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Resumen

El modelo biomédico tiende a poner la mirada en las enfermedades méas que en los enfermos. Esto conduce con
frecuencia a que el profesional no escuche el relato del paciente. Es comun que lo interrumpa y que dirija la
conversacion hacia preguntas cerradas y técnicas porque considera que asi se garantiza escuchar informacion que
considera relevante, lo que dificulta atender al sentido de lo que ocurre para el paciente. A través de varios escenarios
narrativos se realiza un andlisis de las conversaciones entre el profesional y el paciente y se proponen acciones que
contribuyan a una conversacién que converja en una historia mas util. Esto es, la co-construcciéon de una narrativa
compartida a través de un proceso de deliberacion, no impuesta, y dotada de sentido para el paciente; se proponen
opciones posibles y perspectivas diferentes, que le permita afrontar, de la mejor manera posible, los retos que ofrecen
sus procesos de salud y enfermedad.

Palabras clave: Etica profesional, Etica narrativa, Comunicacion en Salud, Bioética, Relacion clinica.

Abstract

The biomedical model focuses on the diseases rather than the patients. This often leads to the professional needing
to listen to the patient's story. It is common for them to interrupt the patient and direct the conversation towards closed
and technical questions because they consider thus guaranteeing to hear relevant information, which makes it difficult
to attend to the meaning of what is happening for the patient. Through various narrative scenarios, an analysis of the
conversations between the professional and the patient is carried out and actions are proposed that contribute to a
conversation that converges into a more useful story. That is, the co-construction of a shared narrative through a
process of deliberation, not imposed, and endowed with meaning for the patient; possible options and different
perspectives are proposed, allowing him/her to face, in the best possible way, the challenges offered by his/her health
and disease processes.
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1. Un marco narrativo para entender la experiencia humana

Los seres humanos pasamos la mayor parte de nuestra vida en un nicho ecolégico narrativo.
Los libros que leemos, nuestras conversaciones, el flujo de nuestra voz interior, los esléganes
publicitarios, la forma en la que ensefiamos el significado de los eventos a los nifios o les
proponemos una explicacién de sus propias acciones, las noticias de los periddicos, las horas
gue pasamos devorando peliculas o series, incluso nuestros suefios (por mas que nos
parezcan deslavazados o surrealistas) estan tejidos con una estructura narrativa. Ademas,
como nos recuerda Diego Gracia, las narrativas son nuestra mas importante fuente de saber
cultural y ético. Es a través de ella como se trasmiten valores, la vida tiene estructura narrativa
(D. Gracia, 2004: p.201).

Las personas que sufren algun tipo de demencia, como el Sindrome de Korsakoff, o las
personas con una callosotomia que reciben estimulos diferentes en los dos hemisferios
cerebrales, fabulan historias para rellenar los huecos de su desconocimiento sobre su
contexto o motivaciones (Fijiwara & Markowitsch, 2005). Muchas disciplinas y areas de
conocimiento han venido a sustentar que nuestra experiencia se estructura en forma de
narraciones, y que organizamos nuestra forma de acercarnos al mundo en secuencias
narrativas (Eco, 2022): autores como Nussbaum (2008), Currié (2008): o Habermas (2018)
argumentan la estructura narrativa de nuestra vida sentimental; Patrick Colm Hogan (2003)
ha sugerido la existencia de tramas narrativas en la literatura universal vinculadas a
experiencias emocionales también universales; Michel Tomasello (2013) propone que las
narraciones son una forma privilegiada de compartir informacioén y actitudes, y que contribuyen
a generar la integridad de los grupos humanos a través de las generaciones; Mark Turner
(1996) ha sustentado la idea de que los procesos narrativos son la base cognitiva para los
procesos mas basicos de pensamiento; D. Kahneman (2012) nos habla del yo que recuerda
relatAindonos nuestras experiencias en contraste con el yo que experimenta en el presente
los acontecimientos; Paul Ricoeur (1999) nos sefiala que es a través de las ficciones que nos
comprendemos y representamos nuestra experiencia a través del tiempo. Thomas
Suddendorf (2013), investigando sobre qué caracteriza la cognicidén humana y qué la distingue
de la del resto de los seres vivos llega a proponer dos factores clave: por un lado, la capacidad
para figurar situaciones complejas, lo que exige la coordinacién compleja de la imaginacion,
la memoria, la reflexion y la toma de decisiones; por otro, el deseo imperioso de compartir
nuestras experiencias subjetivas. Ambas caracteristicas se sostienen sobre una configuracion
narrativa de la experiencia, lo que nos permite ponernos en el lugar de los otros, imaginar
escenarios alternativos, empatizar y compartir nuestras experiencias. Una propuesta
relevante es la de Michael Austin (2010). Austin argumenta
SRCLECREIEREERENTENVERAESE que la cognicion humana esta vinculada de forma inextricable
SRR SR SEE SRSl o la creacion de  narrativas que encuadren nuestras
como las propias, cobran sentido en . . . . ]

