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LA ENFERMEDAD COMO PARABOLA

SAMUEL PONCE DE LEON

Seguramente a muchos lectores el titulo de este texto les trae
a la mente los titulos de los trabajos de Susan Sontag, La en-
fermedad como metdfora 'y El sida y sus meldforas, pero parabola 'y
metafora tienen ambientes diferentes. El titulo actual hace alu-
sion irremediable a un tono de religiosidad, y el porqué esta
presente lo veremos mads adelante.

Una antigua referencia al concepto de la enfermedad y su
ocurrencia como castigo divino la encontramos en la parabola
de Job, en el Antiguo Testamento. ‘Ahi la enfermedad ocurre
por voluntad de dios y del demonio. Desde luego, no sabian
entonces lo que Louis Pasteur y Robert Koch publicarian dos o
(res mil anos después, aproximadamente.

Esta historia comienza en el siglo pasado, hacia la década de
los ochenta, que fue el momento de la aparicion del sida. En
realidad fueron muchas las historias que surgieron de la pan-
demia del virus de inmunodeficiencia humana (VIH) y aqui,
ahora, trataré de narrar algunas que he presenciado. Fue preci-
samente recorriendo estas historias como conoci a Mark Platts
y su destacable interés por la enfermedad, en particular en ese
momento por el sida. Fue asi como compartimos seminarios,
ediciones y conferencias. Destaco que su interés en la enferme-
dad no era comun y menos la atencion al VIH. Mi impresion
cra que los estudiosos de la filosofia veian o ven la enferme-
dad como un asunto francamente carnal o excesivamente real.
Pareceria que la bioética —sin duda es equivocacion mia— es
un mal terreno para disertaciones que buscan un elevado nivel
espiritual. El hecho es que Mark se involucré y organizé colo-
(juios y reuniones, elabordé analisis y publicé sus reflexiones.

Me siento honrado por participar en esta publicacion de ex-
pertos, siendo yo un médico clinico sin mgas experiencias que
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mi trato con los enfermos. Desde luego, este trato gira siempre
alrededor de lo central de nuestra existencia, esto es, de nues-
tra muerte, que casi siempre ocurre por enfermedad, campo de
trabajo de la medicina. Resulta entonces que el trabajo médico
se desarrolla en torno a la cuestion filoséfica central, como
implicaba Camus en su reflexion sobre el suicidio.

Entre las multiples historias de bioética que la enfermedad
ofrece, la epidemia de sida es una historia de horror que to-
davia hoy pervive, pero es simultdneamente la historia de un
glorioso triunfo de la ciencia, aunque, por desgracia, estos re-
sultados se han extendido con demasiada lentitud. Hace treinta
anos los enfermos de sida morian primero sin saber qué pasa-
ba, luego ya se sabia qué pasaba pero no habia terapias utiles,
y cuando los antirretrovirales fueron apareciendo, los presu-
puestos limitaron su acceso. Recordemos co6mo las institucio-
nes de seguros médicos privados en nuestro pais excluyeron
unilateralmente de su responsabilidad la nueva enfermedad.
Lo mismo hicieron las instituciones publicas, lo que retrasé el
ingreso de los tratamientos al pais.

Algo de la mayor relevancia en esta epidemia fue el peso que
tuvo su forma de transmisién, por contacto sexual, asi como la
particular eficiencia del contagio en las relaciones homosexua-
les. La enfermedad era y sigue siendo, en el mundo occiden-
tal, casi exclusiva de varones homosexuales, y esta relacion se
interpreté incluso como un castigo divino. Se justificaba en-
tonces rechazar a los enfermos, maltratarlos, repudiarlos, ex-
pulsar a sus hijos de las escuelas, quemar sus casas, despedir-
los del trabajo e incluso negarse a atenderlos en consultorios
y hospitales. En mi hospital en ese entonces se tuvo que dar
la indicacién explicita de que no habia justificacion para ne-
garse a atender a esos enfermos. Lo mismo sucedi6 en todo
el sector salud. Fue por ese entonces cuando conoci a Mark
Platts.

La relacién entre homosexualidad y VIH/sida sigue sien-
do predominante y existen razones bien conocidas para ello.
Desde luego hay otras vias de transmision, otras epidemias si-
multaneas a la provocada por el VIH, pero ninguna ha tenido
tanto impacto en todos los 4mbitos como la via de transmision
sexual entre varones.
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Para finales de los anos ochenta ya se contaba con antirretro-
virales de eficacia clinica demostrada, y su uso era ya comuin
¢n Estados Unidos. Desde temprano en el curso de la epide-
mia, en aquel pais se organizaron grupos inicialmente de ayu-
i, que pronto evolucionaron para convertirse en poderosos
cquipos politicos, los cuales exigieron dinero e investigacion al
pobierno y a la industria, y tuvieron éxito. En nuestro pais, en
¢se momento no habia acceso a ningtin tratamiento, y tuvo que
(ranscurrir un lapso excesivamente largo hasta que se aprobé
wiregistro. Tuvo que transcurrir otro periodo mds para que
las instituciones lo distribuyeran. Por fortuna, hoy ya se cuenta
conun programa de distribucion universal que cubre a quizds
lv mayoria de quienes lo requicren. Por desgracia, existe un
clevado nimero de infectados, alrededor del treinta por ciento
deltotal, que no saben que necesitan tratamiento.

