LA INEVITABLE TENSION ENTRE
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DERECHOS DE LOS PACIENTES

Daniel Callahan

Introduccién

Es una peculiaridad que preocupa en la escena contemporanea en la salud
internacional, que muchos de los mas importantes desarrollos en tecnologia
biomédica y valores sociales terminan amenazando seriamente la busqueda de
la igualdad en el cuidado de la salud. Estas amenazas, entendidas ampliamen-
te, incluyen el desarrollo continuo de nuevas tecnologias y farmacos
innovadores, pero generalmente muy caros; la creciente presion por medicina
de alta calidad para todos; y el derecho de los pacientes a un mayor control
sobre la forma en que son tratados en los sistemas de cuidado de la salud. La
tension entre la igualdad, la calidad y los derechos de los pacientes ilustrara
bellamente este problema.

Cuando termind la Segunda Guerra Mundial y los paises de Europa Occi-
dental empezaron a desarrollar sistemas de cuidado de la salud que fueran
universales en cobertura e igualitarios en sus fines, tenian lo que ahora, retros-
pectivamente, parecen ser condiciones sorprendentemente favorables.

Una de estas condiciones fue la pobreza comparativa. Eso significaba que
los sistemas de cuidado de salud europeos no podian proporcionar a cada uno
lo que se necesitaba o deseaba, y por tanto se hacia necesario racionar. El pu-
blico sabia y entendia esa limitacion.

Otra condicién favorable fue el paternalismo de la medicina en aquellos
dias. Los médicos ponian las reglas, tomaban la decisiones y no habia ningun
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papel para la eleccion de los pacientes o sus demandas, quienes renunciaron a
muchos de sus derechos civiles una vez que entraron al sistema de cuidado de
la salud. Esos sistemas también eran mas faciles de administrar debido a la
falta de informacion publica acerca de su administracion, y una participacion
escasa 0 nula en su planificacion.

La tercera condicion favorable fue que la medicina disponible era de cali-
dad comparativamente baja. Los antibidticos empezaban a usarse ampliamen-
te pero los trasplantes de 6rganos, la didlisis, las unidades de cuidados intensivos
y la cirugia avanzada para los ancianos, aun eran parte del futuro. La gente no
esperaba milagros de la medicina.

Una cuarta condicion favorable fue la aceptacion mucho mayor del papel
del gobierno en la conduccion de los sistemas de cuidado de la salud. No
habia, como ahora, ninguna fantasia sobre los beneficios que el mercado
pudiera proporcionar y poca tentacion de privatizar sistemas en tiempos de
tension econémica.

Hoy dia tenemos una situacion muy diferente. En el aspecto tecnolégico,
la combinacion de un flujo constante de nuevas e innovadoras tecnologias y
farmacos, significa nuevos beneficios y costos mas altos. Cuando tales benefi-
cios se aplican a sociedades que envejecen, suben ain méas y con ello las de-
mandas por tecnologias. Esa combinacion ha significado una enorme presion
en los sistemas de cuidado de la salud, a fin de mantenerse financieramente
viables. Esto ha sido dificil en aquellos paises que quieren tener sistemas de
cuidado de la salud universales, o que ya los tienen. Para los primeros, como
los Estados Unidos de América, se ha combinado con otros factores para dejar
el cuidado universal fuera del alcance por el momento. Para los segundos, ac-
tualmente muchos paises estan luchando para mantener los costos, privatizan-
do parte de sus sistemas y usando instrumentos de mercado para aliviar la
presion en el gobierno.

Sin embargo, los factores en los que deseo concentrarme en este articulo
son las nuevas demandas sociales a la medicina, que en conjunto estan empe-
zando, y eso quiero argumentar, a generar problemas complejos y probable-
mente inesperados. Representan lo que yo pienso es una paradoja profunda.
Ofrecen, por una parte, las posibilidades de nuevos beneficios sociales para el
enfermo y, al mismo tiempo, amenazan la igualdad. Lo que plantea problemas
es la combinacién del impulso de igualdad, de calidad del cuidado médico y
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los derechos de los pacientes lo que plantea problemas. El impulso a la igual-
dad fue una fuerza poderosa detras de los sistemas de cuidados de salud euro-
peos de la postguerra, pero habia mucho menor inclinacion a la calidad y ninguna
hacia los derechos de los pacientes. Si bien esa combinacion sirvié adecuada-
mente a la igualdad, la combinacién actual de desarrollos sociales parece lle-
varnos en direccion opuesta.

