OPINION

Etica clinica en pediatria

Dr. Carlos A. Gianantonio

INTRODUCCION

Lamedicina ha evolucionado alolargo de los siglos, has-
ta constituir una disciplina que enorgullece al género hu-
mano. Se trata de una actividad de servicio, basada en
un sentimiento profundo de solidaridad con el préjimo.
Muchos de sus contenidos son cientificos; otros esca-
pan al encuadre estricto de lafilosofia de las ciencias na-
turales, alinvadir otros campos como el de los sentimien-
tos, el de los afectos, el de la moral.

Es imposible disociar los problemas que plantea el indi-
viduo enfermo de sus derechos humanos, que estanim-
plicitamente comprometidos y en riesgo cada vez que
ese individuo solicita y pide ayuda.

Esta situacion es muy peculiar, la de la medicina, ya que
existe un grupo humano o una persona que pide ayuda
y otraque esta en condiciones de dar esa ayuday even-
tualmente de resolver la situacién que origina el pedido.

En esa relacién médico-paciente pueden aparecer una
serie de elementos contaminantes que la vicien en su
naturaleza, a tal punto que, o la cuidamos nosotros los
médicos y la enaltecemos, o la sociedad tomar4 otras
medidas para controlarnos, y esas medidas, como en
otros paises se estd dando, pueden ser lesivas para
nuestra libertad profesional y para nuestra propia voca-
cién de servicio.

“No existirfan dilemas morales si los principios morales
discurrieran en linea recta y nunca se entrecruzaran”.
“Solamente al examinar los principios morales y determi-
nar como se aplican en situaciones determinadas y
como entran en conflicto, podemos ofrecer orden y co-
herencia a la discusién de estos problemas” (Beau-
champ). La ética biomédica es un tipo de ética aplicada
a los problemas de la terapéutica, del cuidado de la sa-
ludy de lainvestigacién. Una rama de ésta es la ética cli-
nica, que se ocupa de los problemas morales del acto
médico; de cada acto médico,

Como introduccién a algunas consideraciones practicas
y esencialmente semiclégicas sobre diversos aspectos
de ética clinica, es necesario aportar una definicion de
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las responsabilidades del médico en el acto médico:
brindar la mejor atencion médica posible a un individuo
determinado dentro de un conjunto particular de circuns-
tancias. Lo primero, es la mejor atencién, no labuena, la
super, ia Unica, sino la mejor.

No hay nada perfecto en medicina, perotratar de que se-
a la mejor para un individuo determinado, es decir, lain-
dividuacion de esta relacién es esencial, puesto que lo
que es muy bueno y mejor para Pedro puede ser malo
para Maria y lo que es excelente para una familia de cla-
se media puede ser deletéreo para una familia rural em-
pobrecida o a la inversa, lo mejor en la quebrada de Hu-
mahuaca puede ser muy poco en la ciudad de Buenos
Aires; lo mejor para un médico que no tiene ningin mé-
todo auxiliar, ni didlogo profesional, puede ser muy po-
¢o para un médico que esta en un centro universitario o
viceversa.

ORDENAMIENTO DE LAS
CONSIDERACIONES ETICAS

Se sugiere gue en todo acto médico se piense que éste
involucra unarelacion moral o ética, y se tomen en cuen-
ta estos cuatro elementos en consideracién: cudles son
las indicaciones para la intervencién médica; cuales son
las preferenciasy deseos del paciente y de la familia; qué
modificacién de la calidad de vida de ese sujeto va a de-
pender de la intervencién médica, y cudles son los fac-
tores externos que estan involucrados en ese preciso ac-
to médico. Son cuatro puntos, sin los cuales no se pue-
de establecer un planteo ético.

Ordenados desde el punto de vista ético, el segundo
punto es el primordial: cuales son las preferencias, ne-
cesidades, deseos y expectativas del sujeto enfermo;
esa es la base de la ética médica, puesto que ésta se
centra en la proteccién del ser que acude a nosotros pi-
diendo ayuda. Este punto no forma parte del curriculum
médico de la ensefanza, mas aln; solia proponerse que
lo primero que debia obtenerse era el sometimiento del
paciente, para que el médico pudiera hacer lo que sa-
bia que era bueno para él. Lo primero que debe saber-
se, es quién es esta persona, y qué quiere, para qué vie-
ne; y sobre esta base construir un trabajo, que probable-
mente no sea el que dice el libro. Ese condicionamien-
to de la dependencia absoluta del ser enfermo al médi-
coy alamedicina, es uno de los mayores obstaculos que
van a dificultar el futurc de la medicina, si no cambiamos
nuestra manera de pensar y actuar.
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EVALUACION DEL PACIENTE

Se trata de la evaluacién del paciente desde el punto de
vista ético no solamente desde la perspectiva clinica. Lo
primero es saber cudl es la gravedad del padecimiento
que motiva la consulta, desde el punto de vista objetivo,
y cudl es |la gravedad en el sentir del nifio y la familia. La
experiencia de todos es que puede no haber coinciden-
cias en estos dos sentidos: lo que es importante para
una familia puede ser considerado haladi nara el médi-
CO y viceversa.