I Percepciones sen_sorlales, _espeualmente en las situaciones
en una narracion. en las que sentimos ansiedad (como puede ser ante el
advenimiento de una enfermedad o en relacion con la forma
en la que la sintomatologia afecta a nuestros proyectos de vida). Para disminuir el estrés que
produce tal irrupcion y conseguir una minima sensacion de control sobre el curso de los
acontecimientos necesitamos construir una nueva narrativa. En resumen: los seres humanos
somos adictos a las historias. EI mundo que nos envuelve y las acciones de las otras
personas, asi como las propias, cobran sentido en tanto en cuanto las podemos colocar en
una narracion (Rudd, 2012). Estas propuestas nos llevan a subrayar no solo la importancia
de los relatos como objetos construidos, sino en la capacidad y la necesidad de organizar
nuestra experiencia de forma narrativa; es decir, en términos de inicio, nudo y desenlace, y
con la atencién centrada en las motivaciones psicolégicas de los participantes. Lo que se
vuelve relevante, entonces, es que nuestros mundos se vuelven habitables, y nuestras vidas
mantienen coherencia y un sentido integrado, porque la experiencia se organiza y los eventos
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se vuelven comunicables y predecibles en base a nuestra competencia narrativa. Brian Schiff
(2012) sugiere que la funcion principal de la narrativa es “hacer presente” y que esta funcién
se actualiza de tres formas: declarativa, dando presencia a una experiencia subjetiva,
temporal, integrando pasado, presente y futuro en un todo coherente; y social, co-creando
formas de entender el mundo tanto compartidas como confrontadas. Por otra parte, ninguna
narrativa puede ser éticamente neutral, ya que siempre brindan ciertas perspectivas del
mundo, y esas perspectivas participan en la creacion de significado que da forma y transforma
nuestra realidad intersubjetiva (Meretoja, 2016). Estas funciones incluyen establecer
relaciones cercanas, sefialar el caracter y tono emocional de nuestras experiencias, atribuir
causalidad y agencia, y establecer una identidad social. La propuesta de Schiff resulta muy
sugerente al sefialar que, atendiendo a la narrativa como funcién en lugar de como objeto,
adquiere el caracter de narrativo todo aquello que podemos entender narrativamente. En el
contexto adecuado, un gesto, una palabra e incluso un silencio, puede desplegarse en nuestra
mente como un guién narrativo. Esto es lo que hace posible que podamos entender la
representacion de un mifio, o entender de forma narrativa un cuadro 0 una composicion
musical. La estructura narrativa, aunque sostenida sobre el objeto percibido, reside en la
forma en la que la configuramos ordenada en el tiempo y atendiendo a las motivaciones de
tipo psicolégico. Adquirir competencia narrativa significa, entonces, no solo la habilidad para
entender narrativas o construir relatos, sino para entender narrativamente nuestra conducta y
motivaciones y las de los demas, lo que nos permite dar sentido a los eventos en los que nos
vemos implicados y a las reacciones de las otras personas y desarrollar acciones coordinadas
(Aznar & Varela, 2018). Esta misma idea es sostenida por Breithaupt (2023), la narrativa es
el medio fundamental por el que podemos transferir nuestras experiencias y su sentido de
unas personas a otras.

