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Acompafniamiento del enfermo:
Una experiencia de aprendizaje
sobre el significado de la enfermedad
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Francisca Browne L2, Camila Salas AP,

Accompanying a patient as an
experience to learn the meaning
of disease

Background: Due to technical advances and progressive
specialization, patient physician relationship evolved from being based on confidence and
comprehension to be impersonal and contractual. Aim: To evaluate the change produced in
medical students’ concept of the meaning of disease, after living an experience of
accompanying a patient and their family environment. Material and methods: We used a
qualitative research methodology based on participative-action to evaluate an educational
method in which a group of third year medical students accompanied a previously selected
chronic patient during two months. We performed two focal groups, one previous to the
experience and the second one a month later. Additionally, every student wrote a personal
narration of the experience. We compared the students’ perception of the meaning of disease for
the patients and their relatives, before and after the experience. Results: The students
confirmed their previous conception about chronic disease, but they also discovered the ways in
which some patients and their families overcome their limitations. They pointed out their belief
that the physician’s comprehension of the meaning of disease for the patient and the family, a
need to practice a good medicine and that this knowledge change the physician-patient
relationship. Conclusions: This experience was an effective way of learning the meaning of
disease, which might be a part of medical student’ training, with the corresponding adjustments
and changes (Rev Méd Chile 2008; 136: 304-9).
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a medicina contemporanea, caracterizada por
Luna creciente especializacion, progreso tecno-
logico e incremento de costos, ha llevado a que el
enfermo esté hoy mejor atendido en lo especiali-
zado y técnico, pero menos acompanado y com-
prendido en su realidad personal por parte del
médico. La relacion médico-paciente clasica, basa-
da en mayor confianza y comprension de parte
del médico del significado de la enfermedad, ha
dado paso a una relacion mas impersonal y
contractual. Por su parte, el proposito de la
ensefanza médica es formar médicos de excelen-
cia cientifico-técnica, junto a una soélida formacion
ética y compromiso de servicio. Con este fin, se
han introducido en el curriculo cursos de bioética,
psicologia, comunicacién, antropologia y otras
disciplinas de humanidades médicas. Sin embar-
g0, estos cursos tedricos parecen insuficientes
para que los estudiantes comprendan el significa-
do de la enfermedad para el enfermo y su entorno
socio-familiar, les falta ser testigos directos de la
enfermedad en pacientes a quienes se conozca en
lo personal. Ya que esto se logra dificilmente en la
ensenanza de pregrado, parece necesario crear y
probar formas de hacerlo.

La literatura muestra experiencias no evalua-
das de acompanamiento prolongado de enfermos
a nivel de postitulo!, y se propone incorporar
precozmente a los estudiantes a la practica clinica,
con formas variadas de participaciéon?. Se ha
demostrado que los estudiantes tienen dificultades
en sus primeros encuentros con pacientes, que
rara vez comentan con sus docentes y que los que
reciben formacion en comunicacion tienen mayor
comprension y competencia en decisiones com-
partidas3#. Por otra parte, la participacion de
pacientes como «educadores» tiene importantes
beneficios para que los alumnos mejoren sus
actitudes hacia ellos®. Sin embargo, no se ha
evaluado de manera directa los cambios que se
producirian en estudiantes de medicina sometidos
a una experiencia vivencial con un “paciente
tutor” previamente seleccionado, capaz de trans-
mitir el significado profundo de vivir con una
enfermedad, desde su perspectiva y su entorno
familiar. Con este propoésito, se disend una expe-
riencia de acompafamiento a un enfermo, eva-
luando de manera cualitativa su efecto en la
percepcion de los estudiantes sobre el significado
de la enfermedad.
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MATERIAL Y METODO

Se implemento y evalué una experiencia viven-
cial, en la cual estudiantes de medicina se consti-
tuyeron en testigos y acompanantes de un
enfermo por un periodo de dos meses, en los que
sostuvieron uno a dos encuentros semanales con
el enfermo y su familia. Para la evaluacion se
defini6 una metodologia cualitativa de tipo in-
vestigacion-accion participativa, que parte de la
idea de que a través de la experiencia vivida se
puede comprender la esencia del tema®. Se
empled técnica de Grupo Focal mediante dos
entrevistas dirigidas por uno de los autores (FB),
realizadas antes del inicio y un mes después de
los encuentros con los pacientes. Ademas, cada
estudiante escribi6é al término de cada encuentro
una narracion registrando, de manera andnima,
sus reflexiones personales y datos de la historia
del paciente. Durante el periodo de estudio se
realizaron dos reuniones de los estudiantes con
los investigadores para aclarar dudas y compartir
experiencias. El proyecto fue aprobado por el
Comité de Etica de la Universidad del Desarrollo.

