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Medicina narrativa enfocada a la investigacion
empirica social: el contexto ruso

Narrative medicine in the framework of empirical
social research: the Russian context

Vitaly Lekhtsier', Anna Gotlib?

RESUMEN Este articulo presenta los resultados de un anélisis empirico llevado a cabo
entre 2012 y 2016, que busco entender si las narrativas de los pacientes estan presen-
tes en la comunicacion médico-paciente y si esta historia subjetiva es significativa para
ambos lados de la comunicacion médica en la medicina somatica rusa. La investigacion
se realiz6 en cuatro etapas y combind métodos cualitativos y cuantitativos, analizando
las perspectivas de pacientes, médicos y estudiantes de medicina a través de encuestas y
entrevistas e indagando ademas en la comunicacion médico-paciente en foros virtuales.
En las cuatro etapas, los resultados de la investigaciébn mostraron que se otorga poco
valor a la experiencia subjetiva de la enfermedad en las interacciones entre médicos y
pacientes. El tema de la medicina narrativa es inexplorado en los estudios sociales rusos,
por lo que los resultados de esta investigacion constituyen una contribucion importante
en pos de establecer la medicina narrativa como una idea global que promueve el valor
universal en términos terapéuticos y éticos de las historias de enfermedad en la “socie-
dad de remisién”, en el cual dominan las patologias cronicas.

PALABRAS CLAVES Medicina Narrativa; Relaciones Médico-Paciente; Enfermedad Cro-
nica; Red Social; Federacion de Rusia.

ABSTRACT This article contains the results of the empirical analysis carried out in 2012-
2016 which sought to examine whether patients’ narratives of their illness were present
in doctor-patient communication and whether this subjective story was significant to
both sides of the medical communication in Russian somatic disease medicine. The re-
search was carried out in four stages and combined qualitative and quantitative methods,
analyzing the perspectives of patients, doctors and medical students through surveys and
interviews as well as looking at online doctor-patient communication in health forums.
In all four stages, the results of the research showed that little value was placed on the
subjective experience of disease in doctor-patient interactions. The topic of narrative
medicine is new to Russian social studies, making the results of this research an impor-
tant contribution to the establishment of narrative medicine as a global idea advocating
the universal therapeutic and ethical value of patients’ stories of illness in the “remission
society,” in which chronic pathologies dominate.

KEY WORDS Narrative Medicine; Doctor-Patient Relations; Chronic Disease; Social Net-
working; Russia.

Salud Colectiva | Universidad Nacional de Lanus | ISSN 1669-2381 | EISSN 1851-8265 | doi: 10.18294/sc.2017.1159

65119107 95/76C81L°01L 0P "TGT-6€T(Q)EL£1L0T "VAILDITOD ANTVS



http://revistas.unla.edu.ar/saludcolectiva/editor/submissionEditing/1140#scheduling
mailto: lekhtsiervitaly@mail.ru
mailto: angotlib@samtel.ru
http://orcid.org/0000-0002-2555-9359
http://orcid.org/0000-0002-5665-3540

SALUD COLECTIVA. 2017;13(2):239-252. doi: 10.18294/s¢.2017.1159

MEDICINA NARRATIVA EN LA
“SOCIEDAD DE REMISION”

En la década de 1980, sobre la base de
estudios empiricos, el psicélogo social esta-
dounidense Elliot Mishler definié la relacion
establecida entre médicos y pacientes du-
rante las consultas terapéuticas como una lu-
cha entre la “voz del mundo de la vida” y la
“voz de la medicina”™ y mostré que, en una
tipica sesién terapéutica, la voz del mundo
de la vida se suprime ante el beneficio de la
voz de la medicina y, por lo tanto, hay limi-
tes rigidos dentro de los cuales los pacientes
pueden expresarse respecto de sus propios
problemas. Hace tiempo que se reconoce
el fenémeno de la hegemonia del discurso
médico en la definicién de la enfermedad,
ademas del desacuerdo entre los lenguajes
utilizados para describir la enfermedad: el
objeto cognitivo de la biomedicina, por un
lado, y la experiencia personal, por otro. En
la Modernidad, el paciente accede a defi-
nirse a través del discurso médico, acepta el
rol del enfermo y adquiere términos médicos
cuando los requiere. El conocido sociélogo
canadiense Arthur Frank cre6 el término
“sociedad de remision”, paradigmético en
la sociologia de la medicina moderna, que
describe el actual estado predominante de
patologia como crénica; también es autor de
un diario reflexivo sobre su lucha contra el
cancer?. Escribe que en la Modernidad “la
persona enferma no solo accede a seguir los
regimenes fisicos prescriptos, sino que tam-
bién accede, tacitamente pero no sin menos
implicacion, a contar su historia en términos
médicos”®.

En algin momento, sin embargo, los
pacientes entienden que, al hacerlo, pue-
den privarse del lenguaje que describe la
dimension existencial de su enfermedad,
que pertenece al espectro de oportunidades
ontolégicas de los seres humanos. Esto con-
duce al fenémeno observado en las ultimas
tres décadas: la voluntad de los pacientes
de volver a la subjetividad narrativa. Desde
la perspectiva de los pacientes, la practica
de escribir y publicar narrativas personales

de enfermedad (las cuales son actualmente
numerosas) se interpreta como una nueva
politica cultural y una nueva ética de la
“apropiacion” por parte de los pacientes de
sus propias condiciones, lo que presupone
tanto la expresion del aspecto individual de
la experiencia de enfermedad, como la po-
sibilidad de que la experiencia se transmita
en una comunicacién intersubjetiva que es-
tablece comunidades narrativas alrededor
de determinadas enfermedades. Estas histo-
rias de enfermedad acttan como contrana-
rrativas alternativas a las narrativas clinicas
(historias diagndsticas) que predominan en
las instituciones e intentan racionalizar exis-
tencialmente la enfermedad en si, sea para
combatirla o para vivir con ella, si la victoria
no es posible.