2. Lanarrativa en el encuentro con el paciente

Dan P. McAdams (2015) ha argumentado con mucha eficacia que el sustrato de nuestra
identidad, de nuestro autoconocimiento, y la posibilidad de profundizar en la comprension del
sentido general de nuestras vidas es nuestra propia historia. No estamos continuamente
contandonos, revisando o compartiendo nuestra autobiografia, pero cada vez que algo nos
aparta de lo que es candnico tal y como es establecido en nuestra cultura, cada vez que
aparece una nueva informacion relevante, o cambia el curso de los acontecimientos previstos
y las expectativas que los demas o nosotros mismos proyectamos, toda vez que algo altera
la progresiéon de nuestros proyectos de vida, la necesidad de reeditar el relato para ajustarlo
a la nueva informacioén se vuelve una exigencia ineludible. La aparicion o el desarrollo de una
enfermedad no es una excepcion. Como ha escrito Siri Husvedt (2010) “(...) el hecho es que
todos los pacientes tienen su historia y esas historias son parte del significado de sus
enfermedades. Algo aun mas cierto en el caso de los pacientes psiquiatricos, cuyas historias
suelen estar tan entretejidas con la enfermedad que es imposible separar unas de otras”. En
consecuencia, el impacto de la aparicion y desarrollo de una enfermedad no depende en
exclusiva de las caracteristicas de ésta ni de la
sintomatologia que desarrolla, sino 1) de la forma en la que [iskaibi bt CREEEEE UL
impacta en la biografia del paciente y en su vida relacional; exige reeditar el relato de nuestra vida
- ; . @l para acomodarlo a la nueva
2) de su relaciébn con experiencias precedentes; 3) con la e
forma en la que afecta a sus expectativas; y 4) las respuestas
sociales a la aparicion y condiciones de la enfermedad (Squire, 2016), respuestas entre las
gue destacan las narrativas que reciben los pacientes, incluyendo las del personal sanitario y
gue inciden en el sentido que la enfermedad acaba teniendo. El sentido de una experiencia
es la integracion de diferentes factores con relacién a la memoria (cogniciones, imagenes,
afectos y sensaciones corporales) y las respuestas emocionales. Dar sentido a algo es
encontrar orden frente al caos de la experiencia; establecer relaciones entre los eventos y las
personas; coordinar nuestras acciones con los demas y poder proyectar una direccion, un
horizonte de futuro. En la medida en la que el profesional sanitario desconoce las historias
relevantes del paciente, desconoce también el sentido que la enfermedad y sus circunstancias
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pueden tener para él, de manera que las perspectivas desde las que se lee la enfermedad
son diferentes para los dos. En el caso del profesional se inclinara hacia lo que dicten su
conocimiento, los valores y condicionantes de la organizacion desde la que interviene y el
marco de contenidos y valores del modelo biomédico. En el caso del paciente su forma de
afrontamiento vendra condicionada por su historia profunda, por las dimensiones de su vida
gue se vean condicionadas por la enfermedad y/o el tratamiento (pareja, familia, trabajo,
relacién con la comunidad, etc.) y por las respuestas sociales. La frecuente distancia entre
ambos relatos y la tension entre ellos podra afectar al bienestar del paciente, a la confianza
en el facultativo, a la adherencia al tratamiento y al abordaje a largo plazo de sus condiciones
de salud. El modelo biomédico desarma los relatos porque el foco estd puesto en las
enfermedades, no en los enfermos (Carrié, 2006). Las habilidades de escuchar, interpretar y
reinterpretar los relatos de los pacientes se invierten, en el modelo actual de cuidado, en la
necesidad de formular el problema del paciente de forma estructurada y estandarizada,
omitiendo o despojando de su propia voz al relato del paciente. Lo que atendemos del discurso
de los pacientes es aquello que nos permite reformular la informacion en aquello con lo que
el modelo nos dice que podemos o debemos trabajar. Es comun, en consecuencia, que el
profesional no escuche atentamente el relato del paciente, sino que lo interrumpa y que
comience a hacer preguntas cerradas y excesivamente técnicas porque considera que asi se
garantiza escuchar informaciéon que considera util (Brody, 1994). Si, como hemos visto, las
narraciones revelan las costumbres personales, los valores, las perspectivas y las estrategias
adaptativas que las personas y las familias han ido adquiriendo para dominar los desafios de
la vida, podemos imaginar la pérdida que puede representar que no sean atendidas.
Hablamos de una narrativa dominante (Vassilieva, 2016) cuando la narracién de un proceso
esta saturada por una perspectiva Unica (por ejemplo cuando la atencién a los sintomas nos
hace perder de vista la necesidad de apoyo psicosocial, 0 desatender la resistencia que el
paciente puede desarrollar para no ser identificado exclusivamente por el alcance de la
enfermedad) o por concepciones sobre la enfermedad que excluyen o sesgan negativamente
otras posibles vivencias y formas de afrontamiento (como ocurre, por ejemplo, con la
extendida metéfora el cancer como lucha). En el encuentro clinico entre profesional-paciente
a menudo la historia del paciente es engullida, desplazada por la narrativa dominante en la
asistencia sanitaria o por las narrativas dominantes sobre la enfermedad de la cultura en la
gue vive. Cuando esta harrativa predomina masivamente los pacientes pierden la oportunidad
de co-construir una narrativa compartida con el facultativo en la que se integre y desarrolle su
propia experiencia y vision, sin posibilidad de que aspectos relevantes de su historia y de su
circunstancia sean escuchados (Launer, 2002).

Pocas veces el acento recae en cémo los profesionales participan o no de una conversacion
gue integre las narrativas de los pacientes, ni en el impacto que esto puede tener en ellos
(Charon, 2006; Domingo & Feito, 2013). Cuando las narrativas sociales o las narrativas
culturales sobre la enfermedad (incluyendo las narrativas de los profesionales e instituciones
sanitarias) se imponen sobre la vivencia del paciente pueden tener un efecto no deseado en
la misma medida que los efectos adversos de una medicacion o los riesgos de una
intervencion quirdrgica. En ocasiones, el lenguaje verbal y escrito que los profesionales usan
en su préctica clinica puede contribuir implicitamente a crear una imagen distorsionada de las
motivaciones de los pacientes y sus familias, no reflejando adecuadamente sus experiencias
(Cox & Fritz, 2022).

3. Un acontecimiento puede relatarse de muchas maneras

Adéan es un hombre de mediana edad que acude a su primera consulta médica después de
ser intervenido por un cancer de préstata. Era conocedor de gque las consecuencias de la
cirugia, aunque de forma temporal, serian la disfuncion eréctil y la perdida de orina. Después
de quitarle la sonda urinaria, a los quince dias de la intervencion, nos cuenta que: “averigtié
por otros medios que con la prostata se fueron los nervios erectores y las glandulas seminales.
Si fuera cirujano caeria de cajoén, pero no es mi caso y, ante el primer orgasmo, al liquido
seminal ni estaba ni se le esperaba.”
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Antes de acudir a la primera visita médica después de la cirugia, Adan escribe sus dudas y
preguntas en una libreta para no olvidarse de ninguna. Sin sacar sus anotaciones su primera
pregunta es si debe seguir tomando la medicacion que le han recetado en el alta hospitalaria.
—¢ Quién te receto eso? ...si quieres... si, sigue tomandola— responde su médico.

