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Resumen

El Hospital Johns Hopkins fue condenado a pagar 261 millones de do-
lares a la familia Kowalski (1) tras una demanda que revela fallos éticos
y sistémicos en la atencion médica. La historia sigue a Maya, diagnos-
ticada con Sindrome de dolor regional complejo (SDRC). El tratamiento
con ketamina se convierte en una tragedia cuando malentendidos lle-
van a acusaciones falsas contra la madre. Maya es separada de sus
padres, enfrentando consecuencias devastadoras.

Este caso destaca el “gaslighting médico”. La falta de comunicacion,
responsabilidad institucional, la mala relacién médico-paciente y no
maleficencia, contribuyeron a esta tragedia y plantea preguntas éticas
sobre el uso de tratamientos experimentales. La historia subraya la
importancia de una relacion médico-paciente basada en la confianza 'y
la empatia, asi como la necesidad de formacién ética continua para los
profesionales de la salud. La bioética debe ser fundamental en la aten-
cion médica para evitar tragedias como la de la familia Kowalski.
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1. Introduccion

El diagnéstico de una enfermedad siempre vendra acompafado de
un proceso de adaptacion familiar y personal. La forma en que el
entorno de salud se comporte respecto a ello, puede generar conse-
cuencias fatales y permanentes en la dinamica de una familia. Es
cada vez mas frecuente encontrarnos con luchas de pacientes y sus
familias contra la incredulidad médica, la falta de respuestas y un
sistema de salud que, en lugar de brindar apoyo, contribuye a su
desesperacion, reflejando las consecuencias devastadoras de la falta
de empatia y comprension en la relacién médico-paciente; sin em-
bargo, este tipo de historias destacan la importancia urgente de
abordar los fallos éticos y sistémicos en la atencion médica, enfati-
zando la necesidad critica de una formacion ética continua para los
profesionales de la salud y una reevaluaciéon de como la bioética
puede ser integrada de manera mas efectiva en la toma de decisio-
nes clinicas.

2. La historia de Maya y su familia

Recientemente, el Hospital Johns Hopkins fue condenado a indem-
nizar con 261 millones de ddlares a la familia Kowalski después de
que estos interpusieran una demanda relacionada con el caso de su
hija, Maya (1). A raiz de esta noticia, he decidido abordar el docu-
mental que detalla este caso.

En el documental Take Care of Maya presentado en la plataforma
Netflix (2), se relata la historia de la familia Kowalski, compuesta
por un matrimonio en donde la madre es enfermera y el padre un
bombero, junto con sus dos hijos pequefios, Maya y su hermano
menor. La trama se centra en Maya, una nifia afectada por dolores
generalizados, pérdida de fuerza en las piernas, tos y otros sintomas.
En su momento, los padres buscaron ayuda con médicos de todas
las especialidades, encontrando siempre escepticismo, dudas y falta
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de respuestas. Eventualmente, uno de estos especialistas en dolor, le
diagnostica SDRC (3).

El SDRC es una entidad médica caracterizada por un dolor per-
sistente, desproporcionado en relacién con la lesion original y, gene-
ralmente, afecta a una extremidad. Aunque su etiologia exacta no
esta completamente establecida (4), se cree que involucra una inte-
raccion de factores neuroinflamatorios, alteraciones en el sistema
nervioso autbnomo y cambios en la percepcion del dolor. El diag-
noéstico se basa en criterios clinicos especificos, con la presencia de
dolor constante, cambios en la temperatura y color de la piel, asi
como alteraciones en la sudoracion de la zona afectada. Tiende a
afectar en mucha mayor proporcién a mujeres, presentando un pico
en nifias prepuberes y mujeres premenopausicas (5).

La Tabla 1, muestra los criterios de Budapest, propuestos y vali-
dados, mismos que son ampliamente utilizados para diagnosticar el
SDRC (6), e incorporan la evaluacion de los sintomas clinicos y no
solo de pruebas instrumentales.

Tabla 1. Criterios de Budapest

1) Dolor continno, desproporcionado en relacion con cualquier evento desencadenante.

2) El paciente debe informar al menos un sintoma en 3 de las 4 categorias signientes.

Sensoriales: informes de hiperalgesia y/o alodinia.

Vasomotores: informes de asimettia de la temperatura y/o cambios en el color
de la piel y/o asimettia color de la piel.