Es notorio que los impulsos narrativos
detras de las acciones de los pacientes a ve-
ces estan provocados por sus médicos, sin-
toma de una nueva tendencia que empez6 a
mediados de la década de 1980. Las primeras
obras sistematicas en el area de antropologia
médica, que intentaron esbozar y confirmar
esta tendencia son Stories of sickness® [His-
torias de enfermedad] de Howard Brody y
The illness narratives® [Las narrativas del pa-
decer] de Arthur Kleinman, que fueron publi-
cadas casi al mismo tiempo. Luego siguieron
las investigaciones de Catherine Montgomery
Hunter® y Anne Hunsaker Hawkins”, una se-
rie de articulos sobre “literatura y medicina”
en The Lancet®, la antologia britanica Na-
rrative based medicine®'9y varias coleccio-
nes sobre ética narrativa médica™"'?. En las
ultimas décadas, tanto en la teoria como en
la practica, dentro de la institucion médica,
observamos la aparicion de un proceso real
de justificacion del discurso no-médico sobre
la enfermedad, y los significados subjetivos e
intersubjetivos de dicho proceso. Los investi-
gadores mas destacados de las humanidades
médicas, muchos de los cuales son, ademas,
médicos, han diferenciado consistentemente
el padecimiento [illness] de la enfermedad
[disease]®'¥, escribiendo que la ruptura en-
tre los dos conceptos es totalmente funcio-
nal a las manipulaciones médicas. No hacer
nada para compensar la ruptura, conlleva a
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la agravacion dramatica de las dicotomias
“sociedad-medicina” y “médico-paciente”. Y
esto solo puede tener un efecto negativo en
los resultados de la terapia en cada situacién
en particular. Los médicos dicen que es nece-
sario construir puentes entre estos extremos 'y,
particularmente, introducir en el tratamiento
las narrativas del paciente que expresan los
significados subjetivos y culturales de la en-
fermedad, para hacer que la terapia no solo
sea mas ética sino mas eficiente.

Por un lado, cada vez con mas frecuen-
cia se define la ética médica inmanente, in-
terpretada como ética del cuidado, como
narrativa. Por otro, solo se puede lograr la
eficiencia del tratamiento sobre la base de un
alto cumplimiento por parte del paciente, lo
cual es posible solo en el proceso de coor-
dinacién de historias: la historia clinica, y la
historia y la mitologia de la enfermedad del
paciente. Las discrepancias en las interpreta-
ciones, expectativas, narrativas, mitologias y
lenguajes que describen la condicién del pa-
ciente, y que ocurren entre médicos, pacien-
tes y sus familias, no promocionan el éxito
del tratamiento, especialmente, en la “socie-
dad de remisién”, en la cual la enfermedad
se funde con la biografia y se extiende en el
tiempo, y gran parte sucede en un silencio
de interpretacion del paciente respecto de
sus propios sintomas. Por lo tanto, los médi-
cos empiezan a considerar las narrativas de
pacientes (tanto escritas como orales) como
una ventana al mundo real de sufrimiento
humano, ademas de una manera de acceder
a las constelaciones individuales de los sinto-
mas patolégicos y sus causas.

De esta manera Rita Charon, médica y
una de las ideblogas y promotoras principa-
les del “giro narrativo” en la medicina so-
matica, ademds de ser autora de Narrative
health care [Cuidados basados en narrativas]
15 y del término “medicina narrativa” en si,
introduce conceptos como “conocimientos
narrativos”, “competencia narrativa” y “ates-
tiguamiento”. Estos conceptos buscan deve-
lar nuevos horizontes médicos y terapéuticos
para la experiencia médica, atin en la época
de la tecnificacion y deshumanizacion global
de la profesion. Estas ideas de a poco han ido

ganando apoyo institucional y han sido im-
plementadas en algunas clinicas, unidades y
programas médicos. Como ejemplo, para de-
sarrollar la “competencia narrativa” de profe-
sionales o estudiantes de medicina, Charon y
su equipo implementan la practica de escribir
un diario reflexivo (una “historia paralela”)
en el que describen en detalle todo lo que
sucede en el proceso de la terapia, ademas
de las caracteristicas, quejas, palabras, me-
taforas e historias de vida de cada paciente
en particular en relacion con la enfermedad.
Luego se discuten los diarios publicamente.
Estas y otras practicas pedagbgicas buscan
desarrollar todos los componentes de la
“competencia narrativa” que especifica Cha-
ron: atencion (la capacidad de concentrarse
en la presencia del paciente), representacion
(la capacidad de reproducir de forma no mé-
dica lo que el paciente contd) y afiliacion (la
capacidad de crear, en conjunto con el pa-
ciente, sus parientes y otros médicos, una co-
munidad informal de cuidado)"?.

La medicina narrativa ofrece actualmente
numerosas posibilidades para las practicas
potenciales y reales en la “sociedad de remi-
sion”. Estas posibilidades, sin embargo, no
suelen ser el objeto de interés de la antropolo-
gia médica, especialmente en Rusia, mas alla
de que el pafs representa una marcada “socie-
dad de remisién”: las enfermedades crénicas
predominan notablemente en la estructura
de patologia y son un factor prevaleciente de
mortalidad®. Ademas, en el sistema de salud
ruso, son notorias las brechas de credibilidad
entre médicos y pacientes, y entre pacientes y
las instituciones médicas. En el proceso eterno
de reformas burocraticas al sistema de salud,
estas brechas siguen agrandandose!'”'®. En
este tipo de ambiente, se ha incrementado el
interés en las practicas comunicativas médico-
paciente en interacciones clinicas en las cien-
cias sociales en Rusia. Dichas practicas han
sido la materia de estudios empiricos y teori-
cos sistematicamente realizados%2%2'22_ Sin
embargo, en la mayoria de los casos se ana-
lizan los aspectos legales, deontologicos, psi-
colbgicos y econdmicos de la comunicacion
médico-paciente. Al estudiar estos aspectos,
los investigadores empiricos especificamente
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informan un “aumento del estrés”?¥, ademas
de una intensificacion del conflicto en las
relaciones entre médicos y pacientes, pero
rara vez se toca el tema de la historia del
paciente, la importancia de que los médicos
consideren el significado que el paciente le
atribuye a su enfermedad, y la cuestion del
reconocimiento comunicativo del paciente
en la interaccion terapéutica desde la antro-
pologia y la sociologia médica en Rusia. Méas
aun, no se desarrollan estos temas como ma-
teria de estudios empiricos. Como regla, la
comunicacion médico-paciente se entiende
como la dimension discursiva del compor-
tamiento verbal del médico® %>, en estudios
empiricos llevados a cabo a nivel nacional.
Cabe destacar que las historias de pacientes
sobre su sufrimiento y las narrativas de pa-
cientes (tanto escritas como orales) son tra-
dicionalmente valoradas dentro del contexto
de la psicoterapia o la psiquiatria, no dentro
de la medicina somatica.