La respuesta no tranquiliza a Adan, al contrario, se siente incémodo, pero hace “de tripas
corazdn”y saca la libreta con la lista de preguntas de su bolsillo. Rapidamente el médico corta
la posibilidad de conversar al respecto diciéndole que es demasiado pronto para plantear
cualquier cuestion dado que la intervencioén es muy reciente, evitando asi cualquier posibilidad
de realizar mas preguntas. Adan recoge su lista de preguntas y dudas sin resolver y sale de
la consulta pensando que “quizas esa lista es producto de un paciente hipocondriaco.”

Una joven madre, después de un parto complicado que termind en cesarea, esta en puerperio
con su bebé intentando que aprenda a mamar y poder darle la lactancia materna. Lleva dos
dias y no consigue que su bebé le agarre el pezdn y comience a succionarlo. En esa pequefia
lucha, la madre no sabe qué esta haciendo mal y, cuanto mas lo intenta, mas llora su bebé.
Sumida en la desesperacion, sale al pasillo en busca de la ayuda de una enfermera.
Angustiada, le dice que estd desesperada, que no consigue que su bebé le coja la teta y
aprenda a succionar. La enfermera le responde que —bueno, bueno, yo para tu bebé tengo
un suplemento, para tu desesperaciéon jno tengo nadal—. La joven madre se echa a llorar
desconsoladamente ante la falta de compasion de la enfermera. Finalmente, toma la decision
de no dar a su bebé lactancia natural.

Hugo es un joven de veintid6s afios que tras un accidente en unas practicas formativas precisa
ser intervenido quirdrgicamente en varias ocasiones. Nos explica que los profesionales
deberiamos cambiar la forma de preparar a la gente para entrar en el quiréfano: “ya es una
situacién bastante estresante, y la sala, para los que somos unos miedicas a los que nos
tiemblan las piernas al ver una aguja, no ayuda especialmente. Llena de aparatos y tubos, da
la sensacién de que es un taller mas que un hospital. Las palabras tienen un efecto de
sugestibn muy importante, por eso no creo que sea lo mas adecuado preguntarle a una
persona a punto de entrar a quiréfano por aquello que le ha llevado a estar en esa situacion.
Al revivirlo, seguramente se estresard mas. En general, no deberia de ser demasiado dificil
orientar la conversacion hacia temas que, como minimo, no tendrian por qué aumentar la
ansiedad de los pacientes. Si se pudiesen realizar preguntas sencillas (cuantos hijos tienes,
de dénde eres, has realizado algun viaje Ultimamente, etc.) se podria sugestionar al individuo
con imagenes felices o, por lo menos, creo que me ayudaria a ponerme menos nervioso”.

En el primer relato, Adan sale de la consulta con la idea de ser un paciente hipocondriaco y
de que sus dudas y preguntas no han sido escuchadas, por tanto, no obtiene ninguna
respuesta que le ayude a calmar su angustia y preocupaciéon. En el segundo relato, no solo
no se escucha a la joven madre, sino que ésta recibe una respuesta totalmente inadecuada a
su necesidad de ser ayudada y calmada. En el caso de Hugo podemos entender que lo que
busca es ser encarnado por la mirada del profesional, que sus preguntas le confieran una
identidad, ser alguien diferenciado, porque ser reconocido como alguien significa importar. Y
esta asuncién puede ampliarse al resto de casos comentados.

Estos escenarios nos recuerdan que el profesional, dependiendo del ambiente que genera en
la relacién y de lo bien que escucha al paciente, tiene un poder sustancial para afectar a su
estado de salud para bien o para mal; y la forma en la que el profesional usa ese poder es
una cuestion ética importante.

Debemos de prestar atencion a la historia del paciente, y de los familiares cuando participan
del proceso. Permitirles hablar de su experiencia significativa con la enfermedad. Al no activar
la curiosidad por su historia y alentar el relato de lo que les resulta relevante se le esta
negando su dolor y se le aisla en su padecimiento. Con frecuencia se hace una distincion
dualista entre el dolor y el sufrimiento, el primero afecta al cuerpo y el segundo a la psique.
Pero esta division, nos recuerda Le Breton (2019), es un collage surrealista y una realidad
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incompleta ya que el dolor esta contenido en el sufrimiento. Compartimos su propuesta de
gue el dolor no es una simple prolongacién de una alteracién organica, sino una actividad de
sentido, una relacién personal del paciente con su dolencia. Es el sentido que el sufrimiento
tiene para el paciente lo que a su vez alimenta su sufrimiento. El no poder contar lo que le
pasa dificulta poner distancia frente a ambos, dolor y sufrimiento. Si el profesional no puede
realizar esta tarea narrativa, el paciente y/o su familia no podran referir lo mas relevante para
ellos en el marco de su vida, no podran hacer las preguntas mas dificiles, y no se sentirdn
escuchados. Sin esa tarea narrativa de atender y legitimar la raiz del sufrimiento, el profesional
no podrd intervenir en el significado del dolor y transformar su impacto o contener y suavizar
su intensidad (Brody, 1994; Le Breton, 2019).

