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Resumen: La relacion médico-paciente ha ido evolucionando a lo largo del tiempo: desde la hegemonia médica al empodera-
miento del paciente; y desde el binomio mencionado a la incorporacién de otros involucrados (equipo interdisciplinario-familia-
amigos-asesores legales). Deberiamos referirnos (mas adn cuando el caso involucra pacientes pediatricos o incapaces) a la
relacion equipo tratante- familia y su contexto social. Se describen dos casos que resultan paradigmaticos para ilustrar lo que
seria un desplazamiento del eje gravitacional de poder dentro de esta relacion y la aparicién de una nueva hegemonia. Esta
hegemonia estaria representada por la familia que, a través de relaciones de poder establecidas con politicos y con los medios
de comunicacion y construidas sobre la enfermedad del paciente, decide sobre las medidas terapéuticas a implementar basando-
se en sus propias prioridades. Esto redunda en una serie de beneficios para los familiares, sin que resulte en beneficios reales
para el paciente y que, en casos extremos como los referidos, resulta en encarnizamiento terapéutico.
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Abstract: The relation doctor-patient has been developing as time went by: since the medical hegemony to the empowerish of
the patient; and since the mentioned binomial to the incorporation of others involved(Interdisciplinary team, family, friends,
legal councellors). We shoud refer (even more when the case involves pediatric patients or incapables) to the relation
treating team~family and its social context. There are 2cases described that result paradigmatic to illustrate what would be a
displacement of the gravitacional axis of power inside this relation and the appearance of a new hegemony. This hegemony
would be represented for the family that throughout power relations established with politicians and media and built over the
illness of the patient decides over the therapeutic measures to implement based in its own priorities. This results into a series
of benefits for the relatives, without being profitable in real benefits for the patient and that in extreme cases such as the ones
mentioned, it results in therapeutic cruelty.

Keywords: Bioethics, Therapeutic Cruelty, Relation Doctor-Patient, Clientelism

Introduccion

a relacion médico-paciente, diada constitutiva del llamado acto médico y mas antigua que la

medicina misma, puede definirse como una modalidad de relacion interpersonal que supone

el encuentro de dos individualidades. Como todo lo que atafie a la persona, este encuentro no
es atemporal ni universal: sucede en un contexto socio-historico particular, que le otorga significa-
cion a la enfermedad que los lleva al encuentro y también los significa a ellos, en sus roles de médi-
co y del paciente.

Esta relacion intersubjetiva surge en la blsqueda del bienestar por parte del paciente y se desa-
rrolla en el terreno de la comunicacion, entendida ésta como una experiencia antropoldgica. A tra-
vés del lenguaje se despliega este juego de poderes entre quien busca ayuda y quien tiene la capaci-
dad de brindarla. Y evoluciona.

Evoluciona en relacion al lugar donde se desarrolla: Inicialmente en la intimidad de la habita-
cibn del paciente, luego en el consultorio y finalmente en los grandes hospitales.

Evoluciona en cuanto a los actores que lo protagonizan, alejandonos cada vez mas de la minima du-
pla médico- paciente: acompafando al médico se suman profesionales y técnicos que participan en la
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atencion de la salud (otros médicos especialistas interconsultores, enfermeros, kinesiologos, extraccionis-
tas, t€cnicos de laboratorio, etc.). Acompafando el paciente estd presente la familia y se suman otros
personajes que influyen en mayor o menor medida en la toma de decisiones, como por ejemplo amigos,
asesores legales y la comunidad en general a la que pertenece. Ya no se trata de la "relacion médico-
paciente" sino de una “relacion equipo de salud- usuarios”.

Evoluciona, finalmente, la gravitacion del poder dentro de la relacion que se desplaza sobre los
diferentes actores, dando lugar a la descripcidn de diferentes paradigmas: del paradigma médico
hegemoOnico, paternalista, al proceso de emancipacion de los pacientes que desemboca en un para-
digma horizontal de decisiones compartidas, con un eje gravitacional puesto en la autonomia del
paciente.

A fin de analizar y reflexionar sobre la continua evolucion del acto médico, se presenta el reporte
de dos casos que pueden resultar paradigmaticos para ilustrar lo que seria un desplazamiento del eje
gravitacional de poder dentro de esta relacion y la apariciOn de una nueva hegemonia.