Dada esta falta de énfasis en las narrati-
vas de pacientes en Rusia, a lo largo de varios
anos fuimos realizando investigaciones em-
piricas para contestar las siguientes preguntas
de investigacion: jse incluye la historia de los
pacientes sobre su sufrimiento (la narrativa
del paciente) dentro del marco habitual de
comunicacion médico-paciente de la medi-
cina rusa de enfermedad somatica? ;es signi-
ficativa esta historia “subjetiva” para ambas
partes de la comunicacién médica? Este tema
de investigacion es novedoso dentro de las
humanidades médicas rusas®®.

El trabajo de campo se desarroll6 entre
2012 y 2016. Se llevo a cabo en cuatro eta-
pas y se basé en una combinacion de mé-
todos cuantitativos y cualitativos. La primera
etapa se enfoco en pacientes con patologias
somadticas cronicas; la segunda, en médicos
que trataban enfermedades crénicas vy traba-
jaban en centros asistenciales estatales —los
métodos y los resultados de estas etapas han
sido detallados con mayor profundidad en
otros trabajos publicados en ruso2627:28:29_ vy
la tercera, en la perspectiva de estudiantes
de medicina. En estas primeras tres etapas,
el estudio se realiz6 en la ciudad de Samara,
el centro de la tercera aglomeraciéon mas

densamente poblada de Rusia. Finalmente,
para la cuarta etapa se exploro la represen-
tacién virtual de la comunicacién discursiva
paciente-medico, para lograr una mirada mas
completa y triangular de los datos obtenidos
en las primeras dos etapas. Los resultados de
la tercera y la cuarta etapa de la investigacion
se describen aqui mas detalladamente.

METODOLOGIA

El diseno de este estudio presupone la
aplicacion de métodos mixtos de investi-
gacion®%3132 en paralelo, es decir que los
métodos cualitativos y cuantitativos no se
utilizan en una secuencia cronoldgica y 16-
gica (uno detras del otro), sino que se utili-
zan para el andlisis de varios aspectos de un
mismo tema.

Primera etapa: pacientes

Se empleé la version cuantitativa del
método de entrevista semiestructurada, que
consiste en una combinacién de preguntas
abiertas y cerradas. Se procesaron los datos de
la encuesta cuantitativa a través del programa
SPSS. La muestra estuvo conformada por 600
pacientes con enfermedades cronicas, elegi-
dos por cuotas seglin los siguientes criterios:
tipo de enfermedad, género, edad. Se utiliza-
ron los informes estadisticos de incidencia de
enfermedad entre los ciudadanos de Samara
en el ano 20114, Los participantes asistieron
a varios servicios de los hospitales y clinicas
estatales (gastroenterologia, urologia, oncolo-
gia, neumonologia, dermatologfa, otorrino-
logia, oftalmologia, cardiologia, etc.), de los
cuales el 43,2% era varén y el 56,8% mujer,
con edades de entre 15 y 70 afos, aunque la
mavyoria tenfa mas de 40 anos.

Segunda etapa: médicos

El grupo médico profesional se eva-
lué a través de dos métodos cualitativos:
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entrevistas en profundidad y un grupo fo-
cal. El proposito de este tltimo (que se hizo
después de la entrevista en profundidad) fue
clarificar los puntos de vista de los médicos
a través de la discusion, para esclarecer los
pros y contras de involucrar las narrativas de
los pacientes en las practicas médicas. Las
entrevistas en profundidad se realizaron con
35 médicos que trabajaban en hospitales y
clinicas estatales, seleccionados a través del
método de muestreo intencional seglin los
siguientes criterios: area de actividad pro-
fesional (cardiologia, oftalmologia, terapia,
gastroenterologia, endocrinologia, neumo-
nologia), periodo de tiempo que llevaba tra-
bajando con pacientes cronicos (al menos
un ano) y edad. Como resultado, participa-
ron en el estudio 7 médicos de menos de 35
anos, 17 de entre 35 y 50 afos y 11 mayores
a 50 anos.

La guia para la entrevista en profundi-
dad incluy6 mas de 20 preguntas. Las en-
trevistas se realizaron personalmente en un
ambiente amigable en los lugares de trabajo
de los informantes (las instituciones médicas
de la ciudad, en sus salas de personal o de
capacitacion).

Otros 12 informantes participaron en el
grupo focal. Se seleccionaron participantes
del grupo focal, utilizando los mismos cri-
terios que se tomaron para la entrevista en
profundidad, salvo que se limité el rango
de edad a personas entre 35 y 50 afios.
Esta restriccion etaria, por un lado, ofrecié
la homogeneidad que se requiere meto-
dolégicamente en un grupo focal y, por el
otro, se centré en los médicos de mediana
edad como el grupo mas numeroso entre los
profesionales médicos en general. El grupo
focal se realizé una sola vez e incluyé a
los 12 participantes. Se realizé en una sala
adecuadamente equipada de la Universidad
Estatal de Investigacion de Samara y duro 1
hora y 10 minutos. La sesién fue grabada y
luego transcripta. No se utilizdé ningln soft-
ware especial en el procesamiento de las
trascripciones de las entrevistas y los grupos
focales.