Desde el punto de vista ético y dadas estas dos “grave-
dades”, ¢ hacen falta acciones urgentes? Las acciones
urgentes, salvo situaciones especiales, justifican una a-
decuacién de los planteos éticos, porque al estar en ries-
go la vida del sujeto, debe a veces obviarse un analisis
muy profundo. Debe estar claramente sefialado lo que la
gravedad reordena; por ejemplo, en el caso de un nifio
recogido en la calle atropellado por un auto, no hay otra
consideracion ética que su reanimacién cardiopulmonar
en ese preciso momento, en la que se compromete la ca-
pacidad y devoci6n para rescatar esa vida.

Pero lo interesante, es que a veces los médicos transfor-
mamos en urgentes las decisiones sobre criterios mas
tenues, como por ejemplo, el propio apremio, la falta de
tiempo para relacionarse con el paciente y lafamilia, etc.
Hay que tener en cuenta cuales son los beneficios tera-
péuticos posibles; este asunto de posiblestiene alginin-
terés. Una propuesta exitista de la medicina actual, su-
giere que el objetivo siempre alcanzable es la curacion.
Pero esto es falso, puesto que cualquier actividad tera-
péutica tiene posibilidades de éxito, pero no todas. Por
io tanto, cada vez que se plantea la posibilidad de tratar
a alguien, deben considerarse las dos columnas: cuéles
son los beneficios posibles, cuéles son los riesgos de la
intervencién médica.

En muchos casos, colocado como abogado del pacien-
te, el médico comprobara que los riesgos superan a los
beneficios para una determinada terapéutica, teniendo
que optar entonces por otra; méas aun, al analizar estare-
lacién costo-beneficio con el paciente o con su familia,
éstos contribuirdn con sus necesidades, deseos y temo-
res a gue se tome una decisién.

Existen, por cierto, cursos alternativos de accién o inac-
cion. Unade las propuestas frecuentes en la atencién de
pacientes, es la misma que se da cuando se inicia una
carrerade distancia, donde alguien tira untiro y todos sa-
len corriendo. No es asi la medicina: en la mayor parte
de los casos no hay que hacer nada, la inaccion es lo in-
dicado, unida a la observacion inteligente y minuciosa a
lo largo de un periodo de tiempo.

¢, Cudl es el impacto fisico, psicolégico y social de cada
unade estas opciones? Beneficios de laterapia; riesgos
de laterapia, cursos alternativos y para cada uno, ¢cual
es el impacto, cuénto dolor va a sufrir ese nifio, cual se-
ria la carga de hechos acumulativos que han de recibir
el nino y la familia por este curso y cudl sera la repercu-
sidn social de esa opcién? Ejemplo claro de esto es ¢f

nifio oncoldgico incurable que, desplazado de una loca-
lidad a una gran ciudad, sufre el impacto familiar y social
de ese desplazamiento, de ese desarraigo.

¢ Cudl es la capacidad del nifio y la familia para partici-
par del cuidado? Este es un aspecto fundamental del
planteo ético, puesto que es absolutamente inmoral des-
preciar estas capacidades. En la medicina tradicional se
nos dijo: cuidado con las abuelas... que nadie se meta.. ;
lnos (inicos que sabemos de nifios somas los pediatrag;
paratener un nifio sano hay que ir todo el tiempo al mé-
dico, etc. Y eso es falso... porque de ese modolo que les
quitamos a los seres humanos es la posibilidad inheren-
te de cuidar su salud. Desde esta perspectiva, y exage-
rando el argumento, educacién para la salud, es reedu-
cacioén, porque nosotros y otros hemos hecho tanto da-
fio que ahora hay que reparar en muchos aspectos. Fi-
nalmente la evaluacién debe ser hecha a la luz del auto-
diagndstico, la comprension, los temores y esperanzas
del nifio y la familia.

Se hadicho que no hay ninguna madre que acuda al mé-
dico sin saber lo que tiene su hijito o al menos poseer

una hipdtesis: ella viene a hacer una consulta. Hay un
autodiagnéstco previo que es de una enorme importan-
cia. Este diagnéstico de los padres, que no figura en nin-
gun libro de medicina, tiene un periodo de observacion
muy prolongado, que nace de una relacién con ese nifio
desde antes de nacer. Sin embargo, al elegir el mejor
curso de accion, basado en las hipétesis formuladas y
evaluadas, suelen aparecer elementos que interfieren;
tales como el escepticismo, el entusiasmo por lo nuevo
(médicos de moda), el miedo a la muertey a los riesgos;
en general, el desdén por personas o estilos de vida, los
prejuicios raciales o culturales; la repugnancia por cier-
tos padecimientos, etc. Todos estos elementos partici-
pan y gravan, a veces fuertemente, nuestra accién pro-
fesional en el planc de las decisiones éticas.