Fuentes de tension

Mi argumento es éste: el impulso para una medicina de mayor calidad junto
con el movimiento por los derechos de los pacientes, en principio (si bien no
siempre en la practica) abre la puerta para amenazas a la igualdad. Permitaseme
definir esos términos para mostrar cdmo se desarrolla esta tension.

a) lgualdad

Cuando se habla de igualdad en el contexto del cuidado de la salud, usual-
mente se considera que se refiere a la necesidad de que todos los ciudadanos
tengan acceso al cuidado decente de la salud, independiente de su capacidad
para pagar. Esto no es lo mismo que decir que algunos deberan pagar de su
bolsillo por el cuidado de la salud o que su empleador pagara, sino sélo que el
gobierno es finalmente responsable de asegurar que cada cual tenga algln gra-
do minimo de cuidado de la salud financiable. Este ha sido un estandar dificil
de lograr pero la mayoria de los paises desarrollados lo han logrado.

Ultimamente, sin embargo, ha surgido una nueva demanda. Se trata de que
los gobiernos, cambiando el clima social y econémico de los paises, provean a
todos el derecho a la buena salud, y no sélo acceso al cuidado de la salud.
¢ Como puede obtenerse esto? Trabajando para cambiar aquellas condiciones
socioecondmicas que hoy dia se sabe son las principales fuentes deficientes.
No es el cuidado médico lo que principalmente produce la buena salud de la
poblacidn, sino las condiciones de trasfondo educacionales, de salud publica y
econdmicas. Ellas son las que necesitan cambiar para realmente mejorar la
salud y producir verdadera igualdad. Esta demanda obviamente aumenta las
demandas econémicas, al mismo tiempo que agrega una nueva dimensién a la
comprension de cualquier derecho a la salud que se proponga.
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b) Calidad

El movimiento por la medicina basada en pruebas, junto con el deseo de
mejorar la calidad del tratamiento médico y el cuidado de la salud, ha signifi-
cado una nocién mas ampliada de calidad que la que antes se sostenia. Si la
medicina basada en pruebas puede eliminar terapias indtiles, ello esta muy
bien, pero cuando consagra una terapia como efectiva prepara el escenario
para una demanda implementada por ella. Parte del énfasis en la calidad equi-
vale simplemente a obtener un buen valor por el dinero gastado y un tratamien-
to apropiado para los pacientes. Pero también, en parte, es mejorar cualquier
dimension del cuidado de la salud. Una terapéutica que se muestra eficaz, de la
mayor calidad, es dificil de ser negada a los pacientes.

Distinguiria tres niveles de calidad:

1. Conveniencias: Un cuidado de la salud de buena calidad incluye médicos
y enfermeras preocupados, reflexivos y bien entrenados. En medida no
menor, incluye buenos edificios disefiados adecuadamente para propor-
cionar cuidado, del mismo modo que un tiempo de espera lo menor posi-
ble en proporcionar tal cuidado. Un cuidado de la salud de baja calidad
fuerza a la gente a esperar por largo tiempo, los trata malamente una vez
que obtienen el cuidado y no considera adecuadamente sus necesidades
psicoldgicas y espirituales.

2. Prestacion de un nivel basico de cuidado: La medicina de alta calidad
significa proporcionar a cada paciente mas que un nivel minimo adecuado
de cuidado. Significa dar a cada uno muy buen cuidado. Pero a medida que
avanza el progreso médico, el estandar de lo que se considera cuidado de
calidad continda elevandose, de la misma manera que lo hace el estandar
para la calidad de un automovil, un computador, o un avion.