Tercera etapa: estudiantes de medicina

Los estudiantes que participaron en la
investigacién tomaban clases en la Univer-
sidad Estatal Médica de Samara (UEMS), la
cual es una de las universidades médicas mas
grandes del pais y estd incluida dentro de la
Asociacion Internacional de Universidades
Médicas en Europa. La UEMS cuenta con 11
facultades, 80 catedras, 51 departamentos
hospitalarios y 7 institutos de investigacion.
Cada aino mas de 8.000 estudiantes concu-
rren a la UEMS.

La investigacién se realizé a través del
método de entrevistas en profundidad con
un total de 30 participantes. Este tipo de en-
trevista permite obtener un mayor abanico de
informacion, desde lo explicito (la respuesta
directa a la pregunta del entrevistador) hasta
lo no explicito. El método de muestra inten-
cional se aplico segln los criterios de facul-
tad y aflo en la carrera. Los participantes eran
estudiantes de la facultad y de la pasantia de
Medicina General de la UEMS. La facultad es
la mas grande de la universidad, con la ma-
yor cantidad de estudiantes (mas de 2.000).
En esta facultad los médicos se preparan para
lo que van a enfrentar en sus actividades pro-
fesionales futuras con pacientes crénicos, es
decir, el objeto de los cuidados médicos en
practicas narrativas médicas. Entrevistamos a
estudiantes de sexto y séptimo afio y a los
pasantes, quienes se consideran casi como
especialistas graduados, “casi médicos”. La
guia de entrevista cont6 con 18 preguntas.
Las entrevistas se realizaron en forma per-
sonal, en salas, dentro de las residencias
donde vivian los estudiantes y pasantes, y en
las aulas en las que recibian su capacitacion
profesional.

Cuidados éticos en las primeras etapas

Se respetaron todos los cuidados éticos
relacionados con la investigacién: todos los
informantes conocian el objetivo de la inves-
tigacion, y los entrevistadores obtuvieron el
consentimiento informado respecto a partici-
pacion en el estudio y la publicacién de los
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resultados de la investigacion, después de la
transcripcién en forma anénima de las gra-
baciones de audio y video (en el caso de los
grupos focales). Se obtuvo la aprobacion del
comité de ética en investigacion de la Univer-
sidad Nacional de Investigacion de Samara.

Cuarta etapa: discursos y practicas
médico-pacientes en linea

Se analizaron comunidades médicas en
linea (paginas web) que se caracterizaban
por tener una alta cobertura geogréfica, in-
tereses compartidos entre participantes de
estas comunidades y la discusion de los pro-
blemas médicos reales de los pacientes. Se
preparé una lista de las comunidades en li-
nea que contaban con sitios web (foros) en
idioma ruso para poder realizar el método
de muestreo intencional. Los criterios mas
importantes en la seleccién fueron: tener
como enfoque tematico alguna enfermedad
crénica, contar con un gran namero de visi-
tantes al sitio (mas de 7.000), que los desa-
rrolladores del sitio pertenezcan a un grupo
de pacientes (para evitar sitios con una pro-
bable orientacion de marketing), que el sitio
se actualice en forma diaria y se produzcan
interacciones entre usuarios. Segun los crite-
rios especificados, se eligieron los siguientes
sitios (foros): Foro de hepatitis®¥; Foro de
vida: foro para que las personas enfermas
se comuniquen®®; Foro para personas que
viven con VIH/sida®®; Foro para personas
seropositivas®?.

Para obtener datos sociolégicos se em-
ple6 un método observacional, adaptado
para analizar comunidades virtuales localiza-
das®® como el mas adecuado para su estudio
empirico. El método observacional en linea
presupone una tipologia del rol de quien in-
vestiga segiin cuan involucrado esté respecto
de la comunidad bajo estudio. Para los pro-
positos de la investigaciéon se tomé el rol de
usuario/a no registrado/a®?. Esta situacion de
investigacion no requiere consentimiento in-
formado. Sin embargo, los hallazgos se pre-
sentan de forma anonima.

RESULTADOS

Etapa uno: punto de vista de pacientes
con enfermedad croénica

El estudio de pacientes con enfermedad
crénica en la ciudad de Samara intent6 des-
cribir cuantitativamente las practicas de pro-
duccion de narrativas y los motivos detras de
las practicas. El anélisis mostré que las prac-
ticas que predominan son las de “no contar”,
de “narrativas sin nacer”: solo el 29,0% de las
personas entrevistadas contaban con frecuen-
cia sus historias de padecimiento a sus médi-
cos, mientras la mayoria (71,0%) no lo hacia
casi nunca. Aproximadamente un tercio de
las personas entrevistadas (26,8%) solo cuen-
tan a veces sus historias de padecimiento.
El estudio mostré que estas practicas, de no
expresar los significados subjetivos de la en-
fermedad por parte de los pacientes, no se
asocian significadamente con su educacion,
género o estado civil. Los tnicos factores dis-
tintivos fueron edad y estado econémico, los
cuales fueron interdependientes en alguna
medida (con un nivel de significancia estadis-
tica de p<0,05). Segun los datos de la inves-
tigacion, esta “conspiracion del silencio” es
mas tipica en personas jovenes y de mediana
edad (por debajo de los 50 afos): en estos
grupos, el nimero de personas que nunca
le cuenta a su médico sobre su vida con la
enfermedad era de 1,7 a 2 veces mayor al
nimero en los grupos de personas mayores.
Personas con altos ingresos producen narrati-
vas con menor frecuencia: el nimero de pa-
cientes “silenciosos” entre este grupo era 1,5
veces mayor que en el grupo con ingresos
bajos. Seguin los datos de la investigacién, el
motivo mas tipico de este comportamiento es
no tener el habito de contar al médico los
sentimientos y las experiencias de vivir con
la enfermedad.