Sudomototr/Edema: informes de edema y/o sudoracién, cambios y/o sudora-
cién, asimettia.

Motot/tréfico: informes de la disminucion de la amplitud de movimiento y/o
disfuncién motora (debilidad, temblor, distonfa) y/o cambios tréficos (pelo,
ufias, piel).

3) Debe mostrar al menos un signo en el momento de la evaluacion en 2 o mds de las signien-
tes categorias.
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Sensorial: evidencia de hiperalgesia (al pinchazo) y/o alodinia (al tacto suave
y/0 presiéon somitica profunda y/o el movimiento de las articulaciones).

Vasomotora: evidencia de asimettia de la temperatura y/o cambios de color de
la piel y/o asimetria.

Sudomotor/Edema: evidencia de edema y/o sudoracién, cambios y/o sudora-
cion, asimettia.

Motot/tréfico: evidencia de disminucién de la amplitud de movimiento y/o
disfuncién motora (debilidad, temblor, distonia) y/o cambios tréficos (pelo,
ufias, piel).

4) No hay otro diagndstico que explique mejor los signos y sintomas.

Fuente: (7).

El abordaje terapéutico es multidisciplinario y orientado a mejorar la
calidad de vida del paciente. Se incluyen estrategias farmacologicas,
como analgésicos y medicamentos moduladores del sistema nervio-
so, junto con intervenciones no farmacolégicas como fisioterapia y
terapia ocupacional. La terapia fisica busca restaurar la funcién y re-
ducir la discapacidad, mientras que la terapia ocupacional se enfoca
en mejorar la participacion en las actividades diarias. Es crucial des-
tacar la variabilidad en la respuesta al tratamiento, enfatizando la ne-
cesidad de un enfoque individualizado. La detecciéon temprana y el
tratamiento adecuado pueden influir positivamente en el prondstico
a largo plazo, destacando la importancia de una intervencion precoz
para evitar la progresion de la enfermedad.

El médico de Maya recomienda iniciar el tratamiento con ketami-
na para abordar su enfermedad. La ketamina es un medicamento
anestésico comunmente utilizado en practica médica. Aunque se de-
sarroll6 originalmente con propositos anestésicos, se ha observado
que posee notables propiedades analgésicas, lo que ha llevado a su
investigacion y aplicacion en el tratamiento del dolor. En particular,
la ketamina ha demostrado eficacia en situaciones de dolor agudo
y cronico, como parte del manejo de la analgesia perioperatoria y
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en pacientes con dolor neuropatico. Su mecanismo de accién unico
implica la modulaciéon de los receptores de N-metil-D-aspartato
(NMDA) en el sistema nervioso central, proporcionando un alivio
del dolor que difiere de otros analgésicos convencionales. No obs-
tante, su empleo en el tratamiento del dolor sigue estando en una
fase activa de investigacion y evaluacion, ya que persisten considera-
ciones relativas a posibles efectos secundarios y riesgo potencial de
abuso (8).

Se inici6 el tratamiento con dosis bajas, pero al no observarse
una respuesta favorable, se recomendé el coma inducido por ketami-
na durante cinco dias en Monterrey, dado que en Estados Unidos no
serfa factible llevar a cabo dicho procedimiento. La terapia resultd
efectiva, permitiendo que Maya experimentara una mejora significa-
tiva en su calidad de vida mediante el uso diario de ketamina. Sin
embargo, varios meses después, Maya sufrié una crisis y fue traslada-
da de urgencia al Hospital Johns Hopkins, donde los médicos desco-
nocian su historial médico. Erroneamente, se sospech6 que la madre
estaba causando dafio a la hija al administrarle dosis elevadas de ke-
tamina. Como consecuencia, Maya fue puesta bajo custodia del esta-
do, separada de sus padres, y permaneci6 ingresada en el hospital
durante meses sin recibir el tratamiento necesario ni tener contacto
con sus progenitores.