Etimolégicamente la palabra paciente deriva del latin pati, que significa sufrir, padecer. La
etimologia nos recuerda que ser paciente es estar en una situacién de vulnerabilidad por la
incertidumbre (como en el curso impredecible de una enfermedad o las consecuencias que
se pueden derivar de un tratamiento), por la novedad (como los momentos de cambio vital
como el nacimiento de un primer hijo), por la falta de sensacion de control (cuanto mas
directiva es la intervencion menos lugar se le da al paciente en la deliberacién sobre las
acciones a seguir) o por la amenaza que puede suponer para su integridad fisica (como una
intervencion quirdrgica) o psicoldgica (cambios en la percepcion de uno mismo, de aspectos
centrales en la conformacion de la propia identidad). Esta vulnerabilidad hace que los
pacientes precisen de una relacién de seguridad y confianza. El apoyo, la ayuda y la atencién
del profesional, cuando suponen una respuesta empatica, dialégica y colaborativa, resultan
un factor mediador de la recuperacion y de la adhesion al tratamiento. En este sentido, los
escenarios relatados en el apartado anterior son patrones narrativos ineficaces, respuestas
sociales negativas que generan una mayor angustia en lugar de ayudar a dar un sentido a lo
que les pasa. Como indica Breithaupt “las narraciones pueden ser el camino de nuestra
infelicidad o, y asi mismo el medio para escapar de ella. La lanza que inflige la herida también
la cura” (Breithaupt, 2023, op. cit.). Dicho en otras palabras: una narrativa mal configurada por
parte del facultativo puede generar ansiedad, y la mejor forma de contrarrestarla es la
construccién de otra narrativa que ayude a neutralizarla (Austin, 2010).

Las experiencias de dolor, pérdida y enfermedad pueden ser configuradas en una variedad
de narrativas, dependiendo de la perspectiva, el punto de interés, las motivaciones en juego,
los aspectos que se toman como relevantes. Al compartirlas,
el profesional puede ayudar respetando y reconociendo la
vision del mundo de la narrativa del paciente y, en ocasionas,
T et s e desafiandola o transforméandola (Aloi, 2009; Meretoja, 2016).
una historia incompleta. Si la historia que escuchamos o0 que contamos esta centrada
Unica y exclusivamente en la enfermedad corremos el riesgo
de quedarnos sélo con una historia de sufrimiento, perdidas, tratamientos y renuncias, una
historia incompleta en la que no aparece la agencia del paciente ni otros aspectos relevantes
de su identidad o capacidades, limitando las opciones de desarrollar formas de afrontamiento
eficaces. Conocer otros aspectos relevantes de las vidas de los pacientes, aunque puedan
parecer periféricos, nos permite tener una mirada mas compleja y rica. Esto nos lleva a poner
la atencién en otras narrativas que también acompafian, si se las atiende, a los pacientes y
sus familias: historias de superacion, de esfuerzo, de cambios, de dificultades afrontadas, de
actos de resistencia, de valores que apoyen la construccion de una respuesta resiliente. Al
igual que de una pluralidad lingliistica, precisamos de una pluralidad narrativa. Es decir, del
mismo modo que no tiene sentido eliminar la diversidad de lenguas e instaurar una lengua
Unica, tampoco tiene sentido resolver la pluralidad de narraciones posibles reduciéndolas a
una narracién dominante (Vergara, 2018). Cuando nos damos cuenta de que no hay una sola
historia que responda a la totalidad de sus experiencias es cuando podemos, a través de la
activacion de la curiosidad, comenzar a comprender o entender al otro, conectar con él. Esta
atencion a la pluralidad narrativa puede ayudar a encontrar, construir o reforzar una que tenga
sentido para el paciente y que le permita contemplar nuevos cursos de accion, activar recursos

Una historia en la que no aparecen
la agencia del paciente u otros
aspectos relevantes de su identidad
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y disposiciones para continuar con su vida o modificarla, atendiendo a los condicionantes que
conlleve la enfermedad de la mejor manera posible.

4. Unas historias tienen mejor forma que otras

La realidad puede ser versionada de muchas maneras, sostener multiples interpretaciones.
Como se organiza la historia, quién es el protagonista, cual es el tema relevante, qué refleja
y qué omite, cudles son las conexiones causales, determina la forma de la historia y sus
implicaciones, los valores que transmite y la forma en la que configura la identidad de sus
actores. En consecuencia, hay historias mas éticas, historias con mejor forma que otras.
Narrar no cambia lo que ocurrio, pero tiene el poder de cambiar nuestra relacién con lo
sucedido. Las historias pueden dar poder y humanizar, y pueden regenerar una dignidad rota.
Nos transforman. La palabra puede promover la curacion o puede aumentar el sufrimiento del
paciente. Descubrir qué es lo lesivo de las malas historias ayuda a asegurar que la ética
narrativa logre el rigor critico adecuado, pero ¢,qué hace que una historia sea mala? Es mala
la historia que nos limita y condiciona, que nos identifica como integrantes de un mundo en el
cual nuestra capacidad de autoafirmacion, reconocimiento, autoria, autonomia, crecimiento,
alegria y enriguecimiento emocional reciproco esta drasticamente disminuida; es una historia
donde se silencian experiencias (se omite o invalida el impacto de la enfermedad o dificulta
estar bien informados de las decisiones que se deben tomar, por ejemplo). Son historias en
las que se disminuye nuestra capacidad de eleccién, o polarizan vy rigidifican una realidad
compleja aumentando la incertidumbre o generando falsas certezas (Sluzky, 2006). Por tanto,
son historias que afectan a nuestra dignidad.