El silencio de los pacientes sobre “lo mas
importante”, como practica habitual en las
interacciones clinicas, es consecuencia de
una convencion tacita de la biomedicina na-
cional: “el médico no pregunta, el paciente
no cuenta”. Adicionalmente, es una practica
generada alrededor de las perspectivas que
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los pacientes se han formado sobre los mé-
dicos sobre la base de su experiencia per-
sonal negativa en interacciones con ellos.
Estas perspectivas incluyen: ver a los médi-
cos como tecndlogos, que no necesitan saber
de las experiencias emocionales de sus pa-
cientes (79,9%); creer que los médicos estan
motivados solo por el dinero en el trabajo
(51,4%); sentir que los médicos tienen tanto
trabajo, que no tienen tiempo para escuchar
a sus pacientes (49,9%); pensar que los mé-
dicos tienen una actitud mayormente formal
hacia el trabajo (25,7%). Ademas, las perso-
nas entrevistadas tienen motivos que reflejan
sus propios miedos y ansiedades, sus propias
experiencias de vivir con la enfermedad, que
las hace considerar que charlar sobre su en-
fermedad demuestra debilidad (9,4%). Tam-
bién existe el miedo de ser malentendido
(8,1%) y el deseo de mantener el control so-
bre la enfermedad (4,6%).

Etapa dos: el punto de vista de los
médicos

El estudio cualitativo de los médicos que
ejercen la profesion buscé describir sus ac-
titudes sobre el uso de las narrativas de pa-
cientes en el proceso de tratamiento y las
practicas de produccion (o no-produccion)
de las narrativas de pacientes (desde el punto
de vista de los médicos).

Primero, el andlisis de las transcripcio-
nes de las entrevistas en profundidad vy el
grupo focal mostré que las actitudes de los
médicos sobre el uso de las narrativas de pa-
cientes conforman un escenario variado. Las
actitudes mas negativas se relacionan con
el hecho de que los médicos consideran las
narrativas como conversaciones inttiles que
no tienen nada que ver con la “medicina
real”: “;qué utilidad tiene?, no dejo que ha-
blen mucho” (grupo focal, varéon, 36 afos, 8
anos de experiencia); “como médica dirijo
mis acciones hacia la terapia inmediata, las
cuestiones abstractas no pueden ayudar a la
cura, son indtiles” (mujer, 39 anos, 15 anos
de experiencia). En el marco de este tipo de
abordaje, la medicina narrativa se considera

como mucho “un tratamiento con palabras”
que se adscribe a los psiquiatras y psicotera-
peutas: “lo deberia realizar personal médico
especializado, el 70% de los médicos no ne-
cesita esta informacion, es superflua” (mujer,
53 anos, 30 afos de experiencia).

Al mismo tiempo, hay una actitud posi-
tiva hacia el proceso de relatar el sufrimiento.
Las historias de los pacientes se ven como
una manera efectiva de establecer contacto
con un paciente durante la recepcion del mé-
dico o durante los procedimientos médicos
largos. Segln este enfoque, se podria decir
que el hecho de escuchar la historia del pa-
ciente es una forma performativa de reco-
nocimiento comunicativo del paciente que
influye de forma positiva el establecimiento
de relaciones de confianza entre el paciente
y el personal médico.

Sin embargo, la actitud mas comun entre
participantes es una actitud transicional ha-
cia la narrativa del paciente, segtin la cual los
médicos escuchan al paciente como parte de
una “buena educacién” pero no incentivan
ni utilizan su narrativa en las interacciones
clinicas: “;Es terriblemente aburrido! Imagi-
nate que escucho la misma cosa todos los
dias. Para decirlo suave, te tira para abajo”
(hombre, 44 anos, 18 anos de experiencia).

Segun las opiniones de los médicos, dos
tercios de los pacientes crénicos no cuentan
sus historias, quienes cuentan historias sobre
sus problemas en relacion con la enfermedad
son las personas mayores, y que las causas de
la produccién de estas narrativas son la falta de
personas con las que comunicarse, la soledad y
la alienacion social, sean estas situaciones rea-
les o imaginarias: “Son personas socialmente
desprotegidas, solas y abandonadas por sus hi-
jos” (mujer, 50 afios, 18 anos de experiencia).

Estas narrativas médicas hablan de una
situacién social en la que los pacientes mayo-
res, ante una soledad desesperada, producen
narrativas con el deseo de que alguien los
escuche. Sin embargo, el hecho de que los
médicos hablen de las narrativas de pacien-
tes solo como el producto de su alienacién
social refleja que dichas narrativas son des-
estimadas como innecesarias y superfluas,
“charlas frivolas.”
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Los médicos de Samara entrevistados no
ven casi ninguna posibilidad de utilizar la
medicina narrativa en Rusia, a causa de las
eternas reorganizaciones burocréticas de la
medicina rusa, del bajo estatus de los mé-
dicos en la sociedad rusa, y de una falta de
motivacion en este grupo profesional que “se
inclina por evitar a los pacientes” (grupo fo-
cal, varén, 45 ainos, 16 afnos de experiencia).

Etapa tres: los conocimientos de
estudiantes de medicina sobre la
medicina narrativa

El estudio cualitativo sociolégico se cen-
tro en la identificaciéon del conocimiento, o
falta de conocimiento, de las ideas basicas de
la medicina narrativa, ademas de los méto-
dos para formar competencias narrativas in-
cluidos en el proceso de aprendizaje (si los
hay) de los estudiantes de la UEMS.

