes y venideras en la profesion. Lo
gue verdaderamente supone una dificultad y a lo que la profesién y la socie-
dad tienen que enfrentarse es a conseguir que la conciliacion sea una realidad
compartida, para que la humana necesidad de criar y cuidar a la tribu no sea
percibida como algo de las mujeres, puesto que ademas esta es una tarea cuya
duracion es mucho mas amplia que los 9 meses de embarazo y primeras sema-
nas de vida.

2. Una profesién que se debate entre lo cientifico y el humanismo debe apren-
der a cuidar a sus profesionales para que estos puedan estar en la mejor de las
disposiciones de devolver eso mismo a las personas que atienden.

3. Poner en valor la ética de los cuidados, entendiendo que cuando una mu-
jer (0 un hombre) decida compatibilizar su carrera profesional con la vida
familiar, concretamente con la crianza de menores o el cuidado de mayores
o dependientes, esta contribuyendo a generar salud biopsicosocial y estara in-
mersa/o en un proceso de formacién continuada que le capacitara para desem-
pefar su rol en la RMP con mayor madurez y empatia.

4. Una medicina feminista colocard entre sus objetivos la satisfaccién de las
necesidades humanas y la sostenibilidad social.

2. Una herramienta
¢Como influye la medicalizacion en esa relacion?

Desde que la practica médica existe se han utilizado elementos externos (plantas,
medicamentos...) para tratar de equilibrar, aportar, compensar lo que en el cuerpo
no estuviera funcionando bien para que éste recobrara su estado de Salud. Es
necesario reconocer la importancia de muchos de los farmacos para tratar los
procesos de enfermedad y paliar el dolor, tanto en cuadros agudos como en
patologias mas cronicas, y el papel determinante que siguen teniendo muchos
de ellos amortiguando el sufrimiento y aportando calidad de vida a muchisimas
personas. No obstante, de un tiempo a esta parte, la utilizacion de medicamentos
ha crecido exponencialmente. Cuando ademas se analizan datos sobre un tipo
de farmacos en concreto, como es el caso de los psicofarmacos que, por un lado,
aumentan la factura del estado considerablemente desde hace ya afos y, por otro
lado, son mayormente prescritos a mujeres. Podemos pensar que la medicalizacion
estd tratando de controlar y buscar soluciones médicas para problemas de
comportamiento no tan anormales y/o para periodos de transito y cambio entre
etapas de ciclo evolutivo.

La medicalizacion supone una forma de control social e ideoldgico sobre la
poblacion. Lalegitimacion central de esta hegemonia la constituyen las denominadas
presunciones de cientificidad de la biomedicina, analizadas y criticadas por varios
autores. Algunas de estas serian, la definicion de enfermedad como desviacién
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de la norma bioldgica; la doctrina de que existe una etiologia especifica de las
enfermedades (unicausalidad), la nocién de que las enfermedades son universales,
la idea de neutralidad en la practica biomédica; la dicotomia mente/cuerpo; el
atomismo anatémico; la independencia de lo natural sobre lo social; el biologicismo
y el mecanicismo; el mercantilismo, la a-socialidad; la historicidad y la eficacia
pragmatica. (Martinez, A 1996)

La industria farmacéutica, se ha centrado en las mujeres como objetivo de sus
productos. Las gafas violeta infieren razones para que esa propuesta comercial pueda
tener éxito: la biologia mas compleja por los ciclos menstruales, el que la sociedad
siga permitiendo que los cuerpos de las mujeres se sigan considerando y vendiendo
como objetos, el que se transmita la idea de que dichos objetos (sus cuerpos) pueden
y deben “perfeccionarse”, y todo lo relacionado con el “mito de la belleza”.

Al liberarse las mujeres de la mistica femenina de la domesticidad, el mito
de la belleza vino a ocupar su lugar y se expandié para llevar a cabo su labor de
control social.

“Lo mas importante es que la identidad de las mujeres debe apoyarse en
la premisa de la belleza, de modo que las mujeres se mantendran siempre
vulnerables a la aprobacion ajena, dejando expuesto a la intemperie ese
organo vital tan sensible que es el amor propio” Naomi Wolf “El mito de
la Belleza”.

El investigador Vicente Sanchez, tras una investigacion publicada en la Revista
Espanola de Salud Publica,sobre la utilizaciéon de ansioliticos e hipnoticos ya
conclufa en el 2013 que en 11 afios el consumo de ambos tipos de farmacos se
habia incrementado un 37,34% y un 66,24% respectivamente. Las mujeres son
mds diagnosticadas de trastornos de ansiedad y depresion que los hombres, y
el tratamiento de primera eleccién son los psicofdrmacos en la mayoria de las
ocasiones, sin acompafar por ningin otro tipo de tratamiento psicoterapéutico
ni psicoeducativo. Esta realidad puede tener muchos motivos que lo justifiquen,
como la falta de formacion tanto en salud mental como en género del profesional
de la Medicina; la presion asistencial con su burocracia y falta de tiempo; la
ausencia de otros profesionales (psicologos/as, trabajadores sociales) para trabajar
en red o de recursos para trabajar con ellos. Por otro lado, convertir la RMP en
encuentro en el que mayoritariamente se receten psicofarmacos esta dando lugar
a consecuencias importantes.

En lo relativo a las pacientes mujeres:

— Se perpetUa una situacion de subordinacion, haciéndoles mantener la idea
de que lo que les ocurre no depende de ellas y si de factores externos. Y
gue lo Unico que pueden hacer para “bien llevar la situacion” en la que se
encuentren sea tomar unas pastillas.
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— Transmitiendo el mensaje de que el malestar con el que conviven, aso-
ciado a las multiples razones de género sefialadas con anterioridad, es
patolégico y que son ellas las responsables de solucionarlo a través de
“acallar sus emociones”. Es decir, el sentimiento inicial que impulsa a la
mujer a acudir a una consulta en busca de respuestas y comprensién de lo
que la ocurre, parte de un “auto”engafo (“algo no funciona bien en miy
con esta pastilla puedo corregirlo” ) que confirma su idea.

En las médicas y en los médicos:

— Inicialmente pueden tener la sensacién de trabajo bien hecho, al haber en-
contrado un “nombre” y “una solucién”, mostrando con ello a sus pacien-
tes mujeres que son profesionales que saben lo que se hacen.

— Cuando la situacion se alarga y parece volverse crénica, se encuentran otros
sintomas que vuelven a gritar “ mas de los mismo”, y que alarman de la
situacion de inmodificabilidad de las situaciones de vida de la paciente. Lo
cual a su vez les devuelve la idea de no poder hacer nada mas por ellas que
prescribir quimicos de los que probablemente también se est haciendo de-
pendientes (¢indefension del profesional?)

Las gafas violeta, centran su mirada en la situacion de las mujeres pero también
son conscientes de muchas situaciones en las que la otra mitad de la poblacién, los
hombres, sufren del otro lado con la l6gica del rol de género que la sociedad patriarcal
les impone. Un ejemplo de ello lo encontramos al revisar las cifras que hablan de
los hombres con problemas relacionados con las adicciones, histéricamente muy
superiores al de mujeres. El estudio Drogas de ocio y perspectiva de género afirma
que los hombres, en comparaciéon con las mujeres realizan mas mezclas, toman
dosis mayores, y con mayor frecuencia, siguen itinerarios mas largos, sufren un
menor control social y familiar, evitan menos la agresividad, tienen una percepcion
menor del riesgo, son menos prudentes, utilizan mas drogas ilegales, rehtyen
menos de los conflictos,etc. (Bergara. 2018)

Tras estas reflexiones nos planteamos: ; Puede que a través de la medicalizacion
de las mujeres (en consulta) y de la “automedicacién” de los hombres (a través de
las drogas de ocio) se sigan acentuando y perpetuando las diferencias marcadas
por los roles sociales prescritos para cada identidad?. No hay soluciones magicas,
ni razones Unicas que expliquen ningln proceso de enfermar en estos tiempos,
pero como forma de contribuir y de aprovechar los recursos de lo que nuestra
sociedad del bienestar dispone, apostemos por trabajo en equipo multidisciplinar,
por ofrecer una atencion integral que entienda que la personas es “mucho mas
gue la suma de sus sintomas” y que los profesionales de la salud “somos mucho
mas que la suma de nuestros conocimientos y herramientas”.
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3. Las personas. ;Como influye el género de las
personas implicadas en la Comunicacion?

Diversos articulos y libros se han centrado en encontrar y tratar de explicar las
diferencias en como hombres y mujeres usan el lenguaje. Encontrando de nuevo
que la socializacion diferencial entre nifios y nifias (a través de juegos, cuentos ,
expectativas, etc) va condicionando desde el principio la forma de comunicarse y
el objetivo de esa comunicacién para unos y otras. La linglista Deborah Tannen
acuno el término genderlect, generolecto, para describir la adaptacion especial
del lenguaje al sexo de las personas. La autora explica que “la comunicacién entre
hombres y mujeres puede ser como una comunicacion intercultural, en la que
puede producirse un choque de estilos conversacionales” (Tannen 1990)

En general, las mujeres son mas expresivas, tanto a nivel verbal como no
verbalmente (gestual, visual e incluso kinestésicamente) y los hombres interpretan
con mas frecuencia el lenguaje literal, siendo menos proclives a leer entre lineas.
Ademas mujeres y hombres le dan importancia de forma diferente a los 3 objetivos
de la conversacion: socializacion, intercambio de informacién y negociacién. Las
mujeres tratan de compartir la informacién para buscar soluciones consensuadas,
y fortalecer la relacién en ese proceso. Sin embargo, los hombres desde un punto
de vista mas pragmatico se centran en el intercambio de informacién, y en dar
soluciones a lo que ellos consideren sea un problema. Diversos estudios (Delgado
y Lépez- Fernandez, 2004) han demostrado que cuando la atencion médica
se basa en el paradigma psicosocial los resultados en salud y en satisfaccion
mejoran considerablemente. También se ha estudiado que los/as pacientes de
las médicas hablan mds y participan de forma mds activa durante la consulta
(partnershipbuilding) (Delgado y Lépez- Fernandez, 2004). Ambos resultados nos
vienen a confirmar nuestra idea sistémica de que los dos elementos implicados
en el sistema (M y P) se interrelacionan, afectan e influyen mutuamente y que, el
encuentro entre ambos, supone un espacio privilegiado en el que poder ejercer una
influencia positiva para generar habitos y estilos de vida mas alla del diagnostico y
tratamiento de la enfermedad.

:Se exponen a dicha relacion de la misma manera
hombres y mujeres?

La ultima Encuesta Nacional de Salud en Espafna publica por el INE (2017), nos
confirman la realidad de que las mujeres acuden mas a todos los servicios médicos.
En atencién primaria superan a los hombres en todos los grupos de edad, con
excepciéon de los menores de 4 afos, que hay una leve diferencia en el caso de
los nifos (98 nifios 97 nifas). Esta pequena diferencia entre sexos se mantiene
en los servicios de urgencias con los menores de esa edad, y en el grupo de los
mayores de 85 afos (44% hombres, 40 % mujeres). En el dmbito hospitalario los

)
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porcentajes se igualan, con la excepcion del grupo de edad entre los 25 y los 34 ,
donde las mujeres superan a los hombres debido a los partos.

Glezerman (2017) en su libro “Medicina de género” nos cuenta que la
vulnerabilidad para la salud de los hombres comienza en el Utero ya a través
de su cromosoma Y, y que a lo largo de la vida es susceptible de contraer mas
enfermedades que las mujeres. El autor sefala que efectivamente y a pesar de
que la mayoria de los estudios sobre enfermedades se han llevado a cabo con los
hombres, siguen estando en desventaja cuando se los compara con las mujeres
en todo lo relacionado con salud, incluida la longevidad. Nuestras gafas violeta
encuentran varias razones que pueden explicar estos datos, y estan fundamentadas
en el GENERO, es decir, en lo que culturalmente se nos ha transmitido a hombres
ya mujeres sobre nuestra forma de SER y de ESTAR en el mundo. Esto es, cuando
los estereotipos de género condicionan tu forma de enfermar y de sanar.

Los hombres han aprendido que deben ser fuertes, aguantar el dolor, y ser
autosuficientes. Esto facilitard que aprendan a negar o minimizar sus problemas
de salud hasta que estos se agravan. Las mujeres, sin embargo han sido educadas
con la realidad de su debilidad fisica, de su inestabilidad emocional debida a
sus cambios hormonales y sobre todo con el saberse vinculada a otras personas
y responsable de los cuidados. Todo esto explica, ademas de las cifras expuestas
anteriormente, otras fendmenos que se dan habitualmente en la relacion medico/a
-paciente (explicado en diferencias de comunicacion); asi como a las actitudes
y expectativas con las que unos y otras acuden a las consultas médicas; y las
numerosas ocasiones en que las mujeres (madres, hermanas, mujeres, amigas,
parejas...) refieren haber tenido que sefalar-pedir-persuadir-obligar a hombres (
hijos, maridos, amigos, parejas, hermanos... ) a pedir ayuda médica para temas
relacionados con su Salud.

La Violencia Machista: ;Como es esa relacion
con una mujer victima de violencia de género?

La violencia machista, ademas de una lacra social, debe ser considerada como
un problema de salud publica. En 2018 han sido asesinadas, por parte de sus
parejas o exparejas, 47 Mujeres. Las predicciones de la OMS afirman que
aproximadamente el 23% de las mujeres sufrirdn dicha violencia a lo largo de
sus vidas. Las consecuencias para la salud de la mujer que la sufre son mdltiples
y de diversa indole y se traducen en cuadros médicos que llegan de forma mads
o menos explicita a las consultas de atenciéon primaria. Esto convierte a la RMP
en un lugar privilegiado para detectar, prevenir, acompafar ese proceso largo que
caracteriza a las situaciones de violencia machista. Empezando con la “pista” de
gue las mujeres que sufren este tipo de violencia acuden a consulta un 20% mas
gue aquellas que no la sufren.

@
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Las Leyes estatales y autondmicas contra la Violencia de Género nos
harian pensar que hay una gran planificacion sobre cémo el sistema sanitario
debe afrontar y actuar para con este problema de salud pero la realidad de la
atencioén a las victimas y sus familias es muy distinta. Dichas leyes otorgan a los/
as médicos/as el papel de agentes cualificados en la lucha contra dicha lacra lo
gue exige de cada uno de ellos /as el compromiso decidido de formarse y actuar
proactivamente desde sus puestos de trabajo. En el Congreso Nacional de la
Sociedad Espanola de Médicos de Atencion Primaria (SEMERGEN) de 2017, el Dr.
Carlos San Martin afirmaba que tan solo un 5 por ciento de los casos de violencia
de género denunciados son detectados desde Atencién Primaria, y este dato
es altamente preocupante y nos orienta de la prioridad que supone mejorar la
deteccion e intervencion inicial en estos casos

Para el médico/a es un privilegio contar con la confianza de la mujer que pone
en sus manos su historia en un contexto en el que puede sentirse comprendida
y segura. Para que esto ultimo pueda darse, el profesional debe conocer
detalladamente: el funcionamiento del ciclo de la violencia, las caracteristicas
de las formas de proceder y de sentir de las victimas y de los maltratadores,
y el andlisis de la realidad socio-familiar concreta que le permita garantizar la
seguridad de la mujer. Porque cdémo ya decia Miguel Lorente en ese mismo
congreso de 2017.

