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LA INCERTIDUMBRE COMO PRODUCCION COLECTIVA:
AMBIGUEDADES EN TORNO AL PRONOSTICO EN
ENFERMEDADES TERMINALES

Juan Pedro Alonso*

Resumen

El objetivo del articulo es analizar la comunicacién de malos pronésticos en enfermedades oncoldgicas
avanzadas. A partir de una etnografia en un servicio de cuidados paliativos de la ciudad de Buenos Aires, se aborda
laincertidumbre que rodea a la comunicacion del pronédstico de terminalidad, examinando el papel de los actores
que participan en el manejo de la informacion y la forma en que tales prondsticos son construidos. La division
del trabajo entre oncélogos y especialistas de cuidados paliativos, las diferencias en las practicas profesionales
en torno a la comunicacion de este tipo de informacion, y la forma gradual en que los profesionales de cuidados
paliativos revelan la informacion a los pacientes, contribuyen a producir ambigiiedad e incertidumbre sobre el
prondstico de terminalidad. Cominmente atribuidas a respuestas individuales ante lainminencia de la muerte, la
incertidumbre y la esperanza en torno al pronéstico son presentadas como productos sociales e interaccionales.
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UNCERTAINTY AS A COLLECTIVE PRODUCTION: AMBIGUITY SURROUNDING PROGNOSIS IN TERMINAL ILLNESSES
Abstract

This article analyses the communication of terminal prognosis in advanced cancer diseases. Based on
an ethnography in a palliative care setting in Buenos Aires, the paper addresses the uncertainty surrounding
the disclosure of terminal prognosis, analysing the actors involved in the communication process and the ways
in which the terminal prognosis are estimated. The division of labor between oncologists and palliative care
specialists, professional traditions on disclosing information, and the gradual way in which palliative care profes-
sionals reveal the information, contribute to produce ambiguity and uncertainty in terminal prognosis. Usually
attributed to individual responses to an impending death, uncertainty and hope are presented here as social and
interactional products.
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A INCERTEZA COMO PRODUCAO COLETIVA: AMBIGUIDADES EM RELACAO AO PROGNOSTICO EM DOENCAS TERMINAIS
Resumo

O artigo analisa a comunicacéo do progndstico em doencas oncologias avancadas. A partir de uma abor-
dagem etnografica num servico de cuidados paliativos na cidade de Buenos Aires, o trabalho aborda as incertezas
em torno da comunicagéo do progndstico de uma doenca terminal, explorando o papel dos atores envolvidos na
gestao da informacao e as formas em que os progndsticos sao estimados. A divisao do trabalho entre oncélogos
e especialistas de cuidados paliativos, ethos profissionais na divulgacao da informacéo e a maneira gradual em
que os profissionais de cuidados paliativos comunicam a informacdo aos doentes, contribuem a produzir ambi-
gliidades e incertezas sobre o prognéstico de uma doencga terminal. Comumente atribuidas a repostas individuais
frente a iminéncia da morte, a incerteza e a esperanca em relacédo ao prognoéstico séo apresentados aqui como
produtos sociais e em interagao.

Palavras-chave: Incerteza; Esperanca; Final da Vida; Cancer; Cuidados Paliativos
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INTRODUCCION

El objetivo de este articulo es analizar las ambigtliedades e incertidumbres en la co-
municacion de malos prondésticos a pacientes con enfermedades oncoldgicas avanzadas.
Puntualmente, interesa abordar la incertidumbre que rodea a la comunicacién en torno al
prondstico de terminalidad en este tipo de pacientes, examinando el papel de los diferentes
actores que participan en el manejo de la informacién en estos casos y la forma en que
estos prondsticos son construidos.

Las investigaciones sobre lacomunicacion del diagndstico y el prondstico de enferme-
dades oncoldgicas suelen hacer foco en las perspectivas de profesionales y/o pacientes,oenla
interaccion entre un determinado grupo de profesionales —tipicamente oncélogos-y pacien-
tes; recorte metodoldgico que deja por fuera el papel que otros actores —tanto profesionales
como legos-tienen en tales procesos. Estos trabajos, en lineas generales, dejan sin examinar
la incertidumbre en torno a la construcciéon de los pronésticos, asi como las condiciones de
legitimidad de los mismos. Como se ha documentado, en enfermedades oncoldgicas la reve-
lacion de la informacion sobre el diagnostico, el prondstico y los tratamientos no se limita a
un momento en el tiempo: se trata de un proceso gradual, en el que participan profesionales
de diversas disciplinas o de sub-disciplinas dentro de un mismo campo (DelVecchio Good et
al., 1990, 1994; Constain Schou, 1993; Ménoret, 1999; Schaepe, 2011).

En las Ultimas décadas se ha documentado una politica de mayor apertura para
comunicar la informacién sobre diagnésticos oncoldgicos (DelVecchio Good et al., 1990,
1994; Seale, Addington-Hall y McCarthy, 1997; Copp y Field, 2002), opuesta a las practicas
de ocultar esta informacién observada en periodos anteriores (Glaser y Strauss, 1965).
Este cambio comienza a darse en los paises anglosajones a partir de la década de 1980,
debido a una mejoria en los resultados terapéuticos de los tratamientos contra el cancer
(Ménoret, 1999) y al mayor respeto acordado a los derechos y la autonomia de los pacien-
tes (Rothman, 1991)." La tendencia a informar de forma mas abierta el diagnostico no ha
tenido sin embargo un alcance similar en la practica de informar sobre los prondsticos de
terminalidad (Field y Copp, 1999). Revisiones de la literatura especializada sefialan que,
aun considerando que los pacientes deberian tener informacion sobre el prondstico, los
profesionales de la salud son reticentes a discutir abiertamente estas cuestiones con los
pacientes, en especial en aquellos con enfermedades oncoldgicas avanzadas (Hagerty
etal., 2005; Hancock et al., 2007).

En este articulo interesa presentar la forma en que diferentes actores —en especial
profesionales médicos de diferentes disciplinas— contribuyen a la produccién de la incerti-
dumbre en torno al pronéstico de terminalidad de pacientes oncolégicos que se atienden
en servicios de cuidados paliativos.

El trabajo se enmarca en una investigacién mas amplia sobre la gestion y la experien-
cia delfinal de la vida en cuidados paliativos, disciplina médica especializada en la atencién
de pacientes con enfermedades terminales. Promotores de un modelo de atencién que
procura“humanizar”los cuidados en el final de la vida y alienta una comunicacién abierta,
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los cuidados paliativos han jugado un papel importante en la promocién y consolidacion
de la retdrica sobre los beneficios y la conveniencia de informar a los pacientes acerca del
diagnéstico y el prondstico de su situacion de salud (Field y Copp, 1999; Clark y Seymour,
1999; Castra, 2003; Menezes, 2004).

