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Etnografia de la Enfermedad Terminal...

Resumen

Realicé una etnografia de la experiencia liminal de la enfermedad terminal de Jaime
Eliécer Garzon Gaitan —nombre encubierto—, quien estuvo los ultimos 20 dias de su vida
en un hospital de cuarto nivel en Bogota por cancer y fallecié en abril de 2018. El
objetivo de esta investigacion es comprender, desde el contextualismo radical, el campo
en el cual sucede la atencién del enfermo terminal y cdmo sus interacciones afectan su
experiencia, con el fin de hacer una reflexion critica al cuidado paliativo, como aporte a
su mejoramiento.

Palabras clave: Cuidado paliativo, experiencia liminal, contextualismo radical,

autonomia, dignidad, espiritualidad, toma de decisiones, miradas fuerza.

Abstract

| made an ethnography of Jaime Eliécer Garzon Gaitan’s terminal illness liminal
experience, —covered name—, who was hospitalized the last 20 days of his life in a
fourth-level hospital in Bogota for cancer and died in April 2018. The goal of this
research is to understand, from the radical contextualism, the field in which the
attention of the terminally ill happens and how their interactions affected his
experience, in order to give a critical reflection on palliative care, as a contribution to
improvement.

Key words: Palliative care, liminal experience, radical contextualism, autonomy,
dignity, spirituality, decision-making, looks strength.
Resumo

Eu realizei uma etnografia da experiéncia terminal da doenga terminal do nome de
Jaime Eliécer Garzon Gaitan, que passou os ultimos 20 dias de sua vida em um hospital
de quarto nivel em Bogota para cancer e morreu em abril de 2018. Esta pesquisa visa
compreender, a partir do contextualismo radical, o0 campo em que se da a atencdo do
doente terminal e como suas interacdes afetam sua experiéncia, a fim de realizar uma
reflexdo critica sobre os cuidados paliativos, como contribuicdo para o0 seu
aprimoramento.

Palavras-chave: Cuidados paliativos, experiéncia liminar, contextualismo radical, autonomia,

dignidade, espiritualidade, tomada de decis&o, parece forca.
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Introduccion

Inenarrable

“Cuando te miro siento mi dolor.

Cuando te siento, percibo mi sufrimiento.

Cuando te toco, te desvaneces en mis manos.

No sé qué sientes, qué percibes,

pues tu cuerpo se ha desmoronado al viento.

Y, sin embargo, estas ahi, no te has ido,

yo estando ahi, no estoy. Estoy en mi experiencia,

no en la tuya, y no te puedo acompariar porque no comprendo
lo que para los dos es inenarrable”.

Nancy Moreno

El tema principal de esta investigacion es la experiencia de la muerte en un hospital por
enfermedad terminal, entendiendo que la misma sucede en el contexto de la atencion del
cuidado paliativo. Tal experiencia se considera liminal, pues es el final de la vida, con
todas las implicaciones que tiene tanto para quien muere, como para quienes le rodean.

Asi que Jaime Eliécer Garzon Gaitdn —nombre encubierto siguiendo los
lineamientos del comité de ética de la investigacion—, me autorizé a realizar el estudio
de su experiencia, con el aval del Comité de Etica de la Investigacion del hospital de
cuarto nivel de Bogot4 donde fallecio —también con nombre encubierto, asi como de los
profesionales que participaron en el estudio—. Lo conoci los ultimos 20 dias de vida
hasta su fallecimiento en abril de 2018.

Mi interés emerge del ejercicio de mi profesion, del sitio donde laboré por muchos
afos, de las dificultades y contradicciones que he observado en la cotidianidad de mi
trabajo. Trato de dilucidar las interacciones que se dan en el campo de la atencion del
enfermo terminal de una manera contextual. Dado que a través de los métodos y
abordajes investigativos del area médica no he logrado una comprension adecuada de
las mismas, quise explorar otras perspectivas que me llevaron a estudiar la Maestria en
Estudios Sociales y Culturales, dentro de la cual recibi la formacién y orientacion para
realizarla, contando con la aprobacion del Comité de la Maestria en Estudios Sociales y

Culturales de la Universidad El Bosque.
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El texto esta organizado de la siguiente manera: en esta introduccion me enfoco en
los aspectos metodoldgicos de la realizacion del estudio. Del primer al tercer capitulo
presento los resultados, organizados en capas concéntricas, comenzando con la mas
externa, la liminalidad, donde se dan los conflictos de frontera que definen la
experiencia de ser enfermo terminal. En el segundo capitulo esta lo que he denominado:
la caida, en donde describo como sucede la experiencia y las interacciones con el campo
de la atencion hospitalaria mientras sucede el deterioro vertiginoso del cuerpo del
enfermo. En el tercer capitulo estd el circulo intimo, el final, el encuentro de
subjetividades en el momento de la muerte. Para finalizar hay un apartado de
reflexiones finales que nos permita problematizar el campo de cuestiones que quedan

abiertas tras la investigacion.

Planteamiento del Problema

La muerte es inevitable. Nuestra cultura nos aporta diferentes creencias que nos
ayudan enfrentarla, no obstante, no se vivencia como una experiencia comun, sino
como el gran temor existencial, pues es el fin de la vida (Das, 2008). El contexto de la
experiencia de la enfermedad terminal estd enmarcado por dicho temor y por la vivencia
del proceso de estar muriéndose, que genera sufrimiento tanto en el enfermo como en
quienes le rodean, los cuales, al ser testigos, se cuestionan sobre lo que la muerte
significa y sobre el sentido de esta; en su mayoria, tratan de ayudar desde sus creencias;
otros evaden la situacion porque no toleran ver el sufrimiento. Cada uno de ellos toma
un curso de accion movido por sus propios temores o cegado por sus propios intereses,
con frecuencia entrando en conflicto. En algin momento dejan de tener en cuenta al
enfermo quien queda aislado, desvaneciéndose como sujeto mucho antes de morir,
dejando de ser persona perdiendo su autonomia.

Este es el caso de Jaime Eliécer Garzon Gaitan, quien fue seleccionado por ser
paradigmatico de todas las dificultades que pueden presentarse en la atencion de un
enfermo terminal en medio hospitalario, pues se presentd una fuerte controversia entre
la institucion de salud, la familia y el personal médico. Este tipo de casos altamente

controversiales se presentaban entre dos a tres veces por semana en el hospital donde
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realicé el estudio. De cinco casos seleccionados, este fue el que cumplio todos los
requisitos del Comité de Etica de la Investigacién. El mismo, tiene las siguientes
particularidades: Jaime Eliécer tenia capacidad de comprension completa sobre su
enfermedad y tratamiento; su toma de decisiones y las de su médico tratante pudieron
ser documentadas durante todo el proceso de atencion; y, tuvo evaluacion por el comité
de ética hospitalaria, el cual conceptué que no le habian respetado sus decisiones, es
decir, su autonomia.

(Por qué se transgrede la autonomia de un enfermo en perfecta capacidad de tomar
y comunicar sus decisiones del final de vida? Esta es una situacion recurrente dentro de
la atencion en cuidado paliativo. A pesar de tomar medidas con la intencidén de prevenir
estas situaciones conflictivas, y de contar con recursos para resolverlas, contintian
ocurriendo. Hay algo que no comprendemos de la experiencia de la enfermedad
terminal, a pesar de que ha sido estudiada desde diferentes enfoques.

El cuidado paliativo se encarga de la atencion del enfermo terminal y su objetivo es
mejorar su calidad de vida, reducir los sintomas y ayudarlo a tomar las decisiones
relevantes sobre sus tratamientos y preferencias de final de vida entre otros (Bakitas &
Dionne-Odom, 2017). Se considera que un adecuado cuidado paliativo reduce de
manera importante la ansiedad frente a la muerte, asi como las expectativas en
tratamientos salvadores, que ya no tendrian sentido en esta etapa y, por el contrario,
conllevan mucho sufrimiento. Sin embargo, varios estudios muestran que tanto
enfermos como familiares consultan a los servicios de urgencias al filo de la muerte,
tratando de buscar tratamientos salvadores de ultima hora. Los médicos de urgencias a
su vez, suelen tomar decisiones de emplear métodos avanzados de soporte vital,
prolongando la agonia (Bakitas & Dionne-Odom, 2017; Lynn ef al, 1997; Reyniers et
al,2017)

Reyniers et al (2017) como conclusion de sus estudios, postulan que esta tendencia
de buscar servicios de urgencias antes de morir en los enfermos terminales, se debe a
debilidades en la comunicacion médico-paciente-familia acerca del pronostico, falta de
planificacion del cuidado paliativo avanzado y ausencia de remision oportuna. Estos
investigadores plantean como solucion la remision oportuna al servicio de cuidado

paliativo para que pueda realizarse una adecuada comunicacion de temas relacionados
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con la muerte, con el enfermo y su familia, de tal manera que se alivien dichos temores
y se reduzcan las consultas a urgencias. No obstante, no se ha demostrado que
implementar el cuidado paliativo tempranamente y mejorar la comunicacion realmente
traiga estos beneficios (Bakitas & Dionne-Odom, 2017). Es decir, dentro de la
perspectiva médica, la comunicacion es la clave para resolver el problema, aunque la
evidencia muestre que no es suficiente para abordarlo.

Tratando de comprender el proceso de morir por enfermedad terminal, también se
han realizado etnografias y metaetnografias. Rodriguez-Prat et al (2016) en una
metaetnografia que registra las experiencias de 400 participantes, nos muestran las
percepciones de dignidad y autonomia de los enfermos, encontrando que son conceptos
multidimensionales estrechamente relacionados con la identidad y que deben ser tenidos
en cuenta en la planificacion de los cuidados de fin de vida; no obstante, su punto de
vista es la experiencia del enfermo tomada como individuo y, aunque en los relatos
registrados hay temas relacionales, no se analizan en profundidad.

Sobre el tema de la ansiedad ante la proximidad de la muerte, Sarmento et al (2017),
realizaron una metaetnografia de las experiencias de pacientes y familiares en cuidado
paliativo domiciliario, concluyendo que la presencia de un equipo altamente competente
de manera permanente —24hr, lo cual equivale a llevar el hospital a la casa— es el que da
mayor soporte y seguridad a enfermos y familias, aliviando la ansiedad por la muerte en
casa, pues es el personal de salud quien realmente la enfrenta.

Otro punto de vista estudiado en cuidado paliativo es la compasion, como forma de
aliviar a los enfermos en cuidado paliativo. Este concepto viene de su fundadora, Cicely
Saunders (1965), quien manifestd que sus creencias cristianas fueron su fuente de
inspiracion. La compasion —como se entiende en cuidado paliativo— enfatiza en el
encuentro humano sincero y empatico, entre el enfermo y quien lo atiende (Bret ef al,
2019); asi como la capacidad del personal sanitario de anticipar las eventualidades que
pudieran ocurrir con el avance de la enfermedad. En esta conceptualizacion el punto de
analisis esta en la capacidad de empatia del personal asistencial. Uno de los factores de
mayor critica de los enfermos y familiares al personal sanitario es la actitud fria,

deshumanizada, ademas de la evidente sobrecarga de trabajo. En esta corriente se
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promueve la humanizacion del personal de salud y el estudio de la bioética como
método efectivo de sensibilizacion; no obstante, los resultados no son nada alentadores.

Algunos autores como Correa (2016), plantean que la tecnificacion de los servicios
de salud, el énfasis en la eficiencia y el control de costos, ha creado en los profesionales
sanitarios la tendencia a priorizar temas administrativos, financieros y procedimentales
sobre la atencion humana. De acuerdo a Arredondo y Siles (2009), el problema de la
deshumanizacion es mas complejo, pero al proponer como método de abordaje la teoria
de las relaciones interpersonales incurren nuevamente en reducir el problema a un solo
enfoque. Estas autoras, entre muchos otros, manifiestan su preocupacion por un
problema serio que esta sucediendo en la atencidon de salud, pero sus propuestas de
intervencion suelen estar centradas en el cambio de actitud del personal, sin abordar la
complejidad del problema. Es asi que en muchas instituciones de salud se han creado
programas enfocados en cambios de actitudes y habilidades de comunicacidn, sin
resultados claros.

La tanatologia, inspirada en el trabajo de Elizabeth Kiibler-Ross (1969), aborda
diferentes aspectos relacionados con el fendmeno de la muerte en el ser humano, por
ejemplo, el sufrimiento psicolégico, las pérdidas, los cambios en las relaciones
significativas, el duelo anticipado como preparacion para la muerte, el duelo de los
allegados, los aspectos espirituales, los temas legales, pretendiendo aliviar el dolor de la
muerte. Su enfoque estd en la preparacion para la muerte y las intervenciones estan
disefiadas para acompafiar el proceso del buen morir. Muchas de las dificultades
presentadas en la atencidon del enfermo antes de morir se atribuyen a que el duelo
anticipado ante la muerte no se ha elaborado. No obstante, aunque enfermos y
familiares sean bien acompafiados, los procesos de atencién previos a la muerte y la
muerte en si misma pueden ser traumaticos (Acinas, 2014).

La bioética ha trabajado el tema de la cercania de la muerte tratando de establecer
cual es la mejor forma de proceder para mantener la dignidad de un enfermo terminal.
Asi establece que, para que esta se mantenga, deben protegerse unos derechos minimos
como son: la provision de medidas bioldgicas necesarias para la existencia (la
hidratacion, la alimentacion, los cuidados basicos del enfermo); dar tratamiento para

aliviar los dolores intensos y persistentes; garantizar un minimo de libertad; y ayudarlo
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a conservar un minimo de autorrespeto (Kottow, 2016). Dentro de esta perspectiva se
promueve la muerte con dignidad; la autonomia del enfermo —entendida como la
capacidad de tomar decisiones— hace parte de la dignidad. Otros principios por tener en
cuenta en la toma de decisiones por parte de los médicos son los de no maleficencia y
de justicia distributiva, pues el enfermo no tiene conocimiento de los alcances de las
conductas médicas, ni de las necesidades de la comunidad. Aunque se ocupa de lo
temas comunitarios, el analisis bioético en el campo de la enfermedad terminal gira
alrededor del enfermo, con una tendencia esencialista y normativa. Estas dos
caracteristicas hacen que la aplicacion de los principios bioéticos quede en disputa
cuando el enfermo ya no puede tomar decisiones autonomas como consecuencia del
avance de su enfermedad.

Las instancias juridicas también han participado tratando de defender la dignidad de
la persona que se enfrenta al sufrimiento extremo por enfermedad, de tal manera que en
Colombia existe un gran desarrollo normativo sobre el tema con la Ley 1733 de 2014 o
Ley Consuelo Devis Saavedra, por la cual se regulan los servicios de cuidado paliativo.
Su avance es aun muy precario y su alcance ain no puede ser completamente
dimensionado.

No obstante todos estos desarrollos en diferentes disciplinas sobre el campo de la
atencion en cuidado paliativo, las situaciones de conflicto y el irrespeto a la autonomia
del enfermo se presentan con frecuencia. De ahi surgieron las inquietudes para pensar
este fenomeno desde otras perspectivas, para buscar otra forma de investigar el
problema que integrara los aportes de las mencionadas, pero que permitiera comprender
las relaciones, encontrar los vacios y las contradicciones.

En ese sentido, la pregunta que guiara esta investigacion es:

(Como se configura el campo relacional que rodea al enfermo terminal y como sus
interacciones afectan su experiencia de morir en su dignidad, autonomia y
espiritualidad?

Asi que el objetivo general del presente estudio es:

Comprender cémo es que se produce ese campo relacional que rodea al enfermo

terminal y como afecta su experiencia, para desde alli elaborar una reflexion critica del
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cuidado paliativo para pensar este terreno como un campo en disputa, que no puede ser
visto bajo una sola perspectiva.
En tal sentido los objetivos especificos son los siguientes:
1. Identificar el entramado de relaciones que giran alrededor del enfermo terminal
en cada etapa del avance de la enfermedad.
2. Analizar como dicho entramado afecta la experiencia de la enfermedad terminal
en su autonomia, dignidad y espiritualidad.
3. Proponer reflexiones sobre el cuidado paliativo como un campo en disputa

desde donde se puedan desprender practicas reflexivas y criticas.

Las Categorias de Analisis

El caso de Jaime Eliécer fue analizado de la siguiente manera: en la mitad esta él,
con su experiencia relatada u observada como punto central de andlisis y sus
dimensiones autonomia, dignidad y espiritualidad, tomando las definiciones de Dong et
al (2016), Rodriguez-Prat (2016), Chochinov et al. (2002) y Tolentino (2014).
Alrededor de ¢, esta el entramado, cuyos constituyentes los he llamado miradas/fuerzas
como categorias de andlisis, de las cuales se desprenden acciones que afectan la

experiencia del enfermo.

La experiencia liminal como categoria central de analisis.

El concepto de liminalidad aparece en la obra del socidlogo Arnold Van Gennep
(1969) y fue desarrollado posteriormente por Victor Turner (1980), quien plantea que el
estado liminal se caracteriza por el paso de un estado a otro, que puede estar mediado
por un ritual o no. Turner (1980) sefiala tres caracteristicas principales de la liminalidad:
la ambigiiedad, la invisibilidad y la carencia. La ambigiiedad es la ausencia casi total,
durante el periodo liminal, de atributos tanto del estado pasado como del venidero. La
invisibilidad no es fisica, sino estructural, en la medida que la mayoria de nosotros solo
vemos lo que esperamos ver y esto no es otra cosa que aquello para la cual estamos
condicionados, una vez hemos aprendido las clasificaciones de nuestra cultura; las
definiciones no admiten la existencia de seres que no quepan en esas clasificaciones. Y

la tercera es la carencia, las personas en estado liminal no tienen estatus, ni propiedad,
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ni distintivos externos, ni rango, ni situacion de pertenencia, que permita establecer la
diferenciacion estructural con el resto de las personas de su grupo social.

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

Estableciendo un didlogo entre Little et al (1998) y Turner (1980) sobre la
liminalidad, los cambios en la identidad ponen al enfermo en ambigiiedad, pues por su
enfermedad ahora es una clase diferente de ser humano. En segundo lugar esta la
invisibilidad, pues perciben un estado de enajenacion frente a sus familiares, expresada
como una incapacidad de comunicar la naturaleza de la experiencia de la enfermedad,
su diagnoéstico y su tratamiento, lo cual, a su vez, les genera sensacion de aislamiento.
En tercer lugar esta la carencia, el enfermo —al sentirse aislado— pierde capacidad de
comunicacion y de agencia, de tal manera que se disipa su estatus previo quedando a la
espera de decisiones de los otros.

Dong et al (2016) aportan al modelo de Little ef a/ y al de Turner, la velocidad del
deterioro fisico, pues conforme la enfermedad va avanzando hacia la muerte, la
percepcion se hace rapidamente cambiante, generando que los temas existenciales,
relacionales y contextuales abrumen al enfermo.

Para poder evaluar como se afecta la experiencia de la enfermedad terminal con el
deterioro funcional, empleé el indice de Barthel (Ruzafa, 1997), que esta registrado en
la historia clinica. Dicho indice fue propuesto en 1955 y mide en una escala de 0
(totalmente dependiente) a 100 (totalmente independiente) el grado de independencia
funcional en actividades basicas cotidianas como banarse, vestirse, caminar, comer, etc.
Es una medida facil de aplicar, interpretar y adaptar a diferentes ambitos culturales, con
alto grado de fiabilidad y validez. En cuidado paliativo es empleado como indicador
clinico para disenar los programas de atencion y tiene correlacion parcial con el

pronostico de muerte (Ver Anexo 1).
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Ahora bien, con respecto a las identidades, los estudios culturales han planteado que
ademas de ser construidas a través de sus referentes historico-culturales, también son
afectadas por las diferentes articulaciones de los campos relacionales en los cuales
transita el sujeto (Hall, 2003; Caloca, 2015). De tal manera que para este estudio
observé como la experiencia liminal —incluido el deterioro funcional propuesto por
Dong et al (2016)—, en interaccion con las miradas/fuerzas del entramado, afectaron la
identidad de Jaime Eliécer, asi como sus dimensiones de agencia como son la
autonomia, la dignidad y la espiritualidad. Se incluy6 la espiritualidad, porque en las
diferentes investigaciones de cuidado paliativo la espiritualidad aparece como una
dimension de agencia frente a la muerte. Estas dimensiones se convierten en
subcategorias entendidas como sigue:

1. Autonomia: Dong et al (2016) identificaron que el concepto de autonomia esta
estrechamente relacionado con las capacidades de moverse, pensar y tomar
decisiones, las cuales se alteran paulatinamente con la progresion de la
enfermedad. Las alteraciones de la autonomia se asocian con percepciones de
alteraciones de la identidad.

2. Dignidad: Los estudios de Chochinov et al (2002) encontraron que la dignidad
es un concepto complejo, en el cual hay construcciones que vienen de la historia
de vida del paciente. Se cuestiona por las alteraciones en la funcionalidad y por
las relaciones con otros, asi como por la espiritualidad que es fundamental para
conservar la dignidad. Rodriguez-Prat et al (2016) aportan que la autonomiay la
capacidad de control de la situacion son imprescindibles para mantener la
dignidad.

3. Espiritualidad: La categoria espiritual ha emergido de las observaciones de
campo Yy etnografias, como préacticas aisladas que le dan fortaleza al enfermo
terminal. Tomé los conceptos de espiritualidad de los sentidos de Tolentino
(2014), quien enfatiza en la autoobservacion y la revision del sentido de vida

antes de morir, pues se acerca mejor a la experiencia de un enfermo terminal.
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El entramado. Las miradas/fuerza.

Alrededor de la experiencia de la enfermedad terminal existe un entramado
intersubjetivo que, ante la proximidad de la muerte, gira alrededor del enfermo y actia
sobre ¢€l. Para facilitar su investigacion y, teniendo en cuenta mi conocimiento previo
del campo, he generado agrupaciones tematicas, a las que llamé miradas/fuerzas, que
funcionan como categorias de analisis de una manera particular, pues su estudio no es
lineal sino que actia como un entretejido. Estas agrupaciones son como hilos
conductores del mismo, que se tejen alrededor del enfermo afectando su experiencia.

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

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

(Como se hizo la agrupacion de las miradas/fuerzas? Tomé los ejes tematicos mas
relevantes y, dado que no es una categoria referenciada en otros estudios del area del
cuidado paliativo, la fuente que la aliment6 fue mi propia experiencia en el campo. Para

su construccion he tomado como referencia la conceptualizacion del contexto de
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Grossberg (2009) y sobre los dispositivos de Gilles Deleuze (1990), en su lectura e
interpretacion del concepto de dispositivo de Foucault (1984).

Cada eje tematico que alimenta cada mirada/fuerza viene de una forma especifica
de comprender y de abordar la situacion de enfermedad terminal, tiene un antecedente
histérico de como se desarrollo, constituyendo una perspectiva, por lo cual empleé el
término mirada. La palabra fuerza se relaciona con que cada perspectiva esta atada al
fomento de unas practicas especificas que se constituyen en imperativos morales. Tales
deberes se observan introyectados en los participantes del campo, constituyéndose en
fuerzas de accion y toma de decisiones. A veces, la dinamica del campo hace que tales
imperativos morales entren en contradiccidon entre sujetos que participan e, incluso,
dentro de un mismo sujeto. Tales contradicciones pueden manifestarse como
expresiones emocionales incoherentes y conflictivas dentro de los participantes del
campo, o como conductas divergentes con el objetivo principal de quien representa cada
mirada/fuerza. La dindmica de tales miradas/fuerzas produce el entramado que afecta la
experiencia de la experiencia liminal de la enfermedad terminal. He determinado que
son cinco esas miradas/fuerzas que estan en juego en esta experiencia de liminal de la
enfermedad terminal:

1. La mirada/fuerza de los profesionales de la salud, dentro de los cuales se
identificaron en el analisis tedrico dos discursos:

a. La Medicina occidental convencional, la cual sigue la tendencia cartesiana que se
estableci6 hacia el final del siglo XVIII (Foucault, 1966), que actualmente se ha
consolidado dentro del movimiento de la medicina basada en la evidencia. Dentro de
esta conceptualizacion se entiende la enfermedad como resultado de reacciones
patologicas corporales que deben repararse y, de tal manera, eliminar la enfermedad y
por extension luchar contra la muerte. El método de investigacion cientifica trata de
eliminar o controlar la emocionalidad y la subjetividad pues las considera fuentes de
error, asi que el sufrimiento y el dolor quedaron disociados de su contexto, pues
solamente son relevantes los procesos corporales; la subjetividad tiene un campo muy
limitado y la contextualizacion mas reducido atin (Bueno-Goémez, 2017).

b. El humanismo en medicina aparecid en el siglo XX con cuestionamientos de

diferentes vertientes y un reclamo en comun: es necesario humanizar la medicina. En
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esta corriente se inscriben autores de diversas tendencias que van desde la bioética, que
aboga por el respeto a la autonomia de los enfermos; el feminismo, que reclama los
derechos de las mujeres en la atencion médica; el humanismo cristiano, asumiendo una
posiciéon en contra de la medicalizacion de la vida; los movimientos de medicina
alternativa, que enfatizan en los problemas emocionales y el estrés como causa de
enfermedad; las ciencias sociales han aportado etnografias y fenomenologias como
herramientas de investigacion y analisis.

Dentro de esta corriente se destacan la bioética, que dada su importancia sera tratada
como una mirada/fuerza en el siguiente apartado; y, el movimiento de Cassell (2004),
quien en su conceptualizacion del dolor y el sufrimiento en la atencion médica enfatiza
en el efecto negativo de abstraer la persona de su contexto, pues el sufrimiento esta
modelado y determinado fuertemente por las creencias, patrones culturales, asunciones
personales, actividades cognitivas y creencias religiosas.

Asi mismo dentro del humanismo se encuentra el cuidado paliativo, movimiento
iniciado por Cicely Saunders y Elizabeth Kibler Ross, quienes aceptan la universalidad
de la muerte enfocandose en cuidar y aliviar el sufrimiento desde el concepto de dolor
total (Saunders, 1965; Bueno-Gomez, 2017). Estas corrientes humanistas hacen la
resistencia a la medicina convencional, algunas hibridandose, otras oponiéndose
totalmente, pero son marginales, pues su formacion y aplicacién ocupa una porcién
reducida dentro de la medicina occidental o por fuera de los sistemas médicos
convencionales.

Para esta investigacion nos interesa particularmente el cuidado paliativo, si bien sus
practicas médico-bioldgicas son adaptaciones de las practicas médicas de la medicina
convencional y, por lo tanto, sigue inscribiéndose dentro de la misma en los centros de
formacion; su enfoque es multidimensional, haciendo énfasis en aspectos emocionales,
sociales y espirituales, desarrollando otras metodologias que permiten el acercamiento
mas sensible al enfermo. Sin embargo, el peso dentro de los programas académicos es
muy pequefio y la accesibilidad a este tipo de servicio es escasa. De acuerdo a la
Organizacion Mundial de la Salud (2014) en el mundo solamente 1 de cada 10 enfermos
que la requieren pueden acceder a ella y solamente 20 paises en el mundo la tienen

incluida en sus sistemas de salud (Alliance y World Health Organization, 2014).
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Colombia es uno de los paises que recientemente integro los cuidados paliativos a su
sistema de salud con la ley 1733 de 2014, pero su extension es muy escasa segun el

Observatorio Colombiano de Cuidados Paliativos (2017).

2. La mirada/fuerza de la bioética.

Como se comento en el apartado anterior, uno de los propdsitos fundamentales de la
bioética es hacer la reflexion acerca de como se aplican los principios éticos en la
relaciéon de la medicina con las personas, con el fin de humanizar la medicina.
Promueve la muerte con dignidad, enfatizando en la importancia garantizar las
condiciones para que pueda mantenerse, asumiendo como eje central la autonomia del
paciente (Pelluchon, 2013), entendida como el derecho a elegir o rechazar la
intervencion que se le propone; para tal fin el médico debe establecer un dialogo
honesto y sensible con el paciente, dentro del cual debe asegurarse que ¢l pueda
comprender lo que se le propone o, en su defecto, quienes elija como custodios de su
voluntad.

La bioética hace parte de la formacion de los profesionales de salud e incluso
existen codigos de ética para cada una de las profesiones con legislaciones que amparan
su cumplimiento estricto, por ejemplo la Ley 23 de 1981 o codigo de ética médica. Aun
asi la autonomia se transgrede continuamente en el campo clinico, por lo cual la
bioética se ha ocupado de estudiar por qué sucede tal situacion. La hipotesis de partida
es que el profesional utiliza el poder de su conocimiento experto, frente a la necesidad
apremiante del enfermo; muchas de estas situaciones se dan dentro de un ejercicio
paternalista, con la intencionalidad de proteger al enfermo. Pero los estudios arrojan que
también es frecuente encontrar practicas con otras intencionalidades, como por ejemplo
protegerse legalmente. A estas otras practicas y actitudes se les denomina como
curriculum ocultos, pues no estan en el curriculum oficial, pero son aprendidas por
modelamiento de los profesores. (Valenzuela, 2009).