Caso 1

Paciente femenina de 14 afios de edad a su ingreso al Servicio de Terapia Intensiva, con diagnostico
de Lipofuscinosis Neuronal Certlea, enfermedad neuroldgica degenerativa progresiva que comenzé a
manifestarse a sus cuatro afios de edad. Al momento de presentar la complicacion (neumonia) que la
lleva a la internacion, presentaba un cuadro de estado vegetativo persistente, postracion, ceguera,
sordera, miopatia generalizada y alimentacion por sonda nasogastrica. Su familia estaba compuesta
por su madre conviviente, compafiera y cuidadora diaria, y su padre no conviviente desde el diagnos-
tico. Obrero €1, sostén econdomico de la paciente, en su frustracion por no conseguir financiacion para
tratarla, inicia una lucha mediatica para conseguir que reciba tratamiento de sostén y pueda acceder a
un tratamiento experimental (de eficacia no comprobada y alto costo) con implante de células madre.
Logra una ley nacional y realiza campaiias de recoleccion de fondos, lo cual le otorga un lugar desta-
cado en su comunidad y relaciones a nivel politico nacional. Concreta el implante, y previo a un
segundo tratamiento se complica. Ingresa a UTI, pese a las objeciones de los médicos y con la orden
de "no debe faltarle nada" de autoridades gubernamentales. La madre, a diferencia del padre que veia
excelente evolucion en su hija, reconocia el caracter terminal de la evolucion de la enfermedad, y
referia que todas las intervenciones le provocaban dolor y sufrimiento sin ver mejoria alguna. Pero el
padre imponia sus deseos en las decisiones y se negaba a cualquier posibilidad de suspension de
medidas extraordinarias. La paciente permanecio internada durante 2 afios, multiagredida y atrave-
sando multiples agonias. Fallece en UTI, luego de una agonia prolongada, con la prensa presente y
las autoridades gubernamentales amenazando a los médicos por haber sugerido la suspension de
medidas terapéuticas y la posibilidad de optar por la implementacion de “muerte digna”.

Caso 2

Paciente de sexo femenino, nace en el seno de una familia indigente, lltima de 5 hermanos. Luego de
un embarazo complicado, sucede el parto (con alta sospecha de mala praxis) y nace prematura extre-
ma, sufre hipotermia: evoluciona con una lesion neurologica severa (menos del 10% de encéfalo fun-
cionante). El caso toma estado publico en forma casi inmediata desnudando graves falencias de la
Salud Publica; las autoridades politicas de turno, conscientes del efecto mediatico del caso se presen-
tan a exigir al equipo de salud interviniente "una atencion de excelencia” y la exigencia de prolongar la
sobrevida de la paciente a como dé lugar. En este contexto, la familia por decision del Estado, recibe
trabajo, vivienda, motovehiculos y teléfonos. Permanentemente rodeada de politicos y periodistas
transcurre su lenta recuperacion. Se plantea la limitacion del esfuerzo terapéutico y la muerte digna,
que es expuesta por la prensa como una sentencia de muerte médica. Los padres se separan de inme-
diato y la madre continfia con la tenencia de la nifia, que retorna al hogar en estado vegetativo persis-
tente y asistencia de cuidadores domiciliarios costeados por el Estado, en espera de un viaje a China
para experimentar un trasplante de células madres.
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Discusidén

Se analizan los casos desde una perspectiva humanistica: El acto médico utilizando el cristal de la
bioética.

Los casos presentados se sitlan para su analisis en torno a las decisiones al final de la vida en
pacientes incapaces: las pacientes se enfrentan a enfermedades complejas, progresivas, profunda-
mente discapacitantes, en estado terminal, con necesidad de tratamientos cruentos, invasivos y cos-
tosos que de ser exitosos, sOlo prolongarian la sobrevida dependientes de apoyos vitales mecanicos,
sin cambios en la calidad de vida o en el pronOstico terminal, dicho de otra manera: retardarian el
momento de la muerte. ;Quiénes son los responsables de velar por los “mejores intereses” de estas
pacientes (entendido esto como protegerlo de un sufrimiento innecesario o prolongar una vida de
experiencias muy limitadas)?

Se suele considerar a los padres como los representantes naturales de estos mejores intereses (si
las pacientes estuvieran o hubiesen estado dotadas de autonomia, se solicitaria su opinidn o se traba-
jaria con la familia respecto de sus directivas anticipadas en caso de que las hubieran manifestado).
En ambos casos los padres exigen medidas extraordinarias, que se podrian encuadrar en lo que se
conoce como futilidad terapéutica o encarnizamiento terapéutico.

En discusiones bioéticas, incluso también en estudios referidos a la comunicacion y la salud,
con frecuencia son los médicos identificados como responsables del encarnizamiento terapéutico,
“éste suele ser el resultado de un equipo de salud formado en la medicina biologista, de los temores
de estos a los conflictos judiciales o a conflictos con los familiares (la llamada “medicina defensi-
va”) y de la habitual adhesion al supuesto de “defender la vida” sobre todas las cosas. La particula-
ridad en los casos expuestos reside en que la iniciativa de mantener medidas terapéuticas futiles
proviene de los mismos padres, que incluso se niegan a escuchar a los médicos tratantes, y activan
de inmediato lo que ellos significan como sus mecanismos de “control”: los medios de comunica-
cion y las autoridades o politicos de turno.

(Es valido analizar el encarnizamiento terapéutico surgido de la propia familia?

La primer pregunta que surge en torno al cuestionamiento anterior es ¢la familia resulta siempre
la representante natural de los mejores intereses del paciente? No, no siempre resulta de ese modo. A
veces intereses egoistas de los padres pueden impedirles ver el sufrimiento en la agonia y se niegan a
permitir el devenir de la muerte. No se trata de poner en tela de juicio el amor de los padres, pero
también es cierto que en nombre del amor se han cometido atrocidades.