El articulo describe laformay el contexto en que los profesionales de cuidados palia-
tivos estiman los pronosticos y definen la condicion de“terminalidad”, y las condiciones en
que estos prondsticos son comunicados —o no-alos pacientes. Este analisis evidencia como
la division del trabajo entre oncdlogos y especialistas de cuidados paliativos, las diferencias
en las practicas profesionales en torno a la comunicacién de este tipo de informacién en
ambas disciplinas, y la forma en que los profesionales de cuidados paliativos abordan la
informacion con los pacientes, contribuyen a producir ambigliedad e incertidumbre sobre
el pronéstico de terminalidad de los pacientes.

A partir del andlisis de las dudas, confusiones y ambigliedades en torno al pro-
nostico de pacientes terminales —comunmente atribuidas a la respuesta psicolégica de
pacientes que “niegan”la enfermedad y la inminencia de la muerte—, el articulo recupera
y espera contribuir a un conjunto heterogéneo de trabajos que desde diferentes camposy
abordajes tedricos interrogan la incertidumbre y la esperanza como fendmenos sociales e
interaccionales (De ipola, 1997, 2005; Crapanzano, 2003; Zeruvabel, 2006; Auyero y Swistun,
2008; Epele, 2010).

INCERTIDUMBRE Y ESPERANZA EN CONTEXTOS MEDICOS

La sociologia de la salud y la antropologia médica han abordado extensamente la
incertidumbre respecto al manejo y la experiencia de enfermedades, especialmente en
padecimientos crénicos.

Como sefala Fox (1980, 1988), la incertidumbre es una caracteristica inherente a la
medicina. Las dudas sobre el diagnéstico, los tratamientos a seguir, los aspectos éticos de las
intervencionesy los prondsticos posibles —aspectos especialmente relevantes en la atencién
de pacientes terminales—, son elementos constitutivos de la practica médica (Conrad, 1987).

Las investigaciones sobre la experiencia de la enfermedad han descripto a la in-
certidumbre como aspecto central del vivir con enfermedades crénicas, tanto en torno al
diagnéstico, los sintomas y al posible pronéstico, como a las consecuencias de la enfer-
medad en la vida, el cuerpo y la identidad (Bury, 1982; Conrad, 1987; Good, 1994; Becker
y Kaufman, 1995; Charmaz, 1997; Pecheny, Manzelli y Jones, 2002; Grimberg, 2002, 2003;
entre otros). Este tipo de abordaje permite cuestionar la forma en que la epistemologia de la
biomedicina categoriza y trata los padecimientos, reduciendo el fenémeno del sufrimiento
a la interrogacion sobre el cuerpo biolégico (Epele, 2010). Como sefala Good (1994), los
padecimientos graves desafian la epistemologia de la biomedicina: mientras que para los
profesionales la enfermedad sucede en el cuerpo, para el paciente el cuerpo constituye el
fundamento mismo de su subjetividad y de su experiencia.
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El andlisis de la incertidumbre en contextos médicos debe atender —como lo hacen
algunos de los trabajos anteriormente citados— al interjuego de las incertidumbres -y
certezas— de la biomedicina -y la forma en que son construidas, gestionadas y comunica-
das- con laincertidumbre que experimentan los pacientes; es decir, a las relaciones entre
biomedicina y experiencia, entre el mundo de los profesionales y el de los pacientes.? Las
investigaciones que analizan el manejo de la informacién sobre la situacién de salud de
los pacientes —en distintas patologias y contextos— permiten explorar estas relaciones en
casos en que la incertidumbre es menos producto de limitaciones del conocimiento mé-
dico que de las mismas estrategias de comunicacion desarrolladas por los profesionales.
El manejo de la informacién con respecto al diagndstico y al prondstico de una situacién
de salud constituye una forma de regular la incertidumbre y la esperanza por parte de los
profesionales, como loilustran las estrategias para informar o no informar, asi como la forma
en que se informa, en contextos disimiles como salas de terapia intensiva (Zussman, 1992;
Anspach, 1993), en enfermedades oncoldgicas (DelVecchio Good et al., 1990, 1994) y en
los tratamientos de rehabilitacion de diferentes condiciones de salud (Becker y Kaufman,
1995; Mattingly, 1998; Warren y Manderson, 2008). En un estudio pionero, Davis (1960)
distingue una incertidumbre “real” —es decir, aquello que no se conoce con los medios
cientificos disponibles- de la utilizacion de la incertidumbre -tanto “real” como “fingida”-
en la comunicacion del diagnéstico y el pronédstico a pacientes y familiares afectados por
la poliomielitis. El uso “funcional” de la incertidumbre en la comunicacién —que finge des-
conocer un mal prondstico—, permite a los profesionales alentar a pacientes y familiares a
sostener una vision optimista sobre las posibilidades de recuperaciéon. Como sefalan Becker
y Kaufman (1995), aunque clinicamente predecibles, algunas trayectorias son percibidas
como inciertas porque los profesionales no revelan con precision qué esperar y cuando.
DelVecchio Good et al. (1990, 1994), por su parte, observan las estrategias discursivas con
que los oncélogos buscan generar esperanza en los pacientes respecto a los resultados de
los tratamientos en las consultas clinicas.

Otros antecedentes relevantes para analizar la incertidumbre pueden encontrarse
en un grupo deinvestigaciones que desde diversas coordenadas tedricas y tematicas abor-
dan la produccién colectiva de la incertidumbre -y la esperanza-, linea en que se pueden
inscribir los trabajos de Auyero y Swinstun (2008) sobre la contaminacién ambiental y de
Epele (2010) sobre la muerte joven, asi como el llamado de Crapanzano (2003) a analizar
la esperanza en sus dimensiones interaccionales, el trabajo de Zerubavel (2006) sobre la
negaciény las“conspiraciones de silencio”como construcciones colectivas y los analisis de
De ipola (1997, 2005) sobre la creencia.