La clave no es decidir si se emite o no el parte de lesiones, sino ver cuando
es el mejor momento para hacerlo, atendiendo a las circunstancias de la victima,
las caracteristicas de la violencia y la situacién de riesgo

Los recursos especificos de atencidn ala mujer como, por poner un ejemplo laRed
de Centros de la Mujer de Castilla La mancha, llevan afios organizando programas
de coordinacién institucional que incluyen desde formaciones especificas sobre
tematicas concretas hasta la elaboracion de protocolos de actuacion que faciliten
la participacion y sirvan como herramientas a la hora de afrontar la complejidad
de las situaciones que tienen lugar alrededor de este tipo de casos, encontrando
que, en la mayoria de los casos, las Unicas profesionales del sistema sanitario que
acuden a dichos encuentros son las psicologas. Para luego encontrar, tratando con
médicos y médicas que se encuentran solos/as e impotentes y apelados a actuar,
cuando la realidad de la violencia machista dura y poliédrica entra en sus consultas,
ante una persona que esta dafada a todos los niveles, que duda y que en ocasiones
no parece estar ni preparada para recibir la ayuda. Es imprescindible que los/las
profesionales de la salud tomen conciencia que la prevencion, la deteccién vy la
atencion a las victimas de violencia machista forma parte de su papel profesional.
Las gafas violeta les dirian ademas que formar parte de una red en la que distintos
ambitos (judicial, policial, educativo, social...) estan coordinados y trabajan juntos
como forma de enriquecer sus respectivas actuaciones, no es un derecho y si una
obligacién. Una obligacién moral, personal profesional y del colectivo para con la
Mitad de la poblacion en particular y con la sociedad en general.
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5. Reflexiones finales.
(Qué les piden las gafas violeta a la RMP?

AuUn estamos lejos de una verdadera sociedad de la igualdad. Sin duda hemos
avanzado muchisimo en este aspecto en los Ultimos afos. Sin embargo, como
hemos podido desarrollar a lo largo de este capitulo, aun tenemos muchas
oportunidades para contribuir a que la realidad de la relacién Médico/a-Paciente
gue persiguen las gafas violeta forme parte de nuestra realidad y nuestro quehacer
diarios. Con esta nueva graduacion en las gafas y sin perder de vista priorizar tanto
la prevencion y la atencion como la promocion de la Salud nos planteariamos las
siguientes propuestas de mejora:

® Que la relacion favorezca el entendimiento de la conexién entre el yo y los
otros, mediante el concepto de la responsabilidad y que pueda encontrarse
el equilibrio entre el cuidado del si mismo/a y el cuidado de los demas (Carol
Gilligan).

® Que desde los/as propios profesionales se favorezca un lenguaje inclusivo,
porgue el lenguaje “determina la realidad” (lo que no se nombra no existe)
y porque cuidar el lenguaje es una forma de visibilizar el respeto desde lo
verbal y no verbal en la busqueda de optimizar la comunicacion.

® Que se considere y entienda que la violencia que una mujer puede sufrir no
es soélo fisica, sino que se traduce en numerosas formas como pueden ser
la psicolédgica, la econdmica, la sexual, la laboral, la obstétrica... todas ellas
merman su estado de salud y deben ser igualmente tratadas.

® Que se favorezca la implicacién de los hombres en el cuidado de su salud,
que les haga adoptar un papel mas activo y responsable.

® Que la propia relacion permita crear una confianza mutua MP que nos facilite
la recuperacién del efecto terapéutico que en si misma tiene la entrevista
entre ambos. Para ello seria necesario que el/ la M tenga el tiempo para
dedicar a cada paciente (en la tarea asistencial y fuera de ella ), para mirar a
los ojos en la consulta y poder ver a la persona que porta la “enfermedad”,
y no solo a los sintomas que la acompanan.

® Que la relaciéon pueda ser descrita como “humana y profesional”.
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A. Adherencia a la medicacion
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La adherencia al tratamiento se ha convertido en una cuestion trascendental
de cara a la obtencién de resultados en salud y del control de costes. Y la
RMP retine una serie de potencialidades propias que pueden contribuir a
reforzarla.

INDICE DE CONTENIDOS
1. Introduccién.
La adherencia al tratamiento en patologias agudas.
La adherencia al tratamiento en una patologia crénica como la esquizofrenia.

Propuestas para mejorar la adherencia al tratamiento.

vk weN

Mejorar la adherencia a la medicacién prescrita en el contexto de la RMP.
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1. Introduccion

En los pacientes la falta de adherencia a los tratamientos (farmacos, dieta, ejercicio
y habitos de vida) constituye un problema con alta prevalencia. Ello se agrava por
el hecho de que la poblacion envejece y los pacientes son cada vez mas afosos y
pluripatolégicos, y estan polimedicados.

La Organizacién Mundial de la Salud define la adherencia como el grado en que
el paciente cumple con las recomendaciones acordadas con su médico, y considera
gue el incumplimiento de ese acuerdo reviste importantes consecuencias sanitarias
y econdmicas. Asi, la pobre adherencia implica una menor eficacia y efectividad
de los tratamientos, un aumento de las urgencias, hospitalizaciones, pruebas
complementarias, uso de otros farmacos y costes sanitarios, con el consiguiente
desaprovechamiento de los recursos disponibles. Por ello, se estan desarrollando
modelos para aumentar la adherencia en enfermedades cardiovasculares, la diabetes
tipo 2, la enfermedad pulmonar obstructiva cronica (EPOC), la depresién mayor y otras
enfermedades mentales; asi como para prevenir la generacion de multirresistencias
bacterianas, entre otros. En un extenso estudio realizado por Farmaindustria en
colaboracion con el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, corporaciones
profesionales y sociedades e instituciones cientificas y asociaciones de pacientes, se ha
plasmado un Plan de Adherencia al Tratamiento para mejorar el cumplimiento de los
acuerdos terapéuticos pactados entre el médico y su paciente (Farmaindustria, 2018).
También el Instituto “NICE” (acrénimo del inglés National Institute for Health and
Clinical Excellence) publicd una guia sobre medicamentos y adherencia (NICE, 2009).

2. La adherencia al tratamiento en patologias agudas

Consideramos que las infecciones tienen curso agudo generalmente, si bien pueden
ser recurrentes o recidivantes, como frecuentemente ocurre en la EPOC, o mas
persistentes y duraderas, como las osteomielitis y la tuberculosis entre otras. Tomaremos
las infecciones agudas como modelo de patologia aguda para lo que sigue.

La resistencia a los antibiéticos es, hoy en dia, un grave problema creciente a
nivel mundial, que reduce peligrosamente las alternativas de tratamiento de las
infecciones. De hecho, es frecuente que las resistencias se asocien, afectando a
diferentes alternativas antibidticas (“multirresistencia”).

Existe correlaciéon entre el uso indiscriminado de antibiéticos y la prevalencia de
cepas resistentes; de hecho en los paises con un elevado uso de antibiéticos, como
Espafia, la tasa de resistencia es mayor que en los paises con un uso reducido, como
Holanda y Dinamarca, dentro del mismo entorno europeo. En nuestro caso, es en
los extremos de la vida, muy temprana y avanzada, cuando mayor prescripcion se
hace de ellos (Serna y col, 2011).
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Se estima que diariamente, en torno al 30% de los pacientes ingresados en
los hospitales de la Unién Europea (UE) recibe al menos un antibiético, pero para
el caso de Espafa esta cifra es del 45%. En la UE, los costes extras por cuidados
hospitalarios ante las infecciones producidas por microorganismos resistentes
suponen unos 1.500 millones de euros, y mas de 25.000 pacientes mueren
anualmente por estas bacterias multirresistentes (AEMPS, 2014). Y existen estudios
que sefalan que entre el 40% y el 50% de las prescripciones de antibiéticos son
“inadecuadas” (Ramos, Cornide, Marcos y Calvo, 2005).

Por otro lado, a la vez que ha aumentado la prevalencia de resistencias
bacterianas, el desarrollo de nuevos antibiéticos se ha visto muy disminuido, lo que
hace necesario un uso racional de los antibiéticos disponibles (Ladzaro-Bengoa, de
Abajo, Lopez Navas y Fernandez Cort, 2010 ; AEMPS, 2014).

La inadecuada adherencia a los tratamientos antibidticos se aproxima al 50% y
tiene implicaciones clinicas, pues ademas de asociarse al fallo terapéutico, aumenta
el riesgo de generar y seleccionar resistencias bacterianas, ocasionando un alto
coste sanitario (Navarro-Gémez et al, 2017). Téngase en cuenta que el uso de
antibioticos tiene un impacto ecoldgico sobre la microbiologia del individuo en su
conjunto, eliminando a las bacterias sensibles (patégenas y saprofitas), restando
competidores y favoreciendo el crecimiento de la poblaciéon bacteriana resistente y
su posible diseminacién posterior.

El inadecuado cumplimiento terapéutico puede tener un origen multifactorial,
si bien el olvido y el sentirse ya recuperado (sin fiebre ni malestar) son las
causas que se reconocen mas frecuentemente para no cumplir correctamente
el tratamiento prescrito. Los ancianos y las mujeres en muchos estudios han
parecido cumplir mejor.

Cada caso ha de ser atendido y seguido de forma concreta, pues el gran
numero de factores que influyen hace que no existan soluciones unicas,
obteniéndose los mejores resultados al combinar varias intervenciones a la
vez, individualizando las actuaciones en funciéon del paciente y de los factores
gue concurren (Orueta, Toledano y Gémez-Calcerrada, 2008 ; Vega-Cubillo et
al, 2017). Y la RMP tiene aqui un papel fundamental, yendo mas alld de una
consulta aislada y convirtiéndose en vehiculo de un seguimiento continuado y
educativo (Forguione-Pérez, 2015).

En todo caso la lucha contra la resistencia antibidtica debe ser global y
multidisciplinar. El Plan de Accién sobre la Resistencia a los Antibiéticos desarrollado
en la Comunicacion de la Comision Europea incluye 6 lineas estratégicas (AEMPS,
2014), debiendo estar todas ellas muy presentes en la RMP:

1. Vigilancia continuada y monitorizacion del consumo y seguimiento del trata-
miento por el paciente (adherencia al tratamiento, ajustado a las recomenda-
ciones prescritas).
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2. Controlar la difusion de las resistencias bacterianas, para lo que se hace ne-
cesario la instauraciéon de barreras y controles, asi como la implicacion de los
pacientes y su entorno, formandose adecuadamente.

3. Impulsar medidas de prevencién, como la promocién de la vacunacién, entre otras.

4. Comunicar y sensibilizar a la poblacién en su conjunto, de la importancia de las
resistencias y de hacer un uso adecuado de los antibioticos.

5. Formar a los profesionales sanitarios, no solo en la cuestion técnica del abordaje
de la resistencia bacteriana y de la prescripcion antibiética, sino también en la
comunicacion dentro de la RMP, en el uso de herramientas de andlisis de la
adherencia y de motivacion para su mejora.

6. Investigacion y seguimiento de la tasa de resistencias frente a los antibiéticos en
el area, asi como estudios epidemiolégicos y socio-econémicos, que ayudaran
a conocer mejor el contexto.

Otra circunstancia que no debemos olvidar es la de los paises en desarrollo, donde
la pobreza de las familias, el gasto publico insuficiente y la falta de infraestructuras
excluye a muchas personas de la atencién médica y de un tratamiento adecuado.
Las actuales vias de comunicacion facilitan la difusién de resistencias de forma
internacional. Segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), son unos 2.000
millones de personas las que carecen de acceso a medicinas esenciales y, por
ejemplo, las enfermedades infecciosas provocan unas 30.000 muertes diarias
(Rojas, 2001). Incluso en Espafia, 2 millones de personas tienen problemas para
adquirir los medicamentos que su médico les prescribe (“pobreza farmacéutica”)
(ONG Banco Farmacéutico, 2018).

La adherencia al tratamiento en una
patologia crénica como la esquizofrenia

Hemos seleccionado la esquizofrenia por ser en ella particularmente relevante el
tema de la falta de adherencia (Valenstein et al, 2006), ya que un 59% de los
pacientes que inician el tratamiento lo abandonan durante el primer afio del primer
episodio psicotico (Coldham, Addington y Addington, 2002). Es mas, en los dos
anos que siguen al alta hospitalaria, hasta el 75% de los pacientes abandonan la
medicacion (Weiden y Zygmut, 1997). Para ilustrar el problema con un ejemplo
concreto, nosvamos a centrar en la estrategia que seguimos un grupo de psiquiatras
y farmacologos clinicos para identificar las causas de la falta de adherencia en la
esquizofrenia, y las acciones a sequir para mejorarla (Cafas et al, 2013).

La excelente pelicula “Una mente maravillosa” (Grazer y Howard, 2001) cuenta
la biografia de John Forbes Nash, un joven prodigio de las matematicas que ingresé
en la Universidad de Princeton con la prestigiosa beca Carnegie. Discutiendo
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con sus companeros la forma de abordar con éxito a un grupo de chicas que
se encontraban en una mesa vecina, y frente a la estrategia del “salvese quien
pueda”, propuesta por uno de sus compafieros, basandose en el pensamiento
de Adam Smith, Nash argumenta que un enfoque cooperativo podria conducir a
mayores posibilidades de éxito. Aqui esta el germen de lo que posteriormente seria
su teoria de juegos, por la que recibiria el Premio Nobel de Economia en 1994,

Nash es contratado posteriormente por el prestigioso Instituto Tecnoldgico
de Massachussetts, e invitado al Pentdgono para descifrar un codigo de
telecomunicaciones relacionado con un complot soviético; agui da comienzo su
ideacion paranoide, que le llevara a agredir a un profesor de Harvard en un acto
publico, siendo sedado por la fuerza, internado en un hospital psiquiatrico (que
creerd parte del complot ruso) y diagnosticado de esquizofrenia paranoide. Cuando
la medicacion antipsicética vuelve a la realidad la mente de Nash, este es dado de
alta y vuelve a su casa con su mujer y su hijo. Tras un descuido en el cuidado de su
bebé, su mujer descubreque Nash habia dejado de tomarlos, y que habia vuelto
a su mundo paralelo. Tras un nuevo ingreso hospitalario y un nuevo ajuste de la
medicacién, Nash vuelve a la Universidad de Princeton donde, poco a poco, reanudaria
sus investigaciones y sus actividades docentes. En una escena emocionante de la
pelicula, cuando se recibié en Princeton la noticia de que habia ganado el Premio
Nobel, sus companeros profesores fueron depositando sus plumas estilograficas (que
le regalaban para honrarle) sobre la mesa en la que Nash se encontraba sentado solo.

La historia de Nash ilustra varias caracteristicas del paciente crénico que no se
adhiere al tratamiento prescrito: (1) nuevos episodios esquizofrénicos; (2) nuevos
ingresos hospitalarios; (3) dificultad para realizar las actividades profesionales; (4) pobre
interaccion social; (5) empobrecimiento de la calidad de vida; y (6) aumento del gasto
sanitario. Parece, pues, incontrovertible que una mayor adhesion a la medicaciéon
antipsicética mejorara la situacion clinica del paciente (Peuskens y col., 2010), su
calidad de vida (Alonso et al, 2009) y su actividad social (Peuskens et al, 2010).

Los factores que intervienen en la escasa adherencia al tratamiento en la esquizofrenia
se relacionan con la falta de reconocimiento de la enfermedad por el paciente, su actitud
negativa, el consumo abusivo de drogas, un alta hospitalaria inadecuada o una débil
alianza terapéutica entre médico y paciente. Por supuesto, los efectos adversos de la
medicacién o la limitada respuesta terapéutica son otros factores que explican la escasa
adherencia del paciente esquizofrénico a la medicacion (figura 1).