En el proceso que lleva a la muerte por enfermedad, la bioética se encuentra con el
quehacer tanto de la medicina convencional como del cuidado paliativo, haciendo
énfasis en el respeto por la autonomia del enfermo en la toma de decisiones y en

proteger la dignidad de la persona; pues hay sufrimientos imposibles de evitar y
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tratamientos que afectan no solamente la calidad de vida sino la dignidad de las

personas. El tratamiento de cuidado paliativo puede ser rechazado también.

3. Lamirada/fuerza juridica.

En Colombia el debate juridico comenz6 a girar sobre la despenalizacion del
homicidio por piedad en 1997, posicion presentada por el magistrado Carlos Gaviria,
quien en la sentencia de la Corte Constitucional C-239 de 1997 argumenté que el deber
del Estado de proteger la vida estd aparejado con la dignidad humana y al libre

desarrollo de la personalidad, que aplicado asi:

El Estado no puede oponerse a la decision del individuo que no desea
seguir viviendo y solicita le ayuden a morir, cuando sufre una enfermedad
terminal que le produce dolores insoportables, incompatibles con su idea de
dignidad humana [...] el consentimiento del sujeto pasivo debe ser libre,
manifestado inequivocamente por una persona en capacidad de comprender la
situacion en que se encuentra [...]. La Corte concluye que el sujeto activo debe
ser un médico, puesto que es el Unico capaz no solo de suministrar la
informacioén al paciente, sino ademas de brindarle condiciones para morir
dignamente.

No obstante esta sentencia, el desarrollo e implementacion de la normativa relacionada
con el cuidado paliativo comenzé hasta el 2014 con la promulgacion de la Ley 1733 de
2014, la cual fue desarrollada debido a los acuerdos con la Organizacion Mundial de la
Salud (Pereira, 2016). Esta Ley tiene el objetivo de definir los derechos de los pacientes
con enfermedades cronicas, degenerativas o irreversibles con alto impacto en la vida,
incluido el derecho a los cuidados paliativos, asi como regular la prestacion de estos
servicios por parte de entidades de salud publicas y privadas.

Asi es que la Ley 1733/14 puso en marcha las acciones del Ministerio de Salud y
Proteccion Social para definir guias y protocolos de manejo, desarrollar la habilitacion
de los servicios de salud e incluir la formacion en Cuidados Paliativos en todos los
niveles de atencion. Los pacientes han tenido participacion muy activa en el desarrollo
de la normativa, pues han sido demandas interpuestas por ellos, lo que ha generado la

urgencia de desarrollar la normativa de muerte digna en adultos y en nifios (Corte
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Constitucional: Sentencia T493/93 y Sentencia T970/2014, Ministerio de Salud y
Proteccion Social: Resolucion 825 de 2018).

4. La mirada/fuerza de la institucion de salud.

La Constitucion Politica de Colombia de 1991, en su articulo 49, establece que la
atencion de la salud y el saneamiento ambiental son servicios publicos a cargo del
Estado, los cuales prestara de manera descentralizada y podra delegarlos en particulares
debidamente regulados. La implementacion de este mandato se realizo a través de la
creacion del sistema de seguridad social en salud, a través de la Ley 100 de 1993. Dicho
sistema estableci6 una dindmica de autofinanciamiento, autovigilancia y regulacion a
través de la competencia, siendo asi una politica de corte neoliberal que busca reducir la
carga del Estado en temas sociales (Velasco, 1997). Este sistema se divide de la
siguiente manera:

Una parte aseguradora, que se encarga del manejo financiero del sistema, con la
premisa de hacerlo eficiente y mejorar la cobertura. Su funcion es regular la parte
prestadora para que los recursos se distribuyan equitativamente y se garantice la
prestacion del servicio. Una parte prestadora, que se encarga de ejecutar la prestacion
directa del servicio de salud con calidad. Por tltimo, una parte reguladora ejercida
parcialmente por el Estado, el cual maneja el fondo comin de aseguramiento en salud
inicialmente llamado Fosyga (Presidencia de la Republica, 1996), actualmente ADRES
—Administradora de los Recursos del Sistema de Seguridad Social en Salud—
(Ministerio de Salud y Proteccion Social, 2016), donde se colecta el dinero que deben
pagar todos los cotizantes del sistema. Dado que se promueve el autofinanciamiento,
todos los participantes del sistema deben convertirse en empresas y ser sostenibles, es
decir rentables, incluidos los hospitales publicos, los cuales debieron convertirse en
empresas sociales del Estado.

Entendiendo esta organizacion, la posicion del asegurador en salud (EPS) es muy
diferente a la posicion de la Institucion Prestadora de Salud (IPS) y con frecuencia
opuesta. La IPS tiene ingresos economicos por prestar el servicio de salud, debe
garantizar la rentabilidad para su subsistencia, por lo cual tiene disposiciones internas

de indicadores de gestion clinica que le permiten alcanzar las metas economicas. Son
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los coordinadores de los servicios clinicos los encargados de regular las dindmicas de
trabajo interno para la consecucion de las metas. Las aseguradoras, en cambio, ganan un
monto fijo por afiliado cotizante, pues el ingreso estad asegurado por el sistema de
compensacion que proviene del ADRES, asi que su logica econdmica fomentar las
afiliaciones y disminuir el gasto.

Las dos miradas estan reguladas normativamente por el Sistema Obligatorio de
Garantia de Calidad de la Atencion de Salud (Ministerio de Salud y Proteccion Social,
Decreto 1011 de 2006). Esta normativa incluye disposiciones desde el manejo de la
infraestructura y del talento humano en salud; protocolos de manejo, disposicion de
desechos; mecanismos de autorregulacion y control; hasta disposiciones financieras, y
prevé el avance hacia sistemas de mejoramiento continuo como la acreditacion
institucional.

Lo que regula las relaciones entre Prestador (IPS) y Asegurador (EPS) es el sistema
de auditoria clinica, tanto prestador como asegurador cuentan con estas areas. La
dinamica del sistema establece la necesidad de juntas de auditores de la IPS y de la
EPS, donde se concilian las diferencias y se definen las glosas, que son los servicios que
la EPS no va a pagar a la IPS por considerarlos no pertinentes. La posicion dominante
de este sistema la tiene el asegurador. El Estado ejerce la vigilancia a través de las

secretarias de salud locales.

5. La mirada/fuerza de la familia.

La mayoria de los enfermos terminales desean estar al lado de sus familias, segin
los diferentes estudios realizados sobre el tema (Laidsaar-Powell et al, 2016; Ruiz-
Benitez et al, 2008), pero tal acompafiamiento no siempre se da en buenos términos,
teniendo en cuenta el alto grado de emocionalidad involucrada en el relacionamiento
intimo. Ellos también estan en el proceso de duelo anticipado frente a la muerte
esperada (Kibler-Ross, 1969).

La relacion de la familia con el enfermo estd mediada por los antecedentes
historicos de la relacion, los conflictos previos, las alianzas, las gratitudes, los
resentimientos, las dependencias emocionales y econémicas. Cada persona asume un rol

en el funcionamiento familiar y contribuye a mantener su funcionamiento, sea este
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funcional o disfuncional. El rol cambia cuando la persona enferma, pues ya no puede
asumirlo. Eso cuestiona el funcionamiento familiar y lo hace entrar en crisis. Todo lo
que no se habia resuelto entra en revision.

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

Las situaciones que se han observado son diversas, van desde la conspiracion de
silencio —la cual consiste en un acuerdo de los familiares para no contar al enfermo su
estado para protegerlo y evitarle el sufrimiento—, hasta amenazas de demandas contra la
institucion de salud o contra los profesionales sanitarios, abandono social, conflictos por
herencias, que para su comprension requieren revision contextual. Tales situaciones
derivan habitualmente en desmedro de la autonomia del enfermo. El efecto en ¢l es

variable, pues depende de las dinamicas previas.

Reflexion Metodologica

El presente es un estudio cualitativo, de tipo etnografico, en la modalidad de estudio
de caso que toma en consideracion la reflexion conceptual del contextualismo radical.

Dentro del enfoque cualitativo de la investigacion (Flores et al, 1999) trato de
estudiar el caso en su contexto natural, intentando obtener sentido de, o comprender los
fendémenos observados de acuerdo con los significados que tienen para las personas
implicadas. Para tal fin utilicé varias técnicas etnograficas, aplicandolas al medio
hospitalario (Vitorelli et al, 2014), como son el diario de campo, donde se registraron
los hallazgos de las entrevistas, hoja de ruta con la observacion directa del
funcionamiento de cada servicio, observacion participante, descripciones densas,
experiencia personal; adicionalmente empleé revisiones documentales como fueron la
historia clinica, actas de comités, protocolos institucionales y formatos institucionales.
Las tres fuentes que se constituyeron en ejes de comparacion y analisis fueron: los
registros etnograficos, la historia clinica y el marco teodrico elaborado para esta
investigacion. No se emplearon fotos ni grabaciones dadas las condiciones del enfermo

y su familia, que estan en conformidad con los lineamientos del Comité de Etica de la
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Investigacion. Los contenidos de los registros etnograficos fueron verificados en visitas
posteriores dentro de la misma hospitalizacion.

La reflexion conceptual del contextualismo radical fue tomada de los estudios
culturales (Grossberg, 2009), los cuales parten del supuesto que la existencia humana
solamente puede entenderse de manera relacional, enfatizando en la complejidad del
analisis contextual, que no puede hacerse desde una disciplina sino de manera
transdisciplinar, es decir, se requiere de la inclusion de varios enfoques. Los entramados
entrelazan diferentes posiciones discursivas, con encuentros, desencuentros,
contradicciones, vacios, produciendo subjetividades especificas, definidas por las
relaciones de poder y de saber del contexto, que a su vez producen hechos materiales
concretos. Tal contexto relacional estd sujeto a cambio permanente, siendo este otro
componente clave de la reflexion conceptual de los estudios culturales.

El analisis contextual radical no tiene la pretension de obtener conocimiento
universal. En primer lugar busca retroalimentar el contexto estudiado, y luego,
encontrar nuevas comprensiones, preguntas que puedan ser planteadas en otros
contextos, mostrar otras posibilidades de busqueda. De eso se trata este estudio, de
encontrar nuevas formas de comprender lo que sucede en el campo del cuidado

paliativo, para poder proponer practicas reflexivas y criticas.

Reflexividad y posicionamiento

Retomando a Grossberg (2009), la posicion del investigador en los estudios
culturales es pendular, pues en la medida que hace parte del contexto estd sujeto a las
fuerzas del mismo y su subjetividad esta marcada por dichas relaciones, asi que su
emocionalidad esta imbricada en el mismo. Pero hace el ejercicio de salir de ahi, para
poder analizar con distancia y, de una u otra manera, procura entender las perspectivas
de las demas subjetividades puestas en juego. De tal manera que el investigador se
enriquece por la comprension de su propia subjetividad y la de los demas actores, asi
como puede analizar como se articularon para producir dicho contexto. Este
conocimiento define su posicion politica cuando regresa al contexto al cual pertenece,
apareciendo la nociéon de intervencidon, pues pretende reconfigurar las relaciones,

cambiando las articulaciones que definian su funcionamiento.
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Mi posicion como investigadora sigue el curso de tales reflexiones. Soy médica,
psiquiatra, especialista en dolor y cuidado paliativo. En el momento de la atencion de
Jaime Eliécer, trabajaba en el hospital de cuarto nivel donde fue atendido, ejerciendo la
coordinacion del servicio de dolor y cuidado paliativo. Es decir que por mi pasaron
varias de las miradas/fuerzas que intento conceptualizar en este ejercicio para pensar el
cuidado paliativo: como médica paliativista; como miembro del Comité de Bioética
Institucional y defensora del derecho de autonomia de los enfermos; como coordinadora
del servicio, quien tenia la carga de lograr los indicadores de gestion clinica de la IPS y
conciliar con la junta auditora de la EPS; como ser humano empatico frente al
sufrimiento de Jaime Eliécer; y, como persona que lleva la carga de una enfermedad
cronica severa.

Otros colegas tuvieron la responsabilidad de la atencion de Jaime Eliécer, pero al
final tuve que realizar atencion médica directa sobre el caso, por ser la especialista
disponible que tenia el conocimiento para hacerlo, siguiendo los principios de la ética
médica. La mayor parte de mis intervenciones sobre su caso tuvieron que ver con el
ejercicio de mis funciones como coordinadora del servicio.

El anélisis del caso, revision de documentos y escritura del mismo se hizo con 10
meses de posterioridad. Durante el mismo no tuve contacto con el contexto, ni con el
hospital, eliminando conflictos de interés. Fui guiada por mi docente de investigacion y
mi tutor con el fin de hacer el andlisis contextual desde diferentes posicionamientos
para reducir el sesgo de la mirada médica, pues es la disciplina de la cual provengo.

Una vez logrado el distanciamiento pude notar que esta posicion extrafia me dio una
comprension excepcional del caso, cosa que no fue posible mientras hice parte del
entramado, asi como no hubiera sido posible obtener la informacion completa si hubiese
sido una investigadora totalmente lejana del mismo.

Esta doble ambigiliedad que pone el movimiento del investigador en un umbral, en

un proceso de lejania y cercania constituye lo que podemos denominar reflexividad.

Aspectos éticos
Esta investigacion fue aprobada por el enfermo y su familia, quienes ademas de

firmar el consentimiento informado, me permitieron aclarar directamente con ellos los
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eventos registrados mientras sucedian, hasta el fallecimiento. Posterior al mismo
manifestaron no estar interesados en profundizar los temas de esta investigacion.
También conté con la aprobacién de Comité de Etica de la Investigacion de la
institucion, comprometiéndome a guardar confidencialidad y realizar los respectivos
encubrimientos de los nombres del enfermo, de su familia, de las instituciones y de los
profesionales involucrados en la atencion. Los resultados fueron retroalimentados
dentro del Comité de Etica hospitalaria, los cuales fueron gestionados por la maxima

autoridad hospitalaria'.

! Los documentos correspondientes a Consentimientos informados y cartas del comité de ética
hospitalaria hacen parte de la historia clinica, la cual estad sometida a reserva de acuerdo al cddigo de ética
médica (Congreso de la Republica, Ley de 23 de 1981, capitulo I11). Estan disponibles para verificacion
de los jurados de la tesis o directivas de la Maestria, pero no pueden ser divulgados, motivo por el cual no
fueron incluidos como anexos en el presente texto.
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Capitulo 1.

La Liminalidad

El portal

Abro la puerta, es la misma habitacion desde hace 20 afios.

El mismo olor a desinfectante, la misma cama, la misma ventana.
De tanto vivir ahi ya es mi casa, mi territorio.

Abro la puerta, hay un cuerpo enfermo, un paciente, un tumor.
Mi objeto de estudio, mi razdn de ser y hacer,

lo que le ha dado valor a mi existencia.

Toc, toc; ¢Quién es?; pido permiso para entrar.

Abro la puerta y hay una experiencia, una intimidad desconocida.
Una persona, una familia, una emocionalidad, un drama.
Diferentes realidades en el mismo tiempo, en el mismo espacio.
El portal se abre a mundos diferentes, segiin como pida entrar.
Nancy Moreno

Aprender a Reconocer lo Extraordinario dentro de lo Cotidiano

¢Coémo fue que nos encontramos Jaime Eliécer Garzéon Gaitan y yo? El era un
paciente como tantos de los que estaba habituada a atender en mi practica profesional.
Acompafiar médicamente a quien esta cerca de la muerte hace parte de mi oficio. Casi
20 afos de mi vida profesional han pasado en estas paredes, bajo la tutela de varias
empresas dedicadas a la atencion en salud, las cuales han implementado sus politicas,
cada una pregonando las bondades de sus métodos, con un discurso diferente sobre
como debe ser una institucion de salud y como debe atenderse un paciente, cliente,
usuario, consultante. Cada palabra en si misma contiene una forma particular de
conceptualizar al enfermo.

Conoci del caso por el ruido que genero la controversia entre la familia, el personal
asistencial y la institucion. Como coordinadora debia revisarlo y tratar de buscar
soluciones a la problematica planteada. Asi fue como entré en contacto con ¢él, con su
historia, con su singularidad.

Estaba ya en formacion dentro de la Maestria en Estudios Sociales y Culturales,

cuando me encontré con mi primer problema metodoldgico. Estar en el mismo lugar
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durante tanto tiempo genera una especie de ceguera a la variacion, los espacios son
iguales en apariencia, las relaciones estan normalizadas, las soluciones a los problemas
también tienen rutas comunes. Ahora debia ver con novedad todo lo que observaba, iba

a entrar en una dimension diferente, en el mismo espacio y en el mismo tiempo.

El primer encuentro

Nota de diario de campo 26 de marzo de 2018:

Me dirijo a la habitacidn, esta cerrada, con nota del servicio de epidemiologia,
estd en aislamiento preventivo. Debo buscar tapabocas y hacer el ritual de
lavado de manos, adentro de la habitacion estan las batas de aislamiento. Toco
antes de entrar. Me contesta una mujer con voz suave, “;quién es?”, pregunta.
Respondo “Soy médica del servicio de dolor y cuidado paliativo”, me abre la
puerta y espera a que me ponga la bata de aislamiento. Me comenta: “Esta
mafiana ya vinieron de Dolor. El esta sin dolor”. Le contesto: “qué bien”. Acto
seguido me presento: “soy la Dra. Moreno, hago parte del grupo de dolor y
cuidado paliativo, me ocupo de los temas emocionales y familiares. Mi objetivo
es conocerlos y tratar esos temas si estan de acuerdo”. Ella acepta y me permite
entrar a la habitacién, me ayuda a amarrar la bata de aislamiento en mi espalda.

La habitacién es pequefia, a la entrada tiene un pequefio pasillo de
aproximadamente 1,5 mt. de largo, al lado derecho del mismo esté el bafio, en
dicho pasillo estéan las batas de aislamiento. Al caminar entro en una estancia de
aproximadamente 5 x 5 metros, la cama se encuentra en eje horizontal, a la
izquierda de la cabecera estd el lavamanos y un pequefio armario donde él
puede dejar sus objetos personales, a mano derecha esta la mesita de noche. En
la cabecera esta la conexion del oxigeno y a los lados se encuentran los atriles
de los liquidos endovenosos. Hay un asiento duro, maévil, de pléastico, el cual
ubico al lado de la cabecera y al otro lado un asiento tipo sillon, grande de
cuerina, acolchado, con posibilidad de extenderse, destinado a servir de cama al
acompafiante. Hacia los pies de la cama esta la mesa movil de los alimentos. A
la derecha esta una gran ventana que da a la autopista. Se escuchan los ruidos
de la calle, lejanos. La movilidad en la habitacion es muy escasa, casi no hay
espacio. Hay muchos obstaculos, las pequefias escalerillas para bajarse de la
cama, el espacio para moverse es muy reducido, esta la silla de la cabecera de
su cama. En esa ubicacion, ir al bafio es dificil, aunque se encuentre adentro de
la habitacion.

Jaime Eliécer es un hombre mayor, se nota muy envejecido, delgado, est&
en posicion semisentada, con la cara volteada con mueca de fastidio. Me
presento: “buenos dias, don Jaime Eliécer, mi nombre es Nancy Moreno, hago
parte del grupo de dolor y cuidado paliativo, ¢(como estda?” y le extiendo la
mano, me responde “bien”, es muy amable y toma mi mano. Me mira fijamente,
con curiosidad. Me dice “no tengo dolor”. Le contesto “ya me habian contado, y
con la mirada sefialo a la sefiora que me abrio la puerta”, él me dice “ella es
Maria, mi esposa”. Respondo “mucho gusto”. Le contesto que solo quiero
hablar con él un momento, él me dice “y ;ella puede estar?”. Le contesto “claro,
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también me gustaria hablar con ella”. Ella me mira fijamente con curiosidad y
se queda al lado de él.

Maria me sorprende, es una mujer al menos 20 afios menor que Jaime
Eliécer, pero se nota agotada, tiene un mechén de pelo canoso en la cara, que
contrasta con su pelo café oscuro. La hace ver mas mayor de lo que es. Tiene
una cara muy dulce. Le comento “hacen una linda pareja. ;Coémo se
conocieron?”, los dos se miran a los ojos y se sonrien, como si fueran dos
jovencitos, se toman de las manos como dos enamorados, estan sorprendidos
por la pregunta. Ella con una gran sonrisa en la cara me contesto: “en la sala de
quimioterapia”. Y yo pregunto también con una sonrisa, “;como asi?”. Ella me
dice muy espontaneamente “hace 7 afios, €l tenia un linfoma y yo cancer de
tiroides. Estabamos en la fila de ingreso y él comenz6 a molestarme. Me
parecié muy cansén y no le paré bolas. Pero él insisti6. Nos programaron en el
mismo grupo. Era muy divertido, hablaba mucho. Yo soy més bien timida. Asi
nos hicimos amigos, y comenzamos a salir. Y mirenos, aln estamos juntos”.

El espacio es mas que una infraestructura

La mirada/fuerza institucion de salud provee el escenario donde sucedieron los
acontecimientos del caso de Jaime Eliécer. El hospital es un sitio regulado, tratando de
garantizar la provision de las terapéuticas con seguridad y eficiencia. Tiene normas
claras sobre el uso de cada uno de sus espacios, establecidas en el manual de
habilitacion del Sistema Obligatorio de Garantia de la Calidad en Salud (Ministerio de
Salud, 2011). Las habitaciones del piso hospitalario son diferentes a las de urgencias y a
las de la Unidad de Cuidado Intensivo, los cuales fueron los sitios donde transit6 Jaime
Eliécer.

Su habitacion en el piso hospitalario tenia una restriccién adicional impuesta por el
servicio de Epidemiologia, pues fue hospitalizado por sepsis, es decir, por una infeccion
grave, y debia ser aislado para evitar el contagio de otros pacientes. En tales casos, el
hospital comunica al enfermo y a la familia las medidas de aislamiento y las publica en
la puerta de entrada a la habitacion. Adicionalmente provee los recursos para ejecutarlo
como son: tapabocas para todo el que entre, batas desechables que deben ser colocadas
al ingreso y no deben salir de la habitacion, alcohol glicerinado para desinfectar las
manos, clorhexidina (agente desinfectante) con la cual se hace el bafio diario del
enfermo, y lavabo, jabén e instructivo para el lavado de manos del personal asistencial
que toque el cuerpo del enfermo. Maria es cuidadosa en observar las rigurosas medidas

de aislamiento, pues esta convencida que su incumplimiento hace dafio a Jaime Eliécer.
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Se siente abrumada porque parte del personal médico en formacion y algunos
familiares no las cumplen. En las observaciones de pasillo de los dias subsiguientes
confirmo lo que Maria comenta, a la hora de la revista médica algunos estudiantes
entran sin tapabocas y sin bata de aislamiento (no alcanzan para un grupo tan grande), y
no hay forma de parar a un grupo que entra en bloque sin tocar la puerta.

Maria ya sabe que un servicio es un grupo de médicos y estudiantes de una
especialidad especifica, que pasa de habitacion en habitacion. Le parecen todos tan
incoherentes, preguntan lo mismo como si no escucharan, como si no entendieran. Ella
solo escucha a los médicos principales, ya los identifica. Estd pendiente de los
examenes que le piden, haciéndole seguimiento a los resultados; de las discusiones con
los estudiantes y de las propuestas de tratamiento; de todo lo que pueda significar
esperanza. No quiere hablar de otras posibilidades.

Las enfermeras entran y hacen su trabajo de manera fria para ella, se siente juzgada,
pues su indiferencia le hace pensar que estdn enojadas, casi no le hablan. Jaime Eliécer
solamente permite que Maria sea quien lo cambie, lo ayude con sus necesidades de
comer, orinar y defecar. Ella hace todo por él, en silencio, estd practicamente internada
con ¢l. No se queja. Estda muy agotada. El aislamiento impuesto por el servicio de
epidemiologia es una ventaja. Jaime Eliécer se avergiienza de que lo vean desnudo, de
su olor, de la orina que sale por un tubo de su espalda y se sale por los lados del orificio
de salida, de su aspecto demacrado. No quiere que lo vean asi. El fue muy cuidadoso
con su presentacion y su imagen. El se aisla y no habla. El no era asi, era muy sociable,
el mejor conversador.

Ella transform¢ el espacio, trata de hacerlo intimo y de poner un limite. Para ella no
es sencillo asumir una invasion continua del lugar donde suceden los hechos
vergonzosos. Estdn sorprendidos porque yo les pedi permiso para entrar. Estaban
tratando de evitar mas revistas médicas; cuando me escucharon pensaron que llegaba
con una corte de estudiantes, ;para qué otra visita si el dolor ya estaba controlado?, a los
de dolor no les interesa nada mas. También les sorprendi6 que les pidiera permiso para
hablar y lo que les pregunté. Ella estaba aterrada con la posibilidad que hiciera lo

mismo que los otros servicios, los cuales les han explicado que no hay nada qué hacer.
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Ella no acepta ese concepto. Piensa que es deber de los médicos luchar hasta el final y

esta decidida a luchar por ese derecho para Jaime Eliécer.

¢ Quién fue Jaime Eliécer Garzén Gaitdn? La entrada de la miradas/fuerzas.

Las definiciones son multiples:

La de la institucion de salud es: Masculino de 72 afios de edad, con diagnostico
de cancer de vejiga, quien fue atendido por el servicio de clinicas reproductivas,
siguiendo los criterios de calidad en la atencion de salud, en un hospital de cuarto
nivel en Bogota D.C. y falleci6 en abril de 2018.

La de los profesionales de salud es: paciente adulto mayor con diagndstico de
cancer de vejiga en estadio terminal, quien recibié atencion de urgencias, de
cuidado critico y luego de cuidado paliativo, quien fallecio en el piso hospitalario
a cargo del servicio de Urologia.

La juridica es: ciudadano varén de 72 afios, quien por su condicion de
enfermedad tenia derecho a la atencion paliativa, a quien el Estado colombiano le
garantizo su derecho a morir con dignidad.

La bioética es: persona quien por su condicion de salud debid ser protegida para
que se garantizara su derecho a la dignidad y autonomia, a quien no se le
respetaron sus decisiones quebrantando su autonomia.

La de Maria es: el hombre de mi vida, mi pareja, el papa de mi hija.

La de los hermanos es: nuestro hermano, el loco de la casa, el que no sabe tomar

decisiones.

Cada una de las definiciones informa la perspectiva (mirada) y cual es su quehacer

(fuerza) frente a Jaime Eliécer Garzén Gaitan. A continuacion trataremos de dar un

sentido historico a la identidad de Jaime Eliécer.

Nota de diario de campo 6 de abril de 2018:

Tratamos en primer lugar de identificar quién era Jaime Eliécer. Diana
(cufiada), Maria (esposa) y Juana (hermana) nos ilustran a todos: Jaime Eliécer
es un hombre que ama la vida, le gusta contar historias, chistes, es muy
amigable, es muy agradable, le gusta comer bien, oler bien, nunca aparent6 la
edad que tenia, se veia muy juvenil, aparentaba al menos 20 afios menos de los
que tenia. Era muy alegre, bailaba delicioso. Era un gran conversador. Se fue a
Estados Unidos a conocer y aprendio el oficio de ser fotografo y luego cineasta,
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en la época en que eso no se ensefiaba. EI queria mirar, no miraba de cualquier
manera, era especialista en captar los momentos especiales de las personas,
donde se estaban diciendo algo, donde ese algo era significativo y la cara
expresaba infinitud de cosas que no siempre se pueden contar.

Diana nos cuenta cdmo llegd a su hogar acompafiado de Maria, y c6mo eso
la enfurecid, su padre acababa de morir de cancer, y la muerte fue muy dolorosa
para la familia, y su hermana irresponsablemente se lo llevo a vivir a su casa.
Queria echarlo, pero su mama medio y él se quedd con ellas. EI es un hombre
muy profundo en sus ideas, con él pudo hablar de lo que sentia con la muerte de
su padre, y luego comenz6 a confiarle muchos temas de su vida, y se hicieron
amigos. Gracias a él pudo comprender la muerte de su padre. Ella sabe lo
importante que es para él poder conversar de manera intima y con sinceridad. El
perseguia la sinceridad, el momento de verdad en la relacion con el otro, ese
instante de conexidén, nunca le dio un consejo, pero siempre la comprendio.
Mientras ella habla, a Maria se le ilumina la cara y nos comenta lo importante
que es para €l sentir al otro, verlo, compartir y gozar, para €l gozar era sentir el
amanecer, sentir el olor, acariciar, jugar, bailar, moverse, cosas simples, pero
imprescindibles para él, Maria calla y pone cara de tristeza (en la mafiana me
comentd que €l no pudo comer, vomité porque él no tolera el olor de la
comida).