Alo largo de esta dificil situacion, la madre persisti6 en su lucha
por reunirse con su hija y asegurar el tratamiento que previamente
habia sido efectivo. Enfrentandose a la resistencia del sistema y del
hospital, Beata, la madre, continu6 la batalla legal. Esta situacion
debilité progresivamente su salud mental a medida que lidiaba con
los desafios legales y emocionales vinculados a la separacion de su
hija, recibiendo el diagnodstico de trastorno de adaptacion y depre-
sion. Tras tres meses de separacion, Beata intenta quitarse la vida.
Posteriormente, otro médico confirma el diagnéstico de Maya, por
lo que se le libera del hospital bajo la custodia de su padre. La familia
Kowalski emprende acciones legales demandando al hospital y a las
personas involucradas en este tragico episodio.
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3. Impacto de la relacion médico-paciente en el caso
de Maya Kowalski

La relacién médico-paciente es un componente esencial en el pro-
ceso de atenciéon médica, fundamental para el logro de resultados
positivos en la salud del paciente. Esta conexién va mas alla de la
simple transmision de informacién médica. La relacién médico-pa-
ciente se caracteriza por la construcciéon de confianza, empatia y una
comunicacion efectiva entre ambas partes. La empatia, otro pilar
clave en esta relacion, permite al médico comprender las preocu-
paciones y necesidades del paciente, contribuyendo a una toma de
decisiones compartida y a una mayor satisfacciéon por parte de este.
LLa comunicaciéon efectiva, basada en un lenguaje claro y compren-
sible, es esencial para evitar malentendidos y fortalecer la relacion
médico-paciente.

La historia de Maya Kowalski destaca la importancia critica de
esta relacion en la calidad y resultados de la atencién médica. Aunque
la atenciéon médica inicialmente mejoré con el diagnostico del SDRC
por parte de un especialista en dolor, la falta de comprension y coor-
dinacién médica posterior generd consecuencias devastadoras para
la familia Kowalski. El médico especialista en dolor desempefié un
papel fundamental al recomendar un enfoque innovador y en fase de
investigacion para abordar los sintomas de Maya. Sin embargo, la
falta de conocimiento generalizado sobre el uso de la ketamina en el
tratamiento del dolor y las reticencias del sistema médico a aceptar
enfoques no convencionales contribuyeron a malentendidos y erro-
res mas adelante.

La crisis posterior de Maya en el hospital resalta la importancia
de una comunicacién efectiva y una comprension profunda de la
historia clinica del paciente. La falta de familiaridad de los médicos
con su diagnoéstico llevé a sospechas erroneas sobre el tratamiento,
resultando en la separaciéon de Maya de sus padres y una atencion
médica inadecuada. En este punto, la relacion médico-paciente se
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vio comprometida, afectando directamente la confianza de la familia
en el sistema de atencién médica.

Este caso ejemplifica la necesidad critica de una relacion médi-
co-paciente basada en la empatia, la comunicacion abierta y la com-
prension integral del paciente. La resistencia a aceptar tratamientos
innovadores y la falta de coordinacion entre profesionales de la sa-
lud pueden tener consecuencias tragicas, afectando no solo la salud
fisica del paciente, sino también su bienestar emocional y la unidad
familiar.

4. El gaslighting médico y sus terribles consecuencias

Este caso no es aislado, la costumbre médica de no creer en los pa-
cientes o en las intenciones de los familiares es cada vez mas fre-
cuente donde los médicos terminan decidiendo sobre las realidades
y padecimientos de cada persona y familia en lugar de considerar las
necesidades que resultan de las dificultades que representan una en-
termedad. Este caso sin duda plantea un problema bioético con di-
versos matices que abordaremos en este texto.

En primer lugar, es necesario denunciar la arraigada costumbre
paternalista de algunos médicos que desconfian del paciente, creyen-
do que, si no se puede cuantificar, no es real. Esta actitud pone la
carga en el paciente para demostrar su enfermedad en lugar de que
el médico se esfuerce en descubrir las causas de los sintomas. Los
pacientes con sintomas subjetivos, como dolor, cansancio o debili-
dad, son particularmente susceptibles al gaslighting médico (9), que
minimiza a la persona y supone una carga emocional y fisica enorme
para alguien que ya se encuentra en desventaja y en un estado de
vulnerabilidad. Esta es una practica que atenta contra el paciente y
que afecta cada uno de los principios de la bioética principialista,
como lo discutiremos mas adelante.

El gaslighting médico constituye una forma de abuso emocional
donde se cuestiona la validez del sentir del paciente y se tiende a
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minimizar su padecimiento. Atrasa el diagnostico, el tratamiento
oportuno y enemista la relacion entre el médico y el paciente, crean-
do un circulo vicioso que, en el caso de la medicina pediatrica, causa
incluso problemas legales como fue el caso de la familia Kowalski.
No solo causa maleficencia en el menor, sino que puede dafiar la
salud de los demas, como fue el caso de la madre.

