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Bioética de las enfermedades crénicas de la infancia.

Bioethical considerations on chronic diseases in childhood
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INTRODUCCION

La tendencia mas notable que esta sufriendo la Pediatria
en estas Ultimas décadas, es el incremento de la
atencién a niflos con enfermedades crénicas. Estas
incluyen un grupo de enfermedades como el asma
bronquial, la cardiopatia congénita, la pardlisis cerebral
infantil, la malnutricién, la epilepsia, la diabetes mellitus,
infecciones  respiratorias crénicas y otras. Las
cardiopatias congénitas se presentan en 8 de cada 1000
nacidos vivos, siendo grave en la cuarta parte de los
casos, e interesan por su importante intervencion en la
mortalidad infantil. La epilepsia es una de las
enfermedades neurolégicas que mas afecta al ser
humano. La endrocrinopatia mas frecuente es la
diabetes mellitus, que en los primeros afios de vida
representa un grave problema, por lo dificil de mantener
un buen control sobre estos pacientes; por su costo
economico y las dificultades terapéuticas, es considerado
uno de los problemas mundiales de salud.

Se define como enfermedad cronica a cualquier
enfermedad que tenga una duracibn mayor de tres
meses, que altere las actividades normales del nifio
produciendo deficiencias, incapacidad y minusvalia.
También se incluyen aquellas condiciones que requieren
hospitalizacién continua por treinta o mas dias. Existen
enfermedades que con una evolucibn menor en el
tiempo son desde su inicio cronicas.

El progreso técnico en los ultimos 20 afios ha permitido
elevar la calidad de vida de los nifios con enfermedades
crénicas, con respecto a etapas precedentes. Por tanto,
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es de vital importancia la preparacion que permita
brindar cuidados paliativos eficaces. Estas enfermedades
cronicas, en la etapa terminal, perturban el equilibrio
psico—emocional de pacientes y familiares, ya que
generan necesidades complejas, tanto fisicas, como
psicolégicas y sociales. Estas ultimas, las de indole
social, vienen dadas por la inversion de cuantiosos
recursos materiales, pues el internamiento en salas
hospitalarias se prolonga por largos periodos y con
costos muy elevados.
En cuanto a la asistencia ulterior y calidad de vida,
muchos de ellos sufren disfunciones muy graves del
desarrollo neurologico, asi como problemas de
aprendizaje 'y trastornos conductuales que se
manifiestan luego en la edad escolar.
La mezcla de buen éxito y fracaso que reflejan estos
datos, plantean problemas morales y bioéticos respecto
a:
e Magnitud en que podrian aplicarse
técnicas a enfermos cronicos.

e C(Calidad de vida.

e Sufrimiento de
incapacitados.

El conocimiento por parte del médico acerca de los
principios bésicos de la bioética, posibilita conductas
coherentes ante situaciones marcadas por conflictos
éticos, los cuales se presentan con frecuencia, sobre
todo, por la confluencia de los intereses de las
respectivas partes implicadas, es decir, el médico, el
paciente, los familiares y la sociedad.

las nuevas

los padres y familiares de los
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DESARROLLO

La bioética, como aplicacién de la ética a las ciencias de
la vida, permite entender muchos hechos dentro de la
medicina. El conocimiento de sus principios basicos debe
interesar a médicos y paramédicos, debido a la estrecha
relacion de estos con una serie de situaciones que
pueden llegar a presentarse en el desempefio de la
practica médica. Es posible hablar de tres principios
fundamentales: beneficencia, autonomia y justicia, los
cuales se relacionan entre si, y a la vez se conectan con
roles especificos dentro de la relacion médico-paciente
respectivamente: médico, paciente y sociedad. (Gréafico
1)
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En ocasiones, no es posible cumplir con todos estos
principios de forma arménica, aun cuando se desee. Por
ejemplo: nunca es posible respetar completamente la
autonomia sin que sufra la beneficencia, o bien respetar
esta sin que se resienta la justicia. De ahi la necesidad
de tener siempre presente los 3 principios, ponderando
su peso en cada situacion.

El principio de autonomia despoja al médico de su papel
principal en el proceso de toma de decisiones, para
adjudicarlo al paciente, y reorienta la relacion médico-
paciente hacia un acto mas abierto y franco, que respeta
mas la dignidad del paciente como persona, por
proporcionarle a este mayor integridad desde el punto
de vista corporal y psicolégico.

Una de las interrogantes que surgen como contrapunto
o escollo, en el momento de cumplir con el principio de
autonomia, es si estan capacitados los padres o no, para
tomar decisiones. En primer lugar, los padres deben
contar con toda la informacion necesaria para realizar
una elecciobn razonable, asi como estar exento de
coercion o engafo, de esto se trata el consentimiento
informado. El médico es quien conoce con mayor
exactitud la entidad nosoldgica de los nifios, y por tanto
el que debe velar porque se respete su integridad y
autonomia, lo que ya es terreno del principio de
beneficencia.