Juana nos aporta que fue el hijo discolo de la familia, el trotamundos, nunca
se hizo responsable de sus hijos, pero era muy inteligente, vivaz, dicharachero,
encantador. Ella lo eché mucho de menos cuando él se fue. Sus padres eran
muy estrictos, él no toleraba ataduras. Era muy coqueto, le encantaban las
mujeres y tuvo varias parejas. ..

El Jaime Eliécer que yo conoci, era un hombre muy envejecido, demacrado, que
casi no se movia, que hacia un gran esfuerzo por conversar, era muy amable. Las
definiciones suelen ser puntos congelados dentro de un trayecto de vida donde hay

transformaciones, él estaba en el final de su vida transitando hacia la muerte.

La liminalidad. Todo comienza con el diagnostico, pero...;en qué consiste?

Nota de diario de campo, 27 de marzo de 2018:

Mire, yo tuve cancer hace 7 afios, un linfoma gastrico, recibi tratamiento con
quimioterapia y me mejoré, ahi la conoci a ella (mira a su esposa). Yo fui al
urdlogo el afio pasado porque tenia problemas para orinar. En diciembre de
2017 me diagnosticaron cancer de vejiga. El doctor me dijo que estaba muy
avanzado. Me propuso una cirugia que consistia en quitarme la vejiga, yo iba a
orinar por un tubito. No iba a poder tener intimidad (usted sabe) con mi esposa.
No iba a ser igual que antes. Imaginese yo asi. Yo le dije que no queria la
cirugia, que queria morirme completo. Mi papd murié de ese cancer. Yo sé
como es la cosa. Entretanto Maria (la esposa) mira abstraida para otro lado.
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En aquel entonces, segiin informa su familia, ¢l era completamente autonomo, hacia sus
negocios, conversaba con su familia y amigos, viajaba mucho por su ocupaciéon. Le
importaba mucho su presentacion personal, era una persona juvenil, alegre,
conversadora, aparentaba mucha menos edad de la que tenia. El consideraba que las
cosas en su vida estaban bien, se sentia bien consigo mismo. No tenia una fe religiosa,
ni una espiritualidad en particular.

Segun Maria, su esposa, después del diagndstico estuvo aislado, hablaba poco, pero
seguia con sus actividades, parecia que todo iba a seguir normal. No hablaron de su
decision. El comenzé a perder peso, gastaba mucho tiempo arreglandose. Ella vivencio
este periodo con mucha ansiedad, pero €l parecia tenerlo todo bajo control y no le
permitia que hablaran del tema. Ella lo amaba mucho. Para ella fue muy doloroso el
proceso de enfermedad y muerte de su padre por cancer. No podia siquiera imaginar
vivir de nuevo ese proceso y mucho menos perder a Jaime Eliécer. Evitaba pensar en
ese tema. Y asi de ese modo sutil él entro en la liminalidad, de acuerdo a la definicion
de Little et al (1998). El no podia hablar con su circulo més cercano de lo que le estaba
pasando, y no queria. Estaba haciendo grandes esfuerzos para mantener su imagen
personal, sus actividades, sus relaciones, pero por su deterioro fisico ya no podia. Ella
tampoco podia escucharlo, la angustia de esperar la muerte era intolerable para ella.
Aun estando hospitalizado cada vez que se hablaba de su mal prondstico ella se abstraia
con ansiedad severa.

Su cufiada me comentd que Jaime Eliécer era un hombre muy especial, cuando lo
conocidé desconfiaba mucho de €I, “imaginese un hombre tan mayor detrds de mi
hermana, y ademas enfermo, aunque se veia muy bien, aparentaba menos edad y era un
gran conversador”. La familia estaba devastada por el fallecimiento del padre. Cuando
su hermana lo llevo a la casa estuvo furiosa mucho tiempo, se opuso a que se quedara.
El logro ganarse su confianza y su amistad, logré hacerle comprender la muerte de su
padre. Jaime Eliécer tiene una forma muy particular de ver la vida, es buena vida,
alegre, ahora le impacta mucho verlo callado, aislado. Aun asi mantienen vinculos de
confianza, pues ¢l se convirtié6 en su mejor amigo, siente que aun se comunican con
mirada complice, pero casi no hablan. Sabe que €l estd fastidiado con la actitud de sus

hermanos, que no quiere que le hagan nada mas. Jaime Eliecer habld con ella temas
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relacionados con su enfermedad, esa conversacion no era posible con su hermana.
Maria estaba aterrada con la posibilidad de su muerte. En cambio ella entiende que para
Jaime Eliécer lo mas importante es gozarse cada momento de la vida, y que eso se hace
compartiendo con las personas que ama, a ¢l le costo mucho entender eso, el odiaba
todo tipo de ataduras, los dramas lo fastidiaban.

Jaime Eliécer tampoco comentd su decision con sus hermanos, no tenia por qué, ¢l
era el dueno de su vida. Las relaciones eran dificiles con ellos, pero eran familia. Estaba
enojado porque tomaban decisiones por él, pero le gustaba que estuvieran. Ellos
discutian con los médicos sin preguntarle a ¢l qué queria, como si ¢l no estuviera.
Cuando quiso explicarles su decision ellos no quisieron escucharlo. Y asi quedoé aislado

hasta poco antes de su muerte.

El territorio de nadie se convierte en campo en disputa.

Dentro de la mirada/fuerza profesional de salud encontré un vacio, que
posteriormente se convirtié en pugna limitrofe. El diagnostico se hizo en diciembre de
2017. El reporte de oncologia dice: “Cancer urotelial de vejiga de alto grado con
diferenciacion escamosa 5%. Clasificacion T3BNXMX2”, es decir, se trataba de un
estadio avanzado de cancer con incertidumbre en su grado de extension en el cuerpo,
pues no se habian hecho los estudios para determinar si tenia metéstasis a distancia.

El tratamiento habitual —de acuerdo al Instituto Nacional de Cancer de Estados
Unidos, a las Guias Europeas y a las Guias Colombianas de manejo—, es la extirpacion
de la vejiga o radiacion mdas quimioterapia (Stein et al, 2001; Citarella et al, 2016;
Witjes et al, 2017). En los hombres incluye la reseccion de la prostata y vesiculas
seminales. De acuerdo al grado de extension que el cirujano encuentre debera realizar
vaciamiento ganglionar. Esta cirugia implica crear una derivacion para que la orina
pueda salir. Es una cirugia grande y con alto riesgo de complicaciones. La

supervivencia de este tipo de cancer en etapa 3 es del 46% a 5 afios y en etapa 4 de 15%

? Clasificacion de tumores en oncologia del National Cancer Institute de Estados Unidos. T es tamafio del
tumor; B significa que se extendio a 6rganos adyacentes; N se refiere a nimero de nédulos linfaticos
comprometidos; M son metéstasis a distancia. En este caso T3b significa tumor que invadié 6rganos
cercanos, se considera un estadio avanzado. Nx no es posible saber si tiene nodulos linfaticos
comprometidos, pues no se hizo cirugia y Mx se desconoce si hay metastasis, pues no se habian hecho
estudios adicionales.
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a 5 afios, después de la cirugia. Algunos casos con metéstasis responden a la
quimioterapia y pueden tener sobrevida mayor de 5 afios (Herr, 2000; Antoni et al,
2017; Shi et al, 2019).

Este era el segundo cancer de Jaime Eliécer, quien ademas tenia antecedentes
familiares. En el momento del diagnostico existia la posibilidad de hacer la cirugia y
controlar la enfermedad. Pero ¢l decidid no hacer el tratamiento. De tal manera que dejo
de ser paciente de oncologia y, como alin no era terminal debido a que existia para ¢él
tratamiento disponible, tampoco era paciente de cuidado paliativo. Asi que quedo en el
territorio de nadie. Al no tener especialidad tratante, quedo sin seguimiento, de manera
tal que de ahi en adelante todas sus atenciones médicas se hicieron por el servicio de
urgencias.

La medicina convencional no sabe qué hacer cuando el enfermo decide no hacerse
un tratamiento, se deja constancia en la historia clinica, nada més. Los exdmenes de
extension no se solicitaron, porque desde el punto de vista médico son innecesarios en
una persona que eligid6 no hacerse tratamiento, asi que lo esperado era que la
enfermedad avanzara hacia la muerte. Tampoco ingres6 a cuidado paliativo, estaba
aparentemente muy bien fisicamente, no tenia sintomas. La Escala de Barthel era de
100/100. El tenia el control de su vida.

Asi que la enfermedad siguié progresando y Jaime Eliécer consulté a urgencias el
28 de enero de 2018; el tumor obstruyd completamente la via urinaria generando
insuficiencia renal aguda. Le hicieron por primera vez nefrostomia bilateral (Historia
Clinica, p.241) —cirugia que consiste en colocar un tubo de drenaje de la orina en el
sistema colector a nivel renal (pelvis renal) y sacarlo por la espalda—. Con este
procedimiento mejoro la funcion renal y se aliviaron los sintomas.

Consulté de nuevo el 13 de febrero de 2018 (Historia Clinica, p.220). En dicha
hospitalizacion le tuvieron que repetir la nefrostomia bilateral el 26 de febrero de 2018
(Historia Clinica, p.173). En aquel entonces observaron que el desalojo de las
nefrostomias se debia a avance del tumor, por tal motivo hicieron estudios para
determinar qué tan extendido estaba el tumor y qué otras complicaciones podrian
esperarse. Pidieron Tomografia Axial Computarizada de abdomen y de torax,

encontrando una masa en el torax de caracteristicas metastasicas. Estos resultados
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fueron comentados al ingreso de la ultima hospitalizacion el 9 de marzo de 2018
(Historia Clinica, p.8), pero no fueron tenidos en cuenta hasta el 18 de marzo de 2018
(Historia clinica, p.24), cuando Jaime Eliécer comentd que tuvo pérdida de fuerza en
uno de sus brazos.

Dentro de este vacio entre oncologia y cuidado paliativo, comenzé a aparecer la
pugna entre el servicio tratante, en este caso Urologia y el servicio de cuidado paliativo,
la cual quedo registrada en la historia clinica. Los urdlogos realizaron la nefrostomia
por tercera vez tratando de resolver la urgencia, pero el procedimiento no qued6 bien
porque el avance del tumor era cada vez mas rapido y obstruyo también la nefrostomia,
generando que la orina se acumulara al interior del abdomen (urinoma). Tal coleccion
de orina se infect6 manteniendo el estado séptico. Para los especialistas en urologia era
claro que no era posible hacer ningun tipo de procedimiento quirurgico, y que el
tratamiento antibidtico no iba a funcionar mientras tuviera el urinoma.

El servicio de cuidado paliativo se nego a recibirlo, como se observa en la nota del
24 de marzo de 2018 (Historia clinica, p.79), y del 25 de marzo de 2018 (Historia
clinica, p.34). La razon, anotada en la historia clinica, fue que el paciente no tenia
valoracion especializada que explicitara que no era posible el tratamiento oncologico,
cuando evidentemente ya cumplia criterios de manejo paliativo; de acuerdo a los textos
del tema (Cherny et al, 2015), los criterios fueron los siguientes: presencia de una
patologia oncologica avanzada (Cancer de vejiga estadio 3b y probablemente 4 si se
incluia la metastasis en torax) y un problema médico de imposible resolucion (drenaje
de orina), que estaba generando infecciones repetidas y dificiles de controlar. Ellos
cuestionaron recurrentemente las decisiones del servicio de urologia, solicitando nueva
intervencion quirtrgica y el uso continuado de antibioticos como se observa en las notas
del 28 y 29 de marzo de 2018 (Historia clinica, p.40).

El tema liminal en la controversia médica adquiere otro significado. A pesar del
discurso del cuidado paliativo que acompafia todo el transcurso de la enfermedad
(Kottow, 2016), para poder asumir el caso, la especialista que contesto la interconsulta
exigid que se le definiera de la manera mdas positivista posible, que no hubiera
tratamiento curativo alguno, de una manera defensiva. Aqui cuidado paliativo entrd en

contradiccion con sus objetivos al solicitar pruebas diagnosticas de alta complejidad
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como el PET CT°, pues la tomografia de torax fue considerada insuficiente. De acuerdo
a la literatura médica de otros paises estas situaciones suelen estar relacionadas con las
autorizaciones de los sistemas de aseguramiento, donde se exige un limite claro, no
debe haber tratamiento curativo posible para autorizar los servicios de cuidado paliativo
(Kottow, 2016). Ese no es el caso colombiano. Pueden imaginar mi molestia al ser la
coordinadora del servicio y ver semejante situacion.

Oncologia lo valord el mismo dia (Historia clinica, p.75), lo cual era inusual; de
acuerdo a los indicadores del sistema de calidad del hospital, el tiempo promedio de
respuesta de dicho servicio era de 4 dias. Jaime Eliécer les reiter6 que no deseaba
tratamiento oncologico. Por lo tanto, los especialistas de esa 4area cerraron la
interconsulta. En este caso oncologia fue coherente con su postura inicial, si el paciente
no desea el tratamiento no es nuestro. Algo mas estaba sucediendo que estaba
enrareciendo la toma de decisiones médicas, mientras €l seguia a cargo de un servicio
quirdrgico que estaba manejandolo de urgencia.

En entrevista con el jefe del servicio de clinicas reproductivas, donde estaba
hospitalizado Jaime Eliécer, del 23 de marzo de 2018 (Diario de campo, p.1), supe que
la solicitud de valoraciones por multiples especialistas y la peticion de imdgenes
diagnosticas de alta complejidad fue presionada por la familia de Jaime Eliécer, a través
de quejas, que hicieron llegar a las directivas del Hospital por contacto de conocidos
influyentes. Ellos consideraban que a Jaime Eliécer se le habia violado su derecho a ser
tratado adecuadamente y exigian la cirugia de extraccion del tumor, reingreso a la
unidad de cuidado intensivo y tratamiento oncologico. Mediante llamadas de directivos
se estaba presionando la solicitud de valoraciones y examenes especializados.

La mirada/fuerza institucion de salud estaba interfiriendo de algiin modo las
decisiones médicas, pero su posicion no era explicita, estaba dando directrices a través
del coordinador del servicio, quien entrd en contradiccion, pues las 6rdenes iban en
contra de sus conocimientos médicos y de sus convicciones éticas.

El jefe de Clinicas Reproductivas me comento que era consenso de sus especialistas

que Jaime Eliécer era un paciente terminal y no debian hacerse los procedimientos que

* PET CT (siglas en inglés) es una tomografia de emision de positrones, se utiliza para detectar actividad
cancerosa en el cuerpo humano con una confiabilidad del 90 al 95%, comparada con la Tomografia Axial
computarizada que tiene una confiabilidad del 68 al 70%. (Fernandez, 2017).
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se exigian. Su verdad tenia la fuerza de la evidencia cientifica, para ellos la Unica
posible, y su negativa de actuar involucraba sus principios éticos. Habian hablado con la
familia diariamente y no habian logrado que ellos comprendieran. Revisamos la historia
clinica y efectivamente no tenia indicacion médica de los tratamientos exigidos y
ademas, lo mas importante, desde el ingreso Jaime Eliécer los habia rechazado. El
criterio de verdad de la familia era otro. Se le estaban violando sus derechos. Ellos no
podian asumir la muerte de Jaime Eliécer sin haber luchado contra ella. Su percepcion
era de injusticia. La institucion de salud qued6 en medio del conflicto, no quiere
problemas, su pugna no es por la verdad, es por proteger a la institucion de un escandalo
que pudiera ser muy nocivo para sus intereses.

Asi que la posicion de las directivas, mirada/fuerza institucion de salud, fue ceder a
las solicitudes de la familia, sin evaluar el caso, entrando en contradiccion con los
profesionales de salud y con su mision institucional que es atender adecuadamente al
enfermo. A su vez la mirada/fuerza profesional de salud entrd en contraposicion, pues
fueron los médicos representantes de la medicina convencional los que solicitaron que
cuidado paliativo asumiera el caso, conscientes que no podian hacer medidas curativas,
y cuidado paliativo era el que se negaba a recibirlo. Y en esa pugna entraba la
mirada/fuerza de la familia, amenazando tanto a la institucion de salud como a los
profesionales de salud. Adicionalmente observé alianzas: la mirada/fuerza profesionales
de salud se uni6 con el discurso de la mirada/fuerza bioética; versus la mirada/fuerza
familia, quienes se armaron de la mirada/fuerza juridica y amenazaron a la
mirada/fuerza institucion de salud. Jaime Eliécer quedo solo tratando de defender su
decision de no recibir tratamiento oncoldgico. Se estaba disputando el limite. Y todos
sin saberlo al disputar la frontera se estan llevando por delante la autonomia de Jaime

Eliécer.

Evidencia cientifica vs analisis sensible. No hay contradiccion.

Nota de diario de campo, 29 de marzo de 2018:

Siendo Jaime Eliécer un caso dificil, con el grupo de estudiantes a mi cargo
revisamos la evidencia cientifica sobre el tema y lo discutimos en un espacio
académico denominado club de revistas. Cada estudiante debia hacer una
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pregunta relevante a la definicidn del caso y buscar la mejor evidencia cientifica
sobre el tema. Dentro de los resultados dos de mis estudiantes obtuvieron el
mismo articulo que consideramos la mejor evidencia sobre el tema.

Cada una de ellas hizo la pregunta con una intencionalidad diferente e hizo
la busqueda por separado. Angela, era estudiante de Gltimo afio de medicina,
estaba haciendo su internado, ella creia firmemente que debia hacerse algo por
salvar al paciente, hacerle cirugia de manera tal que la infeccion no debia ser su
causa de muerte, le parecia injusto. Yadira, era residente de segundo afio de
dolor y cuidado paliativo, y repetia sin muchas ganas que ya no habia nada mas
que hacer y que era posible que otro procedimiento quirtrgico se complicara y
fuera su causa de muerte, 0 que empeorara mas su calidad de vida.

El resultado fue un articulo antiguo pero preciso en la pregunta de
investigacion, una cohorte retrospectiva (Romero, Broglio y Pires, 2005),
Indications for percutaneous nephrostomy in patients with obstructive uropathy
due to malignant urogenital neoplasias. De acuerdo a este estudio no hay
beneficio significativo en alivio sintomatico ni en la mortalidad después de la
segunda nefrostomia.

Me reuni con el médico tratante, ur6logo, con maestria en bioética, quien realiza el

siguiente analisis, nota de diario de campo del 24 de marzo de 2018:

[...] mira, a él en diciembre (hace 4 meses), lo vio otro grupo de ur6logos, ellos
le plantearon hacer reseccion completa de vejiga con vaciamiento ganglionar
pélvico extenso y hacer una nueva vejiga con intestino. Es una cirugia muy
grande y muy complicada. Yo no la hubiera sugerido, ya tenia invasion local
extensa. El hecho es que él decidi6 no hacérsela. Yo lo conoci en febrero, el
tumor obstruyd la via urinaria, en esa oportunidad le hicimos la primera
nefrostomia, ya tenia insuficiencia renal aguda. EI mejord, pero comenzé a
hacer mas complicaciones, tiene ingresos a la UCI por sepsis. Le hemos tenido
que hacer 2 recolocaciones de nefrostomia. El ya no tiene pronostico. No
requiere mas cirugias, esta vez volvio a zafarse la nefrostomia de un lado, pero
tiene la otra funcionando.

Le pregunté qué opinaba sobre los antibioticos. El me dijo “los cultivos son
negativos, es muy probable que los picos febriles sean por lisis tumoral, y él se
encuentra bien. Deberian dejarlo ir a su casa, ¢él todos los dias nos lo pide”. Le
comparti un articulo sobre indicaciones de antibidticos al final de la vida. El me
dijo “Nancy, ponte la mano en el corazén. Cuando él estuvo en la UCI fue por
candida, ya no tiene sistema inmune competente. Lo mejor que le puede pasar
es morir rapido, puede que no tenga dolor pero esta sufriendo muchisimo, no
tiene ningun sentido darle antibidticos. El no me habla mucho, pero cuando se
le menciona la UCI dice jNO! de manera tajante. Dime con sinceridad, ¢ese es
el final que t0 quisieras para tu vida?”. Le dije no.

Le comenté sobre el programa domiciliario. La aseguradora de servicios de
salud es de las pocas que tiene buen servicio y rapido. EI me dijo “si es posible
hacer el tramite rapido, de pronto eso calme a la familia, intentemos, para la
mayoria de casos pueden pasar mas de 15 dias hasta que respondan la solicitud
de ingreso al programa domiciliario”. Acordamos hacer una nota conjunta de
los dos servicios en la historia clinica.
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Como se observa el analisis del médico tratante era un andlisis que incluyd: su saber
como especialista en Urologia, pues ya sabia que no se beneficiaba de mas
nefrostomias, ni de resecciones tumorales debido al grado de extensién local del tumor,
ni del uso de antibidticos; su saber aplicado sobre el cuerpo de su paciente, como se
observa en la nota de historia clinica del 25 de marzo de 2018 (Historia clinica, p.33),
donde anota las razones técnicas sobre su decision de no operarlo y reorientar el
esfuerzo terapéutico; su conocimiento profundo sobre los deseos de Jaime Eliécer y su
empatia hacia él. Este no es un analisis frio y racional, es un analisis completo donde
manteniendo su conocimiento técnico-cientifico indemne se permite permear su
emocionalidad y ser sensible a los deseos de Jaime Eliécer. El fue quien con firmeza
definid la frontera, puso a trabajar al servicio de cuidado paliativo en pro de aliviar a
Jaime Eliécer. La controversia médica se resolvié en una junta médica, donde se unificd
el discurso hacia la familia y se definieron las responsabilidades de atencion. El logré
unificar la mirada/fuerza profesional de salud, pero la disputa continud, a pesar de sus
esfuerzos por ponerle freno a las solicitudes ilimitadas de la familia y a las presiones de

la institucion.

¢El problema es la comunicacion?

Nota de diario de campo, 23 de marzo de 2018:

(Por qué es un caso dificil?, pregunté...“porque la familia no deja darle salida y
amenaza todo el tiempo”, lo miré interrogando y me dijo: “mira esto es lo mas
desesperante, todos los dias hablamos con ellos, les explicamos que es un
paciente terminal, que no requiere tratamiento oncoldgico, que no requiere
cirugia. Pero ellos dicen que no se lo llevan porque estan violando todos sus
derechos, que es el colmo que no se le haya hecho la cirugia de tratamiento del
cancer, que no se le haya puesto tratamiento oncoldgico. Ya lo han visto varias
especialidades, oncologia dice que no le hace nada, urologia dice que no lo
opera, nefrologia dice que no le hace didlisis, infectologia estd haciendo
cultivos. Ahora la familia esta exigiendo que lo ingresen a la UCI, imaginate,
porque hizo un pico febril y estd infectado. Una UCI, esto es lo mas absurdo.
Ya no sabemos qué hacer.

Es notorio que casi la totalidad de las notas de historia clinica finalizan con la siguiente
anotacion: “se explica al paciente y a la familia quienes refieren entender y aceptar”.

¢ Qué fue lo que les dijeron?, ¢qué fue lo que entendieron y aceptaron? O, ¢es una frase
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de cajon? En el relato de diario de campo los médicos entrevistados dicen con
frustracion que le explicaron a la familia pero ellos no entienden e insisten en hacer
solicitudes de servicios especializados, la familia no acepta el limite. Parece ser que si
les informaron algo, pero los familiares no entendieron.

Nota de diario de campo, entrevista familiar:

Después de explicarles en qué consistia el tratamiento que le propusieron los
urélogos cuando le hicieron el diagnostico, ellos exclamaron: “nadie nos
explicé eso. El no hubiera tolerado algo asi”. Y asi fue, nadie les explico a ellos,
le explicaron a Jaime Eliécer, quien tomd la decision. Y él no les explico a
ellos, porque era muy celoso de su autonomia. Su familia de origen lo
consideraba un hombre irresponsable y lo descalificaba en su toma de
decisiones. Ellos no podian aceptar el limite de la decision que él tomo, les
parecia otra decision equivocada de él. Por eso tomaron el control y como
familia protectora lucharon por sus derechos, y por salvarle la vida.

Los argumentos racionales fueron dados por los médicos, de multiples maneras. Lo que
observé es que la familia si entendié. Lo que para todos era obvio, era que Jaime Eliécer
estaba haciendo un transito inexorable hacia la muerte. Los médicos lo vemos de
manera desapasionada, porque estamos acostumbrados, el proceso fisico esta
naturalizado de tantas veces de verlo. Conocemos los signos clinicos, podemos predecir
el avance de la enfermedad. Pero cuando un enfermo y/o una familia nos interpela
desde su sentir no sabemos qué hacer, no sabemos qué decirles para aliviar su
sufrimiento, porque el mismo es inevitable. Se va a morir. ¢Por qué no lo pueden
entender? La pregunta de la familia no era por la enfermedad ni su prondstico. La
pregunta era como luchar contra la muerte. La diferencia no es retdrica, hay un abismo
completo en las perspectivas. Para la familia, dentro de su lucha contra la muerte, era
inaceptable que los médicos no hicieran nada para detenerla. La frustracion es porque
ellos no sabian hacerlo. Los comentarios de varios familiares y de Maria dejan
translucir que tienen la conviccion de que el deber de los médicos es luchar contra la
muerte hasta el Gltimo instante.

La hipétesis mas frecuente en cuidado paliativo es que la familia estaba en
negacion. De hecho ese fue el concepto de los profesionales de salud mental que
evaluaron el caso. De acuerdo a Elizabeth Kiibler-Ross (1969), la misma hace parte de

los mecanismos psicologicos de adaptacion frente a las enfermedades. ;Realmente era
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negacion? Ellos estaban luchando contra la muerte, asi que no la estaban negando. ;Era
fase de ira del duelo anticipado? Es una forma de ver la situacion. ;Sera culpa
proyectada? No es claro este punto, de acuerdo a la familia era Jaime Eliécer quien
debia sentirse culpable de algo. (Es posible explicar todo desde un fondo netamente
emocional? Eso seria negar toda la complejidad de la situacion, faltan mas elementos de
analisis, como veremos en los siguientes capitulos.

Las miradas/fuerza profesional de salud y familia estaban en oposicion, y dentro de
la misma se dieron gestos combativos que alimentaron el conflicto. Toda la familia
estuvo de acuerdo en que no les habian explicado en qué consistia el tratamiento
propuesto a Jaime Eliécer, solamente les hacian el comentario: “si €l hubiera aceptado
el tratamiento en diciembre de 2017, cuando todavia se podia hacer algo, no estariamos
en esta situacion” y acto seguido les explicaban la situacion contingente del momento.
Pero no les habian explicado en qué consistia el tratamiento. La actitud de los hermanos
fue muy descalificadora, ellos no querian escuchar. De acuerdo al diario de campo
(entrevista familiar), Gerardo interrumpio6 la reunioén familiar e intent6 sabotearla. A él
no le interesaba lo que los médicos pudiéramos decirle. Maria no podia escuchar.
Entraba en estado de ansiedad severa cuando le contaban. Para ella el proceso estaba
siendo traumatico.

Otra de las hipotesis médicas es que el problema estuvo en el proceso de
comunicacion. Segin Martorell et a/ (2010) hay una confusion entre informar y
comunicar en el contexto sanitario, el profesional de salud informa, el enfermo y/o su
familia recibe la informacion, no es claro si la comprende, o la comprende a su manera,
o por lo menos no como el profesional esperaria. Es posible que la comprension no se
dé, y que surjan preocupaciones relacionadas con el contexto del paciente. Es
importante tener en cuenta que la informacién brindada tiene implicaciones muy
importantes en la vida del enfermo. Este estilo de comunicacién, de arriba hacia abajo,
se ha llamado comunicacion hegemonica en salud, y es fuente de conflictos y
malentendidos que generan insatisfaccion en el enfermo, quien no se siente escuchado
ni comprendido, lo cual lo lleva a desconfiar de la calidad y de la efectividad de los
tratamientos propuestos, y puede llegar incluso a abandonarlos. El personal de salud, a

su vez, se siente descalificado y frustrado.
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Evidentemente la informacion se dio de arriba hacia abajo, de multiples maneras. El
proceso de escucha de ambas partes no se dio. La familia se sintid vulnerada e
incomprendida. Los médicos descalificados y frustrados. Si, el proceso de
comunicacion estuvo fracturado. Pero el problema de fondo no era de comunicacion
sino de posturas diferentes frente al problema. Las miradas/fuerza familia y profesional
de salud tenian convicciones e imperativos morales opuestos. Dado que se trataba de
deberes éticos, ninguno iba a ceder su posicion. La familia no podia aceptar la muerte.
Jaime Eliécer estando en el aislamiento de su estado liminal qued sin voz. El tuvo el
valor de esperar lo que todos temian. La familia generd el impulso de protegerlo sin
tener en cuenta sus decisiones porque no las comprendid, no les era posible imaginar
estar en la situacion de él. Tampoco supieron como relacionarse con un hombre que fue
muy comunicativo y que ahora se aislaba, era otro que no podian reconocer.

