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INTRODUCCION

La Medicina Narrativa o Medicina
Basada en Narraciones es un movimien-
to liderado por médicos que pretenden
revisar sus modelos profesionales, to-
mando en cuenta su practica asistencial,
tanto como sus propias experiencias como
pacientes.

Esta corriente empez6 en EE.UU. y se
estd difundiendo aceleradamente en otros
paises, introduciendo cursos obligatorios
paralos estudiantes, con el objeto de ense-
far la prédctica de la comunicacién y la
capacidad de escuchar e interpretar las
historias de los pacientes.

Enlos programas de Medicina Narra-
tiva se trabaja con relatos en los que los
protagonistas son médicos y enfermos,
en un determinado contexto. Los partici-
pantes se entrenan luego en reescribir o
contar estas historias en un lenguaje coti-
diano (no en el lenguaje técnico de las
historias clinicas) y en confrontar sus
percepciones y vivencias, buscando ge-
nerar destrezas imaginativas que ayu-
den a cruzar la brecha entre saber acerca
delaenfermedad del paciente y compren-
der su experiencia.’

Asimismo, estas experiencias se pro-
ponen facilitar el reconocimiento e inte-
gracién de aspectos del propio compro-
miso emocional con los pacientes, en un
determinado contexto.

Laintroduccién de relatos enla forma-
cién médica pone en cuestion el modelo
biomédico tradicional, al valorar tanto el
conocimiento subjetivo como el objetivo,
el razonamiento inductivo como el de-
ductivoylaexperienciahumanaylaemo-

cién, tanto como lainformacion cientifica.

En este articulo nos proponemos co-
municar una experiencia realizada en el
marco del Programa de Salud Médica del
Departamento de Pediatria del Hospital
Italiano de Buenos Aires,” que tiene como
finalidad abordar aspectos de la comuni-
caciéon médico-paciente y la bioética de la
préctica cotidiana. La funcién de este es-
pacio es formativa y de contencién del
grupo médico en formacién, coordinada
por un médico/a y un psicélogo.

Eneste espacio, los residentes plantea-
ron la necesidad de un entrenamiento
para mejorar la comunicacién con los pa-
cientes y los coordinadores encontramos
una oportunidad de trabajar en la preven-
cién de reduccionismos biotecnolégicos,
considerando especialmente a las perso-
nas implicadas en una relacién terapéuti-
ca particular.

OBJETIVOS DE LA

ACTIVIDAD REALIZADA

e Integrar el saber cientifico sobre la en-
fermedad de un paciente, a la com-
prension de sus experiencias como
persona enferma.

* Experimentar cémo al cambiar la pers-
pectiva de un relato, pueden cambiar
los sucesos descriptos o la interpreta-
cién que se hace de ellos.

* Analizar las diferencias y similitudes
entre la historia que relata el familiar
del paciente y su historia clinica.

* Incluirla perspectiva de la persona del
médico.

Descripcion de la actividad realizada
Enunareunién con residentes y médi-
cos de planta de Pediatria, trabajamos con
extractos de la historia clinica de interna-
cién de un nifio con sarcoma de Ewing,
seguido en nuestro hospital, y un frag-



mento del libro “Ricky, un guerrero de la Vida”,?
escrito por su padre.

La actividad tuvo dos momentos:
1. Lectura y produccion de textos

Se conformaron tres grupos. Dos de los grupos
leyeron la historia clinica del paciente al ingreso al
hospital pararealizar su primera quimioterapia, en
la que se consignaban los hechos desde el comienzo
de los sintomas hasta el momento del diagnéstico.
Luego tuvieron como tarea escribir un relato, des-
de la voz del padre del paciente, contdndole a un
amigo esos episodios.

El tercer grupo ley6 el fragmento del libro
“Ricky, un guerrero de la Vida” que narra esos
mismos momentos, y luego, a partir de ese relato,
tuvo como tarea escribir la historia clinica de ingre-
so de Ricky al hospital.

2- Intercambio de materiales y discusion (ver Anexo)

Los participantes leyeron sus producciones y
compartieron impresiones y reflexiones sobre la
historia clinica, “muy bien escrita” por el médico,
con datos “concretos y objetivos”, pero con una
mirada ajena a la intensidad de la situacién, y la
historia narrada por el padre, con una minuciosa
descripcion de los sintomas y de los sentimientos
que acompaiiaron la dificultad de llegar al diag-
nostico de una enfermedad como el sarcoma de
Ewing.

Este relato conmovié a muchas personas del
grupo, y los hizo pensar en todos los nifios con
cancer del sector de internacién y sus familias.