Ia situacion actual plantea ciertamente dificultades diferen-
tes de las vividas hace treinta anos, asi que dejaré el relato his-
lorico para exponer algunos problemas de hoy.

A diferencia de lo que sucedia en las décadas de 1960, 1970
v 1980, la mayoria de quienes se han infectado en la primera
decada de este nuevo siglo conocian la forma de evitar la in-
leccion, pero declinaron usarla. Hoy en dia el tratamiento es
cipectacular en su clicacia y tolerancia, dos capsulas al dia, y
¢l costo directo de la terapia ¢s cero. Es interesante destacar
(ue ¢l tratamiento del VIH/sida es hoy gratuito y universal,
itacion inédita que no se repite con otras enfermedades. Es
importante subrayar que la eficacia terapéutica es tan grande,
e se ha olvidado la desolacion de las primeras décadas de
lv pandemia. Con pavor, entonces, se veia morir a las parejas,
v amigos y familiares, que en la enfermedad no tenfan opcion
e tratamiento. En respuesta se desarrollé una conciencia de
prevencion y el sexo seguro se popularizé. Hoy ya no se tie-
ne esta conciencia. Los jovenes homosexuales no ven morir
' sus companeros y saben, en cambio, que el tratamiento es
jatuito.

I’or otra parte, tenemos grupos de enfermos con leucemia,
rontumores solidos, con necesidad de trasplantes, con defec-
I congénitos, con infecciones como hepatitis C, con alzhei-
mer, ete. Ninguno de estos grupos recibe hoy esta atencién
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exclusiva. Como en el movimiento del péndulo, después dcl
rechazo y la exclusion, los infectados por VIH son ahora sujc
tos de una atencién privilegiada.

Queda claro que, a diferencia de otras enfermedades, el sida
es una nueva epidemia, o lo fue, y su abordaje requirio un
enfoque particular. Sin duda, esta situacién de atencién pai
ticular es un triunfo social. También es necesario enfatizar quc
el programa de tratamiento universal contribuye a contenci
la transmisién del virus. Sin embargo, subsiste la inquietud por
los otros grupos de enfermos que no han contado con gestores,
ni se perciben a si mismos como grupos discriminados. ¢Como
calificar esta falta de equidad?

En este orden de ideas, permitaseme exponer asimismo |
asunto de la subvencién del tratamiento por el Estado en caso
de una enfermedad prevenible. La pregunta es ¢deberia est
blecerse un copago en los nuevos infectados? No es una cii
tica moral. Quien hoy practica relaciones sexuales con altisi
mo riesgo juega una suerte de ruleta rusa que, con frecuencia,
termina en infeccién, la cual ahora es atendida por el Estaclo
como sucede también con los fumadores, los alcoholicos, lox
obesos y eventualmente hasta con aquellos grupos que nicgi
la vacunacién a sus hijos. Cierto, nuestro sistema de salud ¢«
ineficiente, insuficiente, de pobre calidad, redundante y nunc.
con suficiente presupuesto. Deberia ser diferente y recibir un
presupuesto cuando menos del doble que el actual. Tambi¢n oy
cierto que cada uno de nosotros debe tener una participacion
més responsable. ¢En condiciones de limitaciones econémiciy
es posible evitar la inequidad? ¢Serfa justificable el copago ¢
el tratamiento del VIH?

En el centro de cualquier discusién al respecto debera ¢
tar el principio central del cuidado médico, nuestra oblig.
ci6én con el enfermo, como individuo y como poblacién, y
esta forma las acciones y las decisiones tienen que beneficiar
nuestro paciente y a la comunidad. Enunciada de esta form.
la préctica parecerfa facil, pero no siempre es asi. El princ
conflicto se presenta entre el beneficio individual y el colc
tivo. ¢Cémo justificar un gasto econémico enorme en cuid
dos intensivos para un paciente con una enfermedad cronic,
en un pafs con pocos recursos?, ¢se justifica un programa
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Acceso universal a antirretrovirales en un imaginario pais sin
|mograma nacional de vacunacion? <Cémo han de establecerse
las prioridades?