En su investigacién sobre la percepcion de la contaminacidon ambiental en un barrio
de la ciudad de Buenos Aires, Auyero y Swistun (2008) analizan la confusion y la incerti-
dumbre en torno al verdadero alcance de la contaminacién en las percepciones de los ha-
bitantes del barrio, desde una perspectiva que recupera los aportes de Bourdieu respecto a
los esquemas de percepciény cognicion de los sujetos. Segun Auyero y Swistun (2008), las
multiples y desconocidas fuentes posibles de contaminacion; los discursos contradictorios
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y negadores de funcionarios, médicos, abogados y empresas; la percepcién de los propios
habitantes sobre sus cuerpos y la constante esperanza de relocalizacién del barrio contri-
buyen a la confusién y negacién de los vecinos con respecto a la contaminacién a la que
estan expuestos. El interjuego de mensajes contradictorios o ambiguos por parte de voces
autorizadas, asi como las propias percepciones y lecturas de los interesados, contribuyen
ainstalar la incertidumbre en torno a la contaminacion y a obstaculizar acciones politicas
por parte de los habitantes de estos barrios.

Por su parte, Epele (2010) analiza la incertidumbre que rodea al fendmeno de la
muerte joven en su etnografia sobre el consumo de drogas en sectores populares del Gran
Buenos Aires. Epele inscribe su trabajo dentro de la perspectiva critica de la antropologia
de la salud, que aborda la incertidumbre no como una cuestién de“(...) imposibilidad de
conocimiento por parte del sujeto —subjetivismo cognitivista- o una propiedad intrinseca
de la realidad —objetivismo-, (...) sino como tactica y consecuencia de las politicas de
dominacién dentro de las economias capitalistas” (Epele, 2010: 268). En su andlisis, Epele
sefala que la apelacidn a las “drogas” como principal motivo de la muerte de los jévenes
funciona como categoria autoincriminante, que desdibuja las circunstancias, las causas y
los responsables de esas muertes. La carga de incertidumbre e indeterminacién que rodea
alamuerte joven en estos barrios borra la multiplicidad de procesos de vulnerabilidad que
intervienen —como la marginalidad, la pobreza, la violencia policial, etc.—, y la deja por fuera
de las condiciones de facticidad y verdad que la privan de reconocimiento y reparacion.

Elarticulo recupera estos aportes para analizar la incertidumbre y laambigliedad en
torno al prondstico en pacientes con enfermedades avanzadas, explorando el papel que
diferentes actores asumen en este proceso.

METODOLOGIA

Los datos analizados en este articulo forman parte de una investigacion realizada
con pacientes y profesionales de una Unidad de Cuidados Paliativos perteneciente a un
hospital publico de la ciudad de Buenos Aires. El trabajo de campo consistié en la parti-
cipacién como observador en la Unidad durante un periodo de trece meses, realizado en
diversas etapas durante los afios 2006 y 2009; y en entrevistas semi-estructuradasy charlas
informales con profesionales y pacientes a lo largo de esos afos.?

Indagar acerca del proceso de comunicacion de los prondsticos supone abordar
diferentes niveles: la construccion de esos prondsticos y la legitimidad de los mismos, la
forma en que se comunican y la forma en que los pacientes —y sus familiares— los reciben
y elaboran. ;En qué se basan los profesionales para la construccion de los pronésticos,
cuando no hay indicadores totalmente objetivos que permitan establecerlos con exacti-
tud? Si se considera esta indeterminacién que habita en todo pronéstico ;qué y como se
comunica? ;Quiénes comunican cuando varios servicios o profesionales “comparten” un
mismo paciente? ;Como elaboran lainformacién los pacientes, y a la informacion de quiénes
confieren legitimidad? Por ultimo, ;cémo abordar estas interpretaciones, a menudo intimas
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e inconfesas, o al menos no presentes en otros ambitos que el de la intimidad familiar? En
la practica, dificilmente puedan observarse estas etapas como unidades diferenciadas y
ordenadas cronolégicamente.

Como se puede ver, el proceso de comunicacion de prondsticos terminales es com-
plejo:no se dade unavezy para siempre sino que se despliega en el tiempo, y participan en
él muchas personas —diferentes profesionales, familiares y amigos, los propios pacientes-—.
Como investigador, pude acceder a algunas de esas instancias: por una parte, mi participa-
cién en las reuniones de equipo de profesionales me permitio observar la forma en que se
discutia el tiempo de sobrevida estimado de los pacientes, y también las decisiones que,
en algunos casos, podian acelerar o retrasar la muerte de un paciente. Por otro, participa-
ba en las consultas clinicas en que los profesionales de cuidados paliativos revelaban —o
se cuidaban de hacerlo- informacién sensible a pacientes y familiares, interacciones en
las que se ponia en juego lo que los pacientes sabian o no, no siempre de manera clara.
Por ultimo, conversaciones informales con pacientes y familiares en salas de espera, en la
galeria del servicio o en sus casas, donde me comentaban lo que habian hablado con los
profesionales en sus consultas, tanto en cuidados paliativos como con sus oncélogos, y
donde salian a la luz estas cuestiones.

Estas diferentes perspectivas o vias de acceso, mas que permitir reconstruir -y des-
armar- la complejidad de tales procesos de una forma omnisciente, no hacia sino agregar
nuevas complejidades e interrogantes, fragmentos que costaba encajar en el rompecabezas.
En definitiva, la insercion multiple dejaba entrever que no existia algo asi como un modelo
lineal que llevara de la construccién del pronéstico a su comunicaciény a la posterior res-
puesta del paciente: los prondsticos a menudo no son tan claros, la comunicaciéon nunca
es tan abierta o no se reduce a la interaccion entre el servicio y el paciente, sino que esta
mediada por una multiplicidad de actores, y la forma en que los pacientes interpretan
esta informacién es dificilmente observable y no es algo invariable sino sujeto a arreglos
y redefiniciones. ;Qué debia interpretarse cuando un paciente referia en la entrevista que
“sabia lo que tenia”y que habia sido informado de su situacion de salud por los médicos,
cuando en la practica se observaban indicios que ponian en cuestién estas afirmaciones?
A fin de cuentas, me encontraba expuesto —como los propios pacientes- a esta multipli-
cidad de voces e interpretaciones, a mis propias dudas y faltas de certezas respecto a lo
que presenciaba y escuchaba. Como sefala Epele (2010) a propésito de la realizacién de
etnografias en situaciones de excepcién -a pesar de las diferencias, las situaciones que
moviliza el final de la vida podrian incluirse en este grupo-, investigar en estas condiciones
implica renunciar a aspirar a la completud y a las certezas, y dar cuenta de las contradiccio-
nes, paradojas e indeterminaciones que reflejan tal vez con mayor fidelidad aquello que
se vive y experimenta en el campo.*

A continuacioén se analiza la forma en que los profesionales definen los prondsticos
y las condiciones en que estos son comunicados -0 no- a los pacientes, identificando
los procesos y actores que participan en la construccion colectiva de la ambigliedad y la
incertidumbre.
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LA INCERTIDUMBRE EN TORNO AL PRONOSTICO COMO PRODUCCION COLECTIVA

Elideal de una comunicaciéon abierta sobre el pronéstico de terminalidad sostenido
por los cuidados paliativos, en que el paciente conozcay acepte lainminencia de la muerte,
funciona de manera problematica no sélo por la negativa de muchos pacientes y familiares
a recibir y/o “aceptar” esta informacién: el mismo proceso de definicion del prondstico y el
manejo y la circulacidn de lainformacidn, asi como los diferentes actores que participan en
este proceso, contribuyen a generar ambigledad e incertidumbre en los pacientes. ;Cémo
se define a un paciente como “terminal”? ;Cuales son los profesionales que comunican
informacion en torno al pronéstico? ;Qué comunican y de qué modo?