Losresidenteshicieron comentarios como”...me
sirvi6 imaginarme lo que habia experimentado
esta familia”, “...me conmueve y me pone triste,
pero estoy contenta de haber hecho este ejercicio”,
“...serfa imposible e insoportable involucrarse asi
con todos los pacientes”, ”...esta actividad me
sirvié para pensar los aspectos “no médicos” de
este paciente”.

Una profesional con experiencia plante6 que en
el trabajo médico no podemos estar en estado de
apertura emocional, conmovidos en cada momen-
to, porque no podriamos trabajar en esto; pero si
aprendemos a entender contextos, a saber qué nos
conmueve y cémo vivirlo, estamos formdndonos y
evitando la deformacién profesional de ser técni-
cos de cuerpos enfermos.

Otra colega manifesté que la historia clinica
hospitalaria no permitfa saber cémo era este nifio,
en qué era distinto a otros. Un participante agrego
que leer el relato del padre permitia conocer en qué
era diferente a otros pacientes con sarcoma de
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Ewing, por ejemplo, en la relacién con sus herma-
nos, con su perro, con el colegio. Su vida cotidiana
era lo que lo hacfa peculiar y mostraba datos nece-
sarios para comprender como vivia su enfermedad
y para pensar en su seguimiento.

Esta misma profesional mencioné varios casos
de pacientes con enfermedades oncolégicas en los
que sus historias clinicas consignaban que el nifio
habia podido ir a la escuela, a un cumpleafios...
“cuandolaleo me dice mucho, ademds de todos los
datos clinicos importantes”.

Una participante agradecié la posibilidad de
estar en este espacio donde se cuida a los profesio-
nales y dijo estar convencida de que “reflexionar
sobre estos temas ayuda a entender todo los que
nos pasa y les pasa a los pacientes”.

Otro médico de planta compartié la conmocién
que le producia este caso. Cuando ley6 el libro, él,
que sigui6 a este paciente desde el comienzo hasta
su muerte, sintié muchas cosas y hoy ve la posibi-
lidad de aprender a no separar, a no dejar de lado
todo lo que ocurre mas alld de lo escrito en la
historia clinica.

Hacia el final de la reunién concluimos que
no hay miradas mds o menos importantes, todas
son necesarias para la comprensién. Considera-
mos valioso formarnos en la amplitud de mira-
das posibles en un caso clinico. Esto nos permite
comprender al paciente en su contexto, quién
es, qué dice y cémo lo dice. La integracién de
estas descripciones hace a la posibilidad de en-
tender la encrucijada humana de la enferme-
dad, desde la perspectiva personal de todos los
involucrados.

DISCUSION
Aportes tedricos y algunas preguntas

Bruner* plantea que una de las cualidades maés
importantes de los relatos es su capacidad de otor-
garle extrafieza a lo familiar, la de permitirnos
imaginar mundos posibles vistos desde diferentes
perspectivas. Contary compartir historiasnos adies-
tra para imaginar “qué podria ocurrir si...”

Ante el imperativo de certeza en el que estamos
inmersos: jno serdn mds importantes que nunca
estos actos de imaginacién?

“Una vida no es un registro en una historia
clinica” sostiene Bruner,* citando a un médico del
Programa de Medicina Narrativa de la Escuela de
Medicina de Columbia, y es clave escuchar lo que
el paciente tiene para decir. El trabajo realizado con
estos tipos de texto es un buen ejemplo de la dife-
rencia entre describir la “enfermedad” e integrar,
en esa descripcién, al enfermo.
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Le Breton® sostiene que en la concepcién occi-
dental, el cuerpo estd separado dela personay que
la medicina de los dltimos afnos, a diferencia de lo
que sucedi6 durante siglos, se ocupa més del cuer-
po que de la persona. El vocabulario anatomo-
fisiolégico estd cerrado en si mismo y no tiene
referencias fuera de su esfera, a diferencia delo que
pasa en otras culturas en las que el vocabulario
sobre el cuerpo estd hecho de los mismos materia-
les y con las mismas leyes que la naturaleza.

El papel del lenguaje

El ejercicio que hicimos con los residentes fue
un ejercicio de traduccién de lenguajes ya que los
distintos formatos en que trabajamos esta historia
implicaron un cambio de lenguaje. Existe una rela-
ciénindisoluble entre el lenguaje y el pensamiento,
no hay el uno sin el otro y el lenguaje que usamos
no “refleja” los pensamientos previos, sino que los
constituye.