Asi planteada la situacion liminal, la tension entre el enfermo y las diferentes
miradas/fuerzas estuvo mucho mas alla del momento del diagndstico, en el entramado
se observa la disputa casi hasta el final. Su resolucion estuvo mediada por la capacidad
de los sujetos intervinientes de comprender y empatizar con el enfermo, lo cual no
sucede en todos los casos. En los siguientes capitulos veremos como sigue esta disputa,

y qué otros significados encontré en su interior.
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Capitulo I1.

La Caida
El tanel
“...Ya sabe que no es piragia, pero igual no sabe qué es. No
tiene nombre. .. “;Sabes qué pollito?, si tengo opcion. La muerte
es inevitable, pero antes quiero ser libre. ¢Serd que no es
demasiado tarde?”. “No lo sé”, respondio con tristeza pollito...
Entre todos le levantaron, rigida por la estructura del
maderamen, con cuidado para no generarle mas dolor. Y le
llevaron al borde del tdnel, que tiene un cartel a la entrada que
dice: “Siempre que ames seras traicionado”. Y le arrojaron al
vacio. Era un tanel sinuoso, con varios espejos obstaculizando la
caida. Se miraba en cada espejo hasta estrellarse con él y
romperlo. Con la ruptura de cada uno escuchaba las voces que le
habian formado... En la medida que cada espejo se rompia, algo

en su interior cambiaba”.

Tomado de: Viaje de la Piragua Anarquica, Nancy Moreno

El Declinar Funcional

En el capitulo anterior mostré como fue la experiencia de la liminalidad para Jaime
Eliécer y como esta adquiere diferentes significados de acuerdo a los actores de las
diferentes miradas/fuerzas. En este capitulo exploraré, con mayor énfasis, como sucede
la dinamica de interacciones cuando el enfermo comienza el proceso de declinar
funcional hasta la muerte.

He elegido la escala de Barthel (Anexo 1) como una sefializacion gruesa del estado
funcional. Sobre la evolucion del declinar funcional se analizaron los diferentes eventos
clinicos y los consentimientos informados. La consolidacion de tales hallazgos se
encuentra en el Anexo 2.

En dicho cuadro se observa que la caida no es lineal, sino que es fluctuante,
tortuosa, con recodos, subidas y bajadas. La capacidad de tomar decisiones esta

afectada no solamente por el estado funcional sino por otros aspectos fisicos como el
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dolor y por los eventos que se van presentado en cada tortuosidad del tunel. En cada
decision tomada en dicho tunel, algo cambia sustancialmente en el relacionamiento de
Jaime Eliécer.

En diciembre de 2017 cuando se hizo el diagndstico, el estado funcional de Jaime
Eliécer era de 100/100 medido en escala de Barthel. En aquella oportunidad €l tomo la
decision de no hacer el tratamiento propuesto. Era un hombre adulto, independiente,
con una actividad econdmica, con capacidad de ejercer plenamente su autonomia. El
tomod su decision individualmente, sin hacer participe de esta a su esposa, ni a sus
hermanos. Y la tomo pensando en su historia de vida, en sus antecedentes de cancer, en
la experiencia de ver morir a su padre del mismo céancer, en lo que le daba sentido y
significado a su vida. Y defendi6 esa decision hasta que algo se rompié dentro de él en
uno de los recodos del tunel.

Al comienzo su esposa aceptod la decision de Jaime Eliécer sin estar de acuerdo.
Siendo una mujer timida y décil, tuvo que ser la protagonista de la toma de decisiones
por ser la companera permanente. Las decisiones de Maria no estuvieron definidas por
el estado funcional de Jaime Eliécer, ni por el respeto a sus decisiones, sino por sus
propios anhelos y por un cimulo de circunstancias que tuvieron un efecto avasallador
en ella. Los hermanos de Jaime Eliécer irrumpieron en el escenario tratando de actuar
como familia y reparar un lazo fracturado desde hacia mucho tiempo, sin comprender
que lo mismo que fractur6 el lazo en el pasado, era lo que actuaba en su incomprension
del presente. El desacuerdo con las decisiones de Jaime Eliécer definieron las
sinuosidades de la caida.

En enero de 2018 Jaime Eliécer tuvo la primera hospitalizaciéon por avance del
tumor, el cual obstruy6 completamente la salida de orina, generando insuficiencia renal.
Fue ¢l quien autorizd la hospitalizacion firmando con letra clara y firme el
consentimiento informado para la realizacion de la primera nefrostomia bilateral
(Historia Clinica p.420). La siguiente hospitalizacion fue en febrero de 2018 (Historia
clinica p.418), en la cual se realiz6 la segunda nefrostomia, igualmente él firmo los
consentimientos informados. A partir de entonces se documenta que su estado funcional

comenz6 a fluctuar, de acuerdo a la Escala de Barthel entre 80 y 100. El tomé todas las
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decisiones relevantes en dicha hospitalizacion. La historia de la caida comienza con el

ultimo ingreso al hospital en marzo de 2018.

El ultimo ingreso al hospital

El espacio denominado “servicio de urgencias” es altamente complejo, en el cual
identifiqué cuatro filtros de entrada. Es regulado por disposiciones de tipo econdémico-
contractual definidos por el sistema de aseguramiento en salud, por los protocolos de
urgencias y disposiciones de infraestructura, definidas por el sistema obligatorio de
garantia de la calidad en salud (Ministerio de Salud, 2011), y por las regulaciones
normativas determinadas por la aplicacion de los principios bioéticos y otras directrices
del hospital. Igualmente los tiempos son complejos, pues estan definidos por el sistema
de priorizacion, o clasificacién Triage* (Ministerio de Salud, 2015b), el cual contempla
criterios para definir la gravedad del enfermo; pero también estan influenciados por
otros factores como son la congestion del servicio, disponibilidad de personal,
disposiciones normativas y otros factores contingentes. Este espacio es la
representacion misma de la mirada/fuerza de la institucion de salud, auxiliada por la
mirada/fuerza bioética y la mirada/fuerza del profesional de salud.

Recordemos algunas definiciones basicas del sistema de salud colombiano,
expuestas en la introduccion. El sistema de salud colombiano esta concebido como un
sistema de aseguramiento. La EPS es la empresa aseguradora en salud, cuya funcién es
administrar los recursos financieros de sus afiliados para garantizar las redes de
atencion. La IPS es la Institucion prestadora de salud, es decir el hospital, centro médico
o consultorio donde se presta directamente la atencién sanitaria. La EPS garantiza la
atencion del enfermo mediante una relacién contractual con la IPS.

El primer filtro responde a dicha relacion contractual. La prioridad para la
supervivencia financiera de la IPS es garantizar que el caso pueda ser facturado a la
EPS correspondiente. De tal manera que el espacio esta organizado para asegurarla. Las
ventanillas de facturacion se ubican justo al frente de la puerta de ingreso. Los enfermos

no pueden consultar a una IPS que no tenga contrato vigente con su EPS. La Unica

* La clasificacion de triage es la que se realiza en urgencias para priorizar la atencién de los enfermos
segln la gravedad de los sintomas para priorizar la atencion en salud. Resolucion 5596 de 2015 del
Ministerio de Salud.
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excepcion son las urgencias vitales. Asi que el primer filtro es pasar por esta ventanilla
para la comprobacion de derechos de aseguramiento del servicio de salud, en un sistema
de bases electronicas. Aunque la atencion es agil, es una barrera de acceso para alguien
enfermo. En el caso de Jaime Eliécer existia relacion vigente y capacidad de comprobar
los derechos de aseguramiento del servicio de salud en el servicio de urgencias.

Al servicio de urgencias pueden llegar enfermos que no puedan demostrar derechos
de aseguramiento, en estos casos lo que esta previsto en la ley es que la IPS presta el
servicio de atencion de urgencia vital y una vez estabilizado, los servicios sociales de la
IPS ubican a familiares o a la institucién aseguradora responsable y derivan al enfermo.

El segundo filtro lo constituye el Triage, el cual ademéas de ser un sistema de
priorizacion, también es el nombre del consultorio donde se realiza, este es atendido por
un médico o por una enfermera profesional, quienes aplican el sistema de priorizacion
para la atencion de urgencias, segun la Resolucion 5596 de 2015 del Ministerio de
Salud. Para las familias y los enfermos este es un punto muy angustiante, pues ellos no
entienden la logica del sistema de clasificacion, para ellos todo es muy grave y el
significado de “urgencias” es “ya”. Los tiempos de espera dependen de la clasificacion
de Triage y de la fila de enfermos. Urgencia vital es Triage 1. Los demas pueden
esperar. Y los tiempos de espera van de 10 minutos a varias horas segun la congestion
del servicio y la priorizacién asignada.

El tercer filtro es la atencion por el médico de urgencias, quien de acuerdo a la
necesidad define si envia al enfermo a consulta externa con su formulacion, o avala el
ingreso de urgencias estableciendo las terapéuticas inmediatas, la necesidad de
observacion, solicitud de pruebas diagnosticas y valoraciones especializadas. (Diario de
campo, hoja de ruta hospitalaria). Jaime Eliécer llegd en ambulancia al servicio de
urgencias, le asignaron triage 1. A los 15 minutos estaba siendo atendido por el médico
de urgencias y luego esperd alrededor de 2 horas la valoracion del especialista en
urologia en la sala de hidratacion (Historia clinica, p6).

El espacio de urgencias es amplio pero muy ocupado, en el pasillo al frente de los
consultorios es habitual ver varias camillas con personas esperando su atencién o el
traslado a la sala de hidratacién o la hospitalizacién. La sala de hidratacion es un

espacio de alrededor de 25 x 5 metros cuadrados, donde estan hacinadas 20 camillas,
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con sendos pacientes encima y familiares de pie a su lado, previniendo la posibilidad de
caidas, pues las camillas son maviles, estrechas y elevadas aproximadamente 1,20 m del
piso. El lugar tiene pobre ventilacion, con lo cual se acumulan los olores de las
secreciones de los enfermos que aguardan alli, ademéas es muy frio, urgencias queda
ubicada en el sétano del hospital. Una enfermera jefe y una auxiliar de enfermeria se
encargan de la atencion de dicha sala. El tiempo promedio de espera desde la valoracion
del médico de urgencias hasta la del especialista interconsultado, de acuerdo a los
indicadores internos del servicio de urgencias, es de 6 horas. Asi que Jaime Eliécer fue
atendido antes del promedio de espera.

Segun la historia Clinica (p.6), Jaime Eliécer fue atendido a las 16:01, consultd
porque se le zaf6é la sonda de la nefrostomia, tenia fiebre, escalofrio, estaba muy
debilitado, su estado funcional medido por escala de Barthel era de 60/100; de acuerdo
a la nota de la historia clinica su estado mental era alerta, orientado, colaborador.

Aqui aparece el cuarto filtro. No es posible la realizacion de ningun procedimiento,
por minimo que sea, sin la firma de los consentimientos informados, sucesivos de ahi en
adelante segun lo que requiera el enfermo. El primero es la autorizacion para la
realizacion de procedimientos de enfermeria, canalizacion endovenosa. En la
observacion que realicé en el servicio de urgencias (diario de campo, hoja de ruta), la
explicacion que se brinda al enfermo o al familiar acompafiante es muy breve o casi
inexistente; ademas la preocupacion del enfermo y de su familia, o su mal estado fisico
hacen que no escuchen con atencion y que la firma sea mas bien un acto protocolario.
No obstante, la presion para la firma es acuciosa por parte del personal. Es una norma,
aplicada para proteger juridicamente tanto a la IPS como al profesional de salud.

Después de la valoracién por urologia, se ordend la hospitalizacion. Aqui hay dos
consentimientos informados mas. El consentimiento informado autorizando el ingreso a
la hospitalizacién y el consentimiento para la aplicacién de medidas de seguridad en
pacientes con riesgo de caidas, en el cual se insta a la familia a acompafiarlo las 24
horas.

Veamos el texto del consentimiento informado para la hospitalizacion:
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1. Entiendo que la informacién completa y veraz que proporcione dependera la exactitud del diagndstico y del
cumplimiento de sus orientaciones el éxito del tratamiento.

2. También comprendo que durante la hospitalizacion puede ser requeridos diversos examenes y procedimientos
que pueden resultar incémodos y dolorosos, los cuales acepto en la medida en que sean
necesarios para el diagnostico y tratamiento. No obstante en aquellos que representen un riesgo
mayor y en el caso de intervenciones quirGrgicas otorgaré mi consentimiento especifico cuando
me sea suministrada la informacién necesaria para tomar una decisidn.

3. Entiendo que el tratamiento no garantiza la resolucion de la enfermedad y que la responsabilidad
institucional y del equipo de salud consiste en colocar todo el conocimiento, pericia y medios técnicos a fin de
alcanzar el mejor resultado posible.

4. Adicionalmente se me ha informado que en la institucion por su caracter de Hospital Universitario participa
personal en formacion que coopera en la atencidn bajo la responsabilidad y supervision
directa del profesional docente. Asi mismo se me ha explicado que los datos e imagenes de la
historia clinica pueden ser utilizados con cardcter académico, manteniendo siempre bajo
confidencialidad mi identidad.

El texto del consentimiento no esta dirigido a que el enfermo comprenda y pueda asi
tomar decisiones autonomas, sino a que conozca las posibles contingencias negativas,
como son: imprecision del diagndstico; la posibilidad de exdmenes y procedimientos
dolorosos; y la probabilidad de no garantizar la resolucién de la enfermedad; ademas
advierte sobre el contacto con personal en formacion.

Este estilo de redaccion esta previniendo un riesgo juridico tanto para la institucion
de salud como para los profesionales de salud involucrados. Es notoria la necesidad de
establecer un limite claro a las expectativas de los usuarios de diagndstico efectivo, de
curacion total, prever las quejas por procedimientos incbmodos o dolorosos, y quejas
por atencion realizada por personal en formacion, garantizando el cuidado a través del
personal docente.

En las entrevistas realizadas al personal de urgencias sobre la acuciosidad en
solicitar la firma me dicen (Diario de campo, hoja de ruta hospitalaria): “Claro doctora,
imaginese si no, usted sabe lo del tema de las demandas, al doctor XX lo metieron en un
problema por no haber solicitado la firma del consentimiento. Es incomodo, usted sabe
lo atareados que estamos, es mejor que lo lean ellos solos y luego lo firmen”. Al
comentar que la comprension del texto no es facil responde “bueno, eso se lo puede
decir a los del comité de bioética que son los que hacen esos formatos™.

En el consentimiento informado de medidas de seguridad en pacientes con riesgo
de caida se observa igualmente que lo que se esta informando es un riesgo y que, por lo

tanto, la familia debe realizar acompafiamiento 24 horas.
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en mi callgag ae representante liegal y/o responsable del paciente que por Ssu

condicion esta impedido para dar el consentimiento, estando en pleno uso de mis facultades mentales,

i i ! 5 cj rmado (a) y he comprendido que el paciente

requiere de COMPANIA PERMANENTE durante

el tiempo de estadia en el hospital, debido al riesgo por edad (menor de 14 aflos o mayor de 65 afos) y/o

condicion particular de salud que presenta, de sufrir una caida, golpe, lesion o accidente. Ademds, me han

informado y he comprendido las posibles consecuencias, secuelas y complicaciones que de esos hechos se

pueden derivar como: hematomas, contusiones, laceraciones, heridas, hemorragias, esguinces, fracturas, estado
de inconsciencia e incluso la muerte, entre otros.

jualmente he sido informado y comprendo las medidas que se adoptarian en caso de ser necesario, para
prevenir lesiones o dafios a la salud, tales como sujecon, sedacion y en general, todas aquellas que el equipo
de salud considere necesarias y pertinentes para el cuidado del paciente, evitando asi, desenlaces fatales incluso
la muerte. Dichas medidas autorizo sean realizadas por el personal asistencial del hospital.

Asi mismo, me han informado y he comprendido la importancia y necesidad de acatar y tener en cuenta las
siguientes medidas de seguridad: uso permanente de la manilla de identificacion de color verde que representa
el riesgo de caida, mantener la cama a la altura minima con las barandas arriba, timbre de llamado cerca, no
cambiar ni retirar las medidas implementadas para el cuidado, el paciente no se puede levantar sin compafia
del personal de enfermeria, uso de calzado o media antideslizante, informar inmediatamente al personal de
enfermeria cuando el acompafiante del paciente se retire, y gue es necesario que yo informe estas medidas de
seguridad a todos los posibles acompafantes del paciente, entre ctras

Todo lo anterior me ha sido informado en términos comprensibles, he entendido la informacion que me ha sido
suministrada y he tenido la oportunidad de formular mis dudas e interrogantes, los cuales han sido resueltos
mediante explicaciones claras y satisfactorias. De igual forma, me ha sido informada la posibilidad de denegar Ia
presente autorizacion, caso en el cua-podra' gestionar el traslado del paciente a otra institucion,

Este consentimiento es también una solicitud de permiso para realizar
procedimientos poco agradables como la sujecidn, la sedacion, la sefializacion, asi como
trasladar el cuidado y la responsabilidad de prevenir las caidas a la familia. Este
documento explica por qué Maria, la esposa de Jaime Eliécer, estuvo practicamente
internada con él, con el apoyo de otros familiares.

Estos dos consentimientos fueron firmados por Maria y la responsabilidad asumida
por ella misma. Para el momento del ingreso, segun el reporte de historia clinica, Jaime
Eliécer estaba alerta, orientado y daba la informacién de su enfermedad (Historia
clinica, p. 6), es decir la decision podia haberla tomado él mismo y el consentimiento
informado firmado por él, como sucedid en las dos hospitalizaciones previas en enero y
febrero de 2018.

Lo que él relata de acuerdo al registro del diario de campo es que no estaba de

acuerdo con la hospitalizacion.

El primer espejo roto, el ingreso no consentido por Jaime Eliécer
Nota de diario de campo, 05 de abril 2018:

Jaime Eliécer informa “yo no queria que me hospitalizaran”. ElI hermano
dice, entre lagrimas: “Doctora y qué queria que hiciéramos, ¢l se desmayo, tenia
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fiebre, se le zafé uno de los cables de nefrostomia. Estabamos cansados de
asistir a urgencias, ¢l estaba realmente mal. Tienen que hacerle algo”. Maria
observa llorando y dice: “él no ha recibido tratamiento”.

Cuando Jaime Eliécer se desmayd, la familia tomo la decision de hospitalizarlo, a pesar
de que ¢l en repetidas oportunidades habia dicho que no lo deseaba. Lo que
manifestaron fue su temor a que muriera en casa (la esposa); la ansiedad por no saber
como ayudarlo, lo cual era un sufrimiento intolerable para ellos; la impotencia porque
no saben como atender una urgencia médica en la casa; el agotamiento pues no
descansaban en casa cuiddndolo; las dificultades econdmicas, pues no pueden
permitirse el gasto de enfermeria 24 horas, la cual no la aprueba la EPS. La esposa dejo
de trabajar y los negocios de Jaime Eliécer quedaron descuidados, pues ya no tenia
energias para trabajar. Y la sensacion de injusticia, porque €l estaba cada dia peor y no
le habian hecho tratamiento.

Dado el empeoramiento de Jaime Eliécer, sin que el establecimiento médico les
diera una solucion, decidieron contratar una ambulancia y hacer un contacto con una de
las directivas amenazando con publicar el caso en medios y demandar, si no se
hospitalizaba y le hacian el tratamiento completo (Diario de campo, 06 abril 2018:
Encuentro con el area juridica). EI tema econdémico es importante y se convirtié en una
carga inmanejable para la familia. En la tabla 1 presento los costos adicionales en los
que incurrio la familia, que no cubre la EPS.

El total de gastos al mes no cubiertos por la EPS con enfermeria 8 horas es de
$1.368.000 que equivalen a 1,85 salarios minimos de 2017. Si pagaran enfermeria 24
horas el costo sube a $2.808.000, que representan 3,8 salarios minimos de 2017.
Adicionalmente, segln las entrevistas en profundidad, la familia se encontraba en
sufrimiento extremo por la carga fisica del cuidado, por el sufrimiento emocional de ver
a un ser querido deteriorandose sin poder hacer nada, por la carga econdémica familiar,
pues la fuente principal de ingresos la generaba Jaime Eliécer en actividad econémica

independiente.
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Tabla 1.

Gastos de cuidado de enfermo en domicilio, Bogota D.C. 2017
Servicio Costo 2017
Traslado en ambulancia medicalizada $350.000
Costo por hora de enfermera domiciliaria $3.000 a $12.000

Costo mensual de enfermera 8 horas diarias con el $720.000
costo minimo

Costo mensual de enfermera 24 horas diarias con el  $2.160.000

costo minimo

Costo en pafiales de adulto al mes $204.000
Costo de suplementos alimenticios mes $94.000
Total gastos al mes con enfermera 8 horas $1.368.000
Total gastos al mes con enfermera 24 horas $2.808.000

Fuente: Samar IPS, agencia de enfermeras domiciliarias y servicio de ambulancia, 2018.

Segln me confirmaron en una entrevista posterior, acudieron a la amenaza porque
estaban desesperados. Su deseo de no tener a Jaime Eliécer en la casa tenia que ver con
la carga insoportable que estaban llevando. La esposa deseaba la hospitalizacion y que
se hiciera algo. Firmo los consentimientos informados porque estaba convencida que
era la Unica forma de hacer algo por él. Se siente culpable y llora durante la entrevista,
él estuvo alejado de su hija por esa decision. Le cuesta mucho hablar del tema.

El problema de la liminalidad dentro de la mirada/fuerza profesional de salud sigue
vigente y opera con toda su fuerza en este punto, desde el punto de vista médico en las
decisiones de ingreso primaron los criterios de urgencias y no se tuvieron en cuenta los
paliativos, aunque ya se tenia evidencia de un estadio 4, por metastasis pulmonar, y en
la historia clinica estaba registrado que Jaime Eliécer no deseaba mas intervenciones.
La definicidn de la frontera entre terminal y no terminal no es clara en la medicina y por
esa fisura entran los intereses divergentes, en este caso los de la familia de Jaime

Eliécer.
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El discurso de la medicina paliativa aun es marginal en Colombia. Segun el
Observatorio Colombiano de Cuidados Paliativos (2017), la cobertura de servicios de
cuidado paliativo en promedio de 0,5 por 100.000 habitantes, la recomendacion
internacional es de 1 por 80.000 habitantes, asi como en otros paises de Latinoamérica
(Ledn, 2012). En los programas de formacion médica solamente 3 universidades tienen
catedras de cuidado paliativo, las cuales son electivas (Leon et al, 2012).

Asi se observa que prevalece el discurso de la medicina convencional de salvar la
vida, por lo cual los profesionales de salud que atiendan un caso similar al de Jaime
Eliécer intentaran por todos los medios de convencer al paciente y a la familia que
firmen los consentimientos informados, para poder realizar intervenciones terapéuticas.
Los temas de frontera que definen el limite entre persona con enfermedad susceptible de
tratamiento curativo y persona con enfermedad terminal aiin no es claro.

El concepto internalizado en los profesionales de salud, seglin las entrevistas
realizadas en urgencias, es que para ellos una cosa es morirse de cancer y otra cosa es
morirse de una infeccion. Su imaginario esta expresado en el siguiente comentario: “una
infeccion es una condicidn transitoria y tratable, no es justo dejar morir a alguien por
esta causa. Otra cosa muy diferente es morir de cancer” (Diario de campo, hoja de ruta).
Este tipo de reflexiones implican un desconocimiento de la fisiopatologia de los estados
terminales, donde es frecuente encontrar infecciones intratables, causadas por gérmenes

oportunistas, por ejemplo la Candida Albicans.

El segundo espejo roto. La invasion del cuerpo no consentida por Jaime Eliécer

Nota de Historia Clinica (p.11): 10 de marzo de 2018. “Valoracion pre anestésica
para colocacién de nefrostomia derecha. Alerta, orientado, mévil. Rechaza de manera
categorica la realizacion de la valoracién pre anestésica y del procedimiento quirdrgico.
Se encuentra solo”. Escala de Barthel 60/100.

Nota de Historia Clinica (p.11): 11 de marzo de 2018. “Evolucion del dia. El
paciente rechaza venopunciones y nefrostomia. Se habla con el familiar, el paciente y
refieren entender y aceptar. Se renuevan las 6rdenes”. Consentimiento informado

firmado por la hermana del paciente. Escala de Barthel 60/100.
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Ese mismo dia Jaime Eliécer entré en estado critico, su estado funcional declino
rapidamente a 40/100 y su estado mental se hizo fluctuante. El procedimiento
quirdrgico se le suspendio, pero si se realizo la insercion del catéter venoso central, el
cual fue exitoso después de 3 intentos fallidos —esto quiere decir que fue muy doloroso—
y la esposa autorizo el ingreso a la Unidad de Cuidado Intensivo.

Nota de Historia Clinica (p.17): el 13 de marzo de 2018. “Evolucion de UCI. Esta
en mejor estado. El paciente estd demandante, él no estd de acuerdo con que le hagan
procedimientos, ni venopunciones, ni procedimientos”. Escala de Barthel 60/100. Sigue
en la Unidad de Cuidado intensivo 24 horas mas.

En este segundo evento el tema de la liminalidad sigue estando presente, pero esta
vez se refiere al estado de conciencia de Jaime Eliécer. Cuando fluctua, su voluntad
anticipada pierde valor, la mirada/fuerza profesional de la salud toma el control y
presiona la firma del consentimiento, el interés de la familia encuentra una fisura para
meterse. Una vez Jaime Eliecer esta en la UCI, con el consentimiento firmado por su
familia, ya no es escuchado, aunque haya recuperado su estado de conciencia y su
capacidad de decision.

Es interesante observar que al parecer, tanto para médicos como para familiares las
decisiones de Jaime Eliécer ya no tienen valor, porque al haber estado fluctuando su
estado de conciencia, ya no es confiable. Cuando él expresé su voluntad anticipada de
no recibir tratamiento, de no ser hospitalizado, de no desear venopunciones ni catéteres,
su estado mental era perfectamente normal. Desde el punto de vista médico psiquiatrico,
técnicamente se considera que solo en el momento en que su estado de conciencia
desciende, no se aceptan sus decisiones, porque su capacidad de juicio se altera; esto no
tiene por qué afectar las decisiones previas tomadas en total normalidad. Pero tanto
profesionales de salud como familiares asumieron que las decisiones tomadas
previamente ya no tenian validez, y que podian tomar nuevas decisiones, ain en contra
de sus deseos. Y por supuesto, las decisiones tomadas de ahi en adelante también
perdieron su validez, porque la fluctuacion del estado de conciencia le quitd
credibilidad. Este es un punto critico de cémo se profundizé la pérdida de autonomia de
Jaime Eliécer por la alianza transitoria de las miradas/fuerza familia y profesional de

salud.
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Arafiando las paredes del tunel, tratando de frenar la caida...

Lo que sigue, ya estando hospitalizado en el piso es una pugna de miradas/fuerza,
donde Jaime Eliécer como ser liminal esta solo, tratando de defender su decision. Su
familia estaba presionando al equipo médico usando la amenaza transmitida a las
directivas de la IPS, utilizando el discurso juridico “le estan negando sus derechos
fundamentales”. En ¢l fondo de la mirada juridica, segin Plazas y Moreno (2017), con
la Constitucion Politica de 1991 se implement6 el estado social de derecho, cuyos
valores y fines se orientan a la proteccion de la persona humana y de su dignidad. La
salud, si bien no esta declarada como un derecho fundamental, segin las sentencias
emanadas por la Corte Constitucional, se convierte en fundamental considerada en
conexidad con el derecho a la vida, a la integridad personal y a la dignidad humana; con
respecto a las garantias que debe dar el Estado, se convierte en un derecho de segunda
generacion o prestacional, pues estd obligado a desarrollar acciones y dotar a la
sociedad de una serie de bienes y servicios que aseguren la efectividad de ese derecho
frente al individuo. Esta conceptualizacion da el margen para la presentacion de tutelas.

Un requisito para la presentacion de las mismas, es que la solicitud de los servicios
la realice un médico perteneciente a la red de prestadores de la EPS a la cual esta
afiliado el paciente. De ahi la existencia de presiones por parte de IPS y EPS sobre los
profesionales de salud para no solicitar exdmenes o procedimientos “innecesarios”; el
entrecomillado se debe a que la discusién sobre lo que es 0 no necesario sigue en
disputa, a pesar de elaborar protocolos basados en evidencia cientifica, pues esta
metodologia no dirime las controversias liminales como la observada entre la medicina
convencional y el cuidado paliativo.