Las consecuencias de esta pobre adhesién al tratamiento antipsicético son las
siguientes:

® un aumento de las hospitalizaciones (Novick et al, 2010);
® deterioro funcional (Ascher-Svanum et al, 2006);

® yaumento de las recaidas (Novick et al, 2010).
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Con el aumento de recaidas la recuperacién se enlentece, el curso de la
enfermedad empeora y el riesgo de autolesiones o de lesiones a terceros aumenta
(Wiersma, Nienhuis, Sloof y Giel, 1998). Ademas, en las sucesivas recaidas se ha
constatado que la respuesta al tratamiento se reduce (Lieberman et al, 1996). A todo
ello hay que anadir las implicaciones econémicas asociadas a las recaidas, con mayor
numero de hospitalizaciones y costes (Sun, Liu, Christenseny Fu, 2007). Actualmente,
las guias para el abordaje clinico de la esquizofrenia hacen énfasis en la trascendencia
social y econémica de la adherencia a la medicacion (Velligan et al, 2009).

Para estudiar el problema de la adherencia al tratamiento antipsicético del
paciente esquizofrénico, creamos el grupo de estudio antes mencionado. Tras un
amplio andlisis de la literatura cientifica pertinente, se identificaron 16 factores
asociados con la pobre adherencia a la medicacion. Estos factores se presentaron
ante un foro europeo de 100 psiquiatras con experiencia en esquizofrenia. Con el
consenso de la mayoria, los 16 factores se resumieron en los seis principios que,
con el nombre de “Iniciativa STAY"” (acrénimo del inglés “Six principles to improve
Treatment Adherence in your patients with schizophrenia”), aparecen en la Tabla 1.

Actitud EO— Suspension del
negativa 9 tratamiento
Pobre
:I?:r::a conciencia
o de la
terapéutica et
T Riesgo de
nuevos episodios
Deterioro
cognitivo
L Hospitalizaciones
ADHERENCIA
Alta
hospitalaria
inadecuada
l Funcionamiento
Efectos
na adversos
Depresion de la
medicacion
— Respuesta
'"e';':?c'a suboptima al l Parametros
tratamiento tra:)arrgllieonto de mejoria

Figura 1. Factores que contribuyen a la inadecuada adhesion al tratamiento
en la esquizofrenia (adaptada de Cafias y col., 2013).
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Percepcion de que la mayorfa de los pacientes estan en riesgo de no adherencia,

1. . . 3
o de adherencia parcial, en algin momento del curso de su enfermedad.

2 Reforzar la alianza terapéutica y crear una atmosfera de confianza

’ médico-paciente-familia para analizar las dificultades de la adherencia.
3 Individualizar el tratamiento, incluyendo la via de administracion de los

’ antipsicoticos.
4. Implicar a la familia o el cuidador en el cuidado y la psicoeducacién.
5. Optimizar la eficacia de los cuidados y el tratamiento.
6. Asegurar la continuidad de los cuidados.

Tabla 1. La iniciativa STAY: seis principios para mejorar la adherencia al tratamiento
de los pacientes de esquizofrenia (Cafias y col., 2013).

4. Propuestas para mejorar la adherencia al tratamiento

Habiendo partido de esta experiencia en esquizofrenia, desarrollaremos estos seis
principios que son aplicables al resto de las patologias, crénicas y agudas. Sin duda
deben ser muy tenidos en cuenta en la RMP:

PRINCIPIO 1. PERCEPCION DEL PROBLEMA

Algunos estudios definen la falta de adherencia cuando se deja de tomar un 20
% 0 mas de la medicacion en un determinado periodo de tiempo (Valenstein et
al, 2006). Es dificil de detectar porque, en la mayoria de los casos, los pacientes la
ocultan. Puede ser no intencionada, porque el paciente olvide la pauta prescrita o
esta es compleja; o intencionada, porque el paciente tenga una pobre percepcién
de la enfermedad, por lo que adopta una actitud negativa ante la medicacion. Esta
actitud, junto con el abuso de drogas o la historia previa de no adherencia, ayudan
a identificar el problema.

Existen diversos cuestionarios para identificar al paciente con bajo perfil de
cumplimiento, como son el test de Haynes-Sackett (Tabla 2), el test de Batalla (Tabla
3) o el test de Morisky-Green (Tabla 4), consistentes en 2-4 sencillas preguntas
(Rodriguez, Garcia-Jiménez, Amariles, Rodriguez y Faus, 2008). Seguir alguno de
estos medios de identificacion viene recomendado por las Consejerias de Sanidad
de todas las CCAA. Ademas, también los hay para ampliar el grado de cumplimiento
terapéutico, cuya aplicacion debe formar parte de la practica clinica.
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Resulta sorprendente que, aproximadamente, uno de cada dos pacientes,
agudos y crénicos, no tome adecuadamente su medicacion (Sanahuja, Villagrasa
y Martinez-Romero, 2012), siendo esto la principal causa del fracaso terapéutico
(Viciana et al, 2008). Como comentaba el Dr. Everett Koop “los medicamentos no
funcionan en aquellos pacientes que no los toman” (Lindenfeld y Jessup, 2017).

Tabla 2. Test de Haynes-Sackett (adaptado de Rodriguez, Garcia-Jiménez,
Amariles, Rodriguez y Faus, 2008).

Se intenta generar un ambiente adecuado y a continuacion:

1° Se le comenta al paciente de forma general, la frase: «la mayoria de los
pacientes tienen dificultades en tomar todos sus comprimidos».
20 «¢Tiene usted dificultades en tomar los suyos?» o

«Zpor qué no me comenta como le va a usted?».

Si la respuesta es afirmativa, el paciente de perfil incumplidor, pero si responde que no,
es posible que no diga la verdad.

Si dijo que no, se insistird preguntando: «;como los toma?: todos los dias,
3° muchos dias, algunos dias, pocos dias o rara vez», para reconocer si fue sincero
anteriormente.

Tabla 3. Test de Batalla (adaptado de Rodriguez, Garcia-Jiménez, Amariles,
Rodriguez y Faus, 2008).

Pretende analizar el grado de conocimiento que el paciente tiene de su enfermedad,
asumiendo que con un bajo conocimiento de la enfermedad dificilmente se cumplird
con el tratamiento. Como ejemplo lo referiremos a la hipertension arterial (HTA) si bien
se puede adaptar a cada caso:

12 ¢Es la HTA una enfermedad para toda la vida?
22 ¢Se puede controlar la HTA con dieta y medicacion?

32 Cite 2 0 mas 6rganos que pueden daharse por tener HTA.

Tabla 4. Test de Morisky-Green (adaptado de Rodriguez, Garcia-Jiménez,
Amariles, Rodriguez y Faus, 2008).

Son 4 preguntas dicotémicas (si/no):

1 ¢Olvida alguna vez tomar los medicamentos para tratar su enfermedad?
2 ¢Toma los medicamentos a las horas indicadas?

3 Cuando se encuentra bien, ;deja de tomar la medicacion?

4 Si alguna vez le sienta mal, ;deja usted de tomarla?

El paciente es considerado de perfil cumplidor, si se responde: No/Si/No/No.
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PRINCIPIO 2. REFORZAR LA ALIANZA TERAPEUTICA

Una buena alianza médico-paciente refuerza la adhesion al tratamiento. Esta
alianza mejora cuando el médico no reprocha al paciente su incumplimiento.
Explicar al paciente las ventajas y riesgos de la medicacién y hacerle participe del
programa terapéutico, implicando a los familiares, suele mejorar la adherencia. La
RMP debe ser de mutua confianza y respeto.

PRINCIPIO 3. INDIVIDUALIZAR EL TRATAMIENTO
Y LA ViA DE ADMINISTRACION

La individualizacién del tratamiento debe hacerse contando con la opinion del
paciente y tomando en cuenta el perfil de reacciones adversas de los tratamientos.
Tomemos como ejemplo los antipsicoticos: frente a los antipsicéticos clasicos o
de primera generacién, los denominados antipsicéticos atipicos o de segunda
generacion poseen menores efectos adversos tipo parkinson, aunque mayores
efectos colaterales metabodlicos como ganancia de peso, deterioro de la
tolerabilidad a la glucosa y dislipemia. Sin embargo, salvo pequenas diferencias,
poseen un efecto terapéutico similar, con la excepcion de la clozapina, que es mas
eficaz en pacientes resistentes al tratamiento. Por otra parte, en un amplio estudio
se demostré que el grado de incumplimiento fue similar en los antipsicéticos
de primera y segunda generacion (Lieberman et al, 2005). En la practica es mas
adecuado elegir un determinado antipsicotico con el que se tenga mas experiencia
(Leucht et al, 2009).

Los antipsicoticos por via oral se prescriben en pautas de al menos una vez al
dia. Por ello, el cumplimiento puede ser problematico, particularmente en pacientes
con déficit cognitivo. Para mitigar este problema se dispone de inyectables de larga
duracién (1-3 meses con una sola inyeccién intramuscular). El uso de esta via de
administracion, si el paciente no cumplidor la acepta, mejora obviamente la adhesién
al tratamiento (89 % frente a un 59% con la formulacion oral (Weiden et al, 2009).

Una vez mas cabe hacer énfasis en la alianza terapéutica médico-paciente: el
médico informa y el paciente decide la opcién terapéutica.

PRINCIPIO 4. IMPLICAR A LA FAMILIA, EL CUIDADOR Y
ENTORNO MAS PROXIMO EN EL CUIDADO Y LA EDUCACION

La implementacion de estrategias de educacion debe ir dirigida a la toma de
conciencia de la enfermedad y la actitud del paciente ante la misma, asi como a
mejorar la adherencia. En este contexto, siempre que el paciente esté de acuerdo,
el apoyo de la familia o el cuidador mejoraria, sin duda, la adherencia (Pitschel-
Walsz, Leucht, Bauml, Kissling y Engel, 2001).
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PRINCIPIO 5. OPTIMIZAR LA EFICACIA DE
LOS CUIDADOS Y EL TRATAMIENTO

La eficacia del tratamiento puede definirse con factores como la mejoria de los
sintomas, remision de la enfermedad, continuidad del tratamiento, actividad e
integracién social, trabajo y tolerabilidad. Estos factores variaran en funcion del
cuadro clinico, sea agudo, estable o crénico. Las terapias psicosociales, cognitivas y
artisticas también ayudan a optimizar la eficacia de los tratamientos.

PRINCIPIO 6. ASEGURAR LA CONTINUIDAD DE LOS CUIDADOS

La continuidad de los cuidados es vital para minimizar el riesgo de recidivas y
hospitalizaciones. Para ello se requiere una buena coordinacién entre el hospital y
el seguimiento desde Atencién Primaria, con un plan de actuacién conjunto que
implique una mejor coordinacién de los profesionales sanitarios implicados y la
colaboracion y aquiescencia del propio paciente, la familia y el cuidador. Solo asf se
asegurara la continuidad y eficacia del tratamiento.

Aungue hemos desarrollado como ejemplos la antibioterapia y el paciente que sufre
de esquizofrenia, el modelo aqui presentado es, en su mayor parte, aplicable al resto
de enfermedades en general, salvando las diferencias entre una y otras. Una de
las estrategias que se siguen para mejorar la adherencia es la asociacion de varios
medicamentos en un solo preparado farmacéutico. Enumeramos algunos ejemplos:

1. En Escocia se ha autorizado recientemente el uso de un inhalador con tres
medicamentos con diferentes mecanismos de accién para el tratamiento de
pacientes con EPOC (Single inhaler triple therapy for COPD, 2017).

2. En el uso de anticoagulantes orales para prevenir el tromboembolismo, la adhe-
rencia es compleja, con un riesgo alto de produccién de accidentes isquémicos
cardiacos o cerebrales o, por el contrario, aumento del riesgo de hemorragias; los
nuevos anticoagulantes orales podrian mejorar la adherencia, mitigandose asf el
riesgo de hemorragias (Ewen, Rettig-Ewen, Mahfoud, Bohm y Laufs, 2014).

3. También en la enfermedad inflamatoria intestinal se produce una limitada ad-
herencia a los tratamientos con los eficaces anticuerpos monoclonales anti-TN-
Fa, de al menos un 20%, lo que redunda en una mayor tasa de hospitalizacio-
nes para tratamientos con corticosteroides (Govani et al, 2017).

4. Particularmente relevante es la adherencia en la infeccion por VIH, que necesita
alcanzar el 95% para que el tratamiento antirretroviral sea eficaz. Los factores
causantes de la pobre adherencia en esta enfermedad se relacionan con la
complejidad de los tratamientos, los efectos adversos, los habitos personales, el
consumo de drogas ilicitas, la depresion u otras enfermedades concomitantes.
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Por ello, para mejorar la adherencia el paciente necesita apoyo social, familiar y
médico (lacob, lacob y Jugulete, 2017).

5. El cancer es otro ejemplo paradigmatico de la importancia de seguir el trata-
miento fielmente. Asf ocurre en el tratamiento de la leucemia mieloide crénica
(LMC) con los eficaces tratamientos orales a base de inhibidores de tirosina
cinasa. La colaboracion de las enfermeras en el establecimiento de una rutina
para la toma de medicacion oral diaria, con intervenciones inmediatas relacio-
nadas con las reacciones adversas, ha demostrado ser una estrategia valida
para mejorar la adherencia (Pereira-Salgado et al, 2017).

5. Mejorar la adherencia a la medicacion
prescrita en el contexto de la RMP

La RMP tiene muchas vertientes. Sin embargo, aqui solo comentamos la relacionada
con la adherencia. En el documento sobre la RMP del Foro de la Profesién Médica
de Espafia, de julio de 2017, se dice que:

“Cuando el paciente se siente implicado o auténomo en la toma de
decisiones, y las circunstancias en las que vive son tenidas en cuenta, se
produce una mayor adherencia al tratamiento. En definitiva, prosigue,
desde esta optica, la RMP aporta una mejora del bienestar de individuos y
poblaciones, una reduccion de las desigualdades en salud y una disminucion
de los recursos humanos y materiales invertidos en el proceso asistencial.”

En el excelente estudio de Farmaindustria antes mencionado (2018), hecho
en colaboracién con administraciones sanitarias, corporaciones profesionales,
sociedades e instituciones cientificas y asociaciones de pacientes, se proponen tres
pilares estratégicos para optimizar el proceso de la prescripcion médica con el fin
de mejorar la adherencia, a saber:

1. dedicar a cada paciente el tiempo necesario de consulta;

2. asegurar que el paciente recibe del médico la informacion adecuada, para
asf alcanzar un buen acuerdo terapéutico médico-paciente;

3. individualizar los tratamientos para que el médico prescriba a cada paciente
el medicamento mas adecuado.

Sin embargo, para cumplir estos objetivos hace falta tiempo, un factor
precioso del que el médico no dispone en las masificadas consultas de los sistemas
nacionales de salud actuales. Por ello, el didlogo del médico con el paciente, que
es una herramienta basica en la actividad asistencial, esta seriamente limitado en la
moderna medicina socializada y tecnolégicamente avanzada.
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Histéricamente, la RMP pasé del modelo paternalista a un modelo deliberativo
que apuesta por un auténtico didlogo, lo que se ha dado en llamar toma
compartida de decisiones. Esta habilidad del médico para sintonizar con el
paciente no se ensefia en las facultades de Medicina ni, probablemente, durante la
formacion posgraduada del médico. El compromiso profesional y las obligaciones
deontolégicas deben llevar la RMP a la creacion de una atmosfera que propicie
la confianza, la empatia e incluso la amistad. Ello facilitard la toma conjunta de
decisiones terapéuticas, que conducira ineludiblemente una mejora dréastica de la
adherencia a la medicacién prescrita.