No suponemos que ignorar sefiales de alerta de maltrato infantil
sea razonable, pero sin duda las pruebas mostraban una y otra vez
que la madre presentaba un interés genuino por el bienestar de su
hija y que sus actitudes eran solamente signos que esperarse de una
persona desesperada por la situacion tanto médica como legal. Nos
hace preguntarnos ¢qué actitud deberia tener un padre preocupado
por la salud de su hijo para ser considerada como aceptable por el
personal médico? Desde una perspectiva bioética, podemos exami-
nar la capacidad humana de experimentar emociones que trascien-
den lo que podriamos considerar como razonable. Es precisamente
esta capacidad la que nos define como seres humanos y lo que po-
tencia el amor hacia los demas, particularmente hacia nuestra familia.

5. Mecanismos adaptativos y su relevancia dentro y
fuera de la salud

La madre, siendo enfermera, es de esperarse que desarrolle un meca-
nismo adaptativo enfocado en el intento de control de la situacion,
lo cual analizado a la luz de la psicologia tiene fundamentos y puede
ser entendible en este contexto. LLos medios adaptativos que cada
persona puede desarrollar para sobrellevar una situacion estresante
deben dejar de verse como una parte distante del problema de salud
integral o como un problema alejado de la persona y del personal de
salud. Como cualquier situacion dificil de manejar, la parte emocio-
nal se vera afectada y no quiere decir que se asocie directamente con
la enfermedad, pero definitivamente va a influir en la forma en que
como familiares y pacientes se va a abordar el problema.
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En ocasiones, los médicos pueden anticipar una respuesta espe-
cifica por parte de los pacientes al enfrentar situaciones dificiles.
Cuando el paciente no reacciona de la manera esperada, el médico
podria desarrollar mecanismos de defensa que, lamentablemente,
pueden ser perjudiciales para la relacion médico-paciente o, en casos
extremos, afectar la calidad de la atencién médica proporcionada. Es
imperativo que, como profesionales de la salud, seamos conscientes
de nuestros propios prejuicios respecto a las reacciones de los demas
y estemos preparados para responder adecuadamente ante cualquier
forma en que el paciente gestione la situacion. En caso de carecer de
esa capacidad, es crucial reconocetlo y buscar la colaboracion de es-
pecialistas adicionales que puedan ofrecer una perspectiva mas am-
plia, trascendiendo nuestra propia vision.

Beata Kowalski fue diagnosticada con depresion y trastorno
adaptativo por otros profesionales, descartando algin otro desorden
asoclado al maltrato infantil. Sin embargo, el personal de salud estig-
matiz6 el diagnostico (completamente esperable) de la cuidadora
primaria. No solo eso, sino que desestimaron por completo el diag-
nostico médico que se le dio a Maya a pesar de multiples pruebas de
ello. Y como un ciclo vicioso, entre mas se negaban los médicos a
creerles a Maya y su madre, mas se alimentaba esa sensacion de des-
esperanza y mas se deterioraba la salud mental de ambas, lo cual era
usado por los médicos para justificar que el problema era psicégeno.

6. El paciente pediatrico y su vulnerabilidad

Al tratar con pacientes pediatricos, nos enfrentamos a una situacion
en la que el contexto familiar se convierte en parte clave del problema
o la soluciéon. Las enfermedades siempre influyen en una familia, y
mas aun cuando es un menor quien las padece. Los padres desarro-
llan diferentes mecanismos adaptativos que requieren apoyo psicoso-
cial, lo cual puede afectar su bienestar y las dinamicas familiares.
Abordar estos padecimientos, especialmente aquellos que conllevan
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una carga psicologica y familiar significativa, con un equipo interdis-
ciplinario y un enfoque bioético, marca la diferencia y permite reco-
nocer verdaderamente qué es lo mejor para el menor. Esto va mas
alla del bienestar fisico, que ni siquiera es respetado en este caso por
el equipo médico.