Por otro lado, la familia no utilizé el recurso juridico de entrada, pues no es viable
dentro de las reglas de juego del sistema, pues el equipo médico no hizo las solicitudes
porque Jaime Eliécer manifestd que no las deseaba y, porque la enfermedad estaba
avanzada, las consideraron futiles. La familia utiliza un recurso social: la amenaza de
utilizar medios de comunicacion, y lo hacen sobre las directivas, quienes son las que
tienen la potestad de levantar la restriccion sobre las solicitudes de lo “innecesario” y
presionar al equipo médico para la solicitud de pruebas diagndsticas y procedimientos

que la familia, en su entender de lo justo, considera “necesarias”, y aqui el
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entrecomillado esta porque el criterio de lo necesario estd dado por sus sentires y
afectos, no sobre lo que es posible.

El jefe del area manifestd su frustracion por no poder comunicarse con ellos, el
consenso del equipo médico estd con la mirada/fuerza bioética, “jNo entienden!, €s0s
examenes y procedimientos son innecesarios”... “jimaginate otra vez UCI!”, es notoria
su frustracion. EI malestar emocional del jefe de area estaba dado, porque en este caso
la presion institucional se hizo altamente contradictoria. Por un lado, tenia la presion de
hacer control sobre su equipo de trabajo para no hacer solicitudes “innecesarias”, pues
este caso estaba excediendo todos los limites permitidos en los indicadores de gestion
hospitalaria. Por otro lado, aparecié de manera contingente la presion de las directivas
de hacer las solicitudes “innecesarias”, lo cual iba en contra de sus valores personales y
profesionales, su alineacion estaba con la mirada/fuerza de la bioética. Examinemos
con mayor detalle las dos posturas que emergieron en este caso.

En primer lugar, tanto el jefe del area como yo, teniamos la presion de los
indicadores de gestion hospitalaria, segun los cuales no debian darse retrasos
inmotivados en las altas hospitalarias, los mismos disminuyen el giro cama vy, por lo
tanto, disminuyen la rentabilidad del servicio de hospitalizacion. Estos indicadores
hacen parte del sistema de gestion de calidad de la institucion.

El giro cama es un indicador relacionado con la produccion de los servicios
hospitalarios. Es una medida del nimero de egresos que en promedio comprometieron
el uso de cada cama disponible. La mayor facturacién para la IPS se da en los primeros
3 dias de la estancia, que es cuando se hacen todos los esfuerzos para hacer los
diagndsticos y terapéuticas a los enfermos. Cuando se prolongan las estancias por
motivos no relacionados con las necesidades de atencion del enfermo, como por
ejemplo temas administrativos o discusiones con las familias, la rentabilidad para la IPS
disminuye, aumenta la probabilidad de eventos adversos como infecciones
intrahospitalarias; y aumenta la probabilidad de causales de glosas por parte del
asegurador. (Medina y Marcos, 2017; Duefias, 2009).

Ahora veamos la siguiente postura de las directivas, que aparecid de manera
contingente y que tiene que ver con el temor a las tutelas y al escarnio pablico en

medios de comunicacion. Como parte de mis funciones como coordinadora del servicio
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de dolor y cuidado paliativo asumi una posicion mediadora con la EPS que aseguraba
los servicios de Jaime Eliécer, como se observa en la siguiente nota de diario de campo:
09 de abril de 2018:

Es muy temprano en la mafiana, asisto a las instalaciones de la aseguradora, con
otro grupo de profesionales de la salud, en su mayoria auditores de la
aseguradora, y otro especialista en dolor y cuidado paliativo que asiste en
representacion de los servicios domiciliarios. La reunion esta en un espacio muy
reducido, donde la protagonista es una gran mesa, que tiene instalada en su
centro una hilera de tomas de corriente y de conexiones de internet, es muy
llamativo, cada uno de los auditores llega con un computador y se conecta. En
esta junta la gente no se mira a la cara, todos estdn concentrados en sus
computadores, mirando las bases de datos y los sistemas de historias clinicas
que los conectan con la informacidn de casi toda su red hospitalaria.

No hay un paciente que se les escape en su ruta de seguimiento, o
trazabilidad como ellos lo llaman. Saben cuando ingres6 un paciente a cual
institucién, cuando egreso, los diagnosticos, si ya tiene cita de control por
consulta externa o no. Yo ingresé el caso de Jaime Eliécer en el listado de
presentar por mi institucion. Cuando me llegé el turno, no alcancé a terminar la
presentacion del caso cuando el lider del equipo me interrumpid diciendo “le
aplicamos el protocolo de casos de alto riesgo de notoriedad publica”. Comenzo
a preguntar a los demas, ¢podemos ubicarlo en el programa domiciliario? El
representante del grupo domiciliario afirm6 que lo evaluarian para ver si
cumplia con los criterios psicosociales, pues los clinicos ya los cumplia. El lider
del equipo de auditores preguntd de una vez, previendo dificultades, si tenian
convenio para hospitalizacién de cronicos, ellos acordaron averiguar. Entre
tanto autorizaron la estancia hospitalaria prolongada.

Este relato muestra la perspectiva de la EPS, la aseguradora prefiere pagar el sobrecosto
innecesario de un caso conflictivo, que asumir la carga del escarnio publico y de una
tutela. El protocolo de casos de alto riesgo de notoriedad publica existe porque estos
casos son muy onerosos para el sistema.

De acuerdo a Plazas y Moreno (2017), en su revision sobre el impacto econémico
de las acciones de tutela en salud en Colombia, aunque el espiritu de la Ley 100 de 1993
era aliviar la responsabilidad del Estado en la prestacion de salud, las cifras muestran
que el gasto del Estado en Salud ha aumentado progresivamente de una asignacion
presupuestal de $2.112 miles de millones de pesos en 1996 a $22.017° miles de
millones de pesos para el 2017. Las tutelas han mostrado las fisuras del sistema de

aseguramiento en salud. En primer lugar, denunciaron la no accesibilidad de la

® Cifras corregidas con el factor inflacionario para hacer posible la comparacién.
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poblacion méas pobre y la de ingresos variables a los servicios basicos de salud.
Probaron el sistema inequitativo del plan obligatorio de salud del régimen subsidiado
vs. el régimen contributivo. Revelaron el sobrecosto que para el sistema genera la falta
de regulacion de precios en los medicamentos y dispositivos médicos. Hicieron patente
la fragmentacion de la atencion médica y la ausencia de efectividad de las politicas de
prevencion primaria y secundaria en salud.

Los estudios economicos muestran que el 70% del gasto del sistema de salud se lo
Ilevan las personas con enfermedades de alto costo como el cancer, la enfermedad renal
cronica, las enfermedades neuroldgicas entre otras, y que la inadecuada gestion clinica
genera resultados catastroficos desde el punto de vista humano, familiar, social y
econdmico. Los recursos empleados en estancias prolongadas en Unidad de Cuidado
Intensivo o0 en quimioterapia paliativa, empleados en la deteccion temprana y
tratamiento oportuno de dichas enfermedades generan mejores resultados individuales,
familiares, sociales y financieros, pues valen 10 veces menos (Plazas y Moreno, 2017).

Dentro de esta polémica estd la frontera del Cuidado Paliativo y la Medicina
Convencional. La New Health Foundation (2017) hizo un estudio con aseguradoras
colombianas, mostrando cual es el costo evitable para el sistema de salud, si el Cuidado
Paliativo se hiciera adecuadamente. Es decir, si se definiera el limite oportunamente y
se estableciera la atencion paliativa. De acuerdo al planteamiento de la New Health
Foundation, el costo evitable en pesos colombianos, afio 2017, por una sola aseguradora
es de alrededor de $15.277.500.000 al afio. Este costo evitable podria estar relacionado
con la distorsion en la toma de decisiones médicas, o al menos esa es la discusion, por
ese inter juego de miradas/fuerzas que operan sobre el paciente en la fase terminal de su
vida.

Este andlisis economico muestra que la problematica y la discusion sobre el cuidado
paliativo es mucho mas profunda. Si el cuidado paliativo se mira desde una perspectiva
diferente a la compasion, se nota que aprender a enfrentar y aceptar la muerte, ahorra
costos, problemas y sufrimiento, o al menos esa es la postura institucional. La EPS
involucrada estaba comprometida con este discurso e hizo los arreglos contractuales con
la IPS para implementar programas de cuidado paliativo que facilitaran el manejo en el

primer nivel de complejidad y apoyo domiciliario en la fase de morir. Con esta
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mirada/fuerza de la institucion de salud podria confluir la mirada/fuerza del profesional
de salud y la mirada/fuerza bioética en el tema de justicia distributiva, pero en la
practica no es tan asi, pues en el entramado las posiciones son cambiantes como se
observd en las descripciones del primer capitulo. Y, definitivamente, no confluye
necesariamente con la mirada del paciente ni de la familia, lo cual genera desencuentros

y dificultades.

El tercer espejo roto. La claudicacion de la autonomia.
Nota de diario de campo, 05 de abril de 2018:

Observo la puerta de la habitacién abierta, hay gente entrando y saliendo,
observo a dos sefioras, una joven y otra muy mayor llorando en el pasillo. Al
entrar me doy cuenta que acaba de salir una revista, con su corte de médicos y
estudiantes, no todos observaron las reglas de aislamiento de la habitacion.
Escucho gritos que salen de la habitacion. Un hombre alto, calvo, de edad
media, aproximadamente 55 afios, esta hablando por celular en alto volumen, a
los gritos en tono amenazante, esta parado al lado de Jaime Eliécer, en el sillon
grande hay una sefiora de también de edad media, de mirada autoritaria. Estan
enojados.

Maria esta de pie al otro lado de la cama. Jaime Eliécer se observa muy
debilitado, su nivel de funcionalidad estd bajando rapidamente, ya esta en
50/100 de acuerdo a la escala de Barthel. Su cara es de disgusto. Entro, después
de colocarme la bata y el tapabocas, y me presento. Gerardo es el hombre que
esta hablando por celular a alto volumen, es hermano de Jaime Eliécer, observo
que no tiene la bata ni el tapabocas, esta gritando, no observa mi presencia.
Sentada en el sillén estd Juana, la hermana del paciente. Esta callada y su cara
es de enojo. Nuevamente me presento y le informo que hago parte del grupo de
dolor y cuidado paliativo. Gerardo me mira furioso, —‘entonces es usted”—. Lo
miro con interrogacion. El me dice: “fue usted la que pidié el servicio de
atencion domiciliaria”. Le informo “es correcto, eso fue lo que hablamos en
nuestra ultima visita, Maria y Jaime Eliécer aceptaron”. Les pregunto si ya
vinieron a valorarlos y si les explicaron como funciona el servicio. Maria
responde “asi es”, iba a continuar hablando, cuando Gerardo la interrumpid y de
manera desafiante me dijo: “pues sepa que no lo vamos a dejar sacar de aqui”.
Le pregunto “;por qué razéon?”” Maria continua: “ya nos explicaron el servicio y
no nos sirve”. Nuevamente la miro con expresion de pregunta. Ella contesta,
ellos no me dan enfermera 24 horas, ni turno de médico. Yo le digo, asi es, €l
esta estable, puede estar en su casa.

Gerardo me grita, “;usted qué se cree?, no se da cuenta de como esta é1”.
Sus ojos se llenan de lagrimas. “Cuando él se pone muy mal no sabemos qué
hacer, le dan como desmayos, fiebre, se le zafé la nefrostomia. A cualquier hora
tenemos que llamar ambulancia para que lo traigan. Usted no sabe la angustia
tan grande que sentimos cada vez que él se pone asi, se nos va a morir en la
casa”.
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Me quedo callada y le pregunto qué les han dicho los especialistas.
Gerardo mira para otro lado volteando los ojos y luego me dice: “Es que usted
no entiende, no voy a dejar que dejen morir a mi hermano sin que le hagan
nada. Ellos deben hacerle el tratamiento que necesita”. Miro a Jaime Eliécer,
quien lo estd mirando con mucho disgusto, pero no le dice nada. Miro a Gerardo
y le informo que el concepto de los especialistas es que no hay posibilidades de
tratamiento curativo, solamente de cuidado paliativo, y que lo que se espera es
su fallecimiento.

Jaime Eliécer interrumpe y dice nuevamente ‘“no quiero que me hagan
nada, yo ya sé que no hay tratamiento curativo”. Entonces le digo a Gerardo,
nuestro deber es respetar los deseos del paciente. EI me contesta de manera
ironica: “Ahh, otra vez con ese cuentico, ya nos contaron, pues ya nos
quejamos, porque las familias también contamos y decidimos™. Yo le explico
“no es asi, mientras el paciente tenga capacidad de decision se respetan sus
deseos, solamente en caso que él no pueda tomar decisiones, se autoriza al
cényuge en primer lugar, luego a sus hijos, luego a sus padres, luego a sus
hermanos”.

Gerardo me grita “pues dese cuenta, mi hermano ha estado disvariando
desde hace dias, asi que él no es capaz de tomar decisiones”. Jaime Eliécer y yo
nos miramos aténitos. Yo le dije: “claro que él si puede decidir, su capacidad
cognitiva esta intacta”. Jaime Eliécer interrumpe, “si ya no puedo decidir, la
Unica que puede tomar decisiones es Maria”. Entonces Maria cruza miradas con
Gerardo y dice: “pues mi decision es que €l se quede aqui, yo no puedo cuidarlo
a €1”. Miro a Jaime Eliécer, quien en su cara manifiesta desconcierto y dolor.
Me dice: “Doctora, haga 10 que ella dice, si ella decide que yo me quede aqui,
yo me quedo”. Respiro profundo y le contesto se hara como dice Jaime Eliécer.

En este punto la mirada/fuerza profesional de salud ya estaba unificada, debido a la
realizacion de una junta médica donde se acordd que Jaime Eliecer estaba en estado
terminal y que el mensaje unificado a la familia era que no habia posibilidad de
tratamiento curativo. O al menos el discurso unificado se dio en las dos especialidades
tratantes, Urologia y Cuidado Paliativo, porque los médicos generales de pisos
siguieron sugiriendo examenes y procedimientos no avalados por los médicos tratantes
hasta poco antes del fallecimiento.

Dentro de la mirada/fuerza de la familia existian conflictos, la posicion no estaba
unificada inicialmente. Estaban los hermanos de Jaime Eliécer vs. la esposa y la familia
de ella. Seglin nos cuenta Camila, residente de tercer afo de la especialidad de dolor y
cuidado paliativo, a quien se le habia asignado el paciente. (Diario de campo, entrevista
a profundidad a la Dra. Camila): “a la esposa no la querian, era como un cero a la
izquierda, gran parte de lo que hacian era para molestarla, como entrar sin tapabocas y

sin la bata de aislamiento, mas los gritos, las miradas de desprecio”.
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Pero en este punto se consolid6 una alianza inimaginable, lo hicieron en un instante,
sin hablar, a través de miradas significativas de complicidad en la discusion como las
que observé. Los hermanos estaban defendiendo el derecho de Jaime Eliécer de recibir
tratamiento, pasando por encima de sus deseos, ellos tenian un conflicto antiguo, lo
consideraban el loco de la familia, no entendian por qué ¢l tomo la decision de no
realizar el tratamiento oncologico. Asi que descalificaron sus decisiones. Si esta
“disvariando” es una muestra mas de su incompetencia. No podian comprender que ¢l
muriera sin tratamiento. Sus armas de combate fueron quejas, amenazas de demanda y
de publicacion en medios masivos de comunicacion. El deseo de Maria era que Jaime
Eliécer no muriera, ella queria que lo trataran para tenerlo mas tiempo con ella y con su
pequefia hija. El interés de las dos familias se unificd. La esposa agobiada no podia
cuidarlo mas en casa.

En la consolidacion de dicha alianza la descalificacion fue abierta. Aun me impacta
recordar la mirada de sorpresa y enojo de Jaime Eliécer cuando Gerardo dijo “esta
disvariando”. En otro contexto, antes de la enfermedad terminal, esto hubiera sido
motivo de conflicto, Jaime Eliécer era el rebelde de la casa no el loco, como finalmente
se pusieron de acuerdo las familias en la intervencién familiar (Diario de campo,
intervencion familiar). Jaime Eliecer tenia su capacidad mental intacta y, aunque estaba
en declinar funcional, todavia tenia suficiente capacidad fisica para defender su postura,
como lo habia hecho los dias previos. En ese instante €l claudic6. Después de escuchar
a Maria, el dolor manifestado en su cara fue profundo. Desde entonces no fue el mismo.
Ya no volvio a hacer el esfuerzo por conversar, su declinar funcional se acelerd y

comenzo a perder la conciencia.

Los imperativos éticos del entramado.

El anélisis del Comité de Bioética Institucional sobre el caso de Jaime Eliécer fue
contundente (Acta del comité de bioética sobre el caso), no se respetd la autonomia del
paciente. Este analisis tardio no tuvo relevancia ni impacto. El andlisis de la
mirada/fuerza bioética es mas complejo. Cada actor de cada mirada/fuerza estaba

convencido de tener una postura ética sobre el tema. Pero esas posturas éticas eran
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disimiles. ;Quién tendria la razon? Si se observa con detenimiento el posicionamiento
de cada actor, es posible considerar que desde cada perspectiva todos tenian la razén.

Es asi que la mirada/fuerza institucion de salud tenia el deber moral de protegerse
de riesgos juridicos y financieros, entendiendo que desde su concepcion, en la Ley 100
de 1993, tienen el mandato de ser sostenibles financieramente, como se comento en la
introduccion. Su fracaso produce desequilibrio en el sistema de aseguramiento en salud,
el cual estd supliendo un deber del Estado, lo cual genera problemas de justicia
distributiva.

La mirada/fuerza profesional de salud tiene el deber de cumplir con las mejores
practicas de atencion en salud. Los médicos de urgencias estdn para salvaguardar la vida
frente a un evento agudo en salud, la medicina convencional debe ceiirse a los
protocolos validados cientificamente, y cuidado paliativo debe aliviar el sufrimiento de
los enfermos terminales.

La mirada/fuerza familia estaba obedeciendo los valores culturales de proteccion de
sus miembros; de solidaridad y apoyo frente a la adversidad; y proteccion de la vida. Se
apoyo en la mirada/fuerza juridica, tratando de defender los derechos ciudadanos de
Jaime Eliécer.

Y frente a todas estas miradas/fuerzas defendidas con pasion por cada uno de sus
participantes, cada quien con la conviccion de que su postura ética era la Gnica posible,
en un concepto universalista de verdad, Jaime Eliécer perdid su capacidad de agencia.
Dejo de ser sujeto, pues para serlo debe ser reconocido como tal por los otros, quienes
lo descalificaron abiertamente, mucho antes de perder las capacidades mentales de
juicio y toma de decisiones.

El dolor que expresé su cara fue profundo. ;Fue traicionado por quienes amaba? Es
una forma de verlo. ;Fue una decision para no perder al amor de su vida? Es posible.
(Decidid sacrificarse al ver que su esposa no iba a resistir la carga de verlo morir?
Podria ser. Este fue su drama. Pero fue su decision. Fue el ultimo acto autonomo de
Jaime Eliécer antes de morir. Y el mayor aprendizaje que obtuve de ¢l como ser
humano fue la serenidad con que lo hizo. Asi como habia asumido su proceso de

morirse con total valentia. Desconozco si Jaime Eliécer se sintié digno haciéndolo, pues
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el comenzo6 a desconectarse. Pero para mi, como observadora todo su proceso, fue un

ejemplo de dignidad.

El encubrimiento.

La mirada/fuerza institucion de salud tiene otras aristas, ella también se alia a la
mirada/fuerza juridica, descubri que puede actuar en la sombra. El temor a las
demandas es como un fantasma que impregna todas las decisiones de la institucion de
salud y de los profesionales de salud.

El tema es como sigue: la relacion de los profesionales de salud con la IPS se hace
mediante contratos, como es habitual en las relaciones laborales, pero los profesionales
de salud dentro de sus obligaciones contractuales deben suscribir una pdliza de
responsabilidad civil con cubrimiento a terceros, es decir, con cubrimiento a la
Institucion Prestadora de Salud. En caso de conflicto grave la maniobra de la Institucion
Prestadora de Salud es trasladar la responsabilidad al profesional de salud, de tal manera
que el profesional de salud queda en la posicion de mayor riesgo. De ahi la acuciosidad
para la firma de consentimientos informados y las notas protocolarias en las historias
clinicas “se informa al paciente y a la familia, quienes refieren aceptar y entender”, pues
son notas de defensa frente a instancias judiciales.

En el punto de mayor conflicto, la bandera de la mirada/fuerza institucion de salud,
la toma el area juridica, pues esta defendiendo a la institucion de posibles demandas o
del escarnio publico. En la entrevista a profundidad realizada a Camila, residente de
tercer aflo de Medicina del Dolor y Cuidado Paliativo asignada a Jaime Eliécer, nos
relata lo siguiente:

El estaba consciente de lo avanzado de su enfermedad, rechazo el tratamiento
oncoldgico dos veces, él sabia el desenlace y nunca peled. El era muy amable.
Ya le habian hecho dos nefrostomias y una de estas estaba disfuncional. El no
queria mas intervenciones y sabia las consecuencias, pero la familia queria mas
intervenciones. Los hermanos pelearon y amenazaron al hospital, pero nunca
estaban en la habitacidn, yo veia a Jaime Eliécer a diario y no estaban. Cuando
se dio la discusion de las nefrostomias, me dieron la orden de no seguir
atendiéndolo, la orden me la dio la enfermera Jefe del piso. Solamente lo podian
ver algunos especialistas. No pude entrar a verlo por mas de una semana, hasta
después que usted hizo la intervencion a la familia. Pude verlo y despedirme de
él, era muy lindo, estaba muy tranquilo, hablar con él me daba paz.
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La restriccion al personal en entrenamiento y al nimero de especialistas que podian
verlo, también sucedio con el personal de enfermeria, como dice la nota de diario de
campo (26 de marzo 2018), Maria: “[...] me siento juzgada por ellas, solamente
preguntan lo bésico y se van, no nos hablan”. Esto no es habitual en el personal de
enfermeria. Ellas durante el proceso de atencidén conversan con los pacientes. Su trato
calido alivia sus ansiedades. Conozco el personal de enfermeria del piso hospitalario
donde estuvo Jaime Eliécer, pues estuve hospitalizada en la misma habitacién seis
meses antes. Esto me dio la experiencia del trato del personal de enfermeria de ese piso
como paciente no como médica. A estas profesionales en particular las conocia en sus
dindmicas y sus modos, realmente eran amables. El silencio del personal, interpretado
como indiferencia y juicio por Maria, era la aplicacion del protocolo de casos de riesgo
de notoriedad publica. Estas restricciones hacen parte del mismo, el cual no esta escrito
ni estd disponible para su visualizacion en la pagina del sistema obligatorio de la
garantia de la calidad de la institucion, disponible en intranet. Es un protocolo que
solamente alguien directivo puede activar, que hace cumplir el personal de enfermeria,
pero del cual no se dejan evidencias.
Nota de diario de campo 06 de abril de 2018:

Al salir de la reunion con la familia observo 20 llamadas perdidas de la jefe del
area juridica, contesto la llamada y ella en tono autoritario me exige que baje a
su oficina. Me increpa apenas llego, ¢cémo se atreve a hablar con la familia de
don Jaime Eliécer? (me di cuenta que las llamadas de Gerardo —hermano de
Jaime Eliécer y quien interrumpié la reunién familiar— eran al area juridica).
¢Usted no sabe que en los casos de riesgo de notoriedad publica esta prohibido
hablar con la familia? Le explico que en este caso en particular, muy dificil por
cierto, requeria de intervencion familiar, y que la misma hace parte de los
protocolos de Cuidado Paliativo. El conflicto entre los deseos del paciente y las
exigencias de la familia requiere un manejo asertivo del caso. Y que las
intervenciones familiares fueron solicitadas por la EPS, quienes también las
realizaron desde su proveedor de atencion domiciliaria y desde el area de
auditoria médica de la EPS que estan en el piso y que eso es totalmente
transparente. Le informé que la reunion fue muy especial y que la familia logro
entender el proceso. Al informarle esto, la doctora se calmé [...] Le informé
gue en este caso es necesario el cumplimiento estricto de los protocolos de
manejo institucionales, pues en caso de demandas eso es lo que finalmente
cuenta, pues su caracter es normativo. Le informo que estaba aplicando la Guia
Nacional de Cuidado Paliativo, avalada por el Ministerio de Salud y Proteccién
Social, y adoptada oficialmente por la Direccion Cientifica del hospital. Ella me
dice ;jentonces estaba haciendo una intervencion médica?, le contesto “asi es”.
Me dijo que en el futuro le comentara de antemano cuando en este tipo de casos
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lo hiciera, ante lo cual le dije que primero ella debia comentarme los casos de
riesgo o de seguimiento especial. Y con este acuerdo parti de dicha oficina.

La Institucion de Salud tiene la posiciéon de mayor poder dentro del entramado, en
su cara explicita hizo una alianza con la familia, estaban presionando al personal para
que hicieran todas las solicitudes que ellos exigian. En su cara oculta estaban
presionando al personal para no dejar evidencias que sirvieran de herramientas para una
demanda. La posicion de menor poder la tienen los profesionales de salud, pues estan
subordinados a la Institucion de Salud, y ademas son su carne de cafnén. Tienen la
exigencia del cumplimiento de los deberes éticos de su profesion, los cuales estan
regulados por leyes, su incumplimiento se convierte en delito. Ademas tienen los
imperativos morales que les da su formacion profesional y su propia conciencia.

La familia estaba en su propia perspectiva, su dolor, su miedo a la muerte, sus
propios conflictos y luchas, en sus sentimientos. Y Jaime Eliécer en la mitad ya no
existe como sujeto. En el siguiente capitulo entraremos en el circulo intimo, tratando de

acercarnos a las subjetividades.
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Capitulo I11.
El Final

El encuentro

Miro tus 0jos, no estas.

Tu mirada perdida da cuenta de tu sufrimiento.

Me extiendes tu mano, no estoy.

Mi cara se esconde para no verte.

No se como expresarte todo lo que significas para mi,

Porque ni yo misma lo comprendo.

Entre los dos hay un agujero negro y para llegar a ti debo atravesarlo.
Tengo miedo que me succione, tengo miedo de perderme, tengo miedo de no encontrarte.
Al fin logro verte y por un instante eterno nuestras miradas se encuentran,
como se encontraron nuestras vidas una vez.

Solamente hay silencio.

Lloro porque sé que no vas a estar,

me agradeces por haber estado.

Nancy Moreno

Tiempo, Espacio y Persona

Estamos en la habitacion hospitalaria del piso, mientras las diferentes
miradas/fuerzas siguen en su disputa. Jaime Eliécer ya no existe como sujeto para ellas,
sus decisiones no son validas. Pero sigue ahi, vivo. La escala de Barthel desciende
rapidamente de 40 a 0, ya casi no se mueve, su mirada sigue presente, aunque su habla
haya disminuido. Sus gestos son lentos. A veces sabe en donde esta, a veces no. Pero
sigue teniendo la actitud amable que siempre lo caracteriz6. “Mi nifia” se queja a veces.
Al comienzo de esta historia €l no queria verla (Diario de campo, 28 de marzo de 2018),
porque no queria que ella quedara con una imagen terrible de su padre. Era consciente
de su deterioro fisico y que su nifia se asustaria mucho al verlo, quizds no lo
reconoceria, pero como ansiaba verla.

Finalmente lograron encontrarse en el mismo espacio, en el mismo tiempo, pero...
quien sabe si estuvieron como personas. Para lograr tal encuentro, los participantes del
campo tuvimos que pasar por las fracturas de los espejos rotos que mencionamos en el

capitulo 2. En este capitulo presentaré el circulo intimo, el encuentro de subjetividades.
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La primera fractura. La distorsion en el campo de decisiones

Como he mostrado, el entramado de las miradas/fuerzas comenzé a tejerse desde el
momento que inicid la enfermedad de Jaime Eliécer, en apariencia, o por lo menos en el
discurso manifiesto, todas enfocadas hacia su bienestar. Es asi que la mirada/fuerza
profesional de salud comenzd con el médico especialista que hizo el diagnostico y lo
informo; luego con los médicos de urgencias y especialistas que lo atendieron en las
hospitalizaciones subsecuentes, ellos llevaban el discurso médico basado en la
evidencia y respetaron los lineamientos de los principios bioéticos de la profesion.