Los estudiantes fueron alumnos de 3" ano de
la Facultad de Medicina, Clinica Alemana Univer-
sidad del Desarrollo, que estin iniciando su
practica clinica, a quienes se invitd de manera
abierta. Luego de reuniones preliminares, se cons-
tituyé6 un grupo de 10 estudiantes, hombres y
mujeres. La escasa disponibilidad horaria y el
periodo de fin de ano académico dificultaron
constituir el grupo. Todos firmaron un documento
de consentimiento informado. Un estudiante se
retird del estudio, por motivos personales, a dos
semanas del inicio. En el primer grupo focal se
evaluaron conocimientos y percepcion sobre el
significado de la enfermedad para una persona y
su entorno familiar y social. Después recibieron
un ciclo de sesiones preparatorias que incluyo la
revision de material bibliogrifico relacionado con
el tema y se analizaron las dificultades que
podrian vivir en sus encuentros con los pacientes.
Luego se asignd a cada alumno, aleatoriamente,
un “paciente-tutor”.

Los pacientes no fueron seleccionados por
patologias sino por su cronicidad y su disponibili-
dad, fueron invitados por sus médicos tratantes y
recibieron informacion detallada de parte de uno
de los investigadores. Se invitaron hasta alcanzar
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un nimero de 10 enfermos voluntarios, quienes
firmaron un documento de consentimiento infor-
mado y compromiso de colaboracion. Se incluyo
a 9 pacientes adultos con enfermedad crénica y a
los padres de un nifio con sindrome de Down. Los
enfermos participantes tuvieron las caracteristicas
que se describen en la Tabla 1. Después del ciclo
preparatorio, cada estudiante se puso en contacto
con su paciente y lo visitd, sin el médico tratante,
con un calendario de encuentros fijado entre
enfermo y estudiante, incluyendo encuentros con
miembros de la familia del paciente.

Las transcripciones de los grupos focales y las
narraciones fueron analizadas mediante técnica de
analisis de contenido. En los grupos focales se
aprecié como los estudiantes percibian la vivencia
de la enfermedad para los pacientes y su entorno.
La comparacion de sus percepciones, antes y
después de la experiencia, permitié establecer el
efecto de esta experiencia en términos de apren-
dizaje y efectividad.

REsuLTADOS

Los alumnos manifestaron que su motivacion para
participar en este estudio fue conocer mas profun-
damente la enfermedad y comprender su impacto
en lo personal y familiar. En el grupo focal inicial
expresaron que tener una enfermedad crénica
significa limitaciones, pérdidas, frustracion, angus-

tia, incertidumbre, soledad, dedicacion de tiempo
al tratamiento de la enfermedad, tristeza, adapta-
cion, conciencia de la diferencia, pérdida de
autoestima, nuevo trato de parte de la familia y
aislamiento, entre otras. Agregaron que también
significa una oportunidad para superar situaciones
adversas, lo cual para algunos puede ser fuente de
satisfaccion y de mayor unién familiar. Los alum-
nos se referfan al significado de una enfermedad
como “algo que hacia antes y ya no se puede
hacer”, “obliga a la persona a modificar sus
quehaceres”, “una especie de muleta”, “un proble-
ma que lo limita”, y “se sienten tristes”. De lo
anterior se desprende que para los estudiantes
una enfermedad cronica significa limitacion, nece-
sidad de cambiar estilos de vida, adaptacion y
frustracion. Es también un desafio, en la medida
que la persona afectada se ve enfrentada a
adaptarse a nuevas circunstancias, con €éxito o
fracaso, segun las caracteristicas psicologicas del
paciente. Uno de los estudiantes expreso: “depen-
diendo de la persona, del apoyo de los demas, de
su entorno y de su fuerza interior es como sobrelle-
van este proceso que lo puede llevar a cambiar
definitivamente su estilo de vida, a protegerse un
poco, y quizas a no poder superarlo”. Antes de
acompanar a sus respectivos pacientes, los alum-
nos comprendian que la problematica del enfer-
mo afecta al grupo familiar, el cual también debe
enfrentar cambios. La frase “...y después viene
todo el problema para la familia, porque también

Tabla 1. Caracteristicas de los pacientes

Sexo Edad Diagnosticos principales
1 M 48 anos Cardiopatia severa, reflujo gastroesofagico y dependencia al tabaco
F 70 anos Hipertension arterial, cirugia de recambio valvular, infarto cardiaco hace