5. Cbémo co-construir mejores historias

Cambiar la historia no es meramente un proceso intelectual sino creativo (O’Connor, Aardema
& Pélissier, 2005). Ricardo Ramos (2015) lo expresa de esta forma: “Cambiar la
caracterizacién de los personajes de la historia, aproximarnos a ellos desde otro angulo, verlos
con una mirada diferente es uno de los pasos iniciales para construir una mejor historia (con
mejor forma). Escoger entre las diferentes miradas aquella que permite vislumbrarlos oteando
mas hacia el futuro y requiriendo mas de su capacidad es su consecuencia”. La forma
narrativa en si misma no hace que las narraciones sean éticas 0 no éticas. Lo que es
éticamente relevante, en cambio, es la conciencia del papel que juegan las narrativas en la
organizacion de nuestras experiencias, porque tal conciencia permite una reflexion critica
sobre como las narrativas culturales guian nuestra autocomprensién y regulan nuestro estar
en el mundo con los demas (Meretoja, 2014).

Las historias mas eficaces, segun Manfrida (2006) son aquellas historias plausibles,
convincentes y estéticamente validas. Nuestra propuesta es que las acciones que contribuyen
a que el resultado de la conversacion converja en una historia con mejor forma, que sea Util y
eficaz, deben integrar los siguientes aspectos:

- Recoger y atender el sufrimiento de los pacientes y familias. Es dar un espacio a ese
sufrimiento en la nueva historia, reconocerlo y legitimarlo en lugar de negarlo o
minimizarlo. Brody (1994) sefiala que, como regla general, los pacientes estardn mas
inclinados a mejorar cuando se les proporcionen explicaciones satisfactorias de lo que
les molesta, perciban la atencion, el cuidado y la preocupacion entre quienes los
rodean y reciban ayuda para lograr un sentido de dominio o control sobre su
enfermedad y los sintomas. Los pacientes empeoraran cuando la enfermedad siga
siendo misteriosa y aterradora, cuando sientan aislamiento social y falta de apoyo, y
cuando la enfermedad esté acompafada por un sentimiento de impotencia.

- Deben tener sentido para el paciente, y proponer una perspectiva diferente a la que
sostiene la dificultad. Es decir, debe configurar la experiencia de manera que el
paciente pueda abordarla de una manera mas saludable para él y mejor integrada en
el conjunto de sus otras experiencias.
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- Deben conferir agencia. Reconocer en el paciente cierto sentido de dominio o
capacidad de control sobre lo que le estd pasando. Para ello debe rescatar
conocimientos (saber), valores (deber), motivaciones (querer) y habilidades y
alternativas (poder) en el dominio de sus acciones (lo que hacen) o en el de su
identidad (lo que son). Sin sentido de agencia no se puede desarrollar la autonomia.
La importancia de hacer participes a los pacientes en la toma de decisiones sobre su
salud o sobre el manejo de su enfermedad es el transito a la madurez y el logro de la
autonomia, donde se desarrolla, entre el profesional y el paciente, una
interdependencia reflexiva; esto es, que la toma de decisiones no es independiente
del contexto, de las relaciones y vinculos, de la capacidad o aptitudes personales, de
la carencia o presencia de oportunidades o posibilidades, de la vulnerabilidad y de los
presupuestos biogréaficos que definen nuestra personalidad (Seoane, 2008).

- Narrar es un proceso relacional, una especie de accién conjunta (Gergen, 2016) que
implica equilibrio, mutualidad y negociacion entre los participantes. Es, por lo tanto, un
proceso de deliberacion. La actitud deliberativa requiere de una relacion clinica basada
en el didlogo y la cooperacion, centrada en la igualdad y en el respeto, donde el
paciente es un interlocutor valido que interactda con sus interlocutores, es un agente
moral capacitado y legitimado para tomar decisiones acerca de su vida y su salud,
delibera sobre sus objetivos personales y actla bajo la direccién de esa deliberaciéon
(Seoane, 2008, op.cit.).

Los profesionales de la salud, previamente a trabajar en la elaboracién de una nueva historia,
tienen que realizar una tarea de deconstruccion de las previas (Ramos, 2015). O, dicho de
otra manera, tienen que ayudar a deconstruir la realidad que se propone en la formulacién
original con la que llega el paciente, para permitir que pueda emerger otra historia,
socialmente compartida, mas funcional y satisfactoria (Manfrida, 2006, op. cit.).