3. Beneficios Marginales: Un sistema de cuidado de la salud de alta calidad
proporciona no simplemente lo que cada uno necesita, sino también lo que
necesitan unos pocos. De este modo espera proporcionar servicios sélo
con beneficios marginales, quiero decir, tratamientos que tienen una baja
probabilidad de beneficio a un alto costo. Pero es precisamente proporcio-
nar este tipo de cuidado lo que demuestra un énfasis en el bienestar de los
individuos, mas que un célculo crudamente utilitario del mejor bien para
el mayor nimero.
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c) Derechos del paciente

La practica médica tradicional ha sido paternalista, entregando tanto las
decisiones éticas como médicas al médico. Si bien la tradicion hipocratica dio
primacia al bienestar del paciente, entregd al médico la determinacién de lo
que constituye tal bienestar. EI movimiento por los derechos de los pacientes
en las dltimas décadas ha desafiado directamente esa tradicion. Ha sostenido
que, si bien los médicos tienen las habilidades apropiadas para diagnosticar y
tratar médicamente a los pacientes, no tienen ninguna capacidad especial para
juzgar lo que va en beneficio ultimo de los pacientes o como debieran ser
resueltos los problemas morales que se encuentran en la practica clinica.

El movimiento por los derechos de los pacientes ha buscado otorgarles un
papel dominante en la toma de aquellas decisiones que afectan mayormente su
vida: si quieren o no ser tratados, cdmo quieren ser tratados y cuando desean que el
tratamiento se detenga. La meta es dar poder a los pacientes, ponerlos a cargo de su
propio destino. Esto también significa que corresponde al paciente determinar si
contindia luchando por la vida si la muerte es una amenaza, incluso si el resultado
fuera incierto y los costos elevados. Tampoco corresponde a los pacientes determi-
nar si se debe buscar un beneficio marginal, o si lo que otros consideran un trata-
miento excesivamente costoso, tal como la diélisis, debe ser mantenido. Se dice a
menudo, aunque menos hoy en dia, que los médicos nunca debieran considerar el
costo del tratamiento, sélo su beneficio para un paciente. Ahora se dice implicita-
mente que tampoco debieran los pacientes considerar los costos sino sdlo su deseo
de tratamiento y la legitimidad de sus demandas personales.

Lidiando con la tension

Si he tenido éxito en hacer plausible mi argumento, debiera ser evidente
por qué la meta de la igualdad en el cuidado de la salud es mas dificil de alcan-
zar actualmente y mas probleméatica como meta de lo que fue en la postrimeria
de la Segunda Guerra mundial. La posibilidad de la igualdad en el cuidado de
la salud y de un acceso decente para todos a cuidados de la salud de buena
calidad exige los siguientes elementos:

1. Que el racionamiento del cuidado de la salud sea parte de cualquier siste-

ma universal (aun cuando la nocién de los derechos de los pacientes puede
oponerse al racionamiento).
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2. Que los pacientes estén dispuestos a aceptar menos que el tratamiento de
Optima calidad (lo que atenta contra el movimiento para mejorar la calidad).

3. Que los tratamientos caros de alta tecnologia no estén disponibles para
todos, especialmente aquellos con beneficios marginales (lo que atenta
contra la nocion de igualdad, al menos en parte).

Para resumir:

Un cuidado de la salud equitativo requiere algin sacrificio de parte de los
pacientes individuales: pueden tener que limitar la cobertura que desean del
cuidado de la salud, estar dispuestos a aceptar menos que la mejor calidad de
cuidado, y abandonar algunos de sus derechos.