3 anos

3 F 74 anos Hemiplejia secundaria a accidente vascular cerebral, cincer mamario
tratado

4 F 3 meses Sindrome de Down

5 F 80 anos Estenosis adrtica severa, insuficiencia cardiaca

6 M 38 anos Didlisis por insuficiencia renal crénica

7 M 71 afios Secuelas de infarto cerebral

8 F 64 anos Secuelas de hemorragia subaracnoidea, incontinencia, gran fumadora

9 F 33 anos Epilepsia y trastorno depresivo
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la familia tiene que cambiar la forma de operar
en funcién de esta persona...” lo expresa con
claridad. Frente a la familia, sefialaron que el
enfermo se siente “una carga” en cuanto no puede
realizar sus rutinas y alguien tiene que hacerse
cargo suyo: “Se sienten no solamente limitados por
su condicion sino que se sienten que son mas
molestia, aunque la familia no lo vea asi, pero
ellos se sienten asi, como no independientes, mas
como una carga”. En el primer grupo focal
también manifestaron que la familia siente el
deber de hacerse cargo del enfermo, de mantener-
lo emocionalmente estable y de asegurar el
cumplimiento del tratamiento. En este sentido, la
familia asume el rol de “muleta” del paciente. A
pesar de lo anterior, los estudiantes creen que la
familia crece emocionalmente si se compromete
con el enfermo, aunque en otros casos puede
llevar a un quiebre o separacion. Los participantes
se situaron asi imaginariamente frente a los signifi-
cados de ser un enfermo croénico.

Después de la experiencia de acompanamiento,
los estudiantes expresaron haber descubierto la
forma positiva que tienen algunos pacientes para
enfrentar su enfermedad, mas alld de lo que
esperaban encontrar. Observaron que algunos pa-
cientes pueden sobrellevar su enfermedad de
manera optimista, superando sus limitaciones, y
que el abatimiento no es la situacion general de los
enfermos cronicos. Junto a lo anterior, los estudian-
tes percibieron como una enfermedad crénica
afecta la autoestima en la medida que el enfermo
deja de ser autovalente, y céomo la enfermedad
dificulta el desempeno laboral. Los alumnos tam-
bién expresaron haber percibido como la enferme-
dad cronica del paciente afecta a toda la familia.
Observaron como un familiar asumia los roles del
enfermo, situaciones en que el enfermo ya no
aportaba como antes, familias que debieron vigilar
permanentemente a una mujer con graves limita-
ciones, y a padres que debieron asumir un hijo con
sindrome de Down. En la mayoria de los casos la
familia tomo un rol de apoyo activo, pero en otros
eran solo testigos pasivos de la enfermedad. En
casos excepcionales, la familia habia casi abando-
nado al enfermo, con el sufrimiento y mayor
menoscabo correspondiente.

En el segundo grupo focal los alumnos senala-
ron su convencimiento de que la comprension del
médico sobre el significado de la enfermedad para
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el paciente cambia su trato hacia el enfermo,
permite adecuar el tratamiento y reforzar aspectos
particulares de cada caso. Concluyeron que el
médico necesita conocer la vida del paciente, su
personalidad, sus valores, su capacidad y las
condiciones ambientales y familiares para poder
indicar y controlar bien el tratamiento. Los estu-
diantes manifestaron que conocer bien al enfermo
y el significado de la enfermedad genera ademas
una forma de crecimiento espiritual para el médi-
co. Las siguientes frases apoyan estas ideas:
“ademas del tratamiento, todo eso esta bien, pero
cuando uno ve que algo tiene una consecuencia
positiva uno mismo tiene un sentimiento mas
intenso”, o “porque el conocimiento uno lo tiene,
pero el crecimiento personal no se logra si no se
relaciona bien con los pacientes”.

Analizando comparativamente la imagen que
tenian los alumnos antes y después de esta expe-
riencia de aprendizaje, se observé que su vision
sobre como una enfermedad cronica afecta al
enfermo y su entorno fue confirmada, tanto por su
impacto negativo en la autonomia del paciente
como en su variacion en cada caso particular.
Descubrieron ademis que algunos enfermos croni-
cos o sus familias tienen fortalezas que les permitie-
ron superar limitaciones de manera mas positiva de
la que ellos imaginaban. Mas que nuevos hallazgos,
los alumnos reafirmaron conceptos previos y toma-
ron conciencia de la importancia de comprender
globalmente la enfermedad como un elemento
necesario para ejercer una buena medicina.