La construccion del pronéstico

En las primeras semanas acompanando al equipo del hospital conoci a Ariel, un
paciente que hacia su primera consulta en el servicio a raiz de los dolores que le generaba
un tumor en la columna vertebral recientemente diagnosticado, y por el que se encontraba
realizando un tratamiento por quimioterapia. Participé en su primera consulta en la Unidad,
y en las siguientes semanas pude conversar con él en varias oportunidades. Después de una
reunion del equipo, la médica que lo atendia desde la primera consulta me dijo: “~Cuidado
Juan que tiene muy mal pronéstico, te lo digo porque veo que te estds enganchando mu-
cho”. Después se volvié hacia otro médico y le comento:“~Es un paciente joven, con un tipo
de carcinoma muy agresivo, y mas siendo metdstasis”. La advertencia, ademas de referir a
cuestiones acerca del manejo de las emociones en las relaciones con los pacientes, daba
cuenta de la forma en que los profesionales proyectaban las trayectorias de los pacientes
y estimaban los pronésticos, asi como del contexto en que estos prondsticos se definian.

En los pases de salay en las reuniones del equipo de cuidados paliativos es habitual
escuchar expresiones del tipo: “la metdstasis cerebral tiene en promedio un afo de sobre-
vida”, 0 “el cancer de mama, incluso cuando hace metastasis, incluso cuando la metastasis
es en el cerebro, tiene una sobrevida muy larga”. Estas estimaciones —que en la mayoria de
los casos estan implicitas para los profesionales al referir las condiciones de los pacientes—
se basan en estadisticas desarrolladas en el campo de la oncologia: el tipo de tumor, su
localizacion, el estadio, la presencia o no de metastasis, determinan las probabilidades de
curacion —por ejemplo el porcentaje de pacientes que, con tal patologia, responde a los
tratamientos-, asi como los tiempos estimados de sobrevida.

La introduccion de un pensamiento epidemioldgico y estadistico en el campo de la
medicina oncoldgica se produce a partir de la segunda mitad del siglo XX, como resultado
del desarrollo y los avances en los tratamientos por quimioterapia y de la creaciéon de una
nomenclatura de los tumores y de su evolucién en estadios (Ménoret, 1999). Este desarrollo,
que permitioé a la oncologia legitimar de manera cientifica la incertidumbre respecto a los
resultados de los tratamientos, derivé en las Ultimas décadas, con la mejoria relativa en la
eficacia de los tratamientos y de los estudios diagnésticos, en considerar al cdncer como
un padecimiento crénico. En este contexto, la misma distincién entre tratamientos activos o
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curativos —que buscan eliminar el tumor-y los tratamientos paliativos —que buscan aminorarlo
para mejorar la calidad de vida y aumentar la sobrevida— se vuelve en muchos casos difusa.
Si bien en algunos momentos puede distinguirse una intencién curativa para determinado
tratamiento, o una paliativa, buena parte de los tratamientos activos estan orientados a pro-
longar la sobrevida: es decir, no erradicar el tumor sino detener o ralentizar su crecimiento.

Por su naturaleza, existe un elemento de indeterminaciéon en todo pronéstico:
construidos en términos poblacionales, las estimaciones pueden resultar problematicas
para pensar casos individuales. Como sostiene un profesional entrevistado: “~la sobrevida
estimada de un cancer avanzado de pulmén es de seis meses. Pero ese nimero no le dice
nada a una persona en particular: para él puede ser un dia, seis meses o dos anos. (...) Dar
ese dato no le sirve a nadie, ni a mi como profesional, ni al paciente”. Esta indeterminacién
se traduce en la negativa por parte de los profesionales de cuidados paliativos de informar a
los pacientes sobre los tiempos estimados de sobrevida. El mismo médico comentaba:“~No
quiero hacer prondsticos, hablar de nimeros con los pacientes, porque nos equivocamos, y
nos equivocamos mucho”. Los pacientes que fallecen antes de lo esperado, o los que sobre-
viven a sus prondsticos, evidencian la incertidumbre inherente a este trabajo de proyeccion
que pude documentar en el trabajo de campo: en las entrevistas con los pacientes, o en
conversaciones en la galeria del hospital, no era infrecuente oir relatos sobre la falibilidad
de los prondsticos, de meses o dias de vida que se habian prolongado por afios o meses.

La definicion del estatuto de “terminalidad’, del “morir” como un proceso definido
en una trayectoria de enfermedad, no se da asi en un momento puntual, perfectamente
distinguible, sino que en general se va decantando en el tiempo y en estos contextos
ambiguos, en que el paciente continda realizando tratamientos activos. A diferencia de
los primeros momentos de la disciplina, en que los pacientes que llegaban a cuidados
paliativos se encontraban en los momentos finales de su vida y por fuera de tratamientos
terapéuticos —-resumidos en la expresion “no hay nada mas por hacer”—, hoy en dia tiende
a pensarse la atencién en este tipo de servicios como complementaria, razén por la cual
muchos pacientes contintian con seguimiento oncolégico y realizando tratamientos —ya sea
quimioterapia o radioterapia—. Como sefnala Epele (1995), al no existir criterios ni sintomas
estandarizados para definir a un paciente como “terminal’, esta nocion es definida por los
profesionales en el uso, y la distincidon entre un momento y otro no reconoce limites claros.

Asimismo, la extension temporal del periodo terminal se ve afectada por decisionesy
acciones concretas, tanto de profesionales como de los propios pacientes, particularmente
en torno a continuar o discontinuar tratamientos que pueden prolongar la vida, cuestién
analizada en un articulo previo (Alonso, 2012). Investigaciones etnograficas en servicios
de cuidados intensivos documentan la regulacion de la temporalidad del morir en tales
contextos, donde el uso de la tecnologia de soporte vital permite controlar los momentos
finales de la vida de los pacientes (Harvey, 1997; Seymour, 2001). En cuidados paliativos,
donde el uso de tecnologia es reducido al minimo, esta regulacién se da a partir de la
apuesta —acorde a los principios de la disciplina— por privilegiar la “calidad de vida’, que
lleva ainterrumpir o a noiniciar tratamientos cuando estos se consideren futiles o invasivos.
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Asi como el propio proceso de estimar los pronosticos esta cruzado por la falta
de certezas, la forma en que este tipo de informacidn es puesta en circulacion, los actores
que la encarnan, las revelaciones y ocultamientos, contribuyen a producir y reproducir el
marco de ambigiiedad en que los propios prondsticos son construidos.