En los escenarios descritos inicialmente se podria deconstruir la historia de la imagen de Adan
en la que se ve a si mismo como un paciente hipocondriaco y dignificar su voluntad de
entender y colaborar en el proceso. La imagen de la joven madre como una madre
desesperada e incapaz puede verse confrontada reconociendo la importancia y dificultad
relativamente frecuente de esas situaciones (normalizandola), proponiéndose como un apoyo
tranquilo y paciente para ese proceso, de manera que la enfermera ayude a encontrar el
camino a la madre tal y como ella busca encontrar el camino
para su bebé, reconocer el amor por su bebé y su accion
responsable al buscar ayuda. En el caso de Hugo se le podria St m A B Ee
preguntar coOmo esta y qué necesita para sentirse mejor, € FEElhiE

interesarse por él como individuo diferenciado. En todos ellos
se dan cambios en la agencia porque se ayuda a rescatar en los pacientes algo con lo que
estdn comprometidos, 0 que quieren, o que saben, o que hacen. En Adan su implicacion, lo
que afecta al deber (compromiso) y a la rotulacion de la accion (“es una forma de colaborar”).
En la joven madre cambia el estado de su conocimiento (“esto es algo comudn”) y su identidad
(“una madre en busca de la forma de hacerlo bien con su bebé en lugar de una madre
incapaz”). En Hugo surgen nuevas posibilidades a partir de un mayor conocimiento sobre él
(saber) y se da un reconocimiento de su identidad (ser). En todos ellos hay un mayor
afrontamiento comun de la situacion.

Lo determinante es la historia que el
profesional se cuenta a si mismo para

Tal y como se destila de estos ejemplos, ambos movimientos, legitimacion de la dificultad y la
propuesta de una perspectiva diferente no tienen por qué hacerse explicitamente (o0 puede
explicitarse solo uno de ellos). Lo determinante es que estén presentes en la historia que el
profesional se cuenta a si mismo para intentar entender y atender a la vivencia del paciente.

La propuesta de una nueva narrativa es siempre el producto de un trabajo metanarrativo,
puesto que lo que estamos intentando es la integracion de las diversas narrativas que
emergen en el encuentro clinico, las del facultativo, las del paciente, las del entorno, las de la
cultura. Por medio de la conversacion, se crea un entendimiento compartido, una historia
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nueva (Zaharias, 2018a; Zaharias, 2018b; Zaharias, 2018c) que, como hemos visto, busca
facilitar que el paciente pueda continuar con su historia de vida o que la modifique segun lo
requiera la adaptacion a su enfermedad. El nuevo relato narrativo de la enfermedad esta
dirigido a hacer que el paciente se desplace a este marco de pensamiento lo mas rapido
posible. Cuanto mas grave es la enfermedad y mas reservado el pronéstico, mas dificil y
exigente se vuelve la construccion y sostenimiento de la narrativa. El paciente se encuentra
frente a la exigencia de reconstruir una historia que anticipe el tiempo de su vida que va a ser
afectado por la presencia de la enfermedad y por las limitaciones que impondra a sus
actividades; y debe pasar por un proceso de duelo por la pérdida de los planes de vida que
tendra que abandonar y los objetivos y capacidades que la enfermedad puede haber dejado
fuera de su alcance. La construccién conjunta de la narrativa requiere, obviamente, mas de la
habilidad y sensibilidad del profesional, un mayor compromiso de tiempo que no siempre
podra reducirse a un solo encuentro. Por ello, se precisa de un nuevo modelo de relacion
clinica donde se promueva, por ambas partes, la construccién de una auténtica confianza
entre el paciente o usuario y el profesional asistencial, porque a través de ella se fortalece el
dialogo en la relacion. Los profesionales precisamos de una competencia narrativa y de una
practica comunicativa (Seoane, 2008, op. cit.), es decir, adquirir la capacidad de seleccionar,
interpretar y trasmitir la informacion, de atender, comprender y acoger la historia del paciente,
y de poder transformarla para ser empleada de forma que le sea util y eficaz frente a los retos
que le impone la enfermedad y sus cuidados.

Con el siguiente escenario queremos sugerir como construir un relato mas util y eficaz:

“Luisa es una mujer de 46 afios diagnosticada de un glioblastoma. Fue sometida a una cirugia,
radioterapia y quimioterapia y su esperanza de vida, inicialmente, era de seis meses segun
las palabras del neurocirujano. Después de la cirugia, Luisa sufrié un episodio alérgico como
reaccién a un tratamiento farmacolégico que le obligé a estar en la unidad de quemados
durante cuatro semanas. Su experiencia con los profesionales y con los tratamientos fue dificil
y traumatica. Después de varios meses de cierta estabilidad en su estado de salud, Luisa
sufrié varios episodios continuados de convulsiones parciales y localizadas en el lado
izquierdo de su cara. Las convulsiones eran visibles para el resto de la familia y no cesaban,
por lo que la familia presiond a Luisa para ir al hospital o llamar al médico. Luisa se neg6 a
acceder a la demanda de su familia. Su hija mayor, asustada y desesperada, llamé a la
enfermera de atencion primaria. La enfermera conocia la historia clinica de Luisa y era
consciente del significado que aquellas convulsiones tenian en su proceso. Una vez en casa,
con voz tranquila y segura, se dirigié a Luisa y se interesé por como se sentia. Luisa estaba
angustiada, sobre todo por la exigencia de su familia para que fuera al hospital. Le dijo a la
enfermera que no queria ir, que no queria volver alli, temia que no la dejaran salir y que todo
fuera a peor. No queria volver al hospital, e insistia en no moverse de su casa.