En los casos pediatricos, la autonomia y la no maleficencia ad-
quieren especial relevancia. Los padres son responsables de tomar
decisiones médicas para sus hijos, confiando en la informacién pro-
porcionada y considerando todas las implicaciones, con la carga
emocional de ver sufrir a un ser querido. Aunque un menor puede
oponerse a una intervencion, los médicos deben analizar cada caso
de manera individual, considerando la capacidad cognitiva de cada
menor para tomar decisiones en beneficio del paciente, respetando
su autonomia o, en todo caso, la de los padres (10). Esto queda asen-
tado en el consentimiento informado que se mencionarda mas ade-
lante. Al hablar de no maleficencia, es crucial recordar el aspecto
psicosocioespiritual de cada persona que comentamos previamente.
El bienestar absoluto no solo se limita al ambito fisico; tener cerca a
la red de apoyo, ser escuchado, acompafiado y creido son partes fun-
damentales para evitar causar dafio al paciente, especialmente cuan-
do se trata de un menor de edad que depende en gran medida de sus
cuidadores.

7. Consentimiento informado

El consentimiento informado es un proceso y documento ético y le-
gal mediante el cual los pacientes reciben informacién completa y
comprensible sobre su tratamiento médico antes de dar su autoriza-
cién. Este proceso implica comunicar detalles relevantes sobre la
naturaleza de la intervencion, sus riesgos y beneficios, alternativas
disponibles y cualquier informacién pertinente que permita al pa-
ciente tomar una decision informada y voluntaria. ILa relevancia del
consentimiento informado radica en su respeto por la autonomia y
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la dignidad del paciente, reconociéndolo como un agente activo en
su atenciéon médica. Al proporcionar informacioén transparente, se
empodera al paciente para participar activamente en las decisiones
sobre su propio cuidado, promoviendo la confianza en la relacién
médico-paciente. Este proceso no solo cumple con estandares éticos
fundamentales, sino que también establece una base legal sélida,
protegiendo a los profesionales de la salud y garantizando el respeto
de los derechos del paciente (11).

8. Bioética principialista y autonomia del paciente

La bioética principialista, desarrollada por Beauchamp y Childress, se
basa en cuatro principios fundamentales que gufan la toma de deci-
siones éticas en el ambito de la atencién médica. Estos principios son
autonomia, beneficencia, no maleficencia y justicia. La autonomia
destaca la importancia de respetar la capacidad de decisién del pa-
ciente, fomentando la toma de decisiones informadas y el respeto
por las preferencias individuales. Lla beneficencia exige actuar en be-
neficio del paciente, buscando su bienestar y promoviendo acciones
que mejoren su salud. La no maleficencia establece la obligacion de
no causar daflo innecesario y minimizar los riesgos en la atencion
médica. Por ultimo, la justicia subraya la necesidad de distribuir de
manera equitativa los recursos y beneficios, evitando discriminacio-
nes injustas. Estos principios proporcionan un marco ético sélido
para abordar cuestiones médicas complejas, asegurando una atencion
centrada en el paciente y orientada hacia el bien comun (10).

La autonomia del paciente es un principio fundamental en bioé-
tica que sostiene el derecho del individuo a tomar decisiones infor-
madas sobre su propia atenciéon médica (10). En el caso de Maya
Kowalski, la autonomia se vio gravemente comprometida cuando
los médicos desconocieron sus preferencias y decisiones sobre su
tratamiento. Se ignoré por completo la necesidad de un consenti-
miento informado, con todas las caracteristicas que este deberfa de
tener (11), donde se refleje que la paciente de 10 afos entiende la
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situacion, la enfermedad y su tratamiento. La imposicién de mante-
nerla hospitalizada y con ciertos medicamentos sin su consentimien-
to y la posterior separacion de sus padres revelan una falta de respeto
a su capacidad para participar activamente en las decisiones que afec-
tan su salud.

Este caso destaca la necesidad de fortalecer los mecanismos para
garantizar la participacion activa de los pacientes y sus familias en las
decisiones médicas, entendiendo que muchas veces el paciente cono-
ce sobre su enfermedad y lo que le hace sentir mejor (11). Se requie-
re una comunicacion abierta y transparente entre los profesionales
de la salud y los pacientes, fomentando un enfoque colaborativo en
el que se valoren las preferencias y deseos de la persona.

9. No maleficencia

El principio de no maleficencia establece la obligacién de los profe-
sionales de la salud de no causar dafo innecesario a los pacientes
(12). En el caso de Maya, la separaciéon de sus padres y la falta de
tratamiento adecuado constituyeron un claro incumplimiento de este
principio. La negligencia médica y la falta de comprensién de la con-
diciéon de Maya resultaron en un sufrimiento adicional y, en tltima
instancia, contribuyeron a la pérdida de una vida.