DivISION DEL TRABAJO MEDICO Y MANEJO DE LA INFORMACION

Martin -médico- comienza la revisién fisica y palpa alrededor del
pecho. Elisa ha referido que siente durezas y que le duele esa zona:
“—tengo como nodulitos. La oncéloga dice que son del catéter para
el tratamiento de la quimio”. Martin presiona con sus dedos y va pre-
guntando:“—;duele ac4d?”Elisa responde varias veces que no y luego
que si.”—;Ahi le duele?”, dice Martin con tono de preocupacion. Elisa
repite que si. Martin sigue palpando. La consulta continta con otros
temas, y casi al final el médico dice:“—Hay que evaluar esos nédulos’,
y lainvita a que lo consulte cuando vaya a ver a su oncéloga (Notas de
campo, consultas médicas).

Después de la consulta el médico me confirma sus sospechas:“Muy probablemente
esos nodulos se deban a la progresién de la enfermedad. No quise adelantar la informacién
porque el tema lo esta viendo su oncéloga, y la oncéloga le dice que tiene que ver con el
catéter. En ella depositd la confianza y a ella corresponde encauzar las cosas ahora”

Como loilustra este pasaje, la division del trabajo entre los profesionales de distintas
disciplinas que intervienen en el seguimiento de los pacientes, en la que los cuidados palia-
tivos asumen un rol complementario, incide en la forma en que se maneja la informacién,
y en la multiplicidad de informaciones a la que estan expuestos los pacientes. Tipicamente,
los pacientes llegan a cuidados paliativos por derivacién de oncélogos u otros especialis-
tas, y en muchas ocasiones contindan el seguimiento con esos especialistas. La atencion
por parte del equipo de cuidados paliativos se presenta asi como complementaria a la de
estos otros profesionales. En este marco, ;a quién corresponde adelantar la informacién
sobre una nueva manifestacion de la enfermedad, como una metdstasis o el avance de la
enfermedad, anunciar que los tratamientos no han producido los resultados esperados, o
comunicar un mal pronéstico? En general, para los profesionales del equipo, brindar esta
informacion es responsabilidad del oncélogo o del especialista que hizo la derivacion y
continla “a cargo” del paciente. Como sefala un médico de cuidados paliativos:

A veces es un trabajo muy delicado [el manejo de la informacién] porque hay que ver
qué le dijo el médico anterior, porque si el médico le mintid... Suponete que el paciente
tiene céncer, lo ve al oncélogo, hace cuatro ailos que lo ve al oncélogo, no hay nada més
importante en el mundo que el oncélogo en ese momento para él, que yo le diga a él que
todo lo que le dijeron hasta ahora no es asi o que es mentira, es tirarlo abajo al oncélogo;
no al oncélogo en si, sino a la figura que para él lo es todo (Entrevista a Martin, médico).
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Freidson (1978) llama“practica dependiente de colegas”al tipo de atencién médica
que realizan los especialistas que —como los profesionales de cuidados paliativos— acceden
a los pacientes por la derivacion de otros profesionales. Este marco modifica la relacién
entre pacientes y profesionales, quienes en algunas situaciones se ven mas obligados
hacia sus colegas que a los propios pacientes. En los casos que ilustra el extracto citado
anteriormente, resulta evidente que en esos intercambios lo que se privilegia es el respeto
ala actuacion de otros profesionales, incluso sobre el compromiso con una comunicacién
mas abierta con los pacientes. ;Como manejar la comunicacién en estos casos? jHasta
donde respetar la actuacion de los colegas? Y mas aun, ;en qué medida lo que refieren los
pacientes refleja la informacion que han recibido de sus médicos? La division del trabajo
y las diferentes practicas profesionales sobre la comunicacion de la informacién —revelar
0 no, qué revelar, cuando y como hacerlo- inciden en la confusion y ambigiedades que
pueden observarse en torno a los malos prondsticos.

ETHOS PROFESIONALES SOBRE LA COMUNICACION DE LA INFORMACION

Un mes después de la primera consulta en el servicio de cuidados paliativos, Ariel
me cuenta la entrevista con su oncélogo luego de haberse realizado unos estudios para
evaluar los efectos de una serie de quimioterapia que habia finalizado recientemente. Cito
un fragmento de las notas de campo de ese encuentro:

Ariel me cuenta que su oncélogo le ordend unos andlisis clinicos, en los que se observa
que un marcador de la enfermedad, que hasta aqui venia creciendo, comienza a bajar,
aunque otros continuan igual. Sin embargo, en la tomografia pareceria que el tumor sigue
creciendo, y se ven ademas dos manchas nuevas en el pulmoén. Seguin su oncélogo, los
resultados de los estudios son buenos, en tanto bajan los marcadores, y el tumor que
aparentemente crece en la tomografia, “estd medido mal, estd mal la escala”. Respecto
a las manchas del pulmén, no se puede saber con ese estudio qué son.“Yo le pregunté:
‘doctor, jesto quiere decir que las manchas que tengo en el pulmon es que la enfermedad
avanzdy ahora la tengo ahi?” Dice que insistid en esta preguntay el oncélogo negé que
fuera una metastasis en el pulmoén.

Escuchando el relato de Ariel, pensaba en el mal prondstico que me habia comentado
unade las profesionales de cuidados paliativos. En principio, sonaba extrafio que el oncélogo
ponderara la mejoria de algunos marcadores pero descartara posibles malas noticias. Esta
evaluacién y la propuesta de nuevos tratamientos por parte del oncélogo de Ariel, puede
leerse desde las coordenadas descriptas en los trabajos de DelVecchio Good et al. (1900,
1994) respecto a las estrategias comunicativas de los oncélogos tendientes a mantener
instrumentalmente la esperanza de los pacientes en los tratamientos e intervenciones. En
el campo de la medicina, las especialidades difieren en sus politicas formales o informa-
les con respecto al manejo y la revelacion de la informacién con los pacientes (Constain
Schou, 1993). A pesar de las practicas mas proclives a comunicar el diagndstico, la apertura
a informar malos prondsticos no es tan compartida por los profesionales de oncologia.
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Pude documentar estrategias similares por parte de oncélogos u otros especialistas en
entrevistas con pacientes y familiares o en las mismas consultas en el servicio de cuidados
paliativos, cuando los pacientes referian los comentarios de los oncélogos respecto de su
enfermedad: tumores que el especialista dijo que“va a quemar la quimioterapia’, metastasis
que la radioterapia va a “desaparecer”, o los supuestos errores en la mediciéon del tumor en
la tomografia en el caso de Ariel.