¢Es posible el compromiso aqui? Por compromiso quiero decir especifica-
mente abandonar una o mas de las fuentes de tension; por ejemplo, una de tres
o0 dos de tres. Podria haber igualdad de cuidado y una alta calidad del cuidado
pero a costa de reducir los derechos de los pacientes para tomar decisiones.
Podria haber un debilitamiento del deseo de igualdad buscando en lugar de eso
maximizar la calidad y destacar los derechos de los pacientes; algo parecido ha
ocurrido en los Estados Unidos de América. Podria haber una disminucion de
la demanda por cuidado de alta calidad pero una busqueda continua de la igual-
dad y un reconocimiento fuerte de los derechos de los pacientes. Finalmente,
podria enfocarse la igualdad junto con un énfasis reducido en la calidad y en
los derechos de los pacientes. Es este ultimo curso el que quiero desarrollar
para proponer mi propia sugerencia a fin de reducir la tension; o mejor, para
resolver la tension de un modo plausible.

Salud de la poblacién y medicina sostenible

Mi proposicion es ésta: Seria mejor tener sistemas de cuidado de la salud
equitativamente accesibles para todos que proporcionaran un nivel de cuidado
moderadamente bueno, en lugar de sistemas inequitativos que dieran a algunos
pacientes amplia gama de eleccion y poder, y que les beneficiara con la tecno-
logia méas moderna y mas avanzada. Digo esto por dos razones.

La primera es que la buena salud de una poblacién completa es un mejor

resultado social por razones econémicas y de bienestar, que la mejor salud
posible distribuida erraticamente a sélo parte de la poblacién.
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La segunda razon es que el miedo de la ruina social y econdémica generada
por condiciones catastroficas caras, o por condiciones crénicas mantenidas
prolongadamente, es en si mismo un gran mal que tiene el poder de alterar a la
gente tanto como sus enfermedades reales. Por lo tanto, un sistema que mini-
miza ese miedo hace una contribucion a su bienestar incluso si, técnicamente,
no obtienen la medicina mejor que se pueda concebir o no tienen todas las
elecciones que pudieran querer.

Muy importante a largo plazo es obtener lo que llamo una “medicina sos-
tenible”. Bajo este término quiero significar una medicina que esté disponible
equitativamente para todos y sea financiable econémicamente en un futuro
indefinido. El modelo contemporaneo de la medicina no es viable econémica-
mente a largo plazo y eso significa que no estara equitativamente disponible.

Tal es el mensaje que infiero de las dificultades que muchos paises estan
teniendo hoy en dia al intentar mantener y financiar sus actuales sistemas de
cuidado universal de la salud. Estén tratando de luchar orientdndose hacia meca-
nismos de mercado, privatizando parte de sus sistemas, estrujando financieramente
a los trabajadores de la salud y a los hospitales, y forzando a los pacientes a pagar
mas de su propio bolsillo. Estos métodos pueden funcionar pero a un alto precio
para el acceso equitativo —a un precio tal vez demasiado alto—. Lo que se necesita
es menos fe en las soluciones gerenciales y de mercado y un mayor esfuerzo para
desarrollar un modelo renovado de medicina y cuidado de la salud, uno que re-
piense el modelo contemporaneo. Cualquier elemento adicional de un nuevo
modelo, deberia ser —al menos, prometiera ser— viable y equitativo.

Medicina sostenible

Puedo presentar mejor mi punto de vista de lo que este modelo podria ser
listando en primer término algunas de las caracteristicas del actual y ofrecien-
do entonces una alternativa.

a. Metas del modelo actual. EI modelo actual de la medicina no tiene como
una meta importante o principal la de la distribucién equitativa. En lugar
de eso estad dominado por fines cientificos y tecnoldgicos. Estos fines son
el progreso cientifico sin limites y la innovacion tecnoldgica, independiente
de sus costos agregados a largo plazo y de su impacto comunitario. No hay
fines definidos finitos. Por el contrario, los fines abiertos son:
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e Laconquista de toda enfermedad, una por vez.

» Laconquista de la muerte por medio de la eliminacién de todas las causas
bioldgicas.

» Elalivio de todo sufrimiento, mental y fisico, que la medicina pueda controlar.

» Lasatisfaccion de todos los deseos que pudieran ser satisfechos a través de
los medios médicos.

»  Permitir el progreso médico y la innovacion tecnol6gica para redefinir cons-
tantemente los fines de la medicina y el ambito del cuidado de la salud.