¢ Se dan estas condiciones en las actuales circunstancias?. Dejamos la respuesta
a la reflexion de cada uno y a las autoridades sanitarias y los expertos en salud.

RESUMEN

La adherencia terapéutica es particularmente fragil en las enfermedades crénicas
y en pacientes afiosos polimedicados que padecen comorbilidades; no obstante es
igualmente relevante en el tratamiento de cualquier patologia, crénica o aguda.
Hemos revisado la importancia de la adherencia al tratamiento en las enfermedades
infecciosas como modelo de enfermedad aguda (y su importancia en el control
de resistencias) y en los pacientes con esquizofrenia como modelo de problema
crénico (y su importancia en la mejoria clinica y el gasto sanitario). Extraemos
algunas conclusiones para mejorar la adherencia, que podrian resumirse asi: 1)
identificar al paciente no adherente; 2) mejorar el conocimiento de su enfermedad;
3) individualizar el tratamiento; 4) crear una atmodsfera de confianza médico-
paciente que conduzca a un refuerzo de la alianza terapéutica; y 5) implicar al
paciente bien informado en la toma de decisiones compartidas.

Cuando el paciente se siente participe y se tienen en cuenta las circunstancias
en las que vive, se mejora considerablemente la adherencia al tratamiento, lo que
conlleva una mejora de su bienestar con una disminucién de los recursos humanos
y materiales invertidos en la tarea asistencial. Una buena RMP, de mutua confianza,
conducira a una alianza terapéutica que mejorara la adherencia, lo que redundara
en una mejor calidad de vida para el paciente, un control mas adecuado de la
enfermedad y menores costes sanitarios.
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Las Tecnologia de la Informacién y las Comunicaciones han irrumpido con
fuerza en nuestra sociedad y, con ello, también en Sanidad y en las relacio-
nes sanitarias. Aprovechar sus potencialidades y evitar sus riesgos serd un reto
afladido para la relacién médico-paciente en el futuro.
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3. Las TIC en la comunicacién médico-paciente.
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1. Introduccion

Resulta evidente que la atencién de la salud le debe mucho de su progreso y
situacion actual a la tecnologia. La revolucién tecnoldgica esta presente en todos
los sectores, y en el campo de la Medicina el impacto es realmente notable,
contribuyendo decisivamente en su desarrollo de los Ultimos tiempos.

Por otro lado, la tipologia de los pacientes en los paises desarrollados esta
cambiando. Con una cada vez mayor esperanza de vida, no solo la poblacién esta
envejeciendo, aumentando su edad media, sino que con ello aumentan los procesos
crénicos, la frecuencia de comorbilidades y pluripatologia, y la consiguiente
polimedicacion y demanda de atencién; asi como una mayor dependencia por
“codiscapacidad”, haciendo temer por la sostenibilidad futura del sistema sanitario
tal y como hoy se concibe. Sin embargo, el gasto sanitario aumenta también por
otros aspectos ademaés de por los demograficos, como son los costes derivados
de los tratamientos y de la tecnologia médica, que, a diferencia de la variacién
demografica, son susceptibles de ser requlados (Puga, 2005; Casado-Marin, 2001).

Es indudable que la aplicacion de las Tecnologfas de la Informacién y las
Comunicaciones (TIC) pueden ser un aliado importante en materia sanitaria
y sociosanitaria, en muy diferentes materias: relaciéon, investigaciéon, gestion,
formacion, etc. Y en relacion al papel central que el paciente tiene en el sistema
asistencial, pueden complementar inigualablemente la RMP.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) plantea que el uso de las TIC
(Internet, softwares educativos interactivos y simuladores, aplicaciones) debe
ser un medio para alcanzar los objetivos del sistema, y no el fin en si mismas,
contribuyendo a resolver problemas existentes, y no a generarlos, como ocurriria
si compitiera con la RMP. En todo caso, los profesionales de la salud, tanto en el
presente como sin duda lo serd mas en el futuro, deberan desarrollar habilidades
en su manejo (Garcia, Navarro, Lépez y Rodriguez, 2014).

El desarrollo tecnoldgico y su implantacion es imparable e incuestionable;
muchas veces fruto de la demanda de los propios pacientes, o del propio sistema
para la mejora de su gestion y sostenibilidad. Sin embargo, lo habitual es que
exista “resistencia al cambio”. Los cambios nunca son faciles, y para superar la
inercia y la resistencia al cambio tradicionales sera necesario el papel de lideres que
hagan suyos los proyectos de transformacién digital, impulsando la innovacién en
las organizaciones sanitarias. Ademas, habra que introducir cambios de modelo de
negocio en los sistemas sanitarios (del servicio al valor), que den sentido practico
a las acciones de digitalizacién mas alld del mero incremento de la produccién
industrializada de servicios que caracteriza a los modelos Bismark y Beveridge. Si
no fuera asi, el resultado podria ser contraproducente, como se esta observando
en algunos paises en los que la introduccion de herramientas digitales se considera
uno de los factores que conducen a un aumento del burnt-out de los profesionales.
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En Espafa, tanto el Ministerio de Sanidad como las Comunidades Auténomas
han declarado contar con el Big Data como un elemento clave para mejorar la
atencién y en el sostenimiento del Sistema de Salud, siendo necesario que la
Administraciéon lidere las iniciativas (Ministerio de Energia, Turismo y Agenda
Digital, 2017) .

Las TIC en la gestion de la relacion médico-paciente

Las fuerzas que impulsan el uso de las TIC en Sanidad son muy potentes, y muchas
veces incontrolables, como son las demograficas, sociales, cientificas, estructurales,
econdmicas y politicas entre otras (Ramos, 2007). La universalidad de la atencion
sanitaria en Espafia conlleva un elevado nimero de usuarios y, consiguientemente,
complica la gestién médico-paciente. A esto debe sumarse el efecto transformador
que las nuevas tecnologias ejercen sobre dicha relacion.

El cambio cultural asociado a la democratizaciéon del acceso a la informacion y
al conocimiento explicito, provocado por las TIC y por los cambios en el modelo de
negocio de las publicaciones cientificas (acceso abierto, OA acrénimo en inglés),
estd promoviendo la evolucion de una relacion tradicionalmente paternalista en
otra de naturaleza colaborativa, en la que el paciente se integra como miembro de
pleno derecho en el grupo de personas (profesionales, familiares y otros pacientes)
que intervienen de una u otra manera en la gestién de su salud. El rol del paciente
ya no deberia ser un rol pasivo, limitado a seguir las instrucciones de su médico;
por el contrario, la facilidad de acceso a la informacién — bien sea de forma
directa o indirecta —, la posibilidad cada vez mayor de disponer y compartir
diferentes elementos de su historia de salud y el uso de aplicaciones méviles u
otras herramientas de acceso remoto, entre otros, le permiten tener un rol mas
activo e independiente, asi como una mayor capacidad de decision.

Por otro lado, las TIC estadn convirtiendo un modelo asistencial estrictamente
presencial en otro en el que son posibles las interacciones a distancia. Sobra decir
que estas no deben dar lugar a, ni percibirse como, una reduccién de la calidad de
la atencién. Por el contrario, su objetivo debe ser siempre optimizar accesibilidad
(conveniencia, ubicuidad), la continuidad de la atencién, el uso efectivo de los
recursos disponibles y, por encima de todo, la obtencion de resultados en salud.

En este contexto, son cada vez mas las herramientas digitales disponibles para
apoyar esta nueva forma de RMP, como por ejemplo:

® Servicios digitales para la consulta y realizacién de tramites administrativos,
tales como la gestion de citas, avisos, recordatorios y tratamientos, etc.

® Portales de acceso a la historia y planes de salud. Diversas iniciativas
actualmente en el mercado han demostrado que la comparticion de
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informes clinicos contribuye a la mejora de la comunicacién, la seguridad y
la RMP.

Servicios de comunicacién no presencial (plataformas de contenidos
formativos, herramientas de mensajeria segura, consultas virtuales, servicios
de tele-monitorizacion y tele-asistencia, etc.), gue aumentan la disponibilidad
y accesibilidad entre el médico y el paciente, independientemente del
momento y el lugar. Permiten atender situaciones desasistidas de dificil
acceso al médico —ya sea por falta del recurso o limitaciones del propio
paciente— y contribuyen a combatir la inequidad. En el &mbito asistencial,
las herramientas de comunicacion remota, basadas en una relacion de
confianza, redescubren a un paciente mas informado e implicado en la
toma de decisiones sobre su salud.

Herramientas colaborativas, tanto para profesionales como para grupos de
pacientes. La conectividad entre profesionales favorece la gestion sanitaria
de calidad, pues se trabaja en equipo y permite mejorar los diagnésticos y
los tratamientos: del intercambio de ideas surgen las mejoras, y la toma de
decisiones del médico puede ser mas inmediata, segura y eficiente.

Soluciones de soporte a la toma de decisiones. La adecuada aplicacion de
la inteligencia artificial es ya en algunos campos un valioso instrumento
que puede descargar la tarea mecanica, o simultanear numerosos calculos
y algoritmos, para aplicar una medicina personalizada, si bien siempre
entendida como apoyo, y en modo alguno sustitucion, del médico.

Medios para compartir datos en la nube, entre profesionales y las
instituciones, asi como con el paciente. Todo ello se traduce en una
optimizacion de los recursos, una reduccion de costes y una mejora en
la relacion. Proyectos como BigMedilytics (https://www.cordis.europa.eu/
project/rcn/213551_es.html), financiado por la Unién Europea, pretenden
mejorar el sistema sanitario mediante el Big Data integrando la informacién
procedente de pacientes, proveedores y administracion (aseguradoras).

Herramientas TIC para la coordinacion entre profesionales sociosanitarios.
Permiten una atencion del paciente mas eficaz en su centro de atencién, y
adaptada a su casuistica particular.

Herramientas que pueden racionalizar las esperas de los pacientes, mediante
la realizacion, por ejemplo, de un cribado preliminar.

La aplicacién de las TIC es uno de los motores de cambio que podria contribuir

a mejorar la calidad de la asistencia, disminuir los desequilibrios y optimizar la

relacion coste/beneficio. Sin embargo, a nivel nacional existen aln retos que, por

ser multidimensionales y requerir la participacidon de muchos agentes, se convierten
en barreras para su implementacién (Ministerio de Energia, Turismo y Agenda

Digital, 2017).
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® Organizativos, entre las diferentes CC.AA, entre el sector publico y privado,
entre profesionales de salud y otros agentes, etc.

® Normativos, como el nuevo Reglamento General de Proteccién de Datos
que no se ajusta a la “realidad virtual”.

® Técnicos, como la falta de interoperabilidad, formacion, soportes, etc.
® Econdémicos, como la falta de inversién y disponibilidad de recursos.

® Socioculturales, como la edad avanzada del paciente (aunque muchas veces
el propio paciente sorprende en este aspecto, apoyandose en el nieto como
“socio tecnoldgico”).

® Rigidez de los procesos de contratacion en el sector publico.

@ Silos de informacion: el disefio de la mayoria de los sistemas de informacion
estdn basados en silos, lo que genera un gran problema a la hora de
compartir la informacion.

® Modelos de negocio del sector de las tecnologias y del propio sistema
sanitario.

Adaptar las TIC a la RMP debe ser para mejorar la calidad de la atencién, siempre
fomentando la humanizacién, la comunicacion médico-paciente y el criterio del
médico responsable. No debe olvidarse que las TIC son una herramienta, no
el fin en si mismas, siendo fundamental la definicidon de una estrategia y no la
implantacion de “IT a demanda”.

Las TIC en la comunicacién médico-paciente

Internet ha supuesto una revolucion de enorme repercusion, tanto entre los
profesionales como para la poblacién en general. Su extensa utilizacion guarda
relacion con su ingente disponibilidad de contenidos, facil acceso, disponibilidad
permanente e incluso supuestaintimidad. Cualquier persona que tenga conectividad
a Internet puede tener, en teoria, acceso al mejor conocimiento posible.

De hecho, es enorme la cantidad de informacion biosanitaria, pero si bien en las
publicaciones cientificas rigurosas existe el filtro de los comités editoriales, la mayoria
de la que se puede acceder en internet no ha sido contrastada, pudiendo tanto
ensefiar como enganfar (infoxicacion). Las redes sociales son en este sentido fuente
habitual de informacién poco contrastada, que debido a fenédmenos como el de los
“seguidores” e “influencer” (aunque no lo sean por su capacidad sobre la materia)
pueden contribuir a la extension de bulos incluso lesionando la imagen de terceras
personas. Por eso, ciertas organizaciones, con la pretension de garantizar la veracidad
de los contenidos sanitarios, han establecido una serie de normas e instrumentos de
medida para distinguir los sitios que cumplen estas, como por ejemplo:
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® |a Health on the Net Foundation
(http://www.hon.ch/HONcode/Conduct.html),

® |a Internet Health Coalition
(http:/Awww.ihealthcoalition.org/community/ethics.html),

® ¢l Health Information Technology Institute
(http:/hitiweb.mitretek.org/docs/criteria.html),

® |a Comision Europea Citizens Advisory System (http://catch.infc.ulst.ac.uk/),

® proyecto webs médicas de calidad, para el idioma espafol
(http://www.accesible.org/iwmc/wmc-borrador1.htm),

® etc. (Avila, Portillo y Pajares, 2001).

Internet se ha convertido en la principal fuente de informaciéon en salud, en
especial entre las personas jovenes (Jiménez, Garcia, Martin y Bermudez, 2007) ,
siendo comun que, antes o después del contacto médico-paciente, sea consultado
por el paciente o sus allegados, por lo que seria necesario que el médico se
anticipara, orientando al paciente y seflalando el contacto de la respectiva
Asociacion de Pacientes y demas fuentes de internet consideradas de garantia.

El cada vez mayor uso y creciente popularidad de las herramientas 2.0 y redes
sociales aporta ya muchisima informacion relacionada con la salud, generando
corrientes de opinidon que pueden llegar a tener repercusiones insospechadas.
Empleadas adecuadamente, igualmente pueden convertirse en herramientas
de divulgacién y educativas muy Utiles, como las campafias de reanimacion
cardiovascular, proteccion solar, donacién de érganos, consumo de alcohol, tabaco
y drogas, etc. (Gabarrén y Fernandez-Luque, 2012).

Las aplicaciones moviles pretenden aportar herramientas Utiles para la salud, y
concretamente para la RMP, al facilitar un seguimiento mas proximo y detallado del
proceso, como por ejemplo las lecturas del glucémetro en pacientes diabéticos y su
transmisién automatica al historial.

En 2017, el nimero de aplicaciones moviles de salud disponibles en todo
el mundo se estimaba en mas 318.000, con un 40% de ellas orientadas a la
gestion de diferentes condiciones o patologias. Asimismo, en los Ultimos afios
se ha incrementado de manera significativa la evidencia clinica disponible sobre
la eficacia de estas soluciones digitales, y ha quedado probado el beneficio que
tienen en la reduccion del uso innecesario de recursos asistenciales en ambitos
como la prevencidon y gestion de la diabetes, el asma y la rehabilitacion cardiaca
y pulmonar. En paises como EE.UU se estd realizando un importante esfuerzo por
incorporarlas a la practica asistencial, lo que se ha traducido en la realizaciéon de
mas de 500 ensayos clinicos y en mas de un 20% de los grandes sistemas sanitarios,
evolucionando desde la realizacion de pilotos al despliegue de programas a gran
escala (Aitken, Clancy y Nass, 2017).
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En todo caso, la facilidad de uso y la utilidad percibida resultan decisivas para
la aplicacién de la tecnologia, tal y como contempla el indice TAM (Technology
Acceptance Model), validado en el ambito de la salud (Jiménez, Garcia, Martin y
Bermudez, 2007).