Seguan Whorf,° los lingtiistas sostienen que las
lenguasno soninstrumentos que reproducenideas
-no se trata de encontrar las palabras que expre-
san los pensamientos— sino que son ellas mismas
formadoras de ideas. La formulacién de las ideas
no es independiente del lenguaje y es distinta en
las diferentes gramadticas. Lanaturaleza es organi-
zada en categorias segiin nuestra lengua. Es nues-
tra lengua la que nos ofrece divisiones en la natu-
raleza, no lanaturalezala que estd dividida de ese
modo.

Esas categorfas no estdn en el mundo, sino
que el mundo se organiza en nuestras mentes a
través de los sistemas lingtifsticos que mantene-
mos implicitamente, de acuerdo con la comuni-
dad que comparte nuestra misma lengua. Los
términos de este acuerdo son absolutamente obli-
gatorios de modo tal que nadie tiene la libertad
de describir la naturaleza con total imparciali-
dad, estamos forzados a utilizar los modos de
interpretacion o las categorias de pensamiento
que nos provee la lengua, lo que subraya la
relatividad de los sistemas conceptuales y su
dependencia del lenguaje.

Podemos afirmar que el lenguaje disciplinar es
necesario en la comunicacién entre colegas, la hace
posible, perola capacidad de traducir las experien-
cias utilizando otras palabras permite hacer surgir
un mundo.

Lo médico o “no médico”

(Qué fue “lo no médico” que trabajamos ese
dia? Para poder tratar en el espacio de Salud Médi-
ca la persona del médico, ;no serd indispensable

vincularnos con la persona del paciente? Segura-
mente, debe ser insoportable involucrarse dema-
siado pero... ;qué “quemara” mds, la disociacién o
el encuentro?

Lo que aveces consideramos “nomédico” puede
relacionarse con el concepto disonante” entrela “cien-
cia” demedirlo objetivoy el “arte” dela experiencia
y el juicio clinico, falsamente enfrentados con el
auge de la medicina basada en la evidencia.

La formacién médica convencional ensefia a los
estudiantes a ver a la medicina como una ciencia 'y
al médico como un investigador imparcial, que
llega al diagnéstico diferencial de la enfermedad
de un paciente, como si fuera el descubrimiento de
una verdad o ley cientifica equivalente al descubri-
miento de una ley sobre el universo.

Esta imagen positivista de la medicina (la
objetividad del método clinico), no reflejala prac-
tica diaria.

Aqui aparece “la persona del médico”. Es cono-
ciday debe ser tenida en cuenta la discrepancia que
puede haber entre diferentes médicos frente a una
misma situacién.” En lugar de interpretarla como
falta de experiencia o incompetencia, deberfamos
estudiar cudles son las razones de esa diferencia.
Los que han estudiado este fenémeno saben que el
juicio clinico (hacer diagndsticos, decidir conduc-
tas, etc.) estd muy lejos de ser un andlisis objetivo de
hechos medibles.

Reaparece lanecesidad de incluir ala persona
del médico, el médico no evaltda signos y sinto-
mas de manera, simplemente objetiva, sino que
“interpreta”. El vocabulario anatomo-fisiol6gico
cerrado en si mismo, que no tiene referencias
fuera de su esfera, se transforma al pasar por la
persona del médico. Las experiencias anecdéticas
sirven para comprender los “casos” de los pa-
cientes que se alejan de la norma, del promedio,
de lo tipico.”

Aqui la persona del paciente, con su relato
individual y subjetivo, es fundamental para alcan-
zar el andlisis integrador que debera elaborar el
médico.

Pero, ;como lanarracién de un paciente puede
influir en un mundo donde las verdades cientifi-
cas derivan de la observacién de grandes pobla-
ciones sujetas a rigurosas reglas de investigacion?
Larealidad es que los resultados de esos estudios
“no se pueden aplicar mecdnicamente a pacientes
individuales, cuyas conductas o manifestaciones
de una enfermedad son irremediablemente
contextuales e idiosincrdticas “ como enuncia
Greenhalgh.”

Este ejercicio de traduccién de lenguajes es in-



dispensable para poder capturar el mensaje que
envian los pacientes y sus familias, a través de las
palabras que eligen para contar su historia.

Este breve recorrido sobre la idea de lo “no
médico” que surgid en el encuentro con los resi-
dentes, nos permite afirmar, paradéjicamente, que
lo supuestamente “no médico” es omitir todos los
factores subjetivos que aparecen en la relacién
médico-paciente y que conducen a alcanzar un
juicio clinico integrado.

CONCLUSIONES

Lanarrativa en contextos médicos es unrecurso
valioso para trabajar el punto de vista, la relacién
entre lo que se cuenta, quién lo cuenta y quién lo
escucha, y puede ayudar a considerar hasta qué
punto el conocimiento estd situado o pertenece a
un contexto.