Discusion

La formacion de los estudiantes de medicina hace
necesario que ellos adquieran, junto a los conoci-
mientos cientificos, determinadas actitudes y un
concepto global sobre la enfermedad y su signifi-
cado para las personas enfermas®. Adquirir cono-
cimientos no implica por si mismo cambios de
actitud en los estudiantes’, es necesario encontrar
métodos docentes que cumplan con estos objeti-
vos. Una manera de hacerlo, ademis de la
importancia formativa del curriculo oculto®, puede
ser la incorporacion de experiencias con enfermos
que sean instructores de alumnos y programas
que incluyan un contacto prolongado de estudian-
tes con pacientes™?10,
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En esta investigacion, disenada para ensayar
una experiencia de acompanamiento de un enfer-
mo por estudiantes de medicina, ellos manifesta-
ron no haber experimentado cambios sustanciales
en sus conceptos previos con respecto a lo que
significa una enfermedad crénica. Sin embargo,
los participantes confirmaron que la practica mé-
dica no se restringe a tratar solo la patologia sino
que debe asumir también los problemas psicologi-
cos, personales, familiares y sociales que vive el
paciente. Es posible que experiencias docentes
similares, realizadas con alumnos seleccionados
con otros criterios, o con alumnos de cursos
superiores, con mayor experiencia, puedan mos-
trar resultados diferentes.

El grupo de pacientes, constituido en base a
invitacion no selectiva de sus médicos tratantes,
conformé un grupo heterogéneo de enfermos que
por esta razOn compartieron vivencias personales
muy diversas con los estudiantes. Con una selec-
cion diferente de enfermos la experiencia de los
estudiantes podria cambiar, pero lo esencial del
aprendizaje, que es comprender de manera cerca-
na lo que ocurre en el enfermo y su grupo
familiar, deberia ser equivalente.

Para los alumnos participantes este estudio
constituyd una experiencia importante. No solo
conocieron el sufrimiento de algunos pacientes
sino que, en otros casos, observaron c6mo se
pueden adaptar a las condiciones que les exige la
enfermedad. Los estudiantes tuvieron la oportuni-
dad de relacionarse de manera directa y prolonga-
da con un enfermo crénico, lo cual les significo
ademas ejercitar formas de comunicacion en esta
compleja relacion. A su vez, vivieron la experien-
cia de entregar apoyo y afecto al enfermo soélo a
cambio de una satisfaccion personal, lo cual fue
destacado por alumnos y por algunos enfermos.
Estos aspectos formativos para adquirir habilida-
des de comunicacion y de apoyo se lograron de
manera complementaria a los objetivos primarios
planteados para la adquisicion de conceptos de
enfermedad. De hecho la experiencia, entendida
como un contacto humano vivido en un contexto
clinico y social, refuerza el aprendizaje sobre la
enfermedad, el enfermo y el rol profesional del

médico?. El aporte del acompafiamiento a un

enfermo, compartiendo tiempos prolongados con
¢él y conociendo personalmente su entorno social
y familiar, posibilita que el estudiante comprenda
que la enfermedad ocurre de manera diferente en
cada persona y que adquiere consecuencias y
significados propios en cada caso, tanto para el
enfermo como para su familia. La enfermedad se
expresa en cada enfermo de una manera existen-
cial y no solo biologica, concepto que se busca
que los estudiantes adquieran en las asignaturas
de humanidades médicas!!. Programas como el
realizado aspiran a que los estudiantes compren-
dan que los enfermos son personas con historias y
experiencias personales y familiares mas que
sujetos portadores de una enfermedad!®13. Este
concepto fue fortalecido por este grupo de alum-
nos, lo cual se demostré cualitativamente en esta
investigacion.

Los resultados de esta experiencia revelan
que ella se constituyé en una oportunidad efecti-
va de aprendizaje que podria ser parte de la
formacion de los estudiantes de medicina, con
las adaptaciones y cambios que correspondan. Si
bien en este grupo de alumnos no se observd un
cambio sustancial de su vision previa sobre las
consecuencias de la enfermedad, el efecto obser-
vado fue que consolidaron sus conceptos teori-
cos y adquirieron una experiencia vivida que
fortalece su sensibilidad con la situaciéon de los
enfermos. En base a esta experiencia preliminar
proponemos que en posibles programas simila-
res la seleccion de los alumnos participantes sea
amplia y que ella se realice preferentemente en
cursos mas avanzados de la carrera, etapa en la
cual los estudiantes podrian profundizar ain mas
su relacion con los enfermos y obtener mayor
beneficio mutuo. Por otra parte, los pacientes a
quienes se invite a colaborar en proyectos de
este tipo deberian tener un diagndstico relativa-
mente reciente, con enfermedades que sean para
ellos un motivo de pérdida de su autovalencia.
Finalmente, es preferible realizar el periodo de
acompafiamiento a comienzos del ano académi-
co, época en que los alumnos tienen mas tiempo
disponible.
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