Como hemos visto hasta aqui, cuando se analiza la informacién que recibe un pa-
ciente no puede pensarse meramente en relacién con un solo profesional: la mirada debe
extenderse a las diferentes interacciones que los pacientes tienen con el sistema de salud,
caracteristicas de la gestion de enfermedades cronicas.

Al margen de politicas de comunicacion de las disciplinas médicas, las practicas de
los profesionales dentro de una misma disciplina pueden diferir. Si el imperativo de instilar
esperanza describe cierta inclinacién de los oncélogos para comprometer a los pacientes
a acceder a nuevos tratamientos, en muchos casos esto no es asi. El caso de Ariel permite
ilustrar este punto: a las pocas semanas de la consulta con el oncélogo -resefiada mas arri-
ba- consulté a un nuevo oncélogo, con el que habia pedido una entrevista para tener una
segunda opinion sobre los posibles tratamientos a realizar. Este nuevo especialista, anali-
zando los mismos estudios, le presentd una version muy diferente de su situacion de salud:

Ariel: Le mostré los estudios, el plan de quimioterapia que habia hecho mi oncélogo y
me dijo: “No sabemos qué estamos haciendo con vos. Con vos estamos haciendo tiro
al blanco [con relacion a que no se identificaba el tumor primario sino una supuesta
metdstasis]. Nosotros no tenemos nada para ofrecerte, asi que fijate si podés hacer otras
cosas, porque nosotros ya no tenemos nada mas para ofrecerte. Tu enfermedad no sélo
no esta controlada sino que esta totalmente fuera de control”. Ademas de la crudeza
con la que me lo dijo, lo que mas me golpeé fue que era algo a contrapelo de lo que me
venian diciendo. Le pregunté “Pero doctor, ;qué tengo que hacer?”. A mi me indigné lo
que me dijo. Sobre todo el “nosotros’, como si hablara en nombre de la medicina. Hay
otro doctor que si tiene algo para ofrecerme [en referencia a su oncélogo]. Si no jqué
tengo que hacer?, jsentarme y esperar a que me muera? Si no tiene méas para ofrecerme,
entonces no voy a ir a verlo mas. Después me ubiqué como paciente y me pregunté si no
seria que me molesté tanto porque me dijo las cosas que no queria escuchar. También
me pregunté si el otro oncélogo no me estaria cagando. Pero incluso cuando fui a ver la
otra vez a Emilia [la médica que lo atiende en la Unidad de Cuidados Paliativos] me decia
que se alegraba de verme tan bien, asi que o me estdn engafando todos y este tipo tiene
razon, o... (notas de campo)

Con semanas de diferencia, y ante los mismos estudios, un oncélogo le referia una mejoria
y proponia nuevos tratamientos, y otro le comunicaba que no cabia esperar ninguna esperanza.
Como lo muestran las dudas y cuestionamientos de Ariel, ;qué opinién deberia tomarse como
valida, la que afirmaba la esperanza o la que la negaba? ;A qué criterios de legitimidad apelar
en estos casos? En ese momento me senti de alguna forma obligado a avalar su decisiéon de
dejar de ver al nuevo oncélogo y apostar por un nuevo tratamiento. En definitiva, a convalidar
su apuesta por la esperanza: el nuevo especialista le dijo que no sabia lo que estaban haciendo,
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ni si le haria bien o no determinada quimioterapia; en definitiva, no sabian, y en ese caso, ;qué
perderia con intentarlo? Participaba, sin haberlo previsto, de ese conjunto de versionesy actores
gue generaban confusién y ambigliedades en torno al prondstico.

Mas alld de la legitimidad de un pronéstico u otro, que plantea el problema de
definir una“verdad” -a la que, al menos, no puede acceder el paciente ni el investigador-,
lo que puede observarse en estos casos es la circulacién de multiplicidad de prondsticos,
ante los que los actores deben posicionarse, no siempre de forma univoca y con grados
variables de certeza o convencimiento. La reaccién de Ariel, al desestimar la opinién del
oncdlogo que informaba sobre el mal prondstico, seria interpretada como una“negacion”:
una respuesta individual ante la perspectiva de la muerte. Como sefala Zerubavel (2006),
es mas facil negar algo cuando otra persona -ya sea un familiar o un profesional, como su
otro oncélogo- también lo hace. Negar un mal pronéstico es sin duda mas accesible si la
otra persona que lo niega es un profesional.

MANEJO DE LA INFORMACION EN CUIDADOS PALIATIVOS

Como se ha sefalado, los cuidados paliativos promueven un contexto de mayor
apertura sobre el morir y la muerte y una politica de comunicacién abierta (Field y Coop,
1999). En la practica, sin embargo, la forma en que la informacion es gestionada en estos
servicios en ocasiones tifie también de dudas y ambigiiedades este proceso. Al margen
de la divisién de tareas y diferentes politicas en torno a la informacién, el ideal de una re-
velacion gradual y progresiva del prondstico conlleva el desplazamiento de la nocién de
“terminalidad” hacia la menos estigmatizante -y mas eufemistica— de “incurabilidad’, que
comporta otra carga de sentidos y asociaciones.

El trabajo de comunicar la condicion del paciente como en“fin de vida”—es decir, que
se espera que en un tiempo breve fallezca debido a su enfermedad- es, en términos ideales,
una tarea gradual sustentada en la nocion de una“verdad tolerable y progresiva” (Alonso,
2011).Alolargo de la trayectoria del paciente en el servicio, los profesionales buscan admi-
nistrar la informacién de modo que el paciente pueda llegar a conocer la“verdad” sobre su
situacion de salud. En palabras de una enfermera, “- se les dice a los pacientes lo que ellos
quieren saber y se trata de ver realmente de a poquito, porque nunca la informacién se da
de un dia para otro, sino que se va dando como de a bocados y seguin el paciente esté en
condiciones de aceptar esas cosas”.