Este aspecto del caso resalta la importancia de la formacién con-
tinua y la supervisiéon en el ambito médico para garantizar que los
profesionales de la salud estén plenamente conscientes de su respon-
sabilidad de no causar dafio (13). Ademas, se destaca la necesidad de
revisar los protocolos hospitalarios para evitar la repeticiéon de situa-
ciones similares.

10. Beneficencia

La beneficencia implica actuar en beneficio del paciente, asegurando
su bienestar y promoviendo su salud (14). En el caso de Maya, la
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falta de atencién oportuna y continua, asi como la negacién del tra-
tamiento que previamente habia demostrado ser efectivo, contradi-
cen el principio de beneficencia. La demora y la negligencia resulta-
ron en un perjuicio significativo para la paciente y su familia.

Es esencial revaluar los procesos de toma de decisiones médicas
para garantizar que las acciones emprendidas estén verdaderamente
en el mejor interés del paciente (15). La beneficencia debe ser el eje
central de la atencién médica, y cualquier obstaculo que impida su
aplicacion debe ser identificado y abordado.

11. Justicia

La justicia en bioética implica la distribucién equitativa de recursos
y el acceso a la atenciéon médica (16). La falta de reconocimiento y
tratamiento adecuado de la condiciéon de Maya resalta las disparida-
des en la atencién médica y pone de manifiesto la necesidad de abor-
dar las inequidades sistémicas. Las pacientes femeninas, asi como
los infantes, son particularmente susceptibles a recibir tratamientos
incorrectos o diagnodsticos minimizables, incluso tratandose de pa-
decimientos que les corresponden por su grupo etario o sexo. Los
prejuicios asociados a estos grupos, por considerarlos mas “mentiro-
sos” o “emocionales”, alimentan la injusticia a la que pueden ser
sometidos (17).

El caso destaca como las deficiencias en el sistema de salud pue-
den afectar de manera desproporcionada a ciertos individuos, gene-
rando consecuencias tragicas. En este caso, tanto Beata como Maya
son enjuiciadas tanto por la opinién del grupo médico como por la
legislacion, apelando a una inestabilidad emocional que en definitiva
no estaba justificada por las evidencias. Incluso, el tener que defen-
der su propio padecimiento y su derecho a recibir un tratamiento, asi
como el derecho de Beata de proteger y acompanar a su hija, afirma
la injusticia a la que se enfrentaron.
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12. La bioética personalista como fundamento de la
persona

Desde la perspectiva personalista en bioética, debemos retomar el
concepto de persona, que es vista como un ser unico, irrepetible y
dotado de dignidad intrinseca. L.a bioética personalista se fundamen-
ta en principios que reconocen la dignidad inherente de cada indivi-
duo, resaltando su relevancia en el caso de Maya Kowalski. La cen-
tralidad de la persona, uno de los principios clave, enfatiza que los
pacientes no deben ser reducidos a meros objetos de tratamiento,
sino tratados con respeto y consideracion por su singularidad. En
este caso, la falta de empatia médica y la incredulidad hacia los sinto-
mas de Maya evidencian una infraccién directa a este principio, su-
brayando la importancia de un enfoque que valore la experiencia y
autonomia del paciente (16).

Asimismo, la responsabilidad y solidaridad son principios funda-
mentales de la bioética personalista. La historia de Maya resalta como
la falta de respuestas y apoyo del sistema de salud contribuyé a con-
secuencias devastadoras para la familia. La responsabilidad médica
implica un compromiso ético de brindar atencién adecuada y respe-
tar los derechos del paciente. La solidaridad, por otro lado, aboga
por la colaboracién entre profesionales de la salud y pacientes para
enfrentar desafios médicos de manera conjunta. En el caso de Maya,
una falta de solidaridad se tradujo en una tragedia, destacando la
necesidad de fortalecer estos principios en la practica médica coti-

diana (10).

13. Veracidad y comunicacion efectiva

La veracidad implica proporcionar informacién precisa y completa a
los pacientes (18). En el caso de Maya, la falta de comunicacién clara
y precisa entre los médicos y la familia Kowalski generé confusion y
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desconfianza. La informacién incorrecta sobre el tratamiento y la
condicién de Maya contribuyé a un escenario donde la familia no
pudo tomar decisiones informadas, alimentando la ansiedad genera-
lizada y los conflictos intrafamiliares y entre el sistema legal, médico
y las personas involucradas.