Pero, en la ultima hospitalizacion se observo la distorsion en la toma de decisiones
médicas por la presion del campo, con solicitudes de procedimientos, examenes de alta
complejidad, ingreso a Unidad de Cuidado Intensivo; como anota muy bien Camila
(Diario de Campo, Entrevista a Dra. Camila): “La hospitalizacion fue larga y tortuosa.
Personas que no tenian que ver con ¢l y que no estaban con ¢l, decidieron por é€l,
violaron su autonomia y no solo eso, también se distorsiond el contexto clinico”. La
distorsion fue tan grande que incluso el servicio de cuidado paliativo perdié su norte en
el punto mas algido de la controversia médica solicitando procedimientos (nueva
cirugia uroldgica), imagenes diagndsticas de alta complejidad (PET-CT) y valoraciones
(Oncologia). Fue el urdlogo tratante quien sent6 la posicion médica y ética de la
mirada/fuerza profesional de la salud.

En este campo distorsionado, las decisiones médicas no tuvieron que ver
necesariamente con los conceptos técnico-cientificos de la profesion. La relacion
contractual con la IPS implica seguir las reglas institucionales, las cuales habitualmente
estan definidas por el sistema obligatorio de garantia de la calidad en salud, las
regulaciones propias de la profesion y otras reglas dadas por la organizacion interna del
trabajo, como son organizacion de los turnos, revista médica en pisos, organizacion del
trabajo de enfermeria, farmacia, etc.; y las excepcionales, las cuales son emitidas por
personal directivo y surgen de manera contingente para solucionar problemas no
previstos por el sistema de calidad.

Aqui el personal directivo activd una regla contingente, el protocolo de defensa
institucional frente a casos de riesgo de notoriedad publica, por el gran temor a las

demandas como se menciono en el capitulo 2. Este temor atraviesa todas las instancias
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del sistema de salud. Desde la EPS, sigue en la IPS y termina en los profesionales de la
salud. El mismo es permanente y genera actitudes defensivas. Veremos las
manifestaciones de las subjetividades de los participantes del campo, tomando como
referencia los conceptos de Gonzélez Rey (2010, p.14), enfatizando en las
manifestaciones visibles en gestos, actitudes, emociones, practicas, que adquieren
sentido dentro del relacionamiento y la organizacion social.

En los auditores de la EPS se observa que el temor ya se encuentra
institucionalizado. La amenaza de demandas y de ser un caso de notoriedad publica es
tomado como un riesgo real para la organizacion, como se anoto en el capitulo 2. En sus
comentarios los auditores lo dejan ver como algo muy estresante y complejo de manejar
por lo cual debe prevenirse, por eso la aplicacion del protocolo es una necesidad
sentida. Se observan tensos, no permiten que termine la presentacion del caso, su actitud
es defensiva e inmediata. No hacen ningln tipo de cuestionamiento y su aplicacion se
toma con total transparencia, es decir, ellos consideran que defender la institucién es un
deber ético y no contemplan otros posicionamientos, por ejemplo el de la IPS o el de la
familia. Finalmente sus medios de subsistencia dependen de la EPS y permitir un
escandalo pudiendo evitarlo, pone en riesgo sus trabajos.

Adicionalmente estan muy distantes del campo de atencidn, es dificil cuestionarse,
cuando no se estd en contacto directo con el enfermo. Pero sus decisiones lo afectan
directamente. La EPS dispone los recursos financieros, sin los mismos no es posible la
atencion, si no autorizan la hospitalizacion, los procedimientos, valoraciones y
exdmenes que solicitaron, no se pueden hacer. A no ser que la IPS los autorice, pero eso
significa asumir el costo de una glosa segura.

Lo que estdbamos haciendo en las reuniones EPS e IPS era implementar un
programa especial de la EPS, de acuerdo al cual se estaba fortaleciendo la atencion de
cuidado paliativo en el domicilio y en los servicios ambulatorios, con mucho énfasis en
el acompanamiento psicosocial, con el fin de aliviar los temores de enfermos y familias,
y evitar la solicitud de tratamientos de alto costo en la fase terminal, donde no tienen
sentido. En la logica economica de la EPS les ahorraria mucho dinero y mejoraria la
satisfaccion de sus usuarios (Ver capitulo 2). El concepto ético que ellos toman es el de

justicia distributiva. Pero la activacion del protocolo va en contra de los objetivos del
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programa y de los objetivos de la EPS. Aunque la aplicacion del protocolo sea muy
costosa, se trata de casos aislados, la EPS puede asumir ese riesgo financiero, frente a
un riesgo financiero mucho mas alto, como muestran los estudios econémicos de Plazas
y Moreno (2017).

Ahora seguimos en la IPS, donde las manifestaciones son aiin mas contradictorias,
varian segun la cercania con el enfermo. Para el personal administrativo puro, por
ejemplo el area juridica, las areas de autorizaciones y de auditoria, la actitud correcta es
la defensa institucional, de ahi surgen las practicas observadas como son: influenciar la
toma de decisiones clinicas a través de los coordinadores clinicos (Diario de campo,
p.1); bloquear la comunicacion con el enfermo y la familia (Diario de campo, encuentro
con el area juridica); eliminar el contacto con personal en formacion (Diario de campo,
entrevista a la Dra. Camila); limitar la comunicacion del personal de enfermeria (Diario
de campo, Entrevista a Maria). Las emociones manifestadas en este personal son de
ansiedad, enojo con el personal de salud y extrema amabilidad con la familia.

Los auditores clinicos son profesionales de salud, tienen una posicion mixta pues
son personal administrativo pero estdn en contacto directo con los enfermos, las
familias y los profesionales de salud; sus funciones son vigilar el cumplimiento del
sistema de obligatorio de calidad, los términos contractuales entre la IPS y las EPS,
facilitar los acuerdos para la implementacion de planes de mejoramiento, establecer los
compromisos de mejora de los profesionales, ser mediadores de las soluciones en el
caso de surgir eventos de riesgo o adversos, entre otras. La mayor parte de las veces
actiian como reguladores, mediadores y articuladores. Su discurso ético es el principio
de no maleficencia, cuando abordan eventos adversos, y el concepto de justicia
distributiva, pues velan para que no se desvien recursos en atenciones futiles, ya que los
mismos son necesarios para otros enfermos que realmente se benefician de ellos.
También tienen el mandato de ayudar en la sostenibilidad financiera de la institucion,
debido a que los servicios no autorizados, o que se encuentran fuera de los protocolos
habitualmente son glosados por la EPS. Por una parte deben vigilar el cumplimiento de
los protocolos de atencion basados en evidencia cientifica, asi como los de contratos,

pero frente a 6rdenes superiores contradictorias quedan sin funcion. No hay que cumplir
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con sus funciones frente a esta contingencia. Su actitud es hacerse a un lado.
Efectivamente no aparecieron en este caso, fueron los grandes ausentes.

El personal de enlace entre el drea administrativa y el area clinica son los
coordinadores clinicos, son profesionales especializados con elevada competencia en su
especialidad, lideres de sus grupos, a quienes se les delega la organizacion interna del
trabajo de su especialidad y el cumplimiento de los indicadores de gestion hospitalaria.
Este es el personal que mayor nivel de estrés manifiesta, con expresiones de enojo,
indignacion, ansiedad. Dada su posicion, ellos si se permiten cuestionar las drdenes
superiores, pero finalmente las cumplen, pues del éxito de su labor depende el trabajo
de todo su grupo.

Cuando las ordenes son contradictorias manifiestan pérdida del sentido de su
profesion (Diario de campo, entrevista con el Jefe del servicio). Las 6rdenes superiores
estaban en abierta contradiccion con la evidencia cientifica y con la situacion real de
Jaime Eliécer, ¢l estaba muriendo. Seguir con las medidas salvadoras de la vida en un
enfermo terminal avanzado trae mucho sufrimiento para ¢€l, esto se denomina
encarnizamiento terapéutico.

Una parte del enojo del Jefe del servicio tenia que ver con un cuestionamiento ético
profesional fundamental: el deber de no hacer dafio. Aunque ¢l no era el médico
tratante, era el responsable que su grupo de trabajo hiciera las cosas bien y también de
protegerlo. Yo comparti con €l su enojo cuando vi en la historia clinica, que una de las
especialistas de mi servicio rehus6 aceptar atender a Jaime Eliécer, aunque ¢l cumplia
con todos los criterios de ingreso a cuidado paliativo y, para colmo, solicitdé una prueba
de alta complejidad innecesaria, que empeoraba la condicion clinica de un paciente con
compromiso de la funcion renal, como era el caso. Pero los dos estabamos en un
incomodo sandwich, negarnos a las directrices directivas implicaba poner en riesgo a
todo nuestro servicio. Adicionalmente, sabiamos que a la hora de evaluar los
indicadores de gestion hospitalaria, no iban a tener en cuenta la situacién puntual de
Jaime Eliécer, sino que iban a promediar todos los pacientes atendidos.

Asi que debiamos ser creativos en las soluciones. Por tal motivo, entre los dos
gestionamos la junta médica para poner de acuerdo a la mirada/fuerza profesional de

salud. El hizo la mediacién con las directivas de la IPS y yo con la junta de auditores de
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la EPS. Pero no fue suficiente, la posicion de la familia estaba muy endurecida, y todos
los clinicos estabamos indignados por el irrespeto a Jaime Eliécer.

El personal asistencial directo lo vivio de manera compleja. Los especialistas
directos manifestaban empatia, frustraciéon e indignacion, como se observa en la

siguiente nota del diario de campo, entrevista a la Dra. Camila:

¢Qué sentiste con este caso? Frustracion. Nosotros no fuimos tan claros con él.
Urologia fue el Unico servicio que tuvo claridad en las decisiones clinicas desde
el comienzo hasta el final. A los demas nos Ilamaron por ser un paciente
recomendado, y las decisiones se tomaron mas por las presiones de esa
recomendacién que por pertinencia médica. Ese efecto de recomendacion altera
mucho la toma de decisiones médicas y hace que uno tome las peores
decisiones.

No me fue posible hacer entrevista en profundidad con la especialista que hizo las
solicitudes inadecuadas; dado que fue alumna mia de postgrado, s¢ con certeza de su
excelente manejo en cuidado paliativo y que conocia perfectamente que no debia hacer
tales solicitudes, pero ella habia sido médica hospitalaria de la IPS antes de ser
especialista, temia mucho las decisiones directivas, su tnico comentario fue que era un
paciente recomendado.

Otro problema adicional lo comenta el Dr. Ratl, quien fue uno de los especialistas

que atendid el caso, como se observa en la siguiente nota del diario de campo:

[...] Con los demaés servicios especializados es un problema, realmente tienen
muchas dificultades para dar malas noticias, su silencio alimenta altas
expectativas en los pacientes y en las familias, y regularmente no explican bien
cual es la finalidad de los tratamientos. Asi que tratamientos que son con
intencion paliativa, el paciente y/o las familias les atribuyen significados
diferentes y esperanzadores. Cuando su expectativa no se cumple, se dan
muchos conflictos, y ahi si nos llaman. Hemos notado que el servicio de
cuidado paliativo estd tomando una connotacion negativa, nos llaman a dar
malas noticias, a explicarles que su familiar se va a morir y que deben limitarse
los tratamientos, asi que somos los malos.

El tema de fondo es el miedo a la muerte. Los médicos estamos acostumbrados a ver la

muerte del cuerpo pero no a enfrentar el dolor, la angustia del enfermo y de su familia
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frente a la muerte. Evadimos el tema. El gran temor de fondo que subyace a toda la
situacion es el miedo a la muerte.

Segun Gutiérrez-Medina (2008), la motivacion mdas frecuente para estudiar
medicina es ayudar a los enfermos y salvar vidas. Aunque este discurso disminuye a
medida que avanza la carrera, apareciendo otros como aliviar y consolar, sigue
manteniéndose como el imaginario ideal hasta en un 48% de los egresados. Si tenemos
en cuenta que la formacion en cuidados paliativos es escasa, muchos no han
reflexionado acerca de la muerte en general, de su propia muerte o la de un ser querido.
De tal manera que no estan preparados para enfrentar la tormenta emocional que genera
el acercamiento a la muerte

La mezcla compleja de miedo a la muerte, miedo a las demandas, o6rdenes
contradictorias, insatisfaccion y frustracion, tiene manifestaciones visibles en los
profesionales de salud, como son conductas evasivas, como por ejemplo solicitar
interconsultas a otros servicios para que otros definan y asuman: el riesgo de demandas,
la tormenta emocional del enfermo y de su familia, el riesgo de ser despedido, el
conflicto emocional interno. Otra es introducir posturas personales en las fisuras que
deja la evidencia cientifica, o en los conflictos liminales de especialidades como se
observo en el primer capitulo. O también posturas defensivas directas como la presion
para la firma de consentimientos informados (Historia clinica, pp.11-12), el habito de
cerrar las notas con la frase “el paciente y la familia refieren entender y aceptar”
(Historia clinica, pp.17, 23, 32, 47). Veamos la siguiente nota del diario de campo,

entrevista al Dr. Raul.

Vemos en la mayoria de los servicios especializados una gran ignorancia en
temas paliativos, tratan de salirse del problema, tratan de no entrar en conflicto,
0 que otro defina. Entonces sucede esto, nos interconsultan y les decimos no es
necesaria la sonda ni la nutricion parenteral, le explicamos al paciente y a la
familia. Alguno, familiar o médico no esta de acuerdo, entonces pasan otra
interconsulta a otro servicio hasta que alguno les dice que si. Esto pasa no
solamente con el tema de alimentacién. Con el tema de tratamientos curativos
piden otros conceptos y, aln con conceptos muy bien fundamentados, piden
interconsulta a otro servicio, y asi hasta que vuelven a nosotros, esto prolonga
innecesariamente las estancias.
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La actitud del personal de enfermeria también estuvo distorsionada por la presion
del campo. Dicho personal es el que tiene mayor contacto con enfermo y familia, su
interaccion y comunicacion es mas fluida, cotidiana; por lo tanto, se considera que es
aquella que mas alivia los temores de pacientes y familias. Como se anot6 en el capitulo
2, Maria observo una actitud fria e indiferente.

Tuve la oportunidad de presentar en el Comité de Etica hospitalaria el caso de Jaime
Eliécer, en el cual mostré las notas etnograficas analizadas en conjunto con la historia
clinica. La posicion del presidente de la junta del hospital qued6 consignada en el acta,

es la siguiente:

[...] en el criterio de institucionalidad no hacer referencia a “acciones en
pacientes recomendados”, el énfasis mas alla de evitar demandas debe hacerse
hacia la razén de ser de la prestacion del servicio: el bienestar del paciente. Asi
mismo llevar a la reflexién de por qué se requieren presiones externas (medios
de comunicacion, juridica) para orientar el manejo del paciente, y por qué la
institucionalidad influye en el manejo del paciente.

Aqui el presidente estaba dando la directriz de reorientar las acciones de estos casos al
objetivo misional de la IPS. En los cuestionamientos que hace el presidente de la junta
del hospital “reflexionen porqué se requieren presiones externas para orientar el manejo
de un paciente”, el doctor estaba cuestionando directamente la toma de decisiones
médicas. El estaba abrumado por la presentacion del caso, me comenté que iba a iniciar
una reflexion con las 4reas directivas y juridicas. El pensaba que eran las deficiencias en
la toma de decisiones médicas lo que generaba los problemas con las familias, al ver el
caso en su conjunto notd que tanto el personal clinico como el directivo habian
distorsionado su toma de decisiones desviandose del proposito de la institucion.
Observé algo mas, ¢l como directivo desconfiaba de las decisiones de sus médicos y el
personal médico temia las decisiones que los directivos pudieran tomar. La
desconfianza mutua y la actitud de juicio moral estaban alimentando la disputa.

La posicion de la mirada/fuerza bioética qued6 plasmada en el acta del Comité de
Bioética: “en la capacitacion, hacer énfasis en la pérdida de autonomia del paciente en
el transcurso de la enfermedad y la importancia de intervenir al grupo familiar cuando el

paciente esta en capacidad de tomar decisiones”. Sobre este caso ya no era posible hacer
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acciones correctivas, el comité se realizd6 poco después del fallecimiento de Jaime
Eliécer. En dicho comité se estaba estableciendo una directriz preventiva para los casos
subsiguientes y se estaba definiendo una capacitacion institucional. La directriz incluia
una capacitaciéon con un caso real con todos los servicios, para reflexionar sobre este
tipo de situaciones que eran relativamente frecuentes.

La mirada/fuerza bioética al pasar por los diferentes actores cambia su sentido
cuando atraviesa las subjetividades. Esta mirada/fuerza es una especie de comodin. Su
sentido se transforma segun el actor que la tome. Cuando la toma a mirada/fuerza
institucion de salud, toma un caracter normativo juridico de defensa institucional,
plasmado en los consentimientos informados. Cuando la toma la mirada/fuerza familia
se funde con la mirada/fuerza juridica y adquiere la forma de defensa de derechos
fundamentales y la manifestacion emocional es la sensacion de injusticia e indignacion.
Cuando la toma la mirada/fuerza personal de salud se mete en su interior generando
indignacion, juicio, culpa, conflicto interno, que al ser irresoluble —pues dicho personal
en el campo de fuerzas esta situado en una posicion de subordinacién y bajo poder— se
manifiesta como frustracion y pérdida de sentido profesional. Cuando la mirada/fuerza
bioética vuelve a la Institucion de salud y la interpela, se convierte en instancia de
evaluacion institucional.

En todos los casos su cardcter es normativo y genera juicio moral. Cada uno de los
actores estaba haciendo juicios desde su propia perspectiva de la situacion,
considerando que su verdad era la unica posible, es decir, era universal. Los
participantes juzgaron a los otros como sujetos irracionales de la siguiente manera: el
otro no estd haciendo bien su trabajo; o el otro no comprende nuestras decisiones; o el
otro abusa de su poder; o no es el “deber ser”. El resultado es una desconfianza en las
relaciones y una descalificacion del otro como sujeto, como lo expres6 de manera
sentida el jefe del servicio: “jEs que no entienden!. O Gerardo cuando me grita:
“1¢Usted qué se cree?! La disputa, es una disputa por la verdad. ;Quién tiene la razon?
(Quién tiene la verdad? El conflicto no lo iba a resolver la racionalidad, ni la
comunicacion, porque el otro no iba a aceptar una verdad que le era ajena a su propia

experiencia del problema y a su interés.
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La mirada/fuerza juridica fue la mas potente aliada de la mirada/fuerza familia. Los
dos polos de poder en este campo fueron la IPS vs. la familia. Si la amenaza de
demanda no fuera real, la familia seria un actor subordinado sin capacidad de agencia
en sus decisiones. La sola existencia de tal posibilidad empodera a enfermos y a
familiares. La introduccion de la accion de tutela en el campo de la salud ha traido un
equilibrio de fuerzas, frente al poder ilimitado de la Institucion de salud y del personal
de salud, como se mencion6 en el capitulo 2, abriendo la posibilidad de defender sus
derechos. El problema en este caso es que la familia no estaba defendiendo los derechos
ni los intereses de Jaime Eliécer. Cada uno de los miembros de la familia tenia su
propio interés, dado por las relaciones previas y sus creencias, como lo veremos en el
siguiente apartado sobre la segunda fractura. Asi que en este caso, la mirada/fuerza
juridica quedod desviada de su proposito.

Otras miradas/fuerzas no analizadas en detalle en este estudio y que exceden el
alcance del mismo tienen que ver con los recursos de la comunidad. La amenaza
también estuvo centrada en publicar el caso en medios de comunicacion. De acuerdo a
Romero (2004), los temas de salud estan en los primeros lugares en la demanda de
temas de informacion. Una vez las personas salen de la consulta médica, se olvidan
hasta el 54% de lo que se dijo en dicha consulta. Asi que es comln buscar fuentes de
informacion como amigos o conocidos profesionales de salud, asociaciones y medios de
comunicacion. Los medios suelen usar lenguaje sencillo y concreto, que puede ser
consultado cuantas veces se requiera.

En salud publica se ha identificado su alto potencial creando valores, opinioén y
motivacion para la adquisicion de hébitos saludables. También han tenido impacto en la
relacion médico-paciente, pues han generado enfermos mejor documentados y activos
en las solicitudes de informacion y toma de decisiones, lo cual ha horizontalizado la
relacion. Pero también tienen desventajas, pues el manejo de la informacion puede estar
sobresimplificado generando falsas alarmas o expectativas irreales sobre nuevos
tratamientos, fomentando el consumo libre de medicamentos con riesgos potenciales; y,
puede generar impacto negativo en la imagen publica de un profesional o de una
institucion de salud, que permanece por tiempo prolongado en el imaginario publico. Si

bien el periodista puede investigar, presentar las dos versiones y buscar fuentes
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alternativas de informacion, cumpliendo con los deberes de su profesion, el simple
hecho de figurar de manera negativa en medios, asi sea solo como sospecha, actia como

escarnio publico.

La segunda fractura. La familia: El deber vs. el sentido de vida

Realizamos la reunion familiar en el octavo piso (diario de campo, 06 de abril de
2018), en una salita pequefia, oculta detrds de los ascensores, con pupitres para los
estudiantes, suficiente para acoger a la familia, donde los invité a conversar sobre el
estado de Jaime Eliécer. Todos me hicieron esta pregunta: ;por qué Jaime Eliécer tomo
la decision de no hacerse el tratamiento quirirgico propuesto en diciembre de 2017? En
el momento de la reunion, Jaime Eliécer esta semiinconsciente, con una escala
funcional de Barthel del 30/100, se queda en su habitacion.

Es notorio que me hagan a mi la pregunta, el proceso de toma de decisiones
comienza con la propuesta que hace el médico, pero habitualmente es comentada con la
familia. De hecho es frecuente que la familia excluya al enfermo del proceso de toma de
decisiones, con el fin de evitarle sufrimiento en algo que en la literatura médica y
psicologica se ha denominado conspiracion o cerco de silencio (Lugo et al, 2008). Lo
que paso fue diferente. Veamos.

Nota del diario de campo, 06 de abril de 2018:

Gerardo esta furioso, interrumpe todo el tiempo la reunion. Me exige que
le explique ya, pero no me escucha, habla por celular con volumen de voz alto.
Entra y sale continuamente, ante lo cual yo termino pidiéndole que resuelva su
asunto telefonico fuera de la sala y después entre.

Tratamos en primer lugar de identificar quién era Jaime Eliécer. Diana
(cufiada), Maria (esposa) y Juana (hermana) nos ilustran a todos: Jaime Eliécer
es un hombre que ama la vida, le gusta contar historias, chistes, es muy
amigable, es muy agradable, le gusta comer bien, oler bien, nunca aparent6 la
edad que tenia, se veia muy juvenil, aparentaba al menos 20 afios menos de los
que tenia. Era muy alegre, bailaba delicioso. Era un gran conversador. Se fue a
Estados Unidos a conocer y aprendio el oficio de ser fotografo, y luego
cineasta, en la época en que eso no se ensefiaba. El queria mirar, no miraba de
cualquier manera, era especialista en captar los momentos especiales de las
personas, donde se estaban diciendo algo, donde ese algo era significativo y la
cara expresaba infinitud de cosas que no siempre se pueden contar.

Diana nos cuenta como lleg6 a su hogar acompafiado de Maria, y cémo eso
la enfurecid, su padre acababa de morir de cancer, y la muerte fue muy dolorosa
para la familia, y su hermana irresponsablemente se lo llevé a vivir a su casa.
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Queria echarlo, pero su mama medid y €él se quedd con ellas. El es un hombre
muy profundo en sus ideas, con €l pudo hablar lo que sentia con la muerte de su
padre y luego comenz6 a confiarle muchos temas de su vida, y se hicieron
amigos. Gracias a €l pudo comprender la muerte de su padre. [...] Mientras ella
habla, a Maria se le ilumina la cara, y nos comenta lo importante que es para él
sentir al otro, verlo, compartir y gozar; para él gozar era sentir el amanecer,
sentir el olor, acariciar, jugar, bailar, moverse, cosas simples, pero
imprescindibles para él, Maria calla y pone cara de tristeza (en la mafiana me
comento que él no pudo comer, vomitd porque no tolera el olor de la comida).

Juana nos aporta que fue hijo discolo de la familia, el trotamundos, nunca
se hizo responsable de sus hijos, pero era muy inteligente, vivaz, dicharachero,
encantador. Ella lo echd mucho de menos cuando se fue. Sus padres eran muy
estrictos, él no toleraba ataduras. Era muy coqueto, le encantaban las mujeres y
tuvo varias parejas.

[...] Es agradable para mi conocer a Jaime Eliécer a través de las miradas
de las mujeres. Es curioso, los hombres no hablan. Luis calla, escucha atento,
Gerardo esta afuera gritando por celular. Yo les cuento qué significa la cirugia
que le propusieron en diciembre de 2017. El cancer estaba muy avanzado y esa
cirugia no era garantia de recuperacion. Le propusieron sacarle la vejiga con
todos los tejidos de alrededor, y hacer una vejiga nueva con partes del intestino.
Les explico que es una cirugia extensa, muy complicada, dolorosa, con
recuperacién incierta. Los casos de dolor crénico asociado son frecuentes y
severos, requieren igualmente un tubo de nefrostomia, porque esa vejiga falsa
no es funcional, y que el tiempo de recuperacién tarda varios meses, durante los
cuales iba a estar postrado en cama. La sensibilidad de la zona genital se pierde,
y la funcionalidad de los esfinteres. Asi que la sexualidad también se pierde.

Juana habla primero con rapidez: “nadie nos explicé eso. El no hubiera
tolerado algo asi”. Maria me mira y me dice llorando, “yo no habia entendido
nada, yo quiero que lo salven a costa de lo que sea, pero hacerle eso es horrible,
es justo lo que él no queria”. Diana dice: “es quitarle su sentido de vida”. Luis
por fin habla, muy conmovido y nos dice: “El decidi6 bien. Gracias por
explicarnos”. Su actitud corporal cambio y se relajo, los que nos estdbamos en
la salita nos encontramos de alguna manera extrafiamente unidos. Entonces
entra Gerardo haciendo mucho ruido, moviendo los pupitres, no se sienta, me
mira con furia, “bueno y al fin nos va a explicar ;por qué él tomo esa decision y
qué van a hacer para salvarle la vida?”, me mira airado. Yo le contesto,
“acabamos de hablar justamente de eso”. Entra otra llamada por celular y €l sale
descontrolado gritando. Nos miramos todos, les pregunto si creen que la
pregunta ya esté resuelta. Juana me contesta si, mira amorosamente a Maria y a
Diana (antes su mirada era fria y severa). Y me pregunta, “;o0 sea que ya no hay
tratamiento?”. Yo le respondo que desde el comienzo las probabilidades de
éxito del tratamiento eran muy pobres, cuando se hizo el diagnostico el cancer
ya estaba muy avanzado. Los cirujanos algunas veces dejan abierta la
posibilidad de operar, porque saben que hay pacientes que optan por luchar no
importa las consecuencias. Pero ya en este momento no es posible. Juana
comenta: “Usted tiene razon, €l no es un loco trotamundos”, mira nuevamente a
Diana y a Maria, “gracias por contarme lo que me contaron de €1”.

Maria dice: “yo no habia entendido lo que significaba hacer algo, yo no
quiero someterlo a eso”.
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La segunda fractura estd en el circulo mas intimo de Jaime Eliécer. Esta en su
familia. Gerardo no desea la reunion, no desea que hable con €I, estd furioso, interrumpe
todo el tiempo la reunion. En ese momento —yo no lo sabia— estaba hablando con el area
juridica para impedir que la reunion familiar se diera. A ¢l no le interesaba lo que pueda
decirle. El resto de la familia si estaba muy interesada en hablar conmigo.

La opinion de la familia la expresa Juana en la reunion familiar: “fue el hijo discolo
de la familia, el trotamundos, nunca se hizo responsable de sus hijos”. Ellos lo
consideraban inestable e irresponsable. Jaime Eliécer en nuestro primer encuentro me
comentd que tuvo dos parejas estables antes de Maria. Con la primera no pudo
entenderse, ¢l sentia que ella queria era un marido, pero que no lo veia a €I, no se
comunicaban. No le permitié ver a su hijo, cuando ¢l ya era adulto se conocieron, pero
no siente conexion con ¢€l. No entiende nada de él. Comprende que lo llama por deber.
Con la segunda pareja fue diferente, hubo mas comprension, pero finalmente ella queria
un hogar convencional y ¢l queria ver el mundo. Mantuvo contacto con ella y con su
hijo. El no se siente culpable de nada con respecto a sus parejas previas, piensa que pasd
lo que debia pasar. Estaba en otras busquedas. Le pregunté —segin el protocolo de
cuidado paliativo— si sus hijos estaban enterados de su condiciéon y si queria
comunicarse con ellos para resolver temas, ¢l me contestd que ellos lo habian llamado,
porque los tios les contaron acerca de su enfermedad. La familia esperaba que €l se
arrepintiera de ser un mal padre, pero ¢l no sentia culpa, hablar con sus hijos era como
hablar con extrafios.