Para ello los profesionales apuestan a definir el caracter incurable de la enfermedad
y al paciente como en“fin de vida” mediante intervenciones sutiles, como subrayar lo que
el paciente no deberia esperar de los tratamientos —“lo primero es ir cercenando la idea de
cura’- e instalar la idea de que la enfermedad posiblemente no pueda ser tratada o que
no responda a los tratamientos disponibles:

Lo que hacemos en el equipo es reacomodar las expectativas a la realidad, o sea, si
vienen con la expectativa de curaciéon nosotros no se la podemos garantizar porque no
existe, entonces lo que hacemos nosotros es decir: “bueno, el prospecto de posibilidad y
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de ayuda es éste”, para que el paciente entienda que podemos andar en este carril y no
en este otro, porque este otro [la curacién] no estd a nuestro alcance, y dentro de este
carril de expectativas lo vamos manejando. Adaptamos la expectativa de él a las reales
(Entrevista a Martin, médico).

Estos ajustes suelen realizarse de forma sutil y a lo largo del tiempo, en interacciones
con los pacientes en las que los silencios, lo que se dice y lo que se deja entrever, buscan
definir de manera comun el prondstico, sin hacerlo necesariamente de forma explicita. La re-
velacion de lainformacion se va ritmando con el avance de la enfermedad, por lo que, como
dice un profesional entrevistado, “hay momentos en que no hace falta ser muy explicito”.

Por su parte, cuando se producen de forma mas abierta, las revelaciones sobre la
situacion de salud no suelen ser totalmente directas, atendiendo al principio de brindar
una informacion “tolerable” para el paciente. Como sefialé un médico del servicio, entre
negar la existencia y/o la gravedad de la enfermedad y comunicar de forma explicita que
el paciente va a morir a causa de esa patologia, existe una amplia“escala de grises”. En una
entrevista con los hijos de una paciente un médico expone esta estrategia comunicativa:
“Yo recomiendo decir la verdad, ser honestos, sin tocar estos dos polos: ni decirle que esta
todo bien, ni tampoco que tiene un cédncer y que se va a morir. En el medio de estas dos
posiciones hay una inmensa escala de grises”.

Los profesionales llaman“progresar informacién”a la practica de hacer mas explicita
la informacién sobre el diagnoéstico, el avance o la incurabilidad de la enfermedad. Pero
incluso en estos casos, las revelaciones suelen estar acompanadas de un dato que las matiza.
Las notas de campo de una consulta clinica ejemplifican este punto:

En un momento de la consulta Elba, una paciente atendida por un tumor renal del que
no esta informada, le pregunta a Victoria, médica: “ Quiero preguntar algo. Decimelo
para que yo lo entienda. ;Qué tengo que esperar, que se cure esto?, ;me voy a curar, es
eso, no me voy a curar?” Hay un silencio, la hija de Elba baja la cabeza. Victoria le toma
las dos manos a Elba por arriba del escritorio y dice suavemente: “No’ y se queda callada,
mirandola a los ojos y sosteniendo sus manos. Elba empieza a llorar. Victoria dice que no
pueden sacarle la enfermedad, que tiene un tumor en el rifldn, pero que todo lo que estan
haciendo es para que ella esté mejor. Luego de un momento, Victoria agrega: “No vas a
sufrir, la medicina ha avanzado mucho. Aparte el tumor puede dejar de crecer, quedarse
asi” Elba interroga:“Ah, ;puede quedarse asi?”Victoria cierra: “Claro que puede quedarse
asi” (Notas de campo, consultas médicas).

;Qué significa, en ese contexto, que la enfermedad “puede quedarse asi”? En parte
refleja la incertidumbre en torno a la progresion futura de la enfermedad, pero central-
mente apunta a otra cosa: estas intervenciones apelan, en el contexto de la revelacién de
informacion sobre la gravedad y el pronéstico de la enfermedad, de forma instrumental,
a la incertidumbre -la “incertidumbre funcional” que describe Davis (1960)- como forma
de mantener la esperanza o, mas puntualmente, de regularla. “El tumor puede dejar de
crecer”, “los rayos pueden seguir actuando’, entre otras, son expresiones que permiten
sostener -y regular, ya que las ideas de curacion no son validadas- la incertidumbre y la
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esperanza a pesar de lo que se revela.® Al incorporar intencionalmente un elemento de
indeterminacion, asi como el recurso a la “escala de grises’; estas formas de discutir sobre
el pronéstico operan un desplazamiento de la nocién“terminalidad”a la de“incurabilidad”,
que trae consigo otra carga de significados e interpretaciones.® Una charla con un médico
del servicio ilustra este desplazamiento:

Pregunto si se puede saber qué proporciéon llega con un diagndstico, y cuantos llegan con
el pronostico. Nicolds contesta que con el diagndstico muchos, con el prondstico pocos:
“— hablando del pronéstico uno se mete en un terreno un tanto pantanoso: no es tan
evidente, en el discurso del paciente, saber en qué medida sabe o no el pronéstico cuando
no lo verbaliza. Yo creo que algunos si lo saben, y te podés dar cuenta por lo que hace,
por cosas que encara que te dan la pauta que el paciente si sabe que se estd muriendo”.
Pregunto si entonces no hay una instancia tan clara, como si puede ser la del diagndsti-
co, en que se dé la informacion sobre el prondstico: “— Si se hacen referencias directas
a la no posibilidad de cura de la enfermedad, eso si, pero nosotros preferimos no hablar
del pronéstico, y menos de tiempos” (Notas de campo, entrevista con Nicolds, médico).

La forma gradual de revelar la incurabilidad y el mal pronéstico de la enfermedad y la
“escala de grises”que caracterizan la revelacion de informacién, contribuyen a la produccion
-y regulaciéon- de la incertidumbre sobre el prondstico de los pacientes. Aun cuando el
equipo no quiera ocultar informacion sobre la situacién de salud del paciente, la forma en
que ésta se“progresa” se inscribe en un conjunto de discursos que hacen difuso y ambiguo
el prondstico de la enfermedad.