Para que las TIC no enturbien y si faciliten la RMP deben incluir la seguridad
y la garantia de privacidad desde el disefio. Ademas, tienen que tener en cuenta
gue tanto para los pacientes como los profesionales, el tiempo es un bien
fundamental, que no se puede desperdiciar. Toda soluciéon que no tenga en cuenta
la economia de tiempo entorpecera una relacion genuina y llena de significados.
Finalmente, las TIC deben garantizar que entre profesional y paciente se mantiene
el reconocimiento de la experiencia y la capacidad de agencia. Si esto no ocurre,
la despersonalizacién solo continuard avanzando en un modelo tecnolégicamente
industrializado de producciéon de servicios sanitarios.

RESUMEN

La aplicacién de las TIC en Sanidad es imparable e incuestionable, en base a ser una
herramienta que puede mejorar la calidad asistencial, la gestion y la sostenibilidad del
Sistema Sanitario. La facilidad de uso y la utilidad percibida resultan decisivas para la
aplicacién de la tecnologia, pero existen barreras de caracter legislativo, organizativo,
normativo, técnico y econdmico que aun deben vencerse para conseguir una
transformacion completa y efectiva a nivel del Sistema Nacional de Salud.

Las TIC tienen también un potencial efecto transformador en la RMP,
haciendo posible la evolucién de una relacion de cardcter paternalista a otra
de naturaleza colaborativa. En cualquier caso, su papel debe ser de apoyo, sin
entrar en competicion.

Referencias bibliograficas

Aitken, M., Clancy, B. y Nass, D. (2017). The Growing Value of Digital Health: Evidence and
Impact on Human Health and the Healthcare System. IQVIA Institute for Human Data Science.

Avila de Tomas, J., Portillo Boyero, B. y Pajares Izquierdo, J. (2001). Calidad en la informacion
biomédica existente en Internet. Atencién Primaria, 28 (10), 674-679. Recuperado de https://
www.elsevier.es/es-revista-atencion-primaria-27-articulo-calidad-informacion-biomedica-
existente-internet-13023745

Casado-Marin, D. (2001). Los efectos del envejecimiento demogréafico sobre el gasto sanitario:
mitos y realidades. Gaceta Sanitaria, 15 (2), 154-163.



—iy
Foro de la Profesidn ] |

Médica de Espafia L)

Gabarrén, E. y Fernandez-Luque, L. (2012). eSalud y videos online para la promocién de la salud.
Gaceta Sanitaria, 26 (3), 197-200.

Garcia Garcés, H., Navarro Aguirre, L., Lopez Pérez, M. y Rodriguez Orizondo, M. (2014).
Tecnologias de la Informacion y la Comunicacion en salud y educacion meédica.
Edumecentro, 6(1), 253-265. Recuperado de http:/scielo.sld.cu/scielo.php?script=sci_
arttext&pid=52077-28742014000100018

Jiménez Pernett, J., Garcia Gutiérrez, J., Martin Juménez, J. y Bermudez Tamayo, C.
(2007). Tendencias en el uso de Internet como fuente de informaciéon sobre salud.
Uocpapers 4, 44-50. Recuperado de https://www.raco.cat/index.php/UOCPapers/article/
viewFile/58175%26gathStatlcon % 3Dtrue/68267

Ministerio de Energia, Turismo y Agenda Digital. (15 de marzo de 2017). El Big Data sera
clave para el sostenimiento presente y futuro del Sistema Nacional de Salud [Nota de
prensa]. Recuperado de http://www.red.es/redes/es/sala-prensa/notas-prensa/el-big-data-
ser%C3%A1-clave-para-el-sostenimiento-presente-y-futuro-del-sistema

Puga, D. (2005). La dependencia de las personas con discapacidad: entre lo sanitario y lo social,
entre lo privado y lo publico. Revista Espafiola de Salud Publica, 79(3), 327-330. Recuperado
de http://scielo.isciii.es/scielo.php?script=sci_arttext&pid=51135-57272005000300001

Ramos Gonzalez, V. (2007). Las TIC en el sector de la salud. Bit, 163, 41-45.
Robertson, S. L., Robinson, M. D., & Reid, A. (2017). Electronic Health Record Effects on Work-

Life Balance and Burnout Within the I3 Population Collaborative. Journal of graduate medical
education, 9(4), 479-484. doi:10.4300/JGME-D-16-00123.1.



MANUAL DE LA RELACION MEDICO PACIENTE

VIl. Ampliando el horizonte
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El arte, como forma de expresién cultural, puede dejar constancia de la per-
cepcidn social que se tiene de los profesionales de la Medicina en un deter-
minado momento. Pero también expresa el mundo interior de los pacientes,
y llegar a otorgarles un protagonismo social que, con frecuencia, la enferme-
dad les llega a robar.
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1. El arte

Los elementos que subyacen en la RMP han estado presentes desde la aparicién
de las primeras sociedades humanas: una relaciéon de ayuda que opera en torno
a procesos de enfermedad, el inicio y final de la vida, la atencion al sufrimiento
ajeno... Y como tal, ha formado parte de los imaginarios colectivos de todas
las sociedades, siendo representada como tematica recurrente en las distintas
culturas en sus diversas manifestaciones. Esto no es una decision caprichosa
de los artistas o una relacion incidental, dado que el arte ha sido un canal
fundamental de representacion de la realidad y los usos y costumbres de las
sociedades.

En este capitulo se abordara la RMP desde una perspectiva distinta, a través
de la iconografia artistica. Es dificil encontrar una definicién de arte que satisfaga
todo lo que esta palabra ha incluido a lo largo de la historia, sus finalidades se
han adaptado a los momentos histéricos y a las distintas culturas: las distintas
modalidades artisticas, los temas comunes, las estéticas y los medios técnicos han
marcado cdmo se entiende el arte en cada época. Como tal, el arte en sus distintas
manifestaciones puede entenderse (entre otras muchas posibilidades) como un
intento de interpretar la realidad a través de representaciones que son a la vez
puntos de partida para la construccién de imaginarios colectivos y retdricas
que contribuyen a enriquecer la experiencia vital, estimulando la imaginacién y
ofreciendo un marco experiencial de elementos comunes de la realidad. No en
vano, uno de los principios basicos del arte occidental previo al modernismo fue
el de mimesis, o la interpretacion de la realidad mediante la imitacion. El arte era
un espejo de la naturaleza, una representacién de la vida. El juicio era, por tanto,
esencialmente contemplacion.

A través del arte podemos hacernos una idea, por ejemplo, de cdémo se
organizaban las sociedades prehistéricas, o de como se estructuraban las
cosmologias primitivas. El arte deja testimonio de cdémo se vivia y de cdmo se
entendia el mundo en las distintas épocas histoéricas. El arte como elogio de la
presencia. Hanna Arendt (citada en Bell, 1976, p. 124) escribié:

Las obras de arte estan hechas para el solo fin de la apariencia. El criterio
apropiado para juzgar la apariencia es la belleza (...). Para tomar conocimiento de
las apariencias debemos primero ser libres de establecer una cierta distancia entre
nosotros y el objeto... El caracter objetivo del mundo cultural abarca y atestigua
todo el registro pasado de paises, naciones y, en Ultima instancia, la humanidad.

Este enfoque de la finalidad de arte y cultura, si bien insuficiente para abordar el
arte en todas sus manifestaciones, justifica la necesidad de atender a la semiologia
artistica y a la iconografia de las distintas representaciones artisticas para poder
elucidar los distintos valores sociales, culturales, econdmicos o estéticos de los
elementos representados, en nuestro caso acerca de la RMP y la Medicina.
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2. La relacion médico paciente a través del arte

Hacia finales de la Edad Media (S. XIV-XV), el progreso intelectual se acelera de manera
importante con la consolidacion de la Universidad como institucion y la recuperacion
de la tradicién grecolatina. Con el Renacimiento se inicia la secularizacion de la
sociedad como un proceso progresivo que se consolidara hacia finales del siglo XVIIl.
En el modo de ver el mundo, se sustituyé el teocentrismo por el antropocentrismo,
perdiendo el cuerpo sus cualidades de creacion divina, lo cual permitié a la medicina
profundizar el estudio del cuerpo humano a partir del desarrollo de la anatomia
mediante las disecciones, si bien en las escuelas de Italia ya se permitia la diseccion
de cuerpos humanos desde el siglo XIV [Mondino di Luzzi].

Las “Lecciones de anatomia”, se convierten a partir de entonces en el modo mas
frecuente de representar la labor médica. Resultan de un gran valor para conocer
las instituciones que formaban a los médicos y las relaciones de los estudiantes
con el cirujano que impartia la leccién, presidiendo la escena, frente a un cadaver,
entendiendo el cuerpo como un objeto que podia estudiarse y comprenderse. Los
alumnos escuchan con atencién, y comparan con los libros de referencia.

En esta época son infrecuentes las representaciones de pacientes en el arte,
mas alld de aquellas escenas que muestran procesos intervencionistas como
extracciones de muelas (véase “El charlatin sacamuelas” (1627), de Theodor
Rombouts) o extracciones de piedras de la locura, una técnica fraudulenta en
la que el cirujano-barbero simulaba extraer una piedra del craneo del paciente
mediante una incision, pretendiendo curar dolencias de origen neurolégico (véase
"Extraccion de la piedra de la locura”, tanto en la version de Jan Sanders van
Hemessen (1550-1555) como en la de El Bosco (1501-1505)).

Hacia finales del s. XVIIly primeras décadas del siglo XIX, la medicina experimento
un extraordinario progreso como profesién y como cuerpo de conocimiento a través
de la aparicién de disciplinas como la Anatomia Patoldgica o la Microbiologia, que
permitieron profundizar en los procesos nosoldgicos. La génesis del hospital unifico
todas estas disciplinas, apareciendo nuevos modos de dar respuesta a las dolencias
de los pacientes: el desarrollo de la cirugia, de la anestesia, de métodos de asepsia
y mas adelante en el s. XIX de los antibidticos. En esta época las representaciones
artisticas adquieren multiples finalidades, y se presentan distintos paradigmas.

Como consecuencia de esta revolucién de la tecnologia y el conocimiento
cientifico (no solo en la Medicina, sino en todas las disciplinas) surgié una sensacion
de descontento y preocupacion hacia su irrupcion en la vida corriente (acceso a la
electricidad, progresos quirtrgicos...). Esta sensacién fue representada en el arte
especialmente por el movimiento romanticista, contrario a la racionalidad del canon
ilustrado, que celebraba la belleza del misterio de lo desconocido, la libertad individual
y la experiencia vital. Uno de los ejemplos clasicos de esta desconfianza contra la
intervencion cientifica es la novela Frankenstein (1818), en la cual, a través de la
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electricidad como simbolo del desarrollo cientifico, Mary Shelley (en un panorama
artistico en el que se ridiculizaba e invisibilizaba a las mujeres que se dedicaban a la
literatura) explora las consecuencias de desafiar las leyes naturales y divinas.

A raiz de estos cambios, la Medicina experimentd una época transicional hacia el
predominio del modelo cientifico, que fue desplazando la atencién profesional de la
narracion del paciente hacia la opinién del experto. En esta nueva concepcion de la
enfermedad, el paciente se convierte en el “accidente de su enfermedad” (Jewson,
1976), dada la pérdida de relevancia del punto de vista subjetivo del paciente y la
predominancia de la objetividad médica en los procesos diagnostico-terapéuticos.

Hacia mediados del s. XVIII sir William Hogarth presenta dos series de grabados
(en muchos casos entendidos como predecesores del comic): “A rake’s progress”
(La carrera del libertino) y “A Harlot’s progress” (La carrera de una prostituta),
dentro de un estilo pictérico propio que él mismo denominé Modern moral subject.
Estas series de grabados constituyen una satira mordaz de las maneras y la moral
popular de su época:

® En “Arake’s progress”, el protagonista de la serie termina internado en
Bethlem (Bedlam) Hospital tras una vida de excesos y libertinaje . El Gltimo
grabado de la serie ilustra con precision las condiciones insalubres de
los pacientes institucionalizados, y la costumbre de las clases altas de la
sociedad de pagar para realizar visitas por el hospital para “disfrutar” de
ese peculiar espectaculo.

® “AHarlot’s progress”, cuenta la historia de Molly Hackabout, recién llegada
a Londres desde el campo buscando un porvenir, para terminar, enganada,
en un burdel trabajando de prostituta. En los ultimos grabados de la serie
se narra el declive de la protagonista, quien termina muriendo de sifilis a los
23 afios. En la quinta lamina se pueden apreciar dos médicos discutiendo,
enfrente de una Molly agonizante, sobre cual debe ser el tratamiento de
eleccion.

Probablemente la sifilis sea una de las enfermedades mas representadas en
el arte durante los siglos XVIIl y XIX, dando a entender su enorme prevalencia y
repercusion social. Las enfermedades de transmision sexual se entendian como una
suerte de castigo a una vida moralmente cuestionable, asociandose frecuentemente
a las clases sociales mas bajas (las prostitutas -quienes se asumia que eran el origen
de la enfermedad-, desposeidos...), y es un recurso frecuente para representar la
degradacion moral de los hombres de estratos sociales superiores y la estigmatizacion
de la sexualidad femenina; Veéanse “Syphillis” (1900) de Richard Tennant Cooper,
y “La herencia” (1897 — 1899) de Edvard Munch, donde se representa una sffilis
congénita.

Quizds no haya ninguna pintura mds arraigada en la iconografia médica
como “El Doctor” (1887) de Luke Fildes. Es probablemente la obra mas reconocida
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del médico victoriano, y una de las mas empleadas para representar todos aquellos
valores positivos que constituyen una RMP buena.

Luke Fildes “El doctor” (1891)

En el cuadro se retrata una visita domiciliaria en la época victoriana. El doctor
acude a una casa de trabajadores de clase baja, para atender a la hija. El empleo
de la luz focaliza la atencién casi exclusivamente en una parte de la composicion:
la relacion que se establece entre el médico, una figura masculina, sentado al lado
de la paciente, una nifia tumbada en una cama improvisada hecha por dos sillas
juntas, observandola solemne. En un segundo plano, tras una mesa, estan los
padres, preocupados por el pronéstico de su hija.

En esta composicién se aprecian distintos anacronismos que alejan la
representacion de ser histéricamente adecuada, partiendo de las herramientas de
que dispone el médico: se aprecian la ausencia de elementos de uso comun en la
época como el termdmetro, el fonendoscopio o el esfigmomanometro. Ademas,
como se ha comentado anteriormente, el progreso técnico de la medicina habia
provocado la desaparicion de la medicina de cabecera, al lado del paciente
(bedside medicine).

El uso cada vez mayor de instrumentos de medicion redujo el tiempo de
inspeccion del paciente, por lo que parece improbable que un médico dedicase
largas vigilias a acompanar a los pacientes. Pese a ello, la imagen se ha convertido
en el estandarte del humanismo en Medicina, y en un ideal a defender por las
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instituciones médicas. Curiosamente, se ha recurrido a esta representacién ideal de
la Medicina para defender los valores profesionales de posibles amenazas, como el
empleo del teléfono en 1887 (recién descubierto) para realizar consultas médicas.
También se instrumentalizé para defender intereses profesionales como cuando
fue apropiada como emblema por la AMA (American Medical Association), hacia
1947-49, contra las propuestas de establecer un seguro de salud bajo el eslogan
"Keep politics out of this picture” (“Mantengamos a los politicos fuera de esta
escena”).