Pero entonces: son estos padres excepciones, desalmados que no comprenden la futilidad del tra-
tamiento en la terminalidad? Si extendemos el analisis fuera del nicleo familiar aislado y lo contextua-
lizamos, podemos incluir la idea de éxito terapéutico que ofrece la sociedad de hoy en las expectativas
de estos padres. Como consecuencia de la medicalizacion de la cultura, los usuarios tienen expectati-
vas desmedidas respecto a la medicina, el fracaso no es una opcion; y esto se suma a la fascinacion por
terapéuticas novedosas, de poca o ninguna evidencia de efectividad. La sociedad, y los padres con ella,
ven éxito en el paradigma actual del enfermo como “Hombre ciborg”, quien vence a la muerte aliado
con la tecnologia, mitad hombre mitad maquina.

Podemos ampliar entonces el andlisis a lo sociopolitico, llevemos de la intimidad a estas rela-
ciones paciente-familia al contexto en el que se desarrollan: las pacientes referidas pertenecen a
familias pobres de la Argentina, son personas excluidas del sistema en una sociedad neoliberal. A
partir del suceso enfermedad, la invisibilidad social termina y se inicia un proceso de inclusion:
existen para una sociedad que hasta el minuto previo les daba la espalda. El Estado aparece ante el
reclamo mediatico de los padres, toma posicion y valida este encarnizamiento, ignora a las pacientes
y centra las prioridades en los deseos de los padres. ;Por qué? Actuando como duefios de la salud,
respondiendo al modelo de “Estado de Bienestar” producto de su alianza con la Medicina que como
ciencia se alia al poder politico y econdmico y transforma la Salud en una mercancia: cambian pu-
blicidad por apoyo gubernamental. Me parece muy representativo citar a Alejandro Navas Garcia,
en su texto “El imaginario social de la Salud en la Cultura Moderna” donde dice: “Desde el momen-
to en que el Estado moderno, omnipotente regulador de todos los ambitos de la vida, incluye la
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salud entre las prestaciones que ofrece a sus ciudadanos, la mentalidad asi inducida y la logica elec-
toral imponen un crecimiento continuo de nuevas demandas. Pronto sera imposible financiar tanto
servicio, pero el gobierno que se atreva a plantear claramente las dimensiones de la crisis y recorte
—o racionalice, por emplear el término técnico y eufemistico— el gasto, se expondrd a perder las
siguientes elecciones”.

Y los medios de comunicacidn, constructores de la realidad en esta sociedad mediatizada so-
brevuelan la escena, sin imparcialidad, buscando sensacionalismo o al servicio del poder, condenan
también a la oscuridad al equipo de salud y a las pacientes.

(Como repercute esta realidad en la actitud del médico y del equipo de salud? ;Cual resulta ser
el rol que le toca interpretar en esta relacion particular? El médico desde el punto de vista ético y
legal debe respetar la autonomia, en este caso ejercida por los padres: puede alegar objecion de
conciencia pero no puede abandonar al paciente. Puede objetar las publicaciones y los dichos en los
medios de comunicacion pero sélo a través de la via legal, con tiempos muy distintos a los de los
sucesos y sufriendo un desgaste personal y econémico.

Llegamos entonces a la pregunta: ;Ddénde estan el médico y su paciente, sino rehenes de la si-
tuacion? La relacion se desarrolla sin médico y sin paciente.

Conclusiones

Los casos presentados representan en forma extremas las caracteristicas actuales de la relacion
equipo de salud-usuarios, que en mayor o menor medida se replican en el ejercicio diario de las
profesiones de la salud.

Un viejo adagio dice referido a la funcion del médico: “cuando no cura, alivia, y cuando no,
consuela”. Y es el acto médico, este encuentro entre dos personas, donde deben encontrar médico y
paciente las circunstancias mas propicias para establecer una comunicacion efectiva que permita al
enfermo pedir ayuda en su enfermedad (sea lo que para él signifiquen) y al médico poder ejercer su
arte y aplicar los elementos que la ciencia médica pone a su alcance en beneficio del paciente, en
respuesta a sus necesidades particulares.

En los casos analizados, esta comunicacion resulta imposible, al quedar distanciados por las
circunstancias familiares, culturales y sociopoliticas particulares. El paciente y el médico son silen-
ciados, y cabe entonces la pregunta: ;Existe el acto médico en estas circunstancias?

El acto médico se distorsiona y se resume a un servicio técnico sin criterios propios, el acto
médico como mercancia y convertido en una prestacion deshumanizada: resulta en uno mas de los
beneficios sociales en manos del Estado, manejado por los politicos y el pueblo como un derecho o
bien reclamable y negociable dentro del clientelismo politico.

Humanizar al acto médico es revalorizarlo como un encuentro entre un médico y paciente personas, y
como tal unico en sus particularidades. La participacion del entorno familiar, social y politico no debe su-
plantar, sino acompanar y facilitar la comunicacion real y efectiva en este encuentro irrepetible, para que el
resultado sea valioso para el paciente, el médico y la sociedad a la que pertenecen.
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