La enfermera escuché atentamente el relato de Luisa y sus razones para no querer ir al
hospital mientras el lado izquierdo de la cara seguia convulsionando y las hijas y el resto de
la familia, alli presentes, mostraban también su angustia por la situacion.

La enfermera decidié no confrontarla. En lugar de eso, se dirigi6 a ella reconociendo su
dificultad: “Lo sé. Sé lo mucho que has sufrido y lo mal que lo has pasado. Sé lo dificil que ha
sido para ti y tu familia todo este proceso, y entiendo y comprendo perfectamente tu negativa
a ir al hospital. Si tu no quieres no vamas, no haré nada que tu no quieras [recoge y atiende
al dolor y sufrimiento, la experiencias dificiles y dolorosas de su enfermedad y las
complicaciones y respeta su autonomia]. —Yo0 sé que tu no quieres ir, pero veo a tus hijas
muy asustadas y preocupadas, y creo que ellas no quieren verte asi, y no saben que pueden
hacer para ayudarte [propuesta de una perspectiva diferente: en lugar de poner el foco en ella
como enferma —debes hacer lo que los profesionales te digan— se pone el foco en su identidad
y motivacion como madre —cuidar a sus hijas del dolor de verla asi— algo valioso para ella]. —
¢, Qué te parece si hacemos lo siguiente? [dialogo deliberativo/colaborativo]—. Llamo a la
ambulancia y vamos a urgencias. Alli podran darte algun tratamiento para que cesen las
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convulsiones y que puedas estar mejor, mas cémoda y tranquila. Hablaré con los
profesionales de la ambulancia para que sepan tu historia, tu situacién, y puedan trasmitirla a
los profesionales que te atiendan en urgencias. Si, una vez alli, los médicos te hablan de
ingresar entonces podras decidir lo que tu quieras, y podemos hablar ahora con tu familia para
gue te apoyen en esa decision [se le reconoce agencia y se respeta su autonomia, es ella
quién tomara la decision final]”.

Consideraciones finales

Nuestra historia de vida y nuestra herencia cultural no determinan invariablemente como
interpretamos una nueva situacibn. Somos capaces de experimentar algo que es
genuinamente nuevo, algo que nos conmueve, nos transforma, y nos empuja a abandonar
nuestras viejas creencias. La capacidad de ser afectados de esta manera es central para lo
gue significa ser humanos. Los profesionales de la salud somos agentes en la construcciéon
de sentido en las narrativas del paciente, y adquirir competencia narrativa juega un papel
importante para modelar, consolidar, desafiar o transformar esas narrativas y crear unas
nuevas. La atencion cuidadosa a la historia del paciente proporciona un importante apoyo
emocional que, a su vez, propicia que pueda involucrarse mas activamente en su propio
cuidado. Las interpretaciones narrativas son actos sociales que otorgan significado a las
experiencias y eventos, y participan en la formacion del mundo. Tienen efectos reales y
materiales: perpetian, desafian y modifican la forma en las cuales nosotros percibimos
nuestras posibilidades y nuestro actuar en el mundo. A través de un proceso colaborativo,
creativo, dialdgico, e imaginativo buscamos, junto a la persona a la que intentamos ayudar,
una nueva historia que sea mas util. Una narrativa compartida, no impuesta al paciente, sino
derivada de una exploracion conjunta para proponer y considerar opciones posibles a través
de un proceso de deliberacion, evaluando su disposicién frente a las alternativas e invitandole
a formar parte del proceso de toma de decisiones compartidas que le ayudaran a afrontar, de
la mejor manera posible, su circunstancia. Estas nuevas narrativas deben, ante todo, tener
sentido para el paciente. Ante la dificultad del paciente para afrontar la situacién, deben tratar
de proponerle una perspectiva diferente (como hemos visto en los escenarios propuestos);
procurar inferirle una mayor agencia, es decir, que doten al paciente de cierto sentido de
dominio o capacidad de control sobre lo que le esta pasando (incluso aunque el dominio
implique la aceptacion de la irreversibilidad de una situacion, sigue siendo una actualizacién
de su agencia, sabe, comprende la irreversibilidad), y facilitar que pueda continuar con los
proyectos que configuran su historia de vida o bien ayudarle en su modificacién segun lo que
requiera para que, adaptandose a los condicionantes derivados de su situacion de salud,
pueda sostener areas en las que la enfermedad no sea lo predominante. O, en el peor de los
casos, ayudar en la aceptacion y el proceso de duelo. Es la posibilidad de co-construir una
narrativa con el paciente en la que se integren otros relatos que le rodean (emergentes de los
diferentes grupos de pertenencia como familia, trabajo, amigos, club deportivo, etc.) que se
abra a la multipotencialidad narrativa de cada acontecimiento y propicien otros relatos que le
ayuden a dar sentido y asi poder atravesar la experiencia de la enfermedad y llevar el
sufrimiento a un nivel tolerable. Quien es capaz de recoger el dolor del otro también esta
ofreciendo la ayuda inmediata y practica que necesita. Quien es capaz de escuchar, compartir
y ayudar a proponer alternativas, esta sosteniendo la esperanza y un trato digno. No estamos
obligados a menos.
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