Luis Jimenez Aranda “Una sala del hospital durante la visita del médico jefe” (1889)

Casi antagonizando la figura del médico de la obra de Fildes, en “Una sala
del hospital durante la visita del médico jefe” (1889), de Luis Jimenez Aranda, la
relacion entre el médico y el paciente adquiere un cariz absolutamente opuesto.
Una paciente estd rodeada de un grupo de estudiantes de medicina, mientras
el médico jefe ausculta el térax de la paciente acercando su oido a la espalda.
El hecho de centrar la escena en una sala de hospital despoja a la paciente de
elementos biogréficos, lo que sumado a la actitud pasiva (casi inconsciente) de la
misma la relegan a un elemento secundario: su presencia es casi una consecuencia
secundaria (o el requisito necesario) de la labor del médico que la inspecciona.

En la misma linea, la novela “Middlemarch: Un estudio de la vida en
provincias” (1871), de George Eliot, tiene como uno de sus principales personajes
al Dr. Lydgate, médico con grandes aspiraciones de “contribuir a incrementar
las bases cientificas y racionales de la profesién” (De Pelsmaeker, sin fecha),
retratado como un individuo exclusivamente interesado en el valor cientifico y
objetivo del estudio de la Medicina, que llega a sostener que preferiria dejar que
las enfermedades evolucionen en los pacientes antes de tratarles para aprender
mas sobre ellas; cosa que, por cierto, ocurrié unos decenios mas adelante en el
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experimento Tuskegee sobre la evolucién natural de la sifilis, que se dejé continuar
a pesar de la aparicién de un tratamiento efectivo para la enfermedad a base de
penicilina (CDC, 2015).

Este modo de representar las distintas actitudes del médico hacia el paciente,
que se mantiene hasta la actualidad, no debe entenderse como un producto
meramente artistico, sino que parte de importantes consideraciones con respecto
a la Medicina y sus finalidades, y del modo en que estas se presentan. Es frecuente
definir la medicina como “arte y ciencia”, entendiendo gque este heuristico contiene
tanto las actitudes que evoca El Doctor como la importancia de los conocimientos
técnico-cientificos necesarios para dar respuesta a las necesidades del paciente.
Reflexionar sobre cémo se nos muestra la RMP nos permite enriquecer nuestra
vision y superar clichés sobre la practica médica.

El propio Luke Fildes se inspir6 en la muerte de su hijo por tuberculosis
para pintar su célebre cuadro. El arte nos cuenta historias, a través de las cuales
aprendemos y compartimos iconografias comunes y comprendemos el valor
emocional del relato (¢lo captamos emocionalmente?), y celebramos el valor de
la intersubjetividad que surge de la RMP, piedra angular de la profesién médica.

El arte en las lindes de la enfermedad.
Arte alienado e influencia en las vanguardias

Para profundizar en las implicaciones entre el arte y la RMP es fundamental realizar
también el planteamiento inverso, es decir, ahondar en cudl ha sido el papel
que han tomado médicos y pacientes en el progreso del arte, e incluso cudl es
la produccién artistica que nace directamente de las relaciones terapéuticas. En
este extremo, podemos identificar como referentes mas primitivos los trabajos del
médico y criminélogo Cesare Lombroso y su ensayo “Genio e Follia” (Genio y
locura), escrito en 1864, o los trabajos del médico Paul Gaston Méunier (bajo el
pseudénimo Marcel Reja), que escribi¢ la obra “L’art chez les fous” (El arte entre
los locos) en 1907. En cualquier caso, el enfoque de estos primeros referentes en
el arte sobre los enfermos era puramente psicopatolégico, con una clara finalidad
de andlisis artistico de los pacientes. Se pretendia con ello establecer patrones
diagndsticos o sustentar teorias como la de la criminalidad innata (desarrollada
por Lombroso y la escuela del positivismo criminoldgico), que llevaron a una fuerte
criminalizacion de determinados trastornos o de rasgos sin significacion clinica
(como hicieron las teorfas frenolégicas o fisiondmicas).

No es hasta la sequnda década del siglo XX en el que el analisis artistico de los
pacientes no adquiere nuevos derroteros con Hans Prinzhorn (1886-1933) y su
contemporaneo Walter Morgenthaler, pioneros en considerar los trabajos artisticos
de los pacientes dentro de la categoria de “arte” de pleno derecho. Los dos trabajos



[+
Foro de la Profesién i {
Médica de Espafia LS
—y

mas importantes, “Bildnerei®® der geisteskranken” (Expresiones de la locura.
El arte de los enfermos mentales) (Prinzhorn, 1923) y “Ein Geisteskranker als
Kiinstler” (Locura y arte. La vida y trabajos de Adolf Wolfli) (Morgenthaler,
1922), tuvieron una escasa acogida dentro la comunidad psiquiatrica; sin embargo,
fueron verdaderamente trascendentales en el desarrollo de algunas vanguardias e
ismos que se desarrollarian durante el siglo XX, como el expresionismo aleman, el
surrealismo y el dadaismo, fuertemente influenciados por las obras incluidas en
ambos trabajos.

Hans Prinzhorn fue un psiquiatra de formacion heterogénea, antes de empezar
a trabajar en el psiquidtrico de Heidelberg habia estudiado Historia del arte y
poesia. Este itinerario formativo, mas cercano a las artes y humanidades que a la
Medicina, serfa decisivo para el desarrollo de sus trabajos posteriores.

Cuando el director de la clinica, Karl Wiliams le encomienda el trabajo de
recoger y analizar obras de alienados (a quienes ahora nos refeririamos como
enfermos mentales), llegando a acumular mas de cinco mil ejemplares de obras
de estas caracteristicas. Notese que estas obras no pueden ser entendidas desde la
perspectiva de las obras de arte “convencional”, es decir, como lienzos, grabados,
esculturas... sino que las obras recogidas por Prinzhorn son mas humildes tanto
en modalidades artisticas (dibujos, garabatos, esbozos, figuras, collage...) como en
materiales empleados (retales de sabanas, papel higiénico, retales de periodicos,
papel de estraza, esculturas hechas con miga de pan, etc). Sélo aceptd como
trabajos genuinos aquellos que no partian de representaciones de modelos reales,
es decir, en los que se habfa estimulado al paciente a expresarse artisticamente.
A través de este compendio artistico y de entrevistas clinicas a diez pacientes
seleccionados, Prinzhorn publicé Bildnerei der Geisteskranken, concluyendo que
no existen rasgos formales en las obras de arte que puedan tener valor clinico-
diagnéstico. En cualquier caso, no es el objetivo de este capitulo ponderar el valor
clinico de los trabajos mencionados, sino valorar las implicaciones que tuvieron a
posteriori en el arte.

“Bildnerei” es la primera obra que aborda el arte de los manicomios de una
manera tedrica que alcanza la suficiente relevancia e influencia entre los circulos
artisticos de vanguardia, fuertemente inspirados por las distintas formas de arte
primitivo,?* como el arte de los nifios o de los pueblos primitivos; el arte de los
enfermos mentales pasa también a considerarse dentro de la historia general del

23 El término Bildnerei actualmente se refiere casi exclusivamente a la labor de escultu-
ra. Sin embargo la raiz semdntica “Bilden”, hace referencia a crear o dar forma a algo.
Desde ahf, Bildnerei haria referencia mds especificamente a la capacidad de crear, a la
“artisticidad” de los enfermos mentales.

24 Notese que en la historia del arte contemporaneo, el término “primitivo” no ha tenido
una connotacién peyorativa, sino mds bien todo lo contrario. Véase: Juan Antonio
Ramirez (2009), “El objeto y el aura”.



MANUAL DE LA RELACION MEDICO PACIENTE

primitivismo y, alegando su autenticidad y espiritualidad, se convierte a partir de su
publicacién en un referente fundamental para los artistas de vanguardia.

A ello contribuyd el enfoque editorial de la obra, alejado de los textos cientificos
y profusamente ilustrado por las obras de los pacientes, por lo que llegd a ser
descrito como “El libro de imagenes mas bello”, segun Paul Eluard, o “La biblia
underground” por los surrealistas. El surrealismo, contrario a la razén y al talento
en los trabajos artisticos, romantizé la locura y el delirio como parte indisoluble
del genio y su actividad creadora. Del mismo modo, Paul Klee difunde la obra en
la escuela de Bauhaus, donde contribuy6 al desarrollo de expresionismos tardios
como la nueva objetividad.

La influencia de las obras recogidas en Bildnerei fue tal que incluso los modos
de configuracion de las vanguardias exploraron nuevas posibilidades. El uso de
técnicas como el collage (la composicién en una superficie plana empleando diversos
materiales, como retales de papel, telas, fotografias, cuerdas y otros), frottage
(crear dibujos colocando un folio o papel encima de una superficie rugosa, como
una corteza de arbol o el relieve de una moneda) o grattage (técnica que consiste
en pintar la superficie con dos capas y, una vez secas, raspar la capa superior para
dejar ver la inferior) se convirtieron en herramientas habituales. Si bien algunas
de ellas ya habian sido exploradas por artistas como Picasso, con sus collage, se
generalizaron en el surrealismo, expresionismo y movimiento dada a partir de la
observacion de las obras de los enfermos mentales. Hay que tener en cuenta que
las posibilidades técnicas de los pacientes eran tremendamente limitadas, por lo
que el empleo de estas técnicas optimizaba los medios de que disponian. Asi, lo
gue para unos fueron estrategias de aprovechamiento y optimizacion, para otros
fueron técnicas establecidas y estructuradas contra los modelos dominantes.

Arte degenerado, Jean Dubuffet y Art Brut.
Reconocimiento y acogida de las obras

A partir de la segunda guerra mundial, el arte de los enfermos mentales (también
denominado arte de manicomio o alienado) adquiere una categoria propia de
la mano del artista Jean Dubuffet, a cuyas manos también llegd el volumen de
Prinzhorn. En 1944 y durante los siguientes afios viaja por el centro de Europa,
visitando distintos centros psiquiatricos, y en 1949 enuncia el término Art Brut, que
sustituird en adelante todas las distintas denominaciones del arte de los enfermos
mentales y ampliara su significado a otras modalidades artisticas que tienen en
comun la “ausencia de influencias culturales” directas. En esta concepcién no se
incluye solo el arte recogido en las instituciones psiquitricas, sino también el arte
de los nifos, el arte de los pueblos primitivos, el arte penitenciario... y sitta el valor
de la configuracion artistica no tanto en la irracionalidad de las obras, sino en su
cualidad de “originario”, en sus formas sencillas y arcaizantes.

@
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A través del trabajo enciclopédico de Jean Dubuffet, el Art Brut adquirié
relevancia a nivel cultural (0 mas bien contracultural), apareciendo las primeras
exposiciones en Suiza (Lausana y Berna), y pronto dieron el salto a Estados Unidos,
donde proliferaron las exposiciones y centros dedicados, produciéndose un auge
de publicaciones e investigacion al respecto, destacando la revista Raw Visions,
editada ininterrumpidamente desde 1989.

Esta entrada del arte de los enfermos mentales en las corrientes artisticas es
asimilada en los sesentas y se relaciona con el movimiento hippie y la cultura
psicodélica y consumo de alucindgenos, adquiriendo en 1972 una nueva
denominacion, Outsider art, de la mano del critico de arte Roger Cardinal, con
mayor relevancia en el mundo anglosajon.

Sin embargo, el Art Brut no siempre fue acogido con fascinacién e interés.
Desde mediados del siglo XIX, con el auge de movimientos artisticos y culturales
que desafiaban la racionalidad ilustrada y focalizaban los esfuerzos artisticos en la
subjetividad, asi como la aparicién de una nueva disposicion espacial y temporal
en las obras ?°, desde el impresionismo en la pintura hasta la nueva literatura
del modernismo, aparecieron nuevas sensibilidades que no fueron aceptadas sin
oposicion. Es en este periodo cuando se desarrollan las teorias sobre la degeneracion
del arte, intrinsecamente ligada a la degeneracion del individuo.

Resultan especialmente notoria la obra de Max Nordau: Entartung (Degeneracion),
escrita en 1892, quien tomd parte de sus teorias de Cesare Lombroso y los trabajos
del médico Augustin-Benedict Morel. A partir de ahi, la consideracién clinica de lo
patoldgico se vincula la nocién artistica de degenerado, lugar comun en el debate
antivanguardista e incide sobre el significado del binomio genio-loco (y loco-genio)
como modo de describir al artista moderno. Estas teorias sobre la composicion
artistica de vanguardia o antinormativa seran, ademads, la justificacién posterior de la
estrategia cultural nacionalsocialista, a partir de su ascenso al poder en 1933.

También el arte de los enfermos cay6 dentro de las categorias de arte
degenerado, exponiéndose en la gran muestra de arte itinerante Entartete Kunst
(Arte degenerado), en la cual se expusieron con intencién de burla y ridiculizaciéon
las obras vanguardistas, incluyéndose aquellas que hicieran referencia a tres
categorias especificas: “lo judio”, “lo degenerado” y “lo bolchevique”, términos
comunes para calificar la mayor parte de la produccién artistica del momento.
Junto a las obras de artistas de vanguardia, se llegaron a exponer cerca de 40 obras
recogidas por Prinzhorn, cuyo objetivo fue equiparar el arte de los enfermos (lo
patoldgico) con el arte de los artistas vanguardistas (lo degenerado)

No soélo se traté con desprecio la produccién artistica, sino que se persiguio,
encarceld y asesin6 a los artistas que no fueron capaces de exiliarse. El asesinato y

25 Véase Daniel Bell, “Las contradicciones culturales del capitalismo “ (1978)

@
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persecucion de artistas fue de la mano a los programas de eutanasia involuntaria
(Aktion T4), llevados a cabo en pacientes considerados incurables (pacientes
institucionalizados, pacientes de céancer, nifios con trastornos del desarrollo o
enfermedades hereditarias). Muchos de los pacientes asesinados bajo estas
directrices fueron artistas recogidos en el trabajo de Prinzhorn o en posteriores
colecciones como la de Dubuffet, como Katharina Detzel.

RESUMEN

Comprender la actividad expresiva de los pacientes mas alla del desahogo puntual
es una consideracion asumible hoy en dia, dado el valor que se concede a la
subjetividad del enfermo, y a su expresion de la cual se derivan unos derechos
y deberes cuya ausencia ya no se puede justificar bajo la dptica ética imperante.
Pero sabemos que esto no siempre ha sido asi.La historia de la emancipacion de
los pacientes ha tenido multiples signos y modalidades, a través de la conquista
de espacios de mayor dignidad tanto en relacién con los espacios sanitarios como
fuera de ellos.