Ilablemos de prioridades: hace apenas unos cuantos anos,
¢n ¢l curso de la epidemia de influenza AHINT hubo que esta-
blecer un esquema de jerarquias para vacunar a la poblacion.
herfa muy interesante conocer la opinion de este auditorio res-
pecto de como debe jerarquizarse la distribucion de las vacu-
nas en el caso de una pandemia. Is interesante saber que las
juas internacionales priorizan al sector econémico, la policia,
¢l ¢jército, el personal de salud. El criterio médico seria dife-
tente. Deberiamos hacer un estudio sobre esto. Hace un ano se
¢xhibié la pelicula Contagio, donde el personaje central trata
(e poner a salvo a su mujer, conociendo la gravedad del pro-
hlema, pero contraviniendo la orden de discrecion. El asunto
me recuerda la declaracion de Camus: “entre la justicia y mi
madre, escojo a mi madre”. Asi de diliciles son algunas cues-
Hones.,

I 1 practica médica actual es de una complejidad extraordi-
natiaen el dmbito meramente téenico, y ésta se potencia expo-
nencialmente al considerarla en sus dimensiones éticas. Hoy,
lon centros médicos de nuestro pais deberian contar con un
wivicio de asistencia y asesoria bioética en decisiones simples
wcomplejas que dejen dudas a los médicos sobre el peso de las
mdicaciones y sus beneficios.

lna historia mas, que podria titular como “La pardbola del
hombre discapacitado que enfermo”, es la siguiente: reciente-
mente se trasplantaron los brazos a un hombre que los perdio
jror accidente. El éxito técnico fue celebrado medidticamente y
¢ haglorificado el asunto. Desde alguna perspectiva, la opera-
ion, lavintervencion médica, puede considerarse un asunto éti-
o escabroso: salvo la limitacion de no tener brazos, aquel hom-
lie estaba sano. Sin duda, existian opciones para prétesis, hoy
jvi hoy extraordinarias. Sin embargo, se opt6, seguramente
vonsuconsentimiento de adulto informado, por implantarle
librazos de un cadaver, y este hombre es a partir de entonces
nienlermo inmunosuprimido, sometido a tratamientos cos-
lnon y LOXicos, y asi lo sera el resto de su vida, mientras no
rochace los implantes.
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Esta historia nos adentra en el concepto de la iatrogenia ¢n
sus diversas facetas: eventos adversos, infecciones nosocomi:
les, reacciones alérgicas, en general complicaciones que ocu
rren derivadas del proceso de atenciéon médica, tema en el que
Mark también se involucro.

La pregunta es y seguird siendo <como beneficia esto a ni
paciente? Y para resolverla estd claro que, con mds frecuencia
de lo que se supone, requerimos el quehacer de la filosofia. Asi
es como, en esta reunién, yo sélo puedo contribuir con pregun
tas, y espero que las pardbolas que se derivan de los hombres
enfermos sigan siendo analizadas con objetividad laica por los
demds participantes.

Termino citando a Mark Platts, precisamente respecto de I
necesaria objetividad para el andlisis bioético: “Sin embargo,
esta disciplina supuestamente orientada a la practica —desd¢
luego hablando de la bioética— se ha desarrollado dentro d¢
las torres de marfil de la academia.” Esto, contintia la cita,

conlleva peligros obvios: el olvido de su objetivo practico, laigno
rancia publica de su potencial significacién humana, e incluso s
secuestro a manos de uno u otro de esos pequenos imperios que,
como hongos venenosos, parecen pulular en el muy a menudo
deprimente ambiente de la vida académica contemporanea.’

Adicionalmente reflexiona sobre un asunto critico en México:
el éxito logrado por los moralistas teologicos al imponer quc
no se reconozca ni siquiera la mera posibilidad de un pensa
miento ético no teoldgico. La cita la he tomado de un editorial
que Mark Platts escribié en el primer nimero de la Revisla
Mexicana de Bioética. Sigue ast:

Abordar los problemas con un enfoque excesivamente académi
co y fomentando invariablemente la casuistica, olvidar el papcl
evidentemente legitimo de la sociedad en la definicién de las po
liticas publicas; buscar patéticamente nefastas esferas de poder
prestigio; apelar al acceso privilegiado de la religion a la verdad
moral sin considerar siquiera las estrechas relaciones que cllo

1 M. Platts, “Editorial”, Revista Mexicana de Bioética, anio 1, no. 1, 200,
pp- 5-6; la cita es de la p. 5.
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mantiene con el dogmatismo, la intolerancia y el abandono de la
razén: son todos peligros que tienen que evitarse si la bioética en
México [...] ha de ayudar a subsanar algunos de los rasgos mas
deplorables del México actual.?

Muchas gracias, Mark Platts, por la pulcritud, la puntualidad y
L relevancia de tu trabajo.