El anélisis de las transcripciones de las
entrevistas en profundidad, realizadas a los
estudiantes, mostr6 que las personas entre-
vistadas no habian escuchado nada sobre
la medicina narrativa, ni tenian familiaridad
con sus ideas basicas; tampoco entendian
la importancia terapéutica de las historias
de pacientes sobre su enfermedad en las
comunicaciones médico-pacientes. En la
UEMS hay una variedad de materias acadé-
micas orientadas a la formacion médica (las
personas entrevistadas las Ilamaban “opta-
tivas”) cuyo objetivo es, de alguna manera,
describir la interaccién médico-paciente:
Bioética, Etica Médica, Pedagogia y Psico-
logia, Trabajo Social y Psicologia Médica.
Uno de los estudiantes expresé su opinion
sobre estas materias de la siguiente manera:
“mds o menos te ensefian como hablar con
los pacientes” (A., varon, sexto aino de la ca-
rrera). El contenido basico de estas materias
es la descripcion de principios deontolégi-
cos normativos, la faceta legal de la relacion
médico-paciente:

Entonces nos dijeron en la clase de ética
médica que el médico siempre estd equi-
vocado, que hay estructuras que protegen

a los pacientes, pero no hay estructuras
estatales o privadas que protegen a los
médicos. Quiere decir que si el médico
se equivoca, muy probablemente lo van
a considerar culpable. Por eso nos dije-
ron que deberiamos mantener una his-
toria clinica buena y detallada, porque
el médico escribe el registro no para si
mismo, sino para un fiscal. (K., varén,
sexto ano de la carrera)

El estudio mostré que el programa de la
especialidad no presté atencion al uso de las
narrativas de pacientes sobre su enfermedad.
Todos los informantes respondieron de ma-
nera similar:

Si se enfocaron en eso...no, no lo hicie-
ron. Puede ser que en algin momento
hicieran una pausa para mencionarlo.
Algo dicho brevemente entre otros
temas. Pero dedicar toda una clase o una
materia a la comunicacién con pacien-
tes, no, no hicieron nada parecido. (I.,
varon, quinto ano de la carrera)

El andlisis de las transcripciones de las
entrevistas también mostré6 que practica-
mente no se ensena a los estudiantes el arte
y la técnica de prestar atencion focalizada
al paciente, de escuchar el Ilamado del pa-
ciente y responderle (esta “atencion focali-
zada”, segin Charon, es un elemento de la
competencia narrativa). Los estudiantes no
escriben diarios reflexivos especiales (una
de las tecnologias que Charon sugiere para
desarrollar la atencion focalizada), en el que
expresarian sus impresiones luego de comu-
nicarse con un paciente, utilizando lenguaje
comun (no médico) y profundizando en la
historia personal del paciente con relacién a
la enfermedad, para poder ver el caso mé-
dico no solo como patologia objetiva (en-
fermedad) sino también una experiencia del
paciente (padecimiento). Los estudiantes de
la UEMS escriben diarios de una naturaleza
totalmente distinta, en los que anotan solo el
trasfondo fisiologico de la enfermedad y los
sintomas clinicamente observables, en pleno
cumplimiento con el discurso biomédico:
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Bdsicamente mantenemos un diario, si
con diario se refiere a la condicién del
paciente y su dindmica: cémo se siente
el paciente, si tiene dolor, si algo apare-
cié, desaparecié, cambié o se agrego. Si
te refieres a un diario personal en el que
transcribo mis impresiones de la prac-
tica médica todos los dias, entonces por
supuesto que no tenemos eso. (l., varén,
sexto ano de la carrera)

Se llama la historia clinica. Vas a ver el
paciente, lo saludas y le preguntas, “sQué
lo aqueja en este momento?” No nos in-
centivan a escribir diarios. [...] Hay cier-
tos estandares y los tenemos que cumplir.
(N., mujer, quinto ano de la carrera)

La mera idea de escribir un diario re-
flexivo en el que el médico escriba sus impre-
siones luego de comunicarse con un paciente,
para comprender mejor el significado que
tiene la enfermedad para el paciente, a los
estudiantes les parece inapropiado: “A mi me
suena muy raro [...] Es ridiculo” (A., mujer,
sexto ano de la carrera).

El andlisis de las transcripciones de las
entrevistas mostré que no hay capacitacio-
nes que ensefen y ofrezcan las herramientas
para que los médicos aprendan a desarrollar
esta escritura reflexiva: “De ninguna manera,
no nos ensefaron, no tuvimos ese tipo de
diarios, no tuvimos ninguna formacién pa-
recida, ni en las clases de psicologia” (O.,
mujer, quinto afio de la carrera).

Sin embargo, la imagen de buen médico,
que tiene la mayoria de los estudiantes, in-
cluye componentes como humanidad, com-
pasion hacia el paciente, aunque no siempre
entre las primeras caracterfsticas:

Para mi, el médico es una persona que
hace todos los esfuerzos por los demds.
Deberia querer a la gente y dedicarse a
la profesién pase lo que pase. Porque
la primera preocupacién del médico es
aliviar el sufrimiento y salvar a las per-
sonas enfermas. (M., mujer, sexto aino de
la carrera)

Un buen médico significa empatia, capa-
cidad de compasion, porque las personas
enfermas [...] sufren. (E., mujer, pasante)

Ademas, los estudiantes de medicina in-
corporan aspectos especificos de la relacion
médico-paciente no de cursos especiales sino
como resultado de la comunicacién con mé-
dicos que ejercen, lideres de sus propios con-
sultorios clinicos: “Este saber solo se puede
pasar de médico a médico, solo un médico
te puede decir cémo hacer uso de tu conoci-
miento de la mejor manera” (S., varén, sexto
ano de la carrera). Vale aclarar que, en este
caso, se refiere no a la medicina narrativa,
sino al establecimiento de relaciones de con-
fianza entre médicos y pacientes, que son ne-
cesarias para la interaccién terapéutica.