Ahondar en la vinculacion que existe entre la RMP y el arte (con consideraciones
tales como el paciente como artista, las diferentes categorias de lo patoldgico, la
iconografia compartida a lo largo de la historia y los elementos estructurales de la
estética médica) contribuye a comprender la RMP dentro de un marco mas amplio
que el entorno terapéutico. Por otro lado, el arte de los pacientes, como sustrato
artistico, ha suscitado y sigue suscitando nuevas sensibilidades y nuevos significados
para el arte (como reflejan la obra de Prizhorn o la monografia Ein geistenkranker
as klnstler, dedicada al arte de Adolf Wolfli, paciente esquizofrénico), llegando
incluso a ser expuesto en algunos museos de arte moderno.
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VI. Ampliando el horizonte

D. La investigacion en la
relacion médico-paciente

Vinita Mahtani Chugani
Doctora en Medicina

Unidad de Investigacion Hospital Universitario Nuestra Sefiora de la
Candelaria y Gerencia de Atencién Primaria de Tenerife

Investigar para aumentar el conocimiento en el &mbito de la relaciéon médi-
co-paciente es posible, y existen instrumentos para ello, tanto los cldsicos de
investigacion cuantitativa como los de investigacion cualitativa y mixtos, mds
adecuados para analizar las realidades humanas en toda su complejidad.

INDICE DE CONTENIDOS

1.

Investigacion primaria cuantitativa.
Estudios descriptivos de caso o serie de casos.
Estudios descriptivos transversales.
Estudios analiticos observacionales.
Estudios analiticos experimentales.

Investigacion primaria cualitativa.
Investigaciéon primaria cuanti-cualitativa o de Métodos Mixtos.
Andlisis secundario de datos.

Investigacion secundaria.

Investigacion secundaria cuantitativa.

Investigacion secundaria cualitativa.

Investigacion secundaria cuanti-cualitativa (Mixed methods).
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a Real Academia Espanola de la Lengua (s. f.) define investigar como “indagar

para descubrir algo” o “realizar actividades intelectuales y experimentales de

modo sistematico con el propésito de aumentar los conocimientos sobre
una determinada materia”. Mediante la investigacion planteamos preguntas cuyas
respuestas deben acercarse a la verdad de lo que se quiere conocer. Por tanto no es
valido cualquier resultado, y para ello necesitamos cierta metodologia que asegure
gue nos aproximamos a esa verdad. Para ello seguimos el denominado “método
cientifico” que consiste en la observacién de la realidad, la elaboracién de una
hipotesis, el disefio de un estudio que permita contrastar la hipétesis, la recogida
de los datos necesarios y su analisis y finalmente la elaboracién de una teorfa.

Cuando se observa la realidad y se identifica un fenédmeno que no entendemos,
hay que definir claramente el problema a estudiar y plantearnos preguntas como qué
es, de qué se trata, en qué campo del conocimiento se encuadra, si es un problema
importante, si ya estd contestado o, en su defecto, si es posible contestarlo, si
podemos contestarlo con los medios que tenemos a nuestro alcance, o con qué
propdsitos plantearemos un nuevo estudio. El encuentro médico-paciente es un
fenédmeno que por muchos motivos y desde diferentes perspectivas merece la
pena investigar. Es importante investigar tanto la relacion médico-paciente como la
inversa, la relacion paciente-médico, asi como la interaccion entre personas en este
encuentro. Para ello, es necesario estudiar todos los elementos de dicha interaccion
(médico, paciente, familia) y el momento de encuentro entre ellos.

Una forma de plantear la investigacién en esta area es en el marco de la
investigacion evaluativa, que se refiere a tres aspectos claves: estructura, proceso
e impacto (Donabedian, 1966). De manera metaférica, nos podemos referir a las
personas como “estructura”: sus aptitudes y actitudes, asi como sus conocimientos.
Aungue a esto hay que afnadir otros factores estructurales que influyen en el
encuentro médico-paciente, como es la accesibilidad de los servicios, la disposicion
del espacio fisico de las consultas o la historia clinica -electrénica o en papel- entre
otros. Por otro lado es necesario evaluar el proceso, la forma en la que se realizan los
encuentros. Y, finalmente, el impacto, es decir, si el factor relacion médico-paciente
(o viceversa) supone alguna diferencia en los resultados de salud. Partiendo de este
marco se puede justificar la importancia de investigar en el campo de la relacion
médico-paciente o paciente-médico; quiza, para simplificar, sea mas interesante
referirse al encuentro entre ambos, tal como lo define el término MESH de PUBMED:
interacciéon entre médicos y pacientes. En los Ultimos diez afos, desde 2009, se han
publicado en esta base de datos aproximadamente 20.500 referencias incluidas bajo
este término MESH de “Physician-Patient Relations”.

En este capitulo vamos a explicar los diferentes disefios de estudio en el
ambito de las ciencias de la salud, y a ejemplificar con un proyecto la capacidad
gue tiene cada disefio de responder a aquello que nos genera incertidumbre, con
el fin de progresar, mejorar y desarrollar encuentros de relacion médico-paciente
mas exitosos.
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Dependiendo del tipo de problema se plantea una pregunta de investigacion
que requerira de un disefio de estudio apropiado para encontrar la respuesta mas
cercana a la verdad posible:

® para medir y dimensionar un fendémeno, estudios transversales, o
construccién de instrumentos (alli donde no los haya) con evaluacién de sus
propiedades métricas.

@ identificar relaciones causa-efecto, para lo que son necesarios los estudios
analiticos de seguimiento.

® evaluacion de la eficacia, eficiencia y efectividad de una intervencion de
mejora, mediante estudios primarios de indole experimental, o bien
secundarios a partir de estudios ya realizados, como los metaanalisis y las
revisiones sistematicas.

® significado de las relaciones, cdmo se viven y experimentan para tratar
de comprenderlas y asi buscar soluciones mas adecuadas, para lo que se
hace imprescindible el uso de los disefios cualitativos, tanto primarios como
secundarios.

En palabras del filésofo e investigador social Ander-Egg (1995), “es importante
aprender métodos y técnicas de investigacion, pero sin caer en un fetichismo
metodoldgico. Un método no es una receta mdgica. Mds bien es como una caja de
herramientas, en la que se toma la que sirve para cada caso y para cada momento”.

Existen diferentes formas de clasificar los disefios de estudio, entre ellas se ha
propuesto la clasificacion que combina la distincién entre la investigacion cuantitativa
y la cualitativa y la investigacién primaria y secundaria. Uno de los principales factores
gue influyen en la eleccion de un estudio primario o uno secundario es el hecho de
que exista cierta trayectoria de investigacion en la linea de estudio. En la mayoria
de las areas tematicas relacionadas con la salud hay una abundancia de estudios
primarios realizados. Por ello, los estudios secundarios se han hecho imprescindibles
en la aplicacion de la mejor evidencia posible a la practica clinica.

Los principales tipos de estudios quedan recogidos en el siguiente esquema:

1. Investigacion primaria
a. Cuantitativa

i. Descriptivos
1. Individuales: Casos y series de casos/Transversales
2. Poblacionales: Ecolégicos
ii. Analiticos
1. Experimentales
2. Observacionales: Cohortes/Casos-control

b. Cualitativa
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c. Cuanti-cualitativa
d. Anadlisis secundario de datos

2. Investigacién secundaria:

a. Cuantitativa
i. Revisiones sistematicas narrativas
i. Metaandlisis Review

b. Cualitativa
c. Cuanti-cualitativa

Los niveles de evidencia habitualmente se representan mediante una pirdmide
0 una linea vertical, en cuya cuspide se encuentran los estudios secundarios que
realizan metandlisis, y en la base la investigacion en laboratorio. La pirdmide de
la evidencia no incluye la investigacion cualitativa, aunque no hay dudas sobre su
rigor y consideraciéon en el &mbito de las ciencias sociales, ofreciendo una caja de
herramientas totalmente valida y rigurosa que también permite alcanzar el camino de
la verdad, sobre todo en el estudio de fendémenos complejos y con alto componente
humano. Por ello, la propuesta que realizo es la de cambiar esa figura de piramide
por un “mandala” en el que aparecen tanto el metaanalisis como la auto-etnografia,
gue podrian considerarse dos extremos que, si los unimos para formar un circulo, es
posible enriquecer la investigacion con el objetivo de caminar hacia la verdad.

Con el fin de facilitar el recorrido de ese circulo, vamos a explicar con ejemplos
su aplicacion en el ambito de la investigacion en el tema de la RMP.
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1. Investigacion primaria cuantitativa

En este ambito se encuadra especialmente la epidemiologia. Se trata de metodologia
cientifica que permite investigar hipdtesis de causalidad o de efectividad de
intervenciones, asi como describir y medir los problemas. Los disefos de estudio
que se pueden plantear son diversos: estudios descriptivos o analiticos.

1.

Los estudios descriptivos son agquellos que responden a preguntas que permiten
identificar y/o cuantificar un problema. Pueden ser:

individuales (cuando los datos sobre la presencia del problema se obtienen
persona a persona): estudios de casos o series de casos y estudios transversales;

poblacionales (cuando los datos sobre la presencia del problema se
obtienen de grupos de personas, sin informacién sobre cada individuo), son
los denominados estudios ecolégicos (analiza los datos de los grupos de
personas y los relaciona con datos de su entorno social o fisico)

Los estudios analiticos tienen como objetivo llegar a conclusiones etiolégicas o
establecer relaciones de causa—efecto. Se diferencian dos grandes blogues: estu-
dios observacionales y estudios experimentales. La principal diferencia entre ellos es
el posicionamiento del investigador: en el primero el investigador no decide a qué
grupo pertenece cada individuo, sino que lo averigua y lo clasifica en él; mientras
que en los estudios experimentales es el investigador quien decide, generalmente
de forma aleatoria, a qué grupo pertenecera cada sujeto y qué exposicion tendra.

Entre los estudios analiticos observacionales se encuentran los estudios
de cohortes (en ellos se identifica primero personas expuestas y no expuestas
a una circunstancia y luego se las sigue en el futuro para ver si aparece el
problema estudiado), los estudios de caso-control (se identifica primero los
casos, que son personas que sufren el problema estudiado, y los controles,
que son individuos libres del problema; y luego se averigua si en el pasado
estuvieron expuestas a una circunstancia determinada).

Los estudios analiticos experimentales incluyen los ensayos clinicos
(con pacientes), los ensayos de campo (con personas no enfermas) y los
ensayos comunitarios (asigna grupos de personas en vez de individuos).

Vamos a ver ejemplos de los diferentes tipos de estudio.

Estudios descriptivos de caso o serie de casos

Los estudios de casos o series de casos no pueden establecer relaciones causa-
efecto, sino iluminar hacia situaciones que merece la pena investigar estableciendo
hipodtesis. Este tipo de disefio de estudios se puede ejemplificar en publicaciones en
las que se considera que hay que alertar a los profesionales sanitarios.
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Podemos considerar dos ejemplos. El primero de ellos es “el caso del perroy la
luz azul”, publicado recientemente en una revista norteamericana de dermatologia.
Un paciente solicita la presencia de su perro mientras se le administra fototerapia
para una queratosis actinica, y el articulo trata de promover la reflexiéon y discusién
sobre coémo actuarante esta solicitud, con un énfasis en la importancia de la
comunicacion (Grabell, 2018).

El segundo ejemplo es una declaracién sobre la importancia de estar presente
con los pacientes y las familias que tienen un diagndstico terminal, a pesar de no
poder ofrecer nada nuevo; los pacientes y las familias se sienten reconfortadas por
la mera presencia y palabras del médico (Abramson, 2018).

Estudios descriptivos transversales

En Epidemiologia, los estudios trasversales son utilizados para dimensionar un
problema y describirlo. Ademas, este tipo de disefio es el aplicable a los estudios de
construccién de instrumentos y validacion.

Como ejemplo, podemos estudiar la posible relacion que pueda existir entre las
relaciones paciente-sanitario de Atencién Primariay la duracion de la hospitalizacion
(estancia media). Se trata de un estudio realizado en Suecia, y concluyen que la
"active listening” (escucha activa) y un mayor nimero de consultas en Atencion
Primaria disminuyen la estancia media de los pacientes en el hospital, sobre todo
en el caso de diagndsticos psiquiatricos. Se valora cémo la promocién de buenas
relaciones en Atencién Primaria puede ser una oportunidad para disminuir la
estancia media hospitalaria. (Ranstad, Midlév y Halling, 2018)

En el afio 2004 se publicd un estudio que desarrollé y evalud las propiedades
psicométricas de un instrumento para evaluar la relacion médico-paciente en
Atencién Primaria, denominado PDRQ-9, que permite evaluarla desde la perspectiva
del paciente. Consiste en 9 preguntas con una escala Likert de 5 respuestas (numérica
con 5 numeros). Las preguntas se relacionan con la opinién del paciente sobre si su
médico le ayuda, tiene tiempo, le inspira confianza, le comprende, tiene dedicacién,
y si hay consenso sobre la naturaleza de los sintomas, asi como si puede hablar con
su médico, estd de acuerdo con el tratamiento y encuentra que el profesional es
accesible. (Van der Feltz-Cornelis, Van Oppe, Van Marwijk, De Beurs y Van Dyck, 2004)

Estudios analiticos observacionales
Los disefios de este tipo permiten establecer relaciones causa-efecto, ya que hay un
seguimiento de los sujetos a estudio. Cada disefio tiene sus indicaciones y utilidades,

y en el campo de la investigacion de la relacion médico-paciente puede ser de interés
dependiendo de la disponibilidad de recursos y el fenomeno especifico a estudiar.



MANUAL DE LA RELACION MEDICO PACIENTE

El disefo del estudio de casos-control se utilizd para indagar en el problema de
los sintomas médicamente no explicables (MUS, sintomas fisicos para los que no
se encuentran una explicacion somatica después de un estudio médico adecuado).
El objetivo del estudio era explorar las caracteristicas sociales de las personas
mayores con diagndstico crénico de MUS, comparadas con aquellas que si tenian
diagnostico para los sintomas, y analizar las necesidades no cubiertas. Para ello se
identificaron 118 casos (personas con MUS) y 154 controles. Midieron diferentes
variables en ambos grupos, entre ellos la calidad de la relacion médico-paciente con
el instrumento PDRQ-9. No se encontrd una diferencia clinicamente significativa
que pudiera relacionar una peor calidad de la relacién médico paciente, pero si una
situacion mayor de necesidades no cubiertas, que concluyen podrian mejorarse
con una mejora en la informacién que se provee a los pacientes con MUS (Hanssen,
Oude, Naarding, Rabeling-Keus, Olde y Lucassen, 2016).

En cuanto a un ejemplo de estudio de cohorte, tenemos el de Ye et al. (Ye,
Sun, Tang, Miao, Zhang y Zhang, 2016) realizado en China. La cohorte es un
amplio grupo de pacientes (mas de mil) con hipertensién incluidos en un programa
de control, a los que se sigue para analizar la importancia de la continuidad de
cuidados en la calidad de vida medida con el cuestionario SF-36. Concluyeron
gue la atencién recibida por un mismo profesional puede mejorar la calidad de
vida relacionada con la salud de los pacientes con hipertension arterial, tanto en
aspectos fisicos como emocionales.

Estudios analiticos experimentales

Los estudios experimentales son el disefio mas apropiado para medir eficacia y
seguridad, no solamente de farmacos, sino de cualquier intervencién.