Se requiere una mejora significativa en la comunicacion entre los
profesionales de la salud y las personas (19), para lograr una relacion
médico-paciente ideal, como la mencionada previamente. Los médi-
cos deben ser transparentes en sus interacciones, brindando infor-
macioén precisa y comprensible para facilitar la toma de decisiones
informadas por parte de los pacientes y sus familias. De esta forma,
es necesario realizar las suficientes preguntas, con empatia y respeto,
para poder obtener la informacién necesaria para la toma de decisio-
nes. La relacion entre el personal de salud, el paciente y los familiares
depende principalmente del profesional médico, ya que es quien re-
presenta a la autoridad y quien debe tener la templanza para abordar
el conflicto con actitudes y técnicas que promuevan el beneficio de
los involucrados.

14. Contexto familiar

El contexto familiar desempefia un papel vital en la atencion mé-
dica pediatrica (20). Las enfermedades de los nifios afectan a toda
la familia, y los padres desarrollan mecanismos adaptativos que
pueden influir en el bienestar del paciente. En el caso de Maya, la
falta de atencion al contexto familiar contribuyé al deterioro de
la salud mental de la familia Kowalski. Una atencion integral debe
considerar no solo al paciente sino también a su entorno familiar
(21). La implementacién de un enfoque interdisciplinario, que in-
cluya profesionales de la salud mental y servicios sociales, puede
brindar el apoyo necesario para mitigar los impactos negativos en
la familia.
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15. Formacion ética

La constante formacion ética resulta crucial para asegurar que los
profesionales de la salud comprendan y apliquen de manera efectiva
los principios bioéticos en su practica diaria (22). El caso de Maya
evidencia la falta de comprension de la condicion de la paciente y la
aplicacion errénea de tratamientos, subrayando la necesidad impe-
rante de un entrenamiento ético y médico mas robusto. En ningtin
momento del proceso hospitalario se lleva a cabo un analisis bioéti-
co, subrayando la importancia de los comités de bioética o de una
educacion en bioética mads integral en situaciones clinicas complejas
como esta. Al reflexionar, sacaso no todos los casos poseen matices
unicos? Los pacientes son siempre seres biopsicosocioespirituales vy,
a menos que cada una de estas dimensiones se aborde con un enfo-
que bioético, ni el paciente, ni su familia, ni el personal de salud
podran alcanzar el éxito. Esto resalta la relevancia crucial de la for-
macién bioética, la presencia de comités hospitalarios de bioética y
la aplicacion de metodologias bioéticas en la practica clinica.

16. Responsabilidad institucional

La responsabilidad institucional es crucial para garantizar la calidad y
la ética en la atencion médica (23). El caso de Maya destaca la impot-
tancia de que las instituciones revisen y mejoren sus protocolos para
evitar la repeticion de errores similares. La falta de respuesta oportu-
na y la falta de rendiciéon de cuentas contribuyeron a las consecuen-
cias tragicas en este caso.

El personal médico y de trabajo social debe actuar de manera
expedita en el analisis de la situacion y esforzarse por reducir el trau-
ma asociado a la enfermedad y la hospitalizacion. En el caso de
Maya, se le infligié un dafio mucho mayor que el que podria haber
experimentado con la enfermedad o el tratamiento experimental,
debido a la idea de que lo que se estaba haciendo era “lo mejor para
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ella”. Sin embargo, esto surgi6 de la creencia poco ética de que nada
de lo que decfa o sentia era real, lo que llevé a consecuencias devas-
tadoras para la familia. Dejando una leccion vital de bioética: creer a
los pacientes y analizar la situacién mas alld de la practica médica y
de nuestros propios conocimientos cada vez que nos enfrentemos a
una encrucijada médica en un paciente pediatrico (24).

17. Conclusion

En resumen, el caso de Maya Kowalski destaca la urgencia de abor-
dar las deficiencias éticas y sistémicas en la atencién médica. La apli-
cacion rigurosa de los principios bioéticos, la mejora de la comunica-
cién entre profesionales de la salud y pacientes, y la revisiéon continua
de los procesos institucionales son pasos criticos hacia una atencién
médica mas ética, centrada en la persona y justa. La tragica historia
de Maya subraya la necesidad de un compromiso continuo con la
ética en la atenciéon médica para prevenir futuros casos similares.
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