A MODO DE CIERRE

Durante el afio que transcurrié desde su primera consulta en el servicio hasta su
fallecimiento segui en contacto con Ariel. En todo ese tiempo me fue dificil saber en qué
medida sabia de la gravedad de su enfermedad y de su mal prondstico. En nuestras char-
las él eludia el tema y, en cierta medida, trataba de “protegerme” de las malas noticias.
Por momentos inferia que no lo sabia, pero los profesionales de cuidados paliativos me
comentaban que se lo habian referido —“nosotros planteamos las cosas, pero Ariel no
parece tomarlas, habla de la muerte como si le fuera a suceder a otro”-, luego creia que
si lo sabia por un comentario de su madre —“sabe perfectamente lo que esta pasando, la
palabra muerte le anda rondando”-y los profesionales me comentaban que Ariel estaba
nuevamente con “ideas de curacion” Tres meses antes de su muerte Ariel comenzaba una
nueva quimioterapia recetada por su oncélogo, y una médica del servicio de cuidados
paliativos me comentaba:

Médica: “Hace seis meses habiamos hablado con el oncélogo por esta droga que ahora
van a darle, y en ese momento nos habia dicho que no, que no habia nada para hacer”. Me
dice que le da bronca la hipocresia del oncélogo, que no le dijo a Ariel lo que hablaba con
ellos y que alimentara sus esperanzas. “Ariel siempre supo acerca de su situacién clinicay
le costaba hablar acerca de su muerte. Estd un poco loco, Ariel. Loco en el sentido de que
esta haciendo una cuestion fuerte de negacion, como que esta desvariando en relacién
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a su situacion y a su futuro. Esta armando todo un esquema para hacer tolerable lo que
le toca vivir”. (Notas de campo. Comunicacion con la médica)

El nuevo tratamiento no dio resultados y Ariel fallecié algunas semanas después. El
caso de Ariel, resefado fragmentariamente en el articulo, ilustra el grado en que convergen
narrativas, opiniones e interpretaciones, asi como el lugar que tienen en la generacién de
situaciones de mayor ambigiiedad e incertidumbre, que en ultimo término son traslada-
das a los pacientes. La“negacion’, mas que una respuesta defensiva de las personas, debe
integrarse en esta red mas amplia de ambigiiedades que rodea al pronéstico, inscribirse
en la fragmentaria “labor de confusidon” que los diferentes actores protagonizan (Auyero
y Swistun, 2008).

Como hemos visto hasta aqui, la incertidumbre y las ambigiiedades en torno al
prondstico en el final de la vida reconocen una multiplicidad de actores y situaciones.
Oncologos que invitan a los pacientes a ensayar nuevos tratamientos y no informan aca-
badamente lo que es posible esperar, profesionales de cuidados paliativos que revelan
a medias el mal pronéstico de la enfermedad, informaciones médicas contradictorias,
familiares que retienen o disfrazan malas noticias, entre otras cuestiones, aportan a esta
produccién colectiva de la incertidumbre.

Produccién colectiva en la que los propios pacientes participan activamente. Como
senalan Beckery Kaufman, las personas son”(...) selectivas acerca de qué incorporar de las
explicaciones médicas’, y “(...) las explicaciones que generan un sentido de desesperanza
pueden ser contempladas y luego rechazadas o revisadas” (Becker y Kaufman, 1995: 181).
La informacién que se toma o la que se descarta, o la forma en que se apropian catego-
rias médicas que niegan o atemperan la malignidad de la enfermedad para explicar su
condicion —“es un tumor que no es malo”, “es un quiste”, “el tumor estad encapsulado”-, los
pacientes apuestan por la incertidumbre y la esperanza frente a la certeza de la muerte
(Alonso, 2009). Estas apuestas mas o menos conscientes —como guiones alternativos al
de la terminalidad- constituyen para algunos pacientes una forma de retener el control
en el final de la vida. Por su parte, para otros pacientes sostener la esperanza puede ser
pensado incluso como un acto de resistencia al saber biomédico, una forma de cuestionar
la legitimidad de sus prondsticos. En una consulta, una paciente le decia a un médico casi
en tono de advertencia: “a mi la esperanza no me la saca nadie”.

Atribuir estas interpretaciones a meras estrategias de “negacién’, como formas
individuales de hacer frente a la enfermedad en una sociedad que niega la muerte, deja
por fuera los contextos interaccionales en que estas interpretaciones se co-construyen y
fundamentan sus propios criterios de inteligibilidad y certeza.
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NoTtas

'Esta politica de mayor apertura no ha encontrado el mismo eco en otras subdisciplinas (Constain-
Schou, 1993; Seale, Addington-Hall y McCarthy, 1997) ni en todos los paises dentro del campo de la
oncologia (DelVecchio Good et al., 1990, 1994; Centeno Cortés y Nufiez Olarte, 1998; Di Mola y Crisci,
2001; Long, 2004).

2Un ejemplo paradigmatico de estas relaciones lo aportan los trabajos que analizan la incertidum-
bre de los pacientes cuando los médicos no consiguen establecer un diagnédstico claro para sus
padecimientos, como en el caso de enfermedades raras o de sintomas no explicados médicamente
(Adamson, 1997; Dumit, 2006; Nettleton, 2006; Guedes, 2009).

3 El trabajo de campo etnogréfico supuso la participacion en diferentes espacios y situaciones
en el hospital, como pases de sala, reuniones de equipo —en las que se discute el estado de los
pacientes y las intervenciones, los casos complejos, etc.—, y consultas médicas con pacientes y
familiares, entre otros. Asimismo se realizaron entrevistas informales con los diferentes profesio-
nales durante sus rutinas diarias, centradas en la disciplina y en su actuacién profesional a partir
de casos particulares. De forma complementaria se analizaron entrevistas semi-estructuradas con
24 profesionales -médicos, psicdlogos y de enfermeria-y 30 pacientes. El material etnografico fue
registrado en un cuaderno de campoy junto con el texto desgrabado de las entrevistas codificado
en diferentes dimensiones a partir de un analisis inductivo (Glaser y Strauss, 1967; Strauss, 1999). Las
entrevistas y observaciones se realizaron con el consentimiento de pacientes y profesionales, que
fueron informados del caracter y los objetivos de la investigacién. Los nombres de los pacientes y
los profesionales utilizados en el articulo son seudénimos, y se han omitido o modificado detalles
para proteger su anonimato.Una descripcion mas extensa de la metodologia puede encontrase
en Alonso (2009, 2011).

“Agradezco a uno de los revisores del articulo por esta observacion.

*Los propios manuales de la disciplina, por su parte, sustentan estas practicas: “Si las noticias son
malas, no se debe retirar la esperanza. Aun cuando se tenga conocimiento de que el cancer ha
llegado a una etapa en la cual no se puede curar, deberd afadirse: “Usted puede mantenerse o vivir
con él por algun tiempo. Siempre puede haber posibilidades de remisiéon” (Astudillo, Mendinueta
y Astudillo, 1995: 48).

Por su parte, los profesionales se cuidan de describir a los pacientes como “terminales”, categoria
considerada estigmatizante, y utilizan la categoria de paciente “en fin de vida” o simplemente pacien-
tes. Este cuidado con las etiquetas y categorias refleja este desplazamiento, a la vez que da cuenta
que la mayoria de los pacientes atendidos por el servicio de hecho son -o devendran-“terminales”.
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