Estas metas han llevado a un cierto nimero de sesgos caracteristicos de la
medicina contemporanea. Hay un sesgo hacia:

e Curar en lugar de cuidar.

» Aumento indefinido en la expectativa promedio de vida.
» Duracion de la vida en lugar de calidad de la vida.

» Beneficio individual en lugar de poblacional.

» Intervenciones tecnoldgicas para curar o0 mejorar la enfermedad en lugar
de esfuerzos para promover la salud y prevenir la enfermedad.

* Unamedicina de sub—especialidades en lugar de cuidado primario y medi-
cina familiar.

Es esta combinacion de sesgos, junto con las tensiones previamente anota-
das, las que dan cuenta de la presiones econémicas en los sistemas de cuidado

de la salud, presiones que amenazan directamente la meta de la igualdad.

b. Metas de una Medicina sostenible. Una medicina sostenible propondria
metas diferentes y tendria sesgos distintos.

Las metas de una medicina sostenible serian las siguientes:
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* Viable financieramente.
* Equitativa.

» Interesada principalmente en aquellas formas de progreso médico y de
innovacion que conduzcan a la equidad y a la viabilidad econémica.

Los sesgos de tal medicina serian hacia:

e Laaceptacion de la muerte y el envejecimiento como caracteristicas nor-
males de la condicién humana.

» Lacompresion de la morbilidad, esto es, la meta de alcanzar una longitud
de vida finita en buena salud y morir de una muerte relativamente rapida.

» La necesidad de racionar y contener las expectativas publicas sobre la
medicina como la clave para transformar la existencia humana y eliminar
todos los males corporales y emocionales.

» Programa de salud publica, status socioeconémico y cuidado primario dis-
ponible como las principales necesidades de la salud poblacional.

Los compromisos necesarios de una medicina sostenible

Una medicina sostenible no seria capaz de ofrecer lo Gltimo en innovacion
tecnoldgica o la mejor calidad posible de cuidado de la salud. Su progreso
médico seria mas lento que en el pasado, menos orientado tecnolégicamente y
tendria diferentes metas, tales como la de la poblacién méas que la de la salud
individual. Por su énfasis en la salud poblacional tendria que limitar los dere-
chos de los pacientes, no sus derechos negativos, pero si sus derechos positivos
a demandar el tipo de tratamiento que desean independientemente del costo.
Lo que perderian en derechos positivos los reganarian en mayor seguridad so-
bre la disponibilidad del cuidado. En la vieja y prolongada batalla entre justicia
y libertad, la justicia tendria las de ganar.

Aquellos que ya tienen un buen cuidado de la salud y acceso a las mejores

y méas modernas tecnologias, dificilmente se sentiran atraidos hacia mi modelo
de medicina sostenible. Tampoco lo estaran los fabricantes de equipos y pro-
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ductos farmacéuticos, para quienes la innovacion es tanto una necesidad finan-
ciera como una forma de producir ganancias. Tampoco apelara a los proponen-
tes del mercado, para quienes la libertad es mas importante que la equidad.

Sin embargo, si alguien no gusta de la direccion que propongo hacia el
futuro, entonces sera necesario disefiar otra que pueda efectivamente controlar
la tension entre la igualdad, la calidad y los derechos de los pacientes. Creo que
podria ser posible armar un sistema coherente de cuidado de la salud que diera
prioridad a dos de estos tres valores, pero no a los tres, excepto el costo de
diluir cada uno de ellos (lo cual es, por supuesto, en realidad una direccion
posible de tomar). Puede haber menos equidad y mas progreso, 0 menos pro-
greso y mas equidad. Por algun tiempo parecié como que podria haber méas
equidad y mas progreso. Ese es un suefio que debe, desafortunadamente, po-
nerse de lado si por progreso se quiere significar los avances clasicos biomédicos
y tecnoldgicos. Lo que significa progreso en la salud publica y poblacional,
alcanzada por un cuidado primario solido y el desarrollo socioeconémico, es
totalmente posible.
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