En general, el estudio mostro que los
estudiantes de la UEMS desconocen el sig-
nificado ético y terapéutico de incluir las
narrativas de pacientes en el proceso de
cuidado. La enfermedad como experiencia
del paciente, y no solo como diagndstico
médico, no tiene importancia para ellos. In-
terpretan la relacion médico-paciente dentro
del paradigma biomédico convencional con
su discurso clinico inherente (registrando una
historia de enfermedad médica vy tipificada),
o dentro del marco regulatorio tradicional de
la ética médica. Los estudiantes entienden la
medicina en primer lugar como el abanico
de tecnologias médicas. Sin embargo, a tra-
vés de las materias que cursan conocen los
requerimientos éticos del médico y la nece-
sidad de empatia hacia el paciente, y reciben
lecciones practicas con respecto a como co-
municarse con los pacientes por parte de mé-
dicos que ejercen la profesion.

Etapa cuatro: comunicacion médico-
paciente en linea

El estudio cualitativo de comunicacién
médico-paciente en linea se enfocé en la
descripcion del contenido objetivo de dichas
comunicaciones. El analisis mostré que se ca-
racterizan por centrarse en la obtencién de
asesoramiento profesional en una situacion
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de enfermedad. Casi todos los mensajes de
pacientes dirigidos a médicos contienen,
exclusivamente, informacion médica, como
resultados de laboratorio, medicamentos e
informacion sobre interacciones con estable-
cimientos médicos. Si son narrativas, repre-
sentan exclusivamente historias médicas:

jBuen dial Soy mujer, tengo 27 anos,
peso 53-55 kilos y mido 158 cm. Recibi
los resultados del control médico, los
adjunto al mensaje. Hice los exdmenes
en ayunas. Resultados: glucosa 6,0 (el
rango normal es 3,5-5,5), colesterol 5,6
(el rango normal es 3,32-5,8). ;Deberia
ver a un endocrinélogo o hacerme otra
prueba en otro laboratorio? Diganme,
estimados médicos.®”

El campo del contenido de dichas prac-
ticas comunicativas se puede resumir en la
siguiente clasificacion:

1. El pedido de consejos en situaciones de en-
fermedad concretas:

Busco consejos sobre un profesor que
usa hipertermia electromagnética gene-
ral en combinacién con quimioterapia
para los tratamientos oncolégicos.®®

Hola, ;;sme pueden decir si puedo va-
cunarme contra la hepatitis B si ya tengo
hepatitis C22? Ahora estoy haciendo la
terapia con genéricos sof [sofosbuvir]
y dac [daclatasvir]. ;Deberia completar
la terapia primero y luego vacunarme?
sQué recomiendan?¥

2. La discusion de medicamentos y métodos
de tratamiento:

sQué métodos novedosos pueden reco-
mendar?®¥

Estimados médicos, quisiera su opinién
sobre los cigarrillos electrénicos. sCudn
danina es la nicotina “rectificada”?,
scausa cancer?®

3. La comprobacién de diagnésticos y resul-
tados de examenes médicos:

sPuedo confiar en Fibroscan si peso 105
kilos2t9

4. El asesoramiento para encontrar buenas
clinicas y buenos métodos de tratamiento:

Quiero saber qué clinicas de Moscu
ofrecen tratamientos gratuitos a perso-
nas que viven en otras regiones, segun
el seguro médico.®®

5. El pedido de informacion sobre las pers-
pectivas a largo plazo de una enfermedad:

sEl virus de la hepatitis puede reaparecer
después de 5 anos?*

Aunque el discurso virtual es totalmente
médico en esta comunicacion paciente-
médico, hay algunos significados no mé-
dicos que permanecen, especialmente, en
relacion con el costo del tratamiento: “no
tengo dinero de sobra y no quiero equivo-
carme”®”; “;Un medicamento puede ser
mas barato en Rusia que en India, dénde se
produce?”®¥.

También hay quejas subjetivas tipicas de
las consultas primarias comunes por fuera del
mundo virtual. Estas quejas, estos mensajes,
aun no tienen caracter médico:

Desde que tengo memoria duermo
con la boca abierta durante la noche.
Durante el dia respiro por la boca. Me
duermo con la boca abierta. Pero a la
noche la mucosa nasal se me seca, me
congestiono, no puedo respirar por
la nariz. [...] He decidido lidiar con el
problema; quiero entender por dénde
empezar. Por favor, ;me pueden decir
qué causas deberia explorar?®>

En el andlisis se puede ver que las co-
municaciones de pacientes que transcienden
la cuestion médica de enfermedades especi-
ficas no reciben respuesta; en estos casos, la
comunicacion médico-paciente es nula. Esta
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orientacion, puramente pragmatica y clinica,
es con frecuencia un requisito del sitio web.
En dichos sitos los médicos y moderadores
piden explicitamente que los pacientes pre-
gunten sobre enfermedades especificas, uti-
lizando el lenguaje de sintomas y resultados
de exdmenes médicos, lo que imposibilita
que surjan historias de enfermedad no mé-
dicas. Desafortunadamente, segtin el anélisis
presentado en los apartados anteriores, la
comunicacién virtual entre un médico y un
paciente reproduce la misma interacciéon que
tienen en situaciones presenciales. En este
sentido, la triangulacion de los resultados
confirma las conclusiones previas respecto a
la comunicacion médico-paciente.