Se advierte aqui el juicio permanente y el deber moral de reconciliarse antes de
morir de acuerdo a la moral cristiana. Jaime Eliécer no tenia una religion especifica,
pero si una espiritualidad. La misma me fue comentada por su cuiiada y por Maria.

Nota de diario de campo, entrevista familiar:

El es un hombre muy profundo en sus ideas, con él pudo hablar lo que sentia
con la muerte de su padre, y luego comenzo6 a confiarle muchos temas de su
vida, y se hicieron amigos. Gracias a él pudo comprender la muerte de su padre.
Ella sabe lo importante que es para él poder conversar de manera intima y con
sinceridad. El perseguia la sinceridad, el momento de verdad en la relacion con
el otro, ese instante de conexion, nunca le dio un consejo, pero siempre la
comprendi6. Mientras ella habla, a Maria se le ilumina la cara, y nos comenta lo
importante que es para él sentir al otro, verlo, compartir, y gozar, para él gozar
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era sentir el amanecer, sentir el olor, acariciar, jugar, bailar, moverse, cosas
simples, pero imprescindibles para él.

Esta forma de espiritualidad fue corroborada por Camila, la residente de tercer afio de
medicina del dolor y cuidado paliativo, asignada al caso.

Nota de diario de campo, entrevista a profundidad Dra. Camila:

“Doctora, cuando termindbamos de pasar ronda me gustaba ir a visitarlo, el
sefior era muy lindo, hablaba muy bien, me dijo cosas muy profundas, a él le
daba gusto que lo visitara, siempre me hizo sentir bienvenida, era muy chistoso,
hacia relatos increibles de cosas muy simples, le gustaba la sinceridad y la
intimidad al hablar, eso me impacté mucho”.

En esta forma de espiritualidad la culpa y la reconciliacion no caben, porque si el
proceso de comunicacion es sincero e intimo no hay malos entendidos. El no tenia
tiempo para perder con personas que no estaban interesadas en relacionarse de manera
sincera e intima con ¢él, por ejemplo sus hijos. Nunca rechaz¢ las llamadas de sus hijos,
pero no tenia de qué hablar con ellos. No tenian relacion, la conexion emocional no
existia.

La fractura con su familia sucedié en su juventud cuando decidi6 ir a conocer el
mundo, venia de una familia rigida, muy atada a los deberes. El no toleraba las ataduras,
sentia hipocresia, por eso buscaba la sinceridad, pensaba que las relaciones auténticas
eran momentos, no construcciones a lo largo de la vida. Su comprension del mundo
realizada a través de dichas busquedas era muy diferente a la de su familia. Cuando tuvo
su primer diagnostico de cancer, consolido el proceso espiritual. Y decidi6 establecerse
con Maria, tener una hija a su edad y disfrutar cada momento de su vida. Camila me
coment6 (Diario de campo, entrevista a profundidad Dra. Camila): “habia tanta paz en
¢él. A pesar que los hermanos trataban de manera muy despectiva a Maria, ¢l la veia a
ella y en esa mirada habia mucho amor”. Parece ser que al fin logré esa comunicacion
intima con su pareja, que tanto busco.

La familia estaba enredada en el deber. Los hermanos sentian que debian hacerse
cargo del irresponsable de la familia, luchar por sus derechos, obtener el tratamiento
que ¢l requeria. Era su deber cristiano y de familia no dejarlo abandonado. Y restablecer

una relacion fisurada hacia mucho tiempo. El no estaba solo, tenia una familia,
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dispuesta a luchar por su vida. Y esta familia estaba sufriendo mucho, por lo que pude
observar manifestaron los rostros de los tres hermanos que conoci.

La espiritualidad ha sido un campo de estudio muy fuerte dentro del cuidado
paliativo, pues se ha identificado que el bienestar espiritual se relaciona con el alivio de
sintomas y con una mejor calidad de vida de los enfermos terminales.
Independientemente de como haya sido el desarrollo religioso o espiritual del enfermo,
enfrentar la muerte trae consigo el cuestionamiento sobre el fin de la existencia y el
sentido de vida. Sanchez et al (2014), en un estudio realizado con 251 pacientes
enfermos de cancer en Bogotd, evaluaron si la religiosidad y la espiritualidad son
dimensiones independientes, encontrando que realmente lo son, pero se entrecruzan. La
espiritualidad se considera un conjunto de relaciones que dan coherencia a la existencia
o a la busqueda de significado trascendente. Esta busqueda de significado podria
expresarse de diferentes maneras relacionadas con la naturaleza, el arte o la filosofia e
incluyen en algunos casos la practica religiosa, con sus respectivas practicas de oracion
y rituales; de tal manera que se describe la espiritualidad como la experiencia de
conexion consigo mismo, con la naturaleza, con los demas y con un ser trascendente. La
descripcion sobre el valor de las pequenias cosas, de los instantes, de la comunicacion
intima es frecuentemente descrita en enfermos terminales (Dong ef al, 2016; Tolentino,
2014).

Este fue el tipo de espiritualidad que logr6 encontrar Jaime Eliécer y que le dio paz
y sentido de vida. El proceso le tom6 gran parte de su vida y se consolidé con el primer
diagndstico de céancer, hacia 7 anos. Pero el resultado de dicha busqueda lo llevd por
caminos diferentes a los considerados por su familia como el deber ser. La familia no
comprendia la busqueda de Jaime Eliécer, quien en su rebeldia juvenil habia
cuestionado todos sus valores esenciales. Su punto fundamental estaba en la violencia
de las relaciones impuestas, pues en su sentir, las relaciones no debian ser por deber, ni
siquiera por amor. Para ¢l las relaciones sucedian por entendimiento mutuo y goce,
donde el criterio era la sinceridad y la valoracion del otro, sorprenderse siempre de
manera lidica. Cuando aparecian los imperativos de relacion, la magia del encuentro se
desaparecia. Su problematica del final estaba en que el goce se habia desaparecido por

la enfermedad, ya no podia sostenerlo, y el sufrimiento de su familia lo mortificaba.
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Pero encontrd en el vinculo con Maria una forma de enfrentarlo relacionada con el
amor.

Su familia estaba con ¢l por el deber de hacerlo. No era interés econémico porque la
carga del cuidado estaba en cabeza de Maria y su familia. No estaban dispuestos a
escucharlo ni a comprenderlo porque lo descalificaban sistematicamente. Es el hijo que
nunca se disciplind. Eso es justamente lo que Jaime Eliécer cuestionaba. No lo
valoraban, no respetaban sus decisiones. Estaban por el deber de familia. No iban a
escuchar a la familia que ¢l habia armado en los ultimos afios. En la reunién familiar
hablaron las dos familias. Y por primera vez sus dos hermanos pudieron escuchar el

punto de vista de Jaime Eliécer, en boca de su cufiada y de su pareja.

El dolor inenarrable. Los duelos previos no resueltos...

La situacion con Maria y su familia fue diferente. La fractura no estaba relacionada
con Jaime Eliécer. Estaba relacionada con la muerte de su padre por céncer. Dicha
muerte fue devastadora para la familia de Maria. En varios apartes del diario de campo,
Maria no podia hablar de la posibilidad de muerte de Jaime Eliécer, como lo expresaban
su silencio y su mirada eran de terror cuando se mencionaba el tema (Diario de campo,
28 de marzo de 2018). El las ayudé a comprender y a elaborar el duelo. Pero con la
muerte de Jaime Eliécer iban a perder uno de sus principales fuentes de apoyo moral,
emocional y econdmico. Era un pilar de su familia.

La madre y hermanas de Maria enfrentaron la situaciéon de enfermedad de Jaime
Eliécer con fortaleza, hicieron una red solidaria alrededor de ¢l y de Maria, se
encargaron del cuidado de la nifia. Pero Maria, cada vez que se hablaba de la
proximidad de la muerte de Jaime Eliécer, no podia escuchar, su cara quedaba
petrificada, con mirada de terror, no podia hablar, su mirada se perdia, se desconectaba
de lo que estdbamos hablando y haciendo, no podia recordarlo. Su nivel de sufrimiento
era tal que se desconectaba. Dentro de las interpretaciones de la psiquiatria podria verse
como un sintoma disociativo y por tanto pensar que el proceso estaba siendo traumatico,
como lo refiere Acinas (2014). La interpretacion mas frecuente de psiquiatria y
psicologia era que ella estaba en negacion, como se observa en las notas de Historia

clinica (pp. 32, 54).
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De acuerdo a Elizabeth Kiibler-Ross (1969), una de las fundadoras del cuidado
paliativo, las etapas de duelo anticipado son: la negacion, la ira, la negociacion, la
depresion y la aceptacion, no son necesariamente secuenciales y no todos los enfermos
y familiares pasan por todas, pero al menos dos de ellas. La negacidon consiste en no
asumir la proximidad de la muerte y hacer de cuenta como si esto no fuera a pasar. Esta
es la forma de ver la situacion desde las profesiones de la salud mental.

Esta forma de interpretacion obedece a una perspectiva individual del tema, desde el
punto de vista del funcionamiento psicoldgico. Intentemos verlo de manera relacional.
Maria es descrita como una mujer dulce, amable (Diario de campo, 26 de marzo de
2018; Entrevista a profundidad Dra. Camila), con una actitud sumisa, que los hermanos
de Jaime Eliécer hacian a un lado de manera despectiva (Diario de campo, Entrevista a
Dra. Camila), con temor a asumir la toma de decisiones (Diario de campo, 05 de abril
2018).

Si analizamos la situacién de una manera mas distante, ella fue quien tomo6 todas las
determinaciones cruciales del caso, lo cuidd en la casa, hizo los acuerdos con los
hermanos, firmd los consentimientos informados de ingreso al hospital y de la mayoria
de los procedimientos, y fue quien rehusé el programa de atencion domiciliaria. Dados
los acuerdos que hizo con Gerardo —y cémo actud durante la Gltima hospitalizacion—
ella no estaba realmente en negacidn, estaba luchando por la vida de su esposo, como
me lo comentd después, ella no concebia la vida sin €l, le asustaba quedarse sola con la
responsabilidad de sacar adelante a la nifia y no podia tolerar verlo morir en su casa, ni
sabia como cuidarlo alli.

Jaime Eliécer, confiaba plenamente en ella y, aunque sus decisiones no fueran lo
que él deseaba, estaba dispuesto a hacer cualquier cosa por ella. El solamente queria
estar con ella en los Gltimos momentos de su vida. Solo a ella le mostraba tranquilo su
desnudez, el hueco mal oliente que tenia en su espalda, los momentos de su higiene
personal, de ella aceptaba una alimentacion que ya no tenia sabor para él, que su cuerpo
ya no recibia. Si ella estaba abrumada y no lo podia cuidar en su casa, él aceptaba morir
en el hospital. Lo importante del caso estaba en esta diada intima.

Sobre la intimidad, Sloterdijk (2003) sefiala que es la creacion de un espacio seguro,

la primera esfera, la cual se construye como el juego de comunién con un ser dual
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intersubjetivo donde la existencia se juega su papel definitivo (Cortés, 2013). Se refiere
a la extension de la experiencia del utero, al inicio de la vida, donde por cercania mutua
se dan incorporaciones, invasiones, cruzamientos, repliegues de uno en el otro y
resonancias. Afuera del utero se anhela, se construye, se busca. Jaime Eliécer busco ese
tipo de relacion, la cual fue posible con Maria, al final de su vida. Esto le daba la paz y
seguridad necesarias para enfrentar el derrumbamiento de su cuerpo, de su existencia y
la proximidad de su muerte. Esa esfera es tan fragil como la existencia misma, su
composicion es volatil como la de una burbuja de jaboén inflada por un nifio. Es justo
esa fragilidad la que se expone en este momento de profunda intimidad en la que la

muerte y el amor se entrecruzan.

La empatia en el circulo intimo.

Cuando les hice el relato macabro de qué significaba la cirugia que le habian
propuesto y como iba a afectar su calidad de vida, todos los presentes escucharon con
atencion por primera vez. Me dijeron que nadie les habia explicado, pero en los
documentos y entrevistas encontré que si lo habian hecho. ;Fue esto un problema de
comunicacion? (hipdtesis habitual de cuidado paliativo). Aparentemente, ellos no
habian entendido, cada uno enceguecido por su propio temor (hipdtesis de duelo
anticipado no elaborado) o atrincherado en su posicion de combate en el campo de la
atencion paliativa. Para que comprendieran el punto de vista de Jaime Eliécer primero
debian reconocerlo como sujeto —y no solo eso— sino como un ser capaz de tomar
decisiones validas. {Como entender este punto? El estaba en la liminalidad de la
experiencia de la enfermedad terminal, no estaba siendo reconocido.

De acuerdo a Butler (2009) existen marcos de reconocimiento, formas que articulan
eso que somos y que se aprehenden en la experiencia radical de la alteridad. Butler
propone, contra cierta version hegeliana del problema del reconocimiento el concepto
de reconocibilidad, que da el marco general, estd dado por marcos normativos e
histéricos que enmarcan una vida, ;qué es lo que hace a una vida perceptible? No es la
aprehension racional del otro que esta en frente de mi, sino que es la experiencia de la
relacion la que hace posible esa reconocibilidad. Todos sabiamos que teniamos al frente

a Jaime Eliécer Garzon Gaitan, con una historia de vida particular y una forma de ser
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particular. Luego est4 la aprehension, este es un concepto mas general. Evidentemente
Jaime Eliécer ya no podia reconocerse completamente con sus patrones de relacion
habituales que le daban identidad. Ahora era diferente: un ser humano enfermo, débil,
que ya no se relacionaba igual, que no sabemos si estd 0 no estd porque su estado de
conciencia fluctia, y si estd, desconocemos si es el mismo Jaime Eliécer que era
conocido por todos; pero ahi estaba su cuerpo vivo, podiamos aprehenderlo. Por ultimo,
estd la inteligibilidad, este concepto es mas dindmico, ;podemos reconocer la
subjetividad de Jaime Eliécer en ese sefior mayor, enfermo, que observamos?

En la intervencion familiar, al hacer el recuento de quién era Jaime Eliécer, lo que
de una u otra manera procuramos fue restituir los marcos de reconocimiento, si nos
valemos de la expresion de Butler (2009). Recuperamos su historia de vida y los
significados de lo que ¢l le daba sentido de vida y como estos se habian mantenido a
pesar de la enfermedad. Pero noté algo mas: la ausencia de reconocimiento no se debia
exclusivamente a la experiencia liminal de la enfermedad terminal. El habia sido
excluido y descalificado por cuestionar, desde hacia mucho tiempo, la verdad de la
familia, sus valores fundamentales.

Asi surge la siguiente pregunta: ¢/Es posible restituirlo como sujeto frente a sus
hermanos, cuando tienen formas de entender la vida tan diferentes, acaso no hay una
sola verdad? ¢Acaso no hay una sola forma de evaluar las situaciones y definir si estan
bien o mal? Esta pregunta aplica a todos los participantes del campo. Para la Institucion
de salud solamente hay una regla posible, cumplir con el mandato de la Ley 100/93 de
proveer el servicio de salud, manteniendo la rentabilidad del sistema. Este es un gran
marco, que genera posibilidades especificas de provision del servicio de salud. Sean las
decisiones que se tomen, deben cumplir con este encuadre, eso estaba definiendo el
campo.

El segundo marco —mads pequefio— es la medicina basada en la evidencia, que acota
mas las posibilidades. En este punto estaba la controversia entre médicos y familiares,
ellos solicitaban tratamientos que ya no eran posibles desde esa perspectiva. ;Qué
podian hacer entonces? Realmente ellos estaban tratando de imponer su criterio, porque
este encerraba una verdad en si misma. La disputa se estaba dando en el circulo intimo,

([tomamos la verdad de Jaime Eliécer?, ;o0 la de la familia? Para el observador externo
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es posible darse cuenta que ninguna de las dos posiciones cumple criterios de verdad
universal, las dos formas de entender la vida, son perspectivas. Para poder comprender
las decisiones de Jaime Eliécer, sus hermanos debian renunciar a su creencia sobre la
verdad y considerar que la perspectiva de ¢l también contenia una verdad que lo hacia
ser lo que es.

Luego era necesario ponerse en su posicion, es decir, hacer un ejercicio de empatia.
Segun Lopez, Aran et al (2014), este es un ejercicio complejo que va mucho mas alla de
ponerse en los zapatos del otro. Comienza con la voluntad de hacerlo. Como insumos
basicos se requiere del intelecto, la emocion y la imaginacion completas (Stein, 2004);
implica entonces como minimo tres componentes que interactian dinamicamente:
primero, la emocion compartida entre el observador y el observado, lo cual se da
espontaneamente mediante la mimesis del gesto. Segundo, la autoconciencia y la
conciencia del otro, aqui aparece la capacidad de hacer una teoria de la mente del otro y
de hacer un sistema de inferencias, teniendo en cuenta la perspectiva del otro, que puede
ser o no compartida por el observado. Tercero, flexibilidad cognitiva para poder adoptar
la perspectiva del otro, sentirla y actuar en consecuencia. Sin la accidon no se completa
el concepto de empatia.

Gerardo no tenia la voluntad de hacerlo, él queria imponer su verdad. El hacia parte
de la mirada/fuerza familia, pero en la entrevista familiar quedd en evidencia que su
interés era divergente al del resto de la familia, pero era invisible, hacia parte de su
interior. Maria no podia hacerlo, se quedaba paralizada de miedo cuando se le proponia.
Los demads estaban enojados, pero tuvieron la voluntad de hacer el ejercicio. No podian
comprender la decision de Jaime Eliécer de no hacerse tratamiento. Las palabras frias y
racionales de los médicos no tenian emocion, no les daban sentido, eran otra imposicion
incomprensible.

Segun Stein (2004) el problema de la empatia es que no es posible acceder a la
conciencia del otro desde el punto de vista fenomenologico. El mundo interior del otro
es siempre un misterio, asi como son un misterio sus sensaciones fisicas, sus
significados, sus pensamientos. Lo que hacemos es establecer un sistema de inferencias
que nos permite modelar e imaginar lo que el otro podria estar sintiendo. El error mas

frecuente es atribuir las propias experiencias o las propias perspectivas al otro. Eso era
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lo que habian hecho los hermanos de Jaime Eliécer, le habian atribuido sus propias
creencias. Y eso era lo que hacia el personal de salud, por eso no podian entender la
perspectiva de la familia.

Para poder realizar el acto empatico completo debian atravesar su propio agujero
negro de temores y prejuicios, comprender la perspectiva de Jaime Eliécer, su historia
de vida, sus busquedas, sus conflictos, sus errores, sus aciertos y como esa vida se habia
conectado con ellos. Se requeria que lo escucharan, no solamente con el pensamiento
sino con la emocion. En este caso la familia estaba tan abrumada que no habia podido
hacer el acto empatico completo. Con la intervencion familiar lograron —hasta cierto
punto— hacerlo y entender que su perspectiva podria ser valiosa. Su profundo afecto

hacia ¢él facilit6 un ejercicio de tamafia complejidad.

La resolucion del conflicto.

Después de la reunion familiar que tuvieron conmigo, se reunieron con Jaime
Eliécer en su habitacion, de manera privada. A esta si asistié6 Gerardo. Desconozco de
qué hablaron. Después de esto cesaron los requerimientos de la familia a las directivas,
y Gerardo jamas volvio al hospital. Sus hermanos en cambio, estuvieron mas presentes,
turnandose con Maria, quien en las visitas se observaba mas descansada.

Después de mi encuentro con el area juridica se respetd el quehacer médico.
Alguien dio la orden de levantar el protocolo de casos de riesgo de notoriedad publica
por parte de la IPS. Rastrear quién dio la orden de suspenderlo es 1o mismo que rastrear
quién dio la orden de ejecutar un protocolo inexistente dentro de los documentos
institucionales. Infiero que algin directivo de la IPS, pues tuvo el poder suficiente para
hacerlo. La EPS continu¢ autorizando la estancia hospitalaria prolongada, es decir, ellos
si continuaron el protocolo de casos de riesgo de notoriedad publica. Jaime Eliécer ya
estaba en Barthel de 0 /100. Ya no era el momento de enviarlo a casa. El jefe del area
dej6 de llamarme y de verse preocupado.

Ya con el camino despejado pudimos realizar el encuentro tan anhelado de Jaime

Eliécer con su hija.
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El encuentro

Nota de diario de campo, entrevista con la hija Juliana, 09 de abril de 2018:

Era un lunes cuando la citamos a las 9 am, Juliana asisti6 acompafiada de su tia.
Es una nena de 3 afios de edad, con sus bellos rizos cafés, estd muy elegante,
trae vestido de flores, zapatos de charol y una chaqueta roja. Sus rizos fueron
peinados. La tia me comenta que ella pidié que la vistieran asi, como en la
fiesta de sus primos. Ella es timida, esconde su rostro en el cuello de su tia. La
tia me explica. Ella no ve a sus padres desde que él se hospitaliz6. Mi hermana
se la pasa todo el dia aqui, cuando va a la casa de mi mama es muy tarde. Mi
mama es muy mayor, mi otra hermana trabaja todo el dia. Decidimos que
Juliana viviera conmigo estos dias, asi comparte con mis hijos y la puedo cuidar
mejor”. Me comenta que Juliana es una nifia muy dulce y alegre, pero en el
altimo mes la ve escondida en los rincones de la casa llorando. Se aferré a dos
mufiecos de peluche que no suelta, con frecuencia se despierta asustada en la
noche. Su problema es que no quiere ver a su mama. Cuando llega a la casa se
esconde, se niega a comer. Juliana me mira mientras hablo con su tia, y
timidamente ve mi cara, la miro y se esconde de nuevo. Nos reunimos con
Maria y Diana que nos esperan en una salita del hospital, fuera de la habitacion.

Maria estd muy nerviosa, Juliana no quiere saludarla. Me explican que
lleva un mes sin verla. Yo les hablo de las manifestaciones infantiles de la
conducta de apego. Para la nifia es particularmente dificil porque ha perdido a
sus dos padres, para la edad de ella un mes, es la eternidad. Caigo en cuenta que
debo prepararla para la proxima muerte de su padre. Les pregunto si tiene una
mascota, y si ella ha tenido la experiencia de la pérdida o0 muerte de la mascota.
La tia me dice que un periquito se les murid.

Le pido a Maria que invite a la nifia a su regazo. Ella lo hace y la nifia
duda, pero finalmente acepta. Juego un rato con la nifia y le pido que dibuje
algo con colores. Ella escoge un resaltador anaranjado, le facilito mi diario de
campo. Ella toma el resaltador con vacilacién. Mientras, yo le voy contando un
cuento sobre los pajaros que vuelan y no vuelven, mientras tanto ella raya, cada
vez con mas fuerza y furia la hoja, estd muy tensa, le pido permiso para tocarla,
y le pido a la madre que me ayude a tocarla en estimulacion bilateral®. Ella lo
permite, mientras sigo con el cuento, hasta que ella se tranquiliza, su cuerpo se
relaja, sonrie, suspira y me dice “ya”. Abraza a su madre. Entonces la
acompafiamos a ver a su padre, quien ya se encuentra en sedacion paliativa. La
nifia pide que la pongan encima de él, le pone sus rizos en la cabeza calva, lo
besa, lo acaricia, y juega un rato con él. Maria y las dos tias se relajan. Observo
por la mirada de Maria que necesitan un espacio de intimidad.

Jaime Eliécer estaba sedado, ya no pudo disfrutar de la compafiia de su hija. Pero el

encuentro intimo de la familia generd paz en los participantes. El no estaba, pero de

® La estimulacion bilateral hace parte de la aplicacion de la técnica psicoterapéutica EMDR. Se aplico el
protocolo de nifios. (Levine y Kline, 2016).
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alguna manera si estaba, lo que ¢l significaba, los vinculos seguian vigentes, ese sutil

intangible del compartir estuvo mas fuerte que nunca. Era la despedida.

El final
Nota de diario de campo, 12 de abril de 2018, el ultimo dia:

“En mi ultima visita la puerta de la habitacion estd abierta de par en par, la
habitacion esta perfectamente limpia, huele a desinfectante. No estan los olores
de la enfermedad de Jaime Eliécer. No estan las sefializaciones de aislamiento
epidemioldgico. No observo objetos personales. Jaime Eliécer se encuentra en
sedacion paliativa, esta vez las mujeres descansan. El esta acompafiado de un
hombre muy mayor. Me cuenta que es otro hermano que llegé a verlo. Me
presento. El furioso me exige la eutanasia. Le explico que no es posible. Me
grita “es que no ve que mi hermano esta sufriendo, por favor, exijo que le hagan
eutanasia ya”. Le explico que él esta en sedacion paliativa, que esperamos su
fallecimiento el mismo dia y que ya no esta sufriendo. El me responde: “;Pero
no ve que €l no es mi hermano?” Llora. Simplemente no tolera verlo morir, y no
poder hablar con é1”.

La pregunta del hermano de Jaime Eliécer es muy relevante y es la més frecuente que
nos hacen los familiares de los enfermos en sedacion paliativa. Esta se hace cuando los
sintomas son refractarios y se espera pronto el fallecimiento. Su propdsito es disminuir
el estado de conciencia durante la agonia para evitar el sufrimiento. Los especialistas en
cuidado paliativo sabemos que no podemos aliviar todos los sintomas ni podemos
aliviar el sufrimiento existencial. Eso nos genera frustracion. Es como si hubiésemos
cambiado el deber de luchar contra la muerte por el de luchar contra el sufrimiento.
Pueden pasar unos pocos dias en sedacion paliativa antes de la muerte. ;Cudl es el
sentido de esta espera?

La eutanasia es posible en Colombia, solo puede hacerse si es la voluntad reiterada
del enfermo frente a una enfermedad terminal que le ocasiona sufrimiento extremo y
que afecta de tal modo su calidad de vida que pierde su dignidad. Requiere el
cumplimiento de un protocolo estricto y de evaluaciéon del comité de muerte digna
(Ministerio de Salud y Proteccion Social, 2015a). La Corte Constitucional, sentencia
T721 de 2017, ya abri6 la brecha para que la familia pueda solicitarla en aquellos casos
donde el enfermo no tenga capacidad de decision. La Fundacién Colombiana de Etica y

Bioética (Posada-Gonzalez y Riani, 2018) publicé una carta abierta dirigida a la Corte
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Constitucional expresando su rotundo desacuerdo contra la aprobacién de la posibilidad
de destruccion de la vida humana. La permisividad frente a la eutanasia sigue siendo
controversial.

En el caso de Jaime Eliécer, después de haber quebrantado su autonomia de todas
las formas posibles, ;estaba bien hacer la eutanasia? El nunca la pidi6. (El sufrimiento
de quién estariamos evitando?

El sufrimiento estd en todos los pasos del proceso de enfermedad y muerte. No se
alivia con controlar los sintomas, ni con asesorar bien el duelo anticipado, ni con
aceptar el proximo fallecimiento. Es inevitable porque implica un desprendimiento de
todo lo que ha dado sentido a la vida hasta ese momento: las luchas, los
reconocimientos, los goces, los sacrificios, los traumas, las relaciones, los suefos, los
anhelos no cumplidos. O podria implicar darse cuenta que la vida no ha tenido un
sentido. Las reflexiones existenciales estan servidas, pero a veces lo necesario para vivir
esta etapa de la vida es lo minimo, lo intimo, la belleza de lo cotidiano, cuya percepcion
se hace mas intensa porque se esta perdiendo. Cada instante de gozo es un alivio.

El sufrimiento es inevitable porque hace parte de vivir, cada nuevo paso, cada
transicion, implica dejar algo atrds. Cada dificultad es una amenaza, pero enfrentarla y
resolverla genera fortaleza interior. Pero la muerte no tiene reversa. Es el fin. No
podemos hacer un puente al futuro que nos permita decir esto pasard, seremos mas
fuertes, mas sabios, mejores. La huella del dolor de la muerte de un ser amado siempre
queda. La muerte es una experiencia traumatica. No hay esperanza. Y cuando sucede:
(Cuando el enfermo deja de ser sujeto?, ;jcuando estd en delirium y ya no es
consciente?, ;cuando estd en sedacioén paliativa?, ;cuando se suspenden sus signos
vitales?, ;cuando su huella desaparece en la memoria de quienes lo amaron?

El qué pasé después escapa del alcance de esta investigacion. Intenté reiteradamente
contactar a Maria para presentarle la redaccion final de esta investigacion. Su familia no
facilito el proceso. Maria no desea hablar. Esta tratando de hacer su vida con su nifia en
otro pais.