OBJETIVOS DE LA
INTERVENCION MEDICA

Estos deben ser determinades claramente en cada si-
tuacién, pues en un caso dado el objetivc puede ser res-
taurar la salud. ¢ Es el alivio de los sintomas lo que se
propone como objetivo? En ese caso no se usaran me-
canismos restauradores, porque no son necesarios, o
porque no son Utiles. El paciente y la familia tienen que
saberlo, porque gran parte de la medicina posible con-
siste en aliviar sintomas o en lograr la recuperacion de
la funcion perdida, un objetivo de altisimo nivel médico.
Otro objetivo concreto y definible es la prolongacion de
la vida.

También lo es la educscion del nifio y la familia, Proba-
blemente todo acto médico incluya este aspecto, porque
a partir del momento en que la familia se aleje de noso-
tros va a quedar en sus manos el lograr estos objetivos
reparadores, ya sea a través de ella, o mediante ia utili-
zacidn del sistema de salud.

Puede ser un objetivo limitar los dafios que el mismo tra-
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tamiento necesariamente inflige: la amputacion de una
pierna cancerosa; la administracién de un corticoide;
etc.

Finalmente, es un objetivo de la intervencion médica la
mantencién del controly dignidad del nifio y latamilia, en
todo el proceso. Esto implica que la medicina moderna
tiene que ser participativa, y que no podemos permitir
que la familia pierda el control de lo que esta sucedien-
do.

Hace afios, en el Hospital de Nifios de Buenos Aires, an-
te la presencia masiva de las madres, los médicos pro-
testaban sin darse cuenta que esa era la parte mas im-
portante de la relacién que se establecia durante la inter-
nacién; de ahf vinieron luego los beneficios.

Es (til pansar en tres modelos de enfermedad y por lo
tanto de tratamiento: hay un paradigma, que es la enfer-
medad aguda de muy alto riesgo, que es curable; por
ejemplo unameningitis bacteriana. Aquilametaeslacu-
racion, la restauracién de la salud. Hay enfermedades
cronicas incurables o letales, artritis reumatoidea, algu-
nasformas de leucemia, enlas que se debe y puede cui-
dar, ya que no podemos curar.

Hay enfermedades cronicas y debilitantes que acompa-
fian al sujeto en su biografia como una acondroplasia o
la ceguera; en estos casos lo que podemos es ayudar.
Estos tres términos no deben confundirse, y el médico
que siempre quiere curar, termina ejerciendo acciones
iatrogénicas.

CALIDAD DE VIDA

Muchas veces las familias acuden a nosotros no en bus-
cade curacién sino de sostén. Una de las consideracio-
nes éticas més frecuentes, cuando se producen situa-
ciones de este tipo, es la calidad de vida del sujeto, pues-
to que en aquellas en las que se plantea el rissgo de
muerte se habla de duracion de la existencia. El plante-
0 ético es: cudl es la calidad de vida que bajo cierto cur-
so de accion o inaccién espera a este nifio determinado.
Se entiende por calidad de vida, la satisfaccién subjeti-
vade una persona en su situacién fisica, mental y social.
No es en cambio el logro de atributos y habilidades de al-
ta valoracion en una cultura, ni lo es la evaluacién sub-
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jetiva de un observador de las experiencias subjetivas de
vida de otro sujeto.

Otro tema ligado al anterior es el de los deseos de los pa-
dres (por ejemplo, qué sera de esta familia si se preser-
va la vida de este nifio, que tiene una enfermedad cere-
bral congénita; qué sera de estgymadre a lo iargo de los
anos) como si esto fuera un factor que nos inhibe de to-
mar medidas éticas y morales con respecto al nifio. Es-
to parte de una concepcién errénea de las relaciones en-
tre padres e hijos. Existié una época, en que los padres
eran los duefios de los hijos. Hay otra situacién que es
mas prevalente entre nosotros y es la tutorfa: el padre no
es el propietario, pero le pone una cantidad de limites
que condicionan la vida del nifio. La propuesta ética mas
vélida es la de derechos iguales; es decir, que al exami-
nar el problema ético de un nifio enfermo, se deben to-
mar en cuenta sus derechos y luego los de los padres,
y de alli saldra una resultante valida. No pueden tener-
se en cuenta solamente los derechos de los padres, por-
que en ese caso estariamos cayendo en un concepto de
propiedad: el nifio es una cosa o merece una tutoria ab-
soluta, que puede implicar aun el privarlo de su vida.

LOS FACTORES EXTERNOS

Elmaésimportante es lafamilia del nifio, entendiendo que
es el ndcleo biolégico en que el nifo se desenvuelve. Su
conocimiento es imprescindible para poder hacer cual-
quier planteo de tipo ético.

Otro punto es el costo dela atencién médica; hay una

ética en ladistribucién del costo de esta atencion. El con-
cepto de costo, en un caso determinado, puede ser un
elemento de suma importancia a tomar en cuenta en un
planteo ético.

Las prioridades en la atencién médica como factores ex-
ternos pueden ser importantes y dolorosas en algunos
casos. La inversa es que las prioridades no existan, y io
que se dé sea un problema de azar, o bien que la prio-
ridad dependa de lo que uno tiene, donde esté, etc; es-
te es un concepto de sumatrascendenciay tiene que ser
tomado en cuenta.

En muchas oportunidades la evaluacion ética esta en-
vuelta en un problema que implica investigacién con se-
res humanos.