El analisis también produjo resultados
adicionales. Las historias de personas sobre
su enfermedad; el significado que la enferme-
dad tiene para ellos; los problemas sociales
y existenciales que genera; como influye el
tratamiento; las relaciones con parientes, co-
legas y médicos, estuvieron todas presentes
en otras plataformas virtuales: las dedicados
al intercambio paciente-paciente. Un ejem-
plo de esto es lo que Frank Ilama la “narrativa
de busqueda”® que vincula el padecimiento
con transformaciones existenciales:

Hace cinco afos cuando me enteré que
solo me quedaban dos o tres afios para
vivir, entendi intuitivamente que no me
deberia enfocar en ese pensamiento. [...]
Es decir, segui con mivida, y simplemente
empecé a valorar mds cada momento.
[...1 En los momentos dificiles de la vida
siempre he inventado una “pequena ayu-
dita” para salir adelante. [...] Lo que me
ayudé a aceptar la corta vida que me
quedaba fue el arte de la fotografia. De
joven me entretenia con la fotografia,
luego la abandoné durante 20 afos. [...]
Cuando supe mi diagndstico y dejé de
tomar alcohol [...] volvi nuevamente a la
fotografia. Aqui estan mis fotos.®¥

El contenido de las narrativas escritas
dirigidas a la comunidad de pacientes busca
ofrecer ayuda psicolégica a “amigos necesita-
dos”, compartir experiencias de padecimiento

y de lucha contra la enfermedad y asesorar
en la busqueda de clinicas, médicos, aboga-
dos y drogas en concreto. Muchos de los par-
ticipantes de estas comunidades narrativas de
autoayuda las ven como familias:

Este sitio web representa algo familiar
para mi, como una familia. Familia, algo
cercano y querido, las personas mds
increibles y maravillosas. Pasan los afos
y seguimos siempre juntos.®”

Generalmente se brinda ayuda en forma
de respuesta a mensajes que representan el
“contador de historias herido”®. Estos mensa-
jes no se transforman en historias coherentes,
no tienen pragmadtica, reflexion, historia de
si; son la “narrativa del caos” de Frank®, un
grito de socorro y una expresion indiferen-
ciada de dolor:

Recién hoy me dieron el diagndstico.
Estoy en estado de shock, no puedo
dejar de llorar y no creo que pueda dor-
mir esta noche. No puedo soportar la
idea. sCémo podré vivir de aqui en mas?
Todo me confunde, jayudenme todos!®

Sin embargo, en la comunicacién pa-
ciente-paciente virtual también vemos el
“trabajo” de las narrativas biomédicas ca-
nénicas. La primera, la “narrativa de resti-
tucion”, asume la estructura: “Ayer estaba
sano, hoy estoy enfermo, manana volveré
a estar sano”® vy, al igual que la “narrativa
de progreso” clasica de la medicina, incluye
la historia del diagnéstico por parte de los
médicos, el nombre de los medicamentos
y diagnésticos, y los cambios repentinos en
la vida una vez recibido el diagndstico co-
rrecto. AGn en rubros como “Mi historia” y
“Viviendo con la hepatitis C”, los pacientes
cronicos hablan de su sufrimiento, mayori-
tariamente, a través del lenguaje médico de
examenes y recetas, conceptualizando la en-
fermedad como patologia objetiva definida
por la biomedicina, sin la intencién de ads-
cribirle significados subjetivos.
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DISCUSION

El 15 de febrero de 2017 se realizo
una discusion en el Instituto de Filosofia
de la Academia Rusa de las Ciencias sobre
“El poder médico y la medicina sin el ser
humano: después de Foucault”. Una de las
participantes, ex Ministra de Salud de la
ciudad de Arkhangelsk dijo:

En Arkhangelsk hicimos una encuesta
entre graduados de la carrera de medi-
cina. La mayoria prefiere trabajar alejado
de los pacientes. Nadie quiere trabajar
con el paciente, establecer contacto ver-
bal y fisico.“

La situacion de un médico “que huye del
paciente” (en las palabras de un informante
del estudio), que teme el contacto, es drama-
tica para un sistema de salud. La medicina
narrativa, que cultiva y practica este contacto
por razones terapéuticas y éticas, y enseia
este contacto a los estudiantes de medicina a
través de métodos especiales, podria ser una
manera de curar la enfermedad sistémica del
sistema nacional de salud. Como se mostro
en la segunda etapa del presente estudio, los
mismos médicos atribuyen un significado po-
sitivo a la medicina narrativa en la medida
que crea una manera de establecer el con-
tacto médico-paciente.

Més alla de esto, estudios realizados
por antropologos estadounidenses demues-
tran que no son raras las situaciones en las
que los médicos destruyen la confianza que
han construido con sus pacientes. Como
cree Mattingly, una de las razones crucia-
les de esta destruccién es la separacién de
la ética y la tecnologia, con el énfasis puesto
en esta Gltima, y una separacion del cuerpo

—como objeto de la manipulacién médica—
del ser humano. Es por esto que cuando la
tecnologia es indtil, los médicos “huyen del
paciente”, obviando el proposito de sus ac-
tividades: “Aunque clinicos comprensivos o
con buenas intenciones de ninguna manera
negarian que son personas las que sufren y
personas a quienes tratan, los géneros cané-
nicos en los que estan socializados les en-
sefan a marginar o minimizar este aspecto
‘humano’ del cuidado”“?. Una investigacién
sobre estudiantes de medicina de EE.UU. rea-
lizado por Good y Del Vecchio muestra que
esta separacion del cuerpo del ser humano es
el eje central de la formacién médica tipica,
que se orienta hacia técnicas que permiten la
manipulacion del cuerpo del paciente?.

La presente investigacién ha revelado
que los estudiantes de Samara conceptualizan
la medicina a partir de una naturaleza técnica,
y los pacientes crénicos adoptan esta misma
mirada, lo cual deberfa generar preocupacion
por el futuro de la medicina, especialmente,
dentro del sistema de salud gubermental, que
fue el objeto de este andlisis. En comunica-
ciones tanto presenciales como virtuales con
los médicos, los pacientes mayormente han
aceptado la “capitulacion narrativa”® y han
asumido el rol de “paciente 2.0”“3 pacientes
que quieren, como dijeron los informantes
del estudio, “manejar su enfermedad por si
mismos” y solo en el lenguaje de la biomedi-
cina. La investigacion también indica que la
comunicacién paciente-paciente actual, mas
alla de estar mediada por las narrativas bio-
médicas candnicas, tiene el potencial de pro-
ducir y cultivar narrativas de padecimiento no
medicalizadas, que representan sus significa-
dos existenciales y sociales y su relacién con
el mundo de la vida de los seres humanos,
algo fundamental en la sociedad de remision.
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