El estudio de Bottacini et al (2017) es un ejemplo de ensayo clinico cuyo
objetivo es comparar dos formas de preparar, desde la perspectiva de mujeres con
diagnostico de cancer de mama, su primera consulta de oncologia. Se escogioé
a muijeres italianas con ese diagnostico reciente, de entre 18 y 75 afios, sin
discapacidad cognitiva y con buen manejo del idioma, que se distribuyeron de
forma aleatoria en dos grupos. Un grupo utilizaba un instrumento de 50 preguntas
para detectar aquellas que consideraban que querian abordar con su médico; y
el otro grupo generaba sin ese apoyo una lista de preguntas que querfan tratar
con su médico. No se encontraron diferencias entre las preguntas planteadas por
unas y otras en las grabaciones realizadas. Tampoco se encontraron diferencias
en la variable secundaria del estudio, la satisfaccion con la decisién tomada en
consulta y el nivel de ansiedad (medido con el instrumento STAI). En la discusion se
plantean posibles explicaciones por la forma en que se ha medido. Concluyen que
es importante seguir investigando sobre intervenciones que sean Utiles y eficaces
para mejorar la participacion de los pacientes en la consulta.
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La medicina narrativa es un fendmeno en auge como estrategia de formacion
de los profesionales sanitarios que utiliza historias de enfermedad para informar la
practica clinica y promocionar la autoreflexion en educacion médica. Se realizd un
ensayo con 103 estudiantes de medicina de la Universidad de Columbia, aborddndose
la formacion de los alumnos en el asesoramiento de los casos de embarazo no
buscado, que se trata de ofrecer sin juicios de valor y permitiendo la libertad de
respuesta. Se dividié a los estudiantes en dos grupos: uno de los grupos participéd
en talleres de dos horas de medicina narrativa (incluyendo escritura reflexiva) para
formacion en la provision de opciones de consejo en el embarazo, y se compard con
un grupo control de estudiantes. Se incluyeron 103 estudiantes. Posteriormente los
alumnos tenfan que grabarse en video durante un encuentro clinico con pacientes
simuladas (actrices). Los resultados obtenidos eran mejores en los alumnos que habian
recibido el taller de medicina narrativa, en cuanto a la consulta de asesoramiento
de los pacientes, y lo proponen como una estrategia sencilla que puede mejorar la
formacién de los futuros profesionales. (Rivling y Westhoff, 2018)

2. Investigacion primaria cualitativa

Los métodos cualitativos en Medicina tienden, esencialmente, a averiguar lo que la
gente hace, piensa y sabe, y son Utiles para responder a qué, cémo y por qué de los
diferentes fendmenos subjetivos que podemos encontrar en el &mbito de la salud
y la enfermedad. Las aportaciones principales de la investigacién cualitativa son el
estudio del contexto, la posibilidad de incluir las “voces” de los actores implicados
en el problema a estudio, la realizacion de la investigacion en el mundo real, la
generacion de teorfas y la deteccién de fendomenos. Los métodos cualitativos son
los adecuados para los siguientes casos :

® Comprender un area sobre el que se tiene poco conocimiento o donde la
comprension ofrecida sobre el tema previamente parece inadecuada. Si no
sabemos lo que se puede encontrar, se requiere de métodos que permitan
aprender cual es la cuestion que surge de los datos.

® En situaciones complejas, multicontextuales y cambiantes, estos métodos
pueden simplificar y ayudar a manejar los datos sin destruir la complejidad
y el contexto.

® Silo que se necesita es conocer las percepciones y las interpretaciones de los
participantes de un proceso o situacion.

® Silo que se quiere es construir una teoria o un marco teérico que refleje la
realidad en lugar de la perspectiva propia

Si lo que se quiere es comprender un fenédmeno en profundidad, se necesita
métodos para descubrir temas centrales y analizar las preocupaciones troncales. En
general, tienen los siguientes componentes (Green y Thorogood, 2004; Morse y
Richards, 2002; Berenguera et al, 2017):
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1. suelen comenzar por la pregunta sobre qué ocurre, por qué ocurre, cOmo es
que ocurre...

2. Elsegundo componente es el fendmeno a estudiar (generalmente enfermedad,
tratamiento, intervenciones, procedimientos diagndsticos ...).

3. El tercer componente es la perspectiva desde la que se estudia el problema (la
poblacién a estudiar: profesionales de la salud, pacientes, cuidadores, entorno
social....).

4. Finalmente, el cuarto componente es el contexto (lugar, tiempo, espacio,
cultura...).

La investigacion cualitativa incluye una serie de métodos que ofrecen
herramientas que permiten analizar la cultura y creencias (etnografia), los
procesos psicosociales o sociales (grounded theory), las acciones necesarias
(investigacion-accion) o los significados y la esencia de los fendmenos a estudio
(fenomenologia), entre otros. En el tema de la relacién médico-paciente tienen una
relevancia indudable. A modo de ejemplo, si se realiza la busqueda en Pubmed
de (“Qualitative Research”[Mesh] AND “Physician-Patient Relations”[Mesh]) a
enero de 2018 aparecian mas de 1.600 referencias, aunque habria que tener en
cuenta que hay otras bases de datos mas afines a la investigacién cualitativa, como
CINHAL y PsycINFO. A continuacion se proponen algunos ejemplos.

Un estudio publicado por Dang et al (Dang, Westbrook, Njue y Giordano, 2017)
pretendia identificar los aspectos criticos para desarrollar confianza y entendimiento
en la relacién médico-paciente. Para ello realizaron 21 entrevistas a pacientes HIV
positivo en Estados Unidos, en tres momentos evolutivos de la enfermedad a
modo de estudio cualitativo longitudinal: la primera entrevista antes de la primera
consulta con el especialista en HIV, la segunda en las dos semanas posteriores a
la consulta, y una tercera entre 6 y 12 meses después de la primera visita. Los
resultados permitieron identificar comportamientos que pueden potencialmente
mejorar la experiencia del cuidado de los pacientes:

1. ofrecer consuelo al paciente,
decirle a los pacientes que esta bien que pregunten,
mostrar a los pacientes los resultados analiticos y explicarles su significado,

evitar lenguaje y comportamientos que juzguen al paciente,

vk weN

y preguntar a los pacientes lo que quieren (por ejemplo, objetivos del tratamiento
y preferencias).

El estudio muestra como la experiencia de ansiedad y vulnerabilidad de los
pacientes no solo se debe a la enfermedad, sino también al comienzo de relacién
con un nuevo especialista. En la discusion del trabajo se explica la importancia de la
formacion de los profesionales, asi como del fenémeno de la bata blanca, que hay
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gue tener en cuenta. Y se plantean unas recomendaciones especificas que pueden
mejorar la experiencia del problema de salud.

Merece la pena afadir otro ejemplo de estudio cualitativo, ya que su
contribucion a la investigacion de la relacién médico-paciente es muy importante:
el de los miembros del grupo DIPEx Reino Unido (http://www.healthtalk.org/)
sobre las barreras a la toma compartida de decisiones. En este caso se centran en
pacientes con diagnostico de cancer pancreatico para desafiar en cierta manera
algunas suposiciones que hay detras de la literatura sobre la toma de decisiones
compartida. Se parte de la hip6tesis de que no siempre es adecuada. Los clinicos
pueden, involuntariamente, alterar la participacion del paciente en decisiones de
tratamiento, y es un aspecto a tener en cuenta y evitar en lo posible (Ziebland,
Chapple y Evans, 2014).

Investigacion primaria cuanti-cualitativa
o de Métodos Mixtos

En ocasiones se plantean temas a estudio que requieren de herramientas
metodoldgicas tanto del paradigma de la investigacion cuantitativa como de la
cualitativa, en lo que se denomina Métodos Mixtos (o Mixed methods en inglés).
La complementariedad es un valor afadido.

El trabajo de Centeno et al (2017), de la Universidad de Navarra, es un buen
ejemplo de disefo de estudio cuanti-cualitativo que se realiza con el fin de evaluar
la formacion en pregrado de la perspectiva holistica del cuidado de los pacientes
en cuidados paliativos, incluyendo aspectos innovadores en el curriculum como
la visita @ museos. Se evalUa la experiencia formativa y el impacto de la actividad
formativa basada en el arte. El diseno del estudio consistia en:

1. un ejercicio reflexivo en el que se invitaba a los alumnos a responder brevemen-
te a un cuestionario de preguntas abiertas

2. un cuestionario estandarizado de uso habitual en la universidad para que los
alumnos evallen los cursos a los que asisten

3. y participacion voluntaria en un grupo focal.

La parte cuantitativa permitié evaluar el curso en comparacién con el resto de
cursos formativos, y la parte cualitativa permitié conocer las areas que se con-
seguian abordar mediante este formato innovador. Es interesante como espe-
cifica que los alumnos no solo aprenden sobre cuidados paliativos, sino que se
conocen a ellos mismos (Centeno, Robinson, Noguera-Tejedor, Arantzamendi,
Echarriy Pereira, 2017).
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4. Analisis secundario de datos

Elanalisis secundario de datos significa que se re-analizan, mediante nuevas preguntas
de investigacion, datos cuantitativos o cualitativos recogidos con otra finalidad.

Uno de los ejemplos de analisis secundario de datos cuantitativos es el trabajo
publicado por Hulbert-Williams et al (2017), que reanaliza los datos de la “UK Cancer
Patient Experience Survey”, una encuesta realizada en el afo 2013 a pacientes
con cancer. En este caso se trabaja con los datos especificos de la experiencia de
homosexuales, lesbianas y pacientes bisexuales, con el fin de analizar la posible
desigualdad que pueda existir por razones de orientacion sexual. La encuesta general
contiene 70 preguntas sobre aspectos especificos de cuidados y 6 de ellas sobre
experiencias generales. Del total de 68,737 individuos que participaron en la encuesta
se identificaron un 0.8% como lesbianas, gay o bisexuales. Se reanalizaron los datos
y se identificaron diferencias significativas en 16 preguntas relacionadas con:

1) falta de atencidén centrada en el paciente y participacion en la toma de
decisiones,

2) necesidad de mejor formacién de los profesionales sanitarios y revision de los
recursos de informacién para el manejo de los efectos de la heteronormatividad,

3) y evidencia de un aislamiento social importante por el cancer.

Los autores sugieren que es posible que las diferencias encontradas en este grupo
de pacientes esté relacionada con una peor comunicacion con los profesionales
sanitarios y la heteronormatividad predominante en los contextos sanitarios.

En cuanto a los datos cualitativos, el analisis secundario es una metodologia
utilizada frecuentemente. Como ejemplo tenemos el estudio de Oliffe y Thorne
(2007), publicado en una de las revistas especificas de investigacion cualitativa,
Qualitative Health Research. En este trabajo se reanalizaron las entrevistas de
dos estudios realizados con pacientes supervivientes de cancer prostatico, uno
en Canada y otro en Australia, tratados por médicos varones y se valoré la
comunicacién teniendo en cuenta los aspectos relacionados con la masculinidad,
ofreciendo una nueva perspectiva de la asistencia y la comunicacion.

5. Investigacion secundaria

Investigacion secundaria cuantitativa

La medicina basada en la evidencia es “el uso consciente, explicito y juicioso de la
mejor evidencia actual para la toma de decisiones sobre el cuidado de los pacientes.
Implica integrar la maestria clinica y preferencias o valores del paciente con la mejor
evidencia externa derivada de la investigacion sistematica” (Sackett, Rosenberg,
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Muir, Haynes y Richardson, 1996). Es fundamental distinguir entre las revisiones
sistematicas, que pueden ser metaanalisis o revisiones descriptivas que siguen un
método riguroso y sistematizado, de las revisiones narrativas o review que se basan
en la opinion de expertos.

El metaanalisis publicado por Kelley et al (Kelley, Kfart-Todd, Schapira, Kossowsky
y Riess, 2014) tenia como objetivo conocer si la relacion médico-paciente tiene
efectos en los resultados de salud. Realizaron una revisién sistematica que incluyé un
metaanalisis de ensayos clinicos con adultos con enfermedades especificas, donde
lo que se manipulaba era la relacion médico-paciente para mejorarla y medir los
resultados en salud, excluyendo los estudios si se intervenia sélo sobre el paciente
y no sobre el profesional y el &mbito de salud mental. Sobre un total de trece
estudios, detectaron un efecto pequefio pero significativo de las intervenciones en
la relacidn médico-paciente sobre los resultados de salud.

Investigacion secundaria cualitativa

Los estudios cualitativos también disponen de metodologia para realizar sintesis de
sus resultados. Se trata de un campo amplio de métodos que ofrece la posibilidad
de hacer desde sintesis descriptivas a reconceptualizaciones de los resultados en
sintesis interpretativas. (Mahtani, Axpe, Serrano, Gonzalez y Fernandez, 2006).

Como ejemplo tenemos el estudio de Bastemeijer et al (Bastemeijer, Voogt, Van
Ewijk y Hazelzet, 2017), en el cual se realizo una revisiéon sistematica cuyo objetivo
principal era ofrecer una atencién en salud de buena calidad, detectando los
valores que consideran los pacientes como importantes, y a partir de ello desarrollar
una taxonomia coherente con las teorias de practica centrada en el paciente de
aplicacién en la practica clinica y politica sanitaria. Incluyeron 22 estudios que
cumplian con los criterios de inclusion establecidos, después de revisar mas de
3000 estudios identificados. Tras un proceso de lectura critica y extraccion de
datos, realizaron una sintesis utilizando el método de metasintesis propuesto por
Sandelowski y Barroso (2003). Los resultados identificaron valores relacionados con
el propio paciente, las expectativas de comportamiento de los profesionales y la
interaccién entre pacientes y profesionales. Siete fueron los elementos reconocidos
como clave: singularidad, autonomia, compasion, profesionalismo, capacidad de
respuesta, colaboraciéon y empoderamiento.

Investigacion secundaria cuanti-cualitativa (Mixed methods)
Del mismo modo que se hacen estudios primarios cuanti-cualitativos, es posible

hacer estudios secundarios (revisiones) en los que sea necesario incluir tanto
resultados cuantitativos como cualitativos.
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Asi se hizo en una revision sistematica con el objetivo de comprender el
significado, adecuacién, pertinencia y aplicabilidad del humor en los cuidados
paliativos, reconociendo la especificidad de este ambito debido a los contenidos
de los encuentros entre médicos y pacientes o familiares. Esta sintesis narrativa de
34 estudios incluidos permitié trabajar sobre cinco temas de interés; definicion del
humor, uso y funciones del humor en cuidados paliativos, cdmo utilizar el humor,
cuando no utilizar el humor y el humor antes y después del diagnostico de una
enfermedad terminal. Se concluye que el humor tiene un papel en los cuidados
paliativos, pero que requiere de entrenamiento y uso adecuado (Pinna, Mahtani-
Chugani, Sanchez y Sanz, 2018).

RESUMEN

La investigacion en el ambito de la relacion médico-paciente (y viceversa) aporta
a la practica clinica claves para mejorar y evolucionar en dicha relacion, que
debe estudiarse desde diferentes perspectivas, comenzando por la de los actores
implicados (médicos y pacientes), pero también por la de la propia relacion y
encuentro entre ellos.

Si bien suele considerarse en Medicina que los niveles de evidencia se pueden
representar en una piramide cuya cuspide ocupan los metaanalisis a partir de
ensayos clinicos aleatorizados, en muchas ocasiones necesitamos de otros disefios,
como los estudios de cohortes o casos-controles. Pero cuando la pregunta de
investigacion involucra aspectos morales y éticos, o debe analizarse sobre la vida
real, como es el caso de la relacion médico-paciente, las respuestas dejan de ser
numéricas, y la investigacion cualitativa pasa a tener un peso importante, incluso
mayor, para la cuestidon que nos ocupa, que los estudios cuantitativos. De ahi que
hayamos presentado, a lo largo del capitulo, diferentes ejemplos de metodologia
a aplicar, de forma que puedan resultar de guifa y orientacion a cualquier persona
interesada en ampliar el conocimiento existente sobre la relacién entre médico y
paciente, entre paciente y médico. Dependiendo de la especificidad de la pregunta
de investigacion y del ambito y pretension con que se realice, habra que escoger la
que mejor se adapte a cada situacion.
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