El miedo a la muerte estd presente en todo el contexto de esta investigacion y actua
como motivador de fondo de las conductas observadas en todos los actores de las

miradas/fuerzas y trasciende sus discursos. Es un temor generalizado, pero a la vez muy



Etnografia de la Enfermedad Terminal... 85

personal, muy intimo. Es la sombra amenazante presente en cada gesto, en cada
intencion, es un miedo no expresado, por lo tanto, omnipotente y omnipresente.

Estd detrds de los practicos auditores de la EPS, quienes estaban haciendo un
sincero esfuerzo por implementar un programa de cuidado paliativo, que ademas de
ahorrar costos a su institucion, generaba el beneficio de ayudar a bien morir a sus
afiliados. Estd detras de los directivos de la IPS que cedieron a las amenazas de la
familia para proteger la institucion, pero también preocupados por la posibilidad de
tener un paciente muriendo en su IPS sin la atencion debida. Esta detras del personal
clinico que atendi6 a Jaime Eliécer, que sigui6 los lineamientos institucionales, pero que
se permiti6 entrar en conflicto existencial y ético. Est4 detras de la angustia de la familia
exigiendo medidas desesperadas para salvarle la vida; esta detrds del terror y la
desolacion de Maria, quien no podia tolerar verlo morir en casa.

En Jaime Eliécer estaba el terror al proceso, pues ¢l estaba muriendo, su cara
manifestaba panico con solo mencionar la UCI o proponer procedimientos, hasta una
simple venopuncién era aterradora para ¢l. Su aislamiento estaba relacionado con el
derrumbamiento de su imagen corporal, su desfiguracion como ser social, con su
limitacion fisica, con el malestar fisico que le provocaba su enfermedad y con el miedo
a dejar a sus seres mas amados.

Es el miedo que esta detrds de mi como investigadora y de mi intencionalidad al
escribir esta tesis, pues aunque perdi la cuenta de las veces que he acompafiado a bien
morir a otros, admito el terror que me ocasiond enfrentar la alta probabilidad de
enfrentar mi propia muerte. Estd detrds de quienes han sido mis maestros, la mayoria de
los cuales entrd en conflicto personal cuando les propuse el tema.

La muerte es universal, inevitable e irreversible. Cada cultura, fe religiosa, familia o
individuo pueden tener una teoria o hipotesis de qué sucede después, o incluso acerca
de como verla, pero no es lo mismo que experimentar el proceso de morir. De acuerdo
con Das (2008), una sociedad debe ocultarse a si misma el sufrimiento que impone a los
individuos como precio de su pertenencia. De manera tal que las instituciones sociales
estan implicadas en dos modos opuestos: el de producir sufrimiento y el de crear una
comunidad moral capaz de lidiar con él, elaborando alguna explicacion del sufrimiento.

La sistematizacion de las creencias sobre el sufrimiento y la muerte podria hacer posible
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aguantarlo, pero frente a la experiencia de estar muriendo, esa sistematizacion se
cuestiona, asi que el sistema de creencias generado para poder enfrentarlo se diluye en
el momento mas necesario. En los familiares de Jaime Eliécer el sistema de creencias
fracas6. En cambio, la espiritualidad de Jaime Eliécer fue lo suficientemente fuerte para
permitirle enfrentar su muerte con entereza y con dignidad.

El rechazo a la muerte comienza con la necesidad de ocultar la gravedad del
problema al enfermo para protegerlo del sufrimiento de saber que estd muriendo, lo cual
fracasa rapidamente ante el avance de la enfermedad. Es quien lo protege quien no
tolera ver su muerte (Ariés, 2000). Realmente no es al moribundo al que hay que
ocultarle su muerte sino a la sociedad, para evitarle la turbacion que ocasiona la fealdad
de la agonia. Como me comparti6 el hermano de Jaime Eliécer, era él mismo quien no
toleraba verlo morirse. El sitio de la muerte, ya no es la casa, es el hospital, porque es el
lugar donde se procuran los cuidados que no pueden darse en casa, es el sitio donde se
lucha contra la muerte (Ariés, 2000; p. 86). Asi que, como dirian Sloterdijk y Heinrichs

(2004), hay dos cosas que no pueden ser miradas de frente: el sol y la muerte.
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Reflexiones finales

Si volvemos a la introduccion, en el planteamiento del problema, advierto que las
explicaciones tradicionales que da el cuidado paliativo frente a las situaciones
conflictivas de la atencion del enfermo terminal son muy limitadas. Como es limitada la
mirada del profesional de salud, la cual es apenas una perspectiva plana de lo que
sucede.

El miedo a la muerte es el gran marco que encuadra el problema, el cual opera en
todos los actores que participan en el campo de la atencion en cuidado paliativo.
Realmente no la reflexionamos, nos concentramos en los pequefios quehaceres, como la
atencion clinica diaria, sin pensar en como nos afectaria si nos sucediera a nosotros o a
un familiar cercano. Y en conexidad con este, esta el miedo al sufrimiento. El cuidado
paliativo entrd en una trampa propia del pensamiento médico. Dado que su objetivo ya
no es luchar contra la muerte, ahora su objetivo es luchar contra el sufrimiento. Esto
significa luchar contra la vida misma, porque el sufrimiento es inherente a ella.

La investigacién del caso me permitid ver el entramado de miradas/fuerzas que
opera en el mismo, con sus multiples contradicciones y relaciones de poder. En contra
de lo que pensamos los profesionales de salud, el equilibrio de fuerzas de poder nos ha
puesto en el eslabon mdas bajo. Es sobre los profesionales donde estallan las
contradicciones del entramado, siendo la posicion de mayor riesgo. Un sintoma de este
malestar es la pérdida de sentido profesional. Los reportes sobre el Burn Out, o desgaste
profesional por empatia se encuentran en aumento (Acinas, 2012). Los médicos ya no
somos los portadores de la verdad, el equilibrio de fuerzas del saber/poder cambio. La
verdad que nos aporta la medicina basada en la evidencia es solamente una perspectiva.

La institucion de salud tiene la posicion mas poderosa, su accionar actiia como un
segundo encuadre, un poco mas pequefio que el dado por el miedo a la muerte, con
multiples aristas visibles e invisibles. Su logica es econdomica. Esto es una
transformacion que esta sucediendo en los servicios de salud del mundo, pues se han
introducido logicas neoliberales, que priorizan la productividad y la rentabilidad. Este
tipo de logicas alimentan las contradicciones del campo de atenciéon y rompen con los

imperativos morales establecidos tradicionalmente en los quehaceres de los



Etnografia de la Enfermedad Terminal... 88

profesionales de salud. Las instituciones de salud deben hacer esfuerzos continuados
para mantener los objetivos misionales, que continuamente ceden frente a la fuerza
avallasadora de las l6gicas econdmicas.

Las luchas por los derechos de los enfermos han dado sus frutos. En Colombia los
avances han sido muy importantes. Esto ha empoderado a enfermos y familiares, pero el
efecto no es el esperado. Pues las contradicciones en los circulos intimos, que en todas
las familias existen, hacen que los objetivos se desvien y no se respeten los derechos de
los enfermos.

¢Realmente el cuidado paliativo puede aliviar la ansiedad frente a la muerte?
Definitivamente no, el temor es profundo y existencial. La comunicacion no se da, no
porque no exista tal esfuerzo, sino porque las contradicciones del campo de atencion en
paliativo generan pugnas por la verdad. Cada participante esti convencido de su verdad
y desde alli su mundo se configura como completo y total.

El estadio terminal genera un estado liminal, que dificulta a los participantes del
campo reconocer al enfermo como sujeto capaz de decidir. Esto produce una cadena de
eventos desafortunados. La dificultad de reconocimiento del enfermo, sumado al
conflicto emocional que conlleva la cercania de la muerte, mas el desconocimiento o
descalificacion de las perspectivas de vida del enfermo, hace que los ejercicios de
empatia no sean posibles en todos los participantes del campo y cada uno se aferre a su
definicion de verdad.

Las condiciones para la reproduccién de las contradicciones del campo de atencidn
siguen vigentes, esto predice que seguiran presentandose casos conflictivos. El analisis
de la perspectiva tanatoldgica que nos muestra Kibler-Ross (1969), queda cuestionada
cuando se observa el entramado completo. La dindmica de fuerzas del entramado
cambia los posicionamientos de los actores. Lo que priman son los intereses
individuales de cada actor. La terapéutica centrada en las fases del duelo anticipado,
pierde fuerza frente a la comprension de las contradicciones del entramado.

La postura oficial de bioética realmente se observa muy plana. Cada actor hace una
interpretacion propia de sus discursos, que alimenta su percepcion de la verdad, esto no
hace sino mostrarnos diferentes aspectos de una disputa que siempre es compleja. Sus

posicionamientos normativos no tienen incidencia real en el entramado, pues no
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contemplan las condiciones de posibilidad reales para que un enfermo pueda ser digno y
autébnomo, o para que sus familiares respeten y defiendan sus preferencias.

Asi que este estudio contribuye a una perspectiva critica sobre los estudios del
cuidado paliativo, por esa razén genera mdas preguntas que respuestas. No es la
comunicacion, ni la falta de empatia, ni la ausencia de elaboracion del duelo anticipado
lo que genera los conflictos en la atencion del enfermo terminal. Pues, finalmente, el
miedo a la muerte es inevitable.

(Entonces qué hacer al respecto? Mi tutor me diria ;por qué hay que hacer algo?
Porque soy médica, la razon de ser de mi profesion es aliviar el sufrimiento. El me diria
Ly qué vas a aliviar si no has reflexionado y cuestionado tu propia definicion de verdad?
Para proponer es necesario ver con otra mirada el campo de la atencion en cuidado
paliativo, entender su complejidad, poder maravillarse con la vida y con la muerte.
Poder ver a los ojos al enfermo, reconocer su subjetividad, sus modos, su ser. Para
poder encontrar caminos dentro del entramado y mds alla del mismo. Pensar y mirar
criticamente no tiene que ver con estar seguro de la verdad que uno posee, sino con que
lo que esa aspiracion a la verdad transforme el mundo de los otros reconociéndolos en

toda su complejidad.
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Anexos
Anexo 1.
Tabla 2.
Puntuacion del indice de Barthel

Comer

0 = incapaz.

5 = necesita ayuda para cortar, extender mantequilla, usar condimentos, etc.
10 = independiente (la comida esta al alcance de la mano).

Trasladarse entre la silla y la cama

0 = incapaz, no se mantiene sentado.

5 = necesita ayuda importante (una persona entrenada o dos personas), puede estar sentado.
10 = necesita algo de ayuda (una pequeia ayuda fisica o ayuda verbal).

15 = independiente.

Aseo personal

0 = necesita ayuda con el aseo personal.

5 = independiente para lavarse la cara, las manos y los dientes, peinarse y afeitarse.
Uso del retrete

0 = dependiente.

5 = necesita alguna ayuda, pero puede hacer algo solo.

10 = independiente (entrar y salir, limpiarse y vestirse).
Baiiarse/Ducharse

0 = dependiente.

5 = independiente para bafiarse o ducharse.

Desplazarse

0 = inmovil.

5 = independiente en silla de ruedas en 50 m.

10 = anda con pequefia ayuda de una persona (fisica o verbal).

15 = independiente al menos 50 m, con cualquier tipo de muleta, excepto andador.
Subir y bajar escaleras

0 = incapaz.

5 = necesita ayuda fisica o verbal, puede llevar cualquier tipo de muleta.

10 = independiente para subir y bajar.

Vestirse y desvestirse

0 = dependiente.

5 = necesita ayuda, pero puede hacer la mitad aproximadamente, sin ayuda.
10 = independiente, incluyendo botones, cremalleras, cordones, etc.
Control de heces:

0 = incontinente (0 necesita que le suministren enema).

5 = accidente excepcional (uno/semana).

10 = continente.

Control de orina

0 = incontinente, o sondado incapaz de cambiarse la bolsa.

5 = accidente excepcional (maximo uno/24 horas).

10 = continente, durante al menos 7 dias.

Total = 0-100 puntos (0-90 si usan silla de ruedas).

Interpretacion: 0-20 dependencia total; 21-60 dependencia severa; 61-90 dependencia moderada;
91-99 Dependencia escasa; 100 independencia
Fuente: Tomado de Ruzafa, J. (1997).
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Tabla 3.

99

Relacion entre la evolucion clinica a través del tiempo, el indice de Barthel y la firma

de consentimientos informados y los registros etnogrdficos.

Fecha’ Evolucion clinica® sty dge Consentimienlgos
Barthel informados
28 de enero | Urgencias: Obstruccion de la via urinaria. Le 90 Firmados por el
de 2018 | hicieron la primera nefrostomia. Estado mental: enfermo, con letra

alerta, orientado, colaborador.

clara y firme.

22 de febrero | Urgencias: Obstruccion de la via urinaria. Le 80 Firmados por el
de 2018 | hicieron la segunda nefrostomia. Estado mental enfermo, con letra
alerta, orientado, colaborador. clara y firme.
09 de marzo | Ultima  hospitalizacion. ~ Urgencias:  Salida 60 Consentimientos
de 2018 | accidental de sonda de nefrostomia derecha, y informados firmados
desde hace 3 dias fiebre y escalofrio. Al ingreso por familiares.
alerta, orientado, colaborador.
10 de marzo | Pisos: Reaccion leucemoide e hipotension, alta 40
de 2018 | probabilidad de sepsis. Estado mental fluctuante.
10 de marzo | Pisos: Valoracion pre anestésica para colocacion de 60 JE se encuentra sin
de 2018 | nefrostomia  derecha. Estado mental alerta, familiar. Rechaza la
orientado Colaborador. valoracion pre
anestésica de manera
categorica.
11 de marzo | Pisos: El paciente rechaza venopunciones y 60 La familia autoriza
de 2018 | nefrostomia. Estado mental alerta, orientado las venopunciones.
colaborador.
11 de marzo | Pisos: Valoracion pre anestésica para la realizacion 60 La hermana firma el
2018 | de la nefrostomia. Estado mental alerta, orientado, consentimiento
colaborador. informado para Ila
nefrostomia.
11 de marzo | Urologia y Medicina Interna Pisos: Tendencia a la 40 El equipo médico
de 2018 | hipotension con alcalosis respiratoria. Diagndstico. suspende
Sepsis de origen urinario. Estado mental fluctuante. recolocacion de
Pico febril, llamado de familiares. Estado mental nefrostomia.
fluctuante. Se solicita Unidad de Cuidado
Intensivo.
12 de marzo | Medicina interna pisos: Sigue hipotenso, se indica 40 Consentimiento
de 2018 | soporte vasopresor con dopamina. TA 73/42. informado para paso
Estado mental fluctuante. de catéter venoso

central firmado por la

" Fuente: Historia Clinica, la cual consta de 424 péaginas. Esta sometida a reserva segln el codigo de ética
médica (Congreso de la Republica, Ley de 23 de 1981, capitulo I11). En esta tabla solamente se presentan
notas escuetas de resefia con el fin exclusivo de presentar el soporte del analisis de la presente
investigacion, pero no permiten la identificacién del enfermo ni de la institucion.
® Fuente: Historia Clinica.
® Fuente: Aplicacion del indice de Barthel sobre registros de historia clinica. Validacion con los registros
diarios del servicio de dolor y cuidado paliativo.
10 Fyente: Historia Clinica.
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7 Vacrs o eeBpernd Escala de Consentimientos
Fecha Evolucion clinica Barthel’ informados"
hermana.
12 de marzo | Ingreso a UCI, con soporte inotropico. Estado 20 Autorizacion de
de 2018 | mental fluctuante. ingreso a UCI dado
por la esposa.
12 de marzo | UCIL: Colocacion de catéter central subclavio 40
de 2018 | después de 3 intentos.
13 de marzo | Evolucion de UCI. Paciente muy demandante, 60 El paciente rechaza
de 2018 | alerta, orientado. No desea estar en UCI. Rechaza procedimientos.
procedimientos. Contintia en UCI.
13 de marzo | UCI: Toleré destete de vasopresor. 80
de 2018
14 de marzo | Salida de UCI a pisos: Estable. Nefrostomia 80
de 2018 | izquierda funcionante. Deciden no realizar la
nefrostomia derecha. Traslado a piso.
15 de marzo | Pisos: Sigue en proceso de estabilizacion. Funcion 80
de 2018 | renal conservada
16 de marzo | Urologia: Nota operatoria, nefrostomia derecha. 80 Consentimiento
de 2018 informado firmado
por la esposa.
17 de marzo | Urologia: Nefrostomia izquierda disfuncional. 80
de 2018 | Transfusion.
18 marzo | Pisos: Estable. Estado mental alerta, orientado, 80
2018 | colaborador.
19 de marzo | Cuidado Paliativo: No recibe al paciente. Solicitud 80
de 2018 | de PET CT Scan para evaluar metastasis y
valoracion oncologica.
20 de marzo | Pisos: Evolucion estacionaria. 80
de 2018
21 de marzo | Pisos: Cultivo del urinoma positivo para Candida 70
de 2018 | Albicans. Nefrostomia derecha no funcionante.
Inicio de antimicético.
22 de marzo | Urologia: Nefrostomia derecha permeable a 70
de 2018 intervalos, desde hace 24 horas no permeable.
22 de marzo | Urologia: Nefrostomia izquierda disfuncional, ha 60
de 2018 mejorado el drenaje. Ha empeorado su condicion.
SS Val por psiquiatria y Cuidado Paliativo.
23 de marzo | Cuidado paliativo: Indica hidromorfona y cierra 70
de 2018 interconsulta hasta que se defina claramente el
pronostico por parte de oncologia.
23 de marzo | Psiquiatria: sintomas depresivos y ansiosos en 60
de 2018 contexto de enfermedad oncoldgica. No requiere
medicacion. Familia en negacion. Cierre de
interconsulta.
24 de marzo | Pisos: Paciente solo, sabe poco porque manifestd 50
de 2018 | que no desea saber. Sabe que tiene cancer y que las
cosas no van bien. PET CT Scan muestra
metastasis pulmonar y ésea-
24 de marzo | Oncologia: CA urotelial de vejiga de alto grado, 60 El paciente no esta
de 2018 | musculo invasivo, con diferenciacion escamosa seguro de someterse

5%. T3BNxMx. El paciente no desea tratamiento,
cierre de interconsulta.

a tratamiento
sistémico. No firma
consentimiento.
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Oncologia da orden
de consulta externa.
25 de marzo | Pisos: Reporte PET CT confirma enfermedad 60
de 2018 metastasica. Paciente alerta, orientado, colaborador
manifiesta que no desea mas intervenciones. Se
pide revaloracion por cuidado paliativo.
25 de marzo | Pisos: Intencion de posible egreso. Pero en la tarde 70
de 2018 pico de temperatura de 38,9 °C, dada 1la
hospitalizacion ~ prolongada debe  descartarse
infeccion activa.
26 de marzo | Junta de Urologia y Cuidado Paliativo: paciente 60
de 2018 | con reorientacion del esfuerzo terapéutico, con
patologia oncoldgica avanzada, en plan de cuidado
paliativo, quien no desea intervenciones invasivas
adicionales, y rechaza quimioterapia paliativa....
Tuvo pico febril, podria ser por su patologia
oncologica de base. Se espera el resultado de los
cultivos, eco renal VU de control. Explico el alto
riesgo de mortalidad.
26 de marzo | Cuidado Paliativo: En el momento en compaiia de 40 Se deja claro que JE
de 2018 la esposa, se realiza intervenciéon familiar, se no va a autorizar
permite la expresion de emociones y dudas, JE procedimientos
entiende completamente su enfermedad y su diferentes a aquellos
prondstico, manifiesta su voluntad de no recibir que sean para aliviar
tratamiento diferente al del manejo de su dolor. Se el dolor. No saben si
solicita ingreso al programa cerca de ti grupo D. aceptar el programa
Barthel 40/100. Debe realizarse comunicacién con de atencion
programa paliativo domiciliario. domiciliaria, esperan
la valoracion.
26 de marzo | Urologia: Se explica al paciente y a la familia el 40
de 2018 diagnostico y el prondstico, plan de cuidado
paliativo, y ordenes de examenes de oncologia
ambulatorios. Se cancela orden de ecografia
urinaria.
27 de marzo | Urologia: Hemocultivos negativos. Alto riesgo de 40 Se ofrece
de 2018 complicaciones incluido el deceso, en espera de la nefrostomia derecha
respuesta del programa de acompafiamiento de percutanea para
cuidado paliativo. Tiene colico renoureteral mantener seco el
derecho con signos de coleccion perirenal drenando drenaje, como
por pared abdominal. intervencion
paliativa. El paciente
desea pensarselo 24
horas.
27/03/2018 Pisos: Hemocultivos negativos. Resumen de 40

historia, paciente no candidato a maniobras de
reanimacion. En espera de programa paliativo
domiciliario una vez termine estudio de sindrome
febril. Se insiste en uso de formula magistral para
manejo de la candidiasis oral.
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Fecha’

Evolucion clinica®

Escala de
Barthel’

Consentimientos
informados'’

28/03/2018

Urologia: Se interroga sobre la realizacion de
nefrostomia percutanea, decide no hacérsela, se
explica al paciente y a acompafiante quienes
refieren aceptar y entender.

40

JE no acepta
nefrostomia
percutdnea

28/03/2018

Pisos: Dolor controlado. Pendiente ingreso a
paliativo domiciliario una vez el servicio tratante le
de alta.

40

28/03/2018

Urologia: Hemocultivos 72 hr. negativos. Rx torax
sin infiltrados, afebril desde hace 24 hr. Puede
darse de alta. Se puede solicitar ingreso al
programa domiciliario.

40

28/03/2018

Pisos: Médico hospitalario controvierte conducta de
Urologia. El paciente podria mejorar el proceso
infeccioso con el drenaje el urinoma. Se comenta
con residente de urologia. Continua antibidtico,
nuevo RX térax, nuevos hemocultivos.

40

El paciente no desea
el procedimiento.

29/03/2018

Pisos: El paciente tuvo pico febril en la tarde. Se
solicitd nuevo estudio de infeccion.

30

Paciente con dolor
severo, autorizd el
procedimiento de
drenaje del urinoma.

29/03/2018

clinica
paliativo

controlado.  Evolucién
espera traslado a

Pisos: Dolor
favorable. Se
domiciliario.

40

29/03/2018

Pisos: Dolor 6/10 en region dorsal y cefalea. El
paciente acepta el drenaje del urinoma. Urologia
conceptiia no se beneficia de manejo quirtrgico.

30

29/03/2018

Urologia: Se rediscute con la familia la realizacion
de nefrostomia percutanea derecha. Se planteara el
caso en la revista del servicio mafiana. Revision por
revista del servicio acerca del beneficio de la
realizacion del procedimiento.

40

30/03/2018

Revista del servicio: se revisan imagenes, la
coleccion es de 11 mm. No hay beneficio de
procedimiento quirirgico, el tamafio de la
coleccion es muy pequeflo y no es realizable.
Tampoco se espera que mejore la calidad de vida
del paciente. Ha tenido picos febriles con
hemocultivos  negativos. La fiebre podria
corresponder a un proceso de mieloptisis asociado a
enfermedad oncoldgica. Se explica al hermano. Se
espera la llegada de la esposa para explicarle a ella.

40

Deciden no operar

30/03/2018

Cuidado Paliativo. Dolor 6/10.Consideran que el
drenaje del urinoma puede mejorar el dolor y la
calidad de vida y el indice de Barthel puede
mejorar de 40 a 60. Recomiendan a urologia
reconsiderar el drenaje del urinoma. Ajuste de
analgesia. Recomendacion de no reanimacion, no
UCL

40
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Fecha’ Evolucion clinica® (el dge Consentimienlgos
Barthel informados

30/03/2018 | Pisos: Concepto del servicio tratante es que se trata 30
de un proceso de mieloptisis (no cumple criterios
de lisis tumoral). Conceptiian se requiere de
reorientacion de esfuerzo terapéutico. Se suspende
meropenem. Se realiza orden para atencion
paliativa domiciliaria. Se informa al paciente y se
espera a la esposa.

31/03/2018 | Epidemiologia: Ha tenido aislamiento de contacto 30
durante toda la hospitalizacion. Contintia la misma
indicacién porque se aislaron nuevos gérmenes.

Plan Aislamiento estricto.

01/04/2018 | Pisos: se suspenden solicitudes de examenes, 30 El paciente y la

pendiente traslado a cuidado paliativo domiciliario. esposa manifiestan su
voluntad de no
realizar ninglin
procedimiento
invasivo adicional,
referente a la
coleccion dorsal
anotada.

01/04/2018 | Valoracion programa de atencion domiciliaria: En 10 La familia no acepta
el momento con quejido, con dificultad de expresar el programa
sus voluntades. Familia expresa sus temores de domiciliario.
trasladar a la casa por la presencia de un menor de
edad. No requiere continuar en hospitalizacion de
IV nivel.

01/04/2018 | Trabajo Social: Habla con hermana de la esposa, 30
refiere que tienen un menor de edad en la casa y
que no saben como manejar la situacion. Preguntan
si tendria enfermera permanente, le contestan que
depende del programa domiciliario y le preguntan
si acepta hogar geriatrico, dicen que no.

02/04/2018 | Pisos: Urologia y Cuidado Paliativo ya definieron 30 Esposa y paciente
la conducta, no requiere hospitalizacion en IV son enfaticos en
nivel. Se hablara en conjunto con los dos servicios afirmar que no
de urologia y cuidado paliativo para esclarecer recibieron visita de
dudas de trabajo social. trabajo social.

Disienten de la
realizacion de
procedimientos y no
aceptan programa
domiciliario.

02/04/2018 | Pisos: Nuevamente sugieren continuar antibioticos 30
y drenar las colecciones.

02/04/2018 | Cuidado paliativo: Con catéter subcutaneo pectoral, 20
orden de retirar accesos venosos.

03/04/2018 | Urologia: El paciente no tiene indicacion de 10

cirugia, ni lo acepta el paciente. Ya tuvo
antibidticos prolongados de amplio espectro. No
requiere hospitalizacién en IV nivel. Se habla con
paciente y familiar quienes refieren entender y
aceptar.
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Consentimientos
informados'’

03/04/2018

Pisos: reinicia tramite para cuidado paliativo
domiciliario.

10

La familia no acepta
programa
domiciliario.

04/04/2018

Pisos: Evolucion estacionaria. Se espera
autorizacion por parte de la EPS para el programa
domiciliario para dar de alta.

20

La familia no acepta
programa
domiciliario.

04/04/2018

Cuidado paliativo: Afebril, sin dolor, con disfagia,
deshidratacion. Se incrementan liquidos
subcutaneos. se explica al familiar refieren
entender.

20

05/04/2018

Urologia: El urinoma dreno espontaneamente en la
noche. Paciente tranquilo, orientado, sin dolor,
sugiere curacion con gasas.

40

05/04/2018

Pisos: Ayer valorado por el programa domiciliario,
el paciente y la familia lo rechazaron. Pendiente
reunion entre EPS y familiares para ver
alternativas.

40

La familia no acepta
programa
domiciliario.

05/04/2018

Psicologia: Delirium, en el momento paciente
orientado en las tres esferas. Familia no acepto
cuidado domiciliario por menor de tres afios que
debe ser cuidado. Acompafiamiento
psicoterapéutico duelo anticipado.

40

06/04/2018

Cuidado Paliativo: Nota revista de piso 2
especialistas. Paciente con fluctuaciones en el
estado de conciencia.

Hoy entrevista con la auditora de la EPS. De nuevo
se da informacion a los hermanos y a la esposa del
paciente. Se quejan por olor fétido de la secrecion.
Se les explica manejo por clinica de heridas y
aumento de hidratacion subcutanea. Se explica a
familiares refieren entender y aceptar.

10

Familia no acepto el
manejo por el
programa
domiciliario.

07/04/2018

Cuidado Paliativo: Esposa refiere paciente
somnoliento, no recibe alimentos. Barthel 0,
Karnofsky 20, ECOG 4. Se resuelven dudas a la
esposa sobre el deterioro fisico.

La esposa insiste en
el respeto a las
decisiones del
paciente.

07/04/2018

Pisos: Inicio de terapia respiratoria por secreciones
traqueales. Curacion, cambios de posicion.

08/04/2018

Cuidado Paliativo: Barthel 0. sin facies de dolor,
sin quejido.

09/04/2018

Sin nuevas complicaciones.

09/04/2018

Cuidado Paliativo: Intervencion a la hija de 3 afios
para proceso de duelo.

10/04/2018

Deterioro progresivo, no reanimacion

11/04/2018

Dolor no controlado. Clinica del Dolor y Cuidado
Paliativo indica sedacion paliativa. Mal pronostico,
familiares refieren entender y aceptar.

12/04/2018

Se incrementan dosis de sedacion paliativa.

12/04/2018

Fallece.