La solidaridad social, o principio de la justicia, vincula a
la sociedad y la familia desempefiando un papel
fundamental, lo que implica obligaciones concretas por
parte de organismos gubernamentales, direcciones
hospitalarias, es decir, la sociedad en su conjunto.

Por ejemplo, en el sindrome de Down, mediante el
diagndstico prenatal se cumple el principio de
beneficencia al identificar la enfermedad, mientras que
el hecho de dejar a los padres la opcién de decidir 0 no
seguir adelante con el embarazo, supone el principio de

Sociedad

autonomia. Ambas decisiones tendran una repercusion
social, pues de una forma o de otra la infraestructura
social estard implicada. El dilema se expresa ante la
obligacién de respetar la autonomia de la embarazada y
actuar en beneficio del feto.

Las enfermedades cronicas en la infancia presentan dos
grandes aspectos o dimensiones: la individual o
invalidante y la adaptacion social del nifio a sus
diferentes ambientes de vida, unido a la respuesta de la
sociedad afectada por el elevado numero y complejidad
de los casos.

Estas enfermedades provocan efectos sobre los nifios, la
familia y sobre la comunidad. Para el nifio puede ser que
sus deficiencias fisicas o intelectuales marquen invalides
y sea rechazado por otros nifios; para la familia conlleva
frustracién, estrés, depresién, culpa y ansiedad; y en el
contexto social, puede existir incomprension de las
personas acerca de las consecuencias reales de la
discapacidad, de los cuidados y necesidades que
requiere. Todo esto justifica la necesidad de trabajar en
base a elevar la calidad de vida de estos pacientes en
todos los sentidos, lo que puede expresarse a través de
cuatro componentes basicos:

e Estado fisico y capacidad funcional.

¢ Estado psicoldgico y sentido de bienestar.

¢ Interacciones sociales y factores econémicos.
e Factores éticos y de valores.

La calidad de vida tiene como fundamento el respeto a
la vida y a la dignidad de la persona y por ende a sus
derechos. La persona se concibe como un ser
esencialmente superior a todo lo demés que aparece en
nuestro universo, posee interioridad, capacidad de
reflexion y por ello de autodeterminacion, de dominio de
si, su yo es singular, insustituible e intransferible. Para
demostrar la gran amplitud de las exigencias que se
pueden encerrar en la aspiracion de una vida con
calidad, bastaria comparar los niveles Optimos que
pretenderia un individuo sano y de posicion acomodada,
con el nivel minimo de bienestar que consideraria
suficiente un enfermo de escaso recursos. Por ello, es
evidente la complejidad que puede llegar a alcanzar una
practica realmente coherente de los principios basicos de
la bioética. Algunos ejemplos pueden reafirmarlo aun
mas:

1. A un paciente afectado por una enfermedad
incurable se le propone la siguiente disyuntiva: una
dificil intervencién quirdrgica que podria prolongarle
la vida por seis meses mas, pero en muy malas
condiciones, o bien no hacerla, lo que traera como
consecuencia una supervivencia mucho mas breve. El
paciente podra considerar que el beneficio no
compensa la carga y rechazara el medio terapéutico
propuesto.

2. Una madre divorciada con situacion econdmica dificil
tienen a un nifilo con ausencia de abertura anal y
lesion de columna vertebral. Con cirugia correctora el
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nifio sobrevivira y llegarda a ser un adulto con
capacidad intelectual y de relaciones normales,
aunque con invalidez fisica. En cambio si solo se
alimenta con solucién glucosaza, morira. Esta dltima
decision aliviard a la madre de cuidar a un nifio
invalido.

Aunqgue los ejemplos se refieren a situaciones extremas

y tal vez poco frecuentes, de forma general hay

elementos que pueden ser analizados para adoptar la

visién adecuada de estos problemas, los cuales pueden

formularse en forma de interrogantes:

e ;Hasta que punto esta resuelto el problema?

e ;Son suficientes los esfuerzos realizados en el
diagnéstico, tratamiento y seguimiento de las
enfermedades croénicas de la infancia?
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e (Que hacer para proporcionar una 6ptima calidad de
vida a estos pacientes?

e ;Conocemos las necesidades de los pacientes con
enfermedades crénicas?

e ;Dominamos si su seguimiento es adecuado o no?
CONCLUSIONES

Un elevado concepto de humanizacién en la medicina,
mas viable en el sistema de salud cubano que en otros,
conlleva a la concientizacién de la necesidad de que el
desempefio de la practica médica tome como centro de
su interés, no solo a una vision cientifica de los
problemas de salud, sino también al ser humano como
principal afectado por esos problemas.

1. Barrens A, Dujarric R. Etica e investigacion social en la salud. En: Acosta Sarriego JR (ed.). Bioética desde una
perspectiva cubana. La Habana: Editorial Félix Varela; 1987. p. 62-6.

2. Rosental M, Ludin P. