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que “el paciente debe ponerse en manos de su médico y obedecer sus érdenes” 1 (p. 670). Este tipo

cencia sustenta este tipo de postura pasiva de los pacientes, ha prevalecido en la medicina
durante los tltimos 24 siglos. Pero antes de hacer juicios precipitados, es interesante mirar
hacia los lados, es decir, basicamente hacia todas las deméas formas de relacion social que
eran tan comunes en ese periodo. Si observamos el derecho, la politica, las relaciones entre
cényuges o entre padres e hijos, veremos el mismo estandar 2. Y si observamos antes de eso,
las relaciones sociales en las sociedades humanas de cazadores-recolectores, o incluso si
observamos la biologia, las relaciones sociales entre primates o entre canidos, veremos, en
dltima instancia, el mismo estandar 3. El individuo con el rango social mas alto manda, los
demas obedecen. Las coaliciones entre los individuos mas poderosos aseguran el manteni-
miento del modelo, en el que prevalece la voluntad del méas poderoso.

Para Norberto Bobbio 4, uno de los cerebros detras de la Declaracién Universal de los
Derechos Humanos, este modelo comenz6 a colapsar en la Edad Moderna, inicialmente con
las Guerras Religiosas. Alli, el modelo de soberano-sibdito comienza a ser reemplazado
por el modelo Estado-ciudadano, en el que el derecho a la autodeterminacién se va garan-
tizando, lenta y gradualmente, a los ciudadanos, quienes, como subditos, ni siquiera tenian
derecho a elegir qué fe profesar. Pero, segtn el jurista italiano, “los derechos del [humano],
por fundamentales que sean, son derechos historicos, es decir, que nacen en ciertas circunstancias, se
caracterizan por luchas en defensa de nuevas libertades contra viejos poderes, y que nacen de manera
gradual, no todos a la vez ni de una vez por todas” 4 (p. 5). Este cambio gradual y heterogéneo
encuentra mayor resistencia en algunas partes del tejido social. Esto es lo que percibimos
en la salud, y especialmente en la medicina. Y asi, no fue hasta la década de los 1970 que
llegaron estas nuevas libertades para los pacientes. Fue la revolucién de la autonomia en
la relaciéon médico-paciente. Pero, mucho mas que eso, fue el comienzo de la erosion del
modelo de soberano-subdito en la medicina, en el que no solo los pacientes, sino también
los familiares, los enfermeros, los legisladores, entre otros, obedecian las érdenes de los so-
beranos en el campo de la medicina. Y como en otras areas del conocimiento, este cambio
no fue de golpe, ni estuvo libre de turbulencias y problemas.
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Béasicamente, y especialmente en las democracias occidentales, el papel de la autonomia
del paciente en la relaciéon médico-paciente a menudo se garantizd tras conflictos en los
que el poder judicial y legislativo, que antes simplemente respaldaban lo que opinaban los
médicos 5, pasaron a garantizar que las libertades individuales ya conquistadas en otros
campos también tuvieran valor para los individuos en la condicién de pacientes. Y asi, en
un giro que mezcla la medicina defensiva con situaciones cada vez mas complejas desde el
punto de vista ético, en tiempos cada vez mas ajetreados, los médicos comenzaron a ofre-
cer opciones para que los pacientes pudieran elegir como consumidores. Esta autonomia
consumista, o como dice brillantemente Hossne et al. 6, esta autonomia solitaria, se con-
virtié en el modelo mas comun. Y el péndulo pasé de un extremo, en el que se valoraba la
beneficencia y no se reconocia la autonomia, al extremo opuesto, en el que se valoraba la
autonomia y se abdicaba del deber de la beneficencia. Y frases como “la decision es suya, no
me importa”, comenzaron a ser comunes en boca de los profesionales de la salud. Lo trigico
es que importar es precisamente una de las bases de la palabra cuidar. Es decir, en nombre
del respeto a la eleccidn, se renunci6 a brindar una asistencia minimamente humanizada.

Pero cabe recordar que este es un movimiento de 50 afios, en una historia de al menos
2.400. Seria demasiado optimista imaginar que esto cambiaria de forma perfecta y conclu-
siva en tan poco tiempo. Y asi, las relaciones siguieron cambiando. Solo en los tltimos 20
anos en los paises desarrollados, y en los ultimos afios aqui en Brasil, se comprende cada
vez mas que esta autonomia solitaria tampoco genera buenas decisiones, precisamente por-
que priva a los pacientes de las recomendaciones y del conocimiento de los médicos preci-
samente en los aspectos mas vitales y delicados de la existencia 7. Lo que vemos es, no sin
tiempo, el crecimiento del modelo de decisién compartida.

Para ello, es necesario entender que la decisién compartida no es ni la decisién pater-
nalista ni la consumista, sino un término medio entre ambas, en el que los profesionales
brindan sus opiniones técnicas sobre las enfermedades, pero antes tratan de comprender
los valores de vida de los pacientes, para asi respetar a los pacientes como personas como
fines en si mismos y también para respetar la buena préctica profesional basada en eviden-
cias. Entender que el derecho del paciente a rechazar una intervencién se ampara en la au-
tonomia, pero el derecho a exigir un tratamiento hiere la autonomia del profesional, que es
también un fin en si mismo. Entender que mas que sentido comun, la decisién compartida
es un método, en el que las habilidades y competencias comunicativas son las herramientas
necesarias. Entender que la tecnologia hace mas compleja la bioética, por lo que requie-
re una mayor capacitaciéon de los profesionales en este campo, para que puedan actuar en
dilemas cada vez mas desafiantes. Y, sobre todo, entender que no se puede renunciar ni al
respeto a la autonomia ni al deber de la beneficencia. Después de todo, como se ha dicho, lo
opuesto al amor no es el odio, sino la indiferencia. Preocuparse por el sufrimiento del otro
y actuar para aliviarlo es la base de los cuidados paliativos contemporaneos 8, un area que
ha impulsado y continda impulsando el crecimiento de las decisiones compartidas, al expli-
citar que necesitamos técnicas para tratar la enfermedad, asi como técnicas para cuidar del
sufrimiento. Asi, las decisiones compartidas resultan ser el modelo ideal de decisiones 7 al
abarcar no solo la relacién médico-paciente, sino también la relacién entre profesionales 9.

Este nimero de CSP trae precisamente una coleccion de nuevos articulos en ese senti-
do. Comenzando por un necesario y relevante posicionamiento conjunto de la Academia
Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP) y de la Sociedad Brasilena de Geriatria y Geron-
tologia (SBGG) sobre la toma de decisiones compartidas en cuidados paliativos 10. A conti-
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nuacidn, se presenta un importante articulo que llama la atencién sobre la importancia de
los cuidados paliativos para la Salud Colectiva y su importancia en la atencién primaria de
salud 11. Como muestran los autores, el avance desigual del acceso a los cuidados paliativos
en Brasil es un reflejo de la falta de una politica publica de salud que organice y estructure
esta 4rea del conocimiento en el pais. Y luego, un articulo que parte del punto de vista de
los servicios de emergencia como un espacio importante para los cuidados paliativos 12.
Reflexionando con base en un caso sumamente comun, en el que, lamentablemente, el des-
conocimiento sobre cuidados paliativos conduce a un aumento del sufrimiento de los pa-
cientes, familiares y profesionales de la salud, ademas de la pérdida de eficiencia del propio
sistema de salud, comprometiendo también el acceso de otros pacientes a dicho sistema,
estos autores llaman la atencidn sobre cdmo el conocimiento sobre cuidados paliativos (o
la falta de é1) impacta a todos. Gran parte del conocimiento sobre la decisién compartida
se cred a partir del enfoque de los cuidados paliativos. Hoy, décadas més tarde, observamos
que la decisiéon compartida no tiene por qué restringirse a situaciones de enfermedades
graves. Este conocimiento va més alla del universo de los cuidados paliativos y cubre areas
mucho mas amplias. La decisién compartida es la base de una relacién ética entre indivi-
duos que tienen derecho a la autodeterminacién, no en el sentido de que cada una de las
partes no se preocupe por la otra, sino como individuos que buscan un mismo objetivo
comun: el paciente en el centro, y profesionales que se preocupan y buscan, por medio del
dialogo, un cuidado de calidad y seguridad, respetando los valores humanos y la practica
basada en evidencias. Es finalmente la relacién Estado-ciudadano llegando a la cabecera de
la cama.
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