La narrativa puede mediar entre el médico, el
paciente y laenfermedad. Las narraciones son par-
te del proceso terapéutico, el sufrimiento es produ-
cido y aliviado por el significado que se adjudica a
la experiencia y al relato de dolencias. Darle senti-
do alaexperienciaes unmedio privilegiado parala
reconstrucciéon del si mismo del paciente y del
médico.
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ANEXO
Produccién de los subgrupos

Grupo 1 (a partir de la Historia Clinica)

“Todo comenzé hace unos cuantos meses, a
Ricky le dolia la pierna y cuando consultdbamos
nos decfan que era un dolor muscular y que le
diéramos un analgésico. Nos llamaba la atencién
que solia tener fiebre que se le pasaba sola; lo
vefamos muy flaco y la ropa le quedaba grande. Y
por fin un dia nos dieron bolilla y le hicieron un
andlisis pensando en una infeccién con nombre
raro. Cuando el pediatra vio los resultados se sor-
prendié y le pidié una radiografia. Ahi nos asusta-
mos porque nos dijeron que tenia algo en la cadera
que habia que estudiar; nos mandaron con un
traumatélogo que nos pidié un millén de cosas.
Imaginate lo mal que estdbamos, la incertidumbre
de no saber qué era. Estuvimos un tiempo de acd
para alld, con turnos y estudios, hasta una biopsia
de hueso le tuvieron que hacer, y ahi descubrieron
que tenfa algo malo. jNo sabés lo que fue ese
momento! Tener que contestar las preguntas de
Ricky sin tampoco entender demasiado, hasta que
por finnos dimos cuenta de que esto iba paralargo,
que necesitard muchas internaciones para realizar
el tratamiento con quimioterapia, sin saber qué le
va a pasar.”

Grupo 2 (a partir de la Historia Clinica)

“ Hola Carlos,

Te escribo porque necesito desahogarme y vos
siempre fuiste un apoyo en momentos dificiles.

Te cuento que Ricky, mi hijo, se encuentra inter-
nado en el Hospital Italiano con cancer de hueso.
Te podésimaginar como estamos todos, ya que no
nos han aclarado qué es lo que va a pasar. Since-
ramente, no entiendo qué pasé porque siempre
que consultdbamos nos decian que no era nada
importante.

Todo comenzé hace 4 meses con un dolor en la
cadera que iba y venfa y, como estd en pleno
crecimiento, lo atribuiamos a eso. Lo veifamos mads
flaco, pero pensamos que era porque habia crecido
mucho. Como el dolor empeoré y empezé con
fiebre, llamamos a un médico que vino a casa y le
encontr6 ganglios en la ingle. Pensaron que era
mononucleosis y le pidi6 andlisis. Los resultados
dieron maly siguieron con los estudios hasta quele
encontraron un tumor en la cadera.

No podiamos creer lo que nos decfan. Estas
cosas no les pasan a los hijos de uno...
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A pesar de todonos sorprende verlo a Ricky tan
entero (a pesar de los vémitos que le produce el
tratamiento). Por ahora nosotros estamos mds pre-
ocupados que él. No sabemos si se va a curar o
cuanto tiempo vaa vivir. Buscamos respuestas y no
las tenemos.

Por ahora lo tinico que tenemos es FE.”

Grupo 3 (a partir del libro “Ricky”)

Paciente adolescente de sexo masculino, que
comienza 4 meses previos a la internaciéon con
dolorenregién inguinal izquierda de escasa inten-
sidad, que no le impide realizar actividades habi-
tuales. Consult6 al pediatra de cabecera, quien
diagnostica tendinitis y dolor de crecimiento, indi-
cando antiinflamatorios con mejorfa del cuadro.

El cuadro empeora con astenia progresiva e
impotencia funcional, fiebre y descenso de 6 kg

de peso en 3 meses. Consulta a un médico a
domicilio, quien sospecha mononucleosis infec-
ciosa, por lo cual solicita laboratorio. Los padres
realizan una segunda consulta con su pediatra
de cabecera, quien con los resultados de labora-
torio y Rx, solicita otra radiografia donde se
observa una imagen patoldgica y una eritrosedi-
mentacion aumentada.

Se interconsulta a traumatologia, quienes soli-
citan ecografia, tomografia computada y centello-
grama con sospecha de osteomielitis. Se solicita
una puncién biopsia con anestesia local realizada
el 20 de diciembre.

Clinicamente, se evidencia empeoramiento
con decaimiento, anorexia, palidez y temperatu-
ra de 40° C.

EL 3 de enero se informa sarcoma de Ewing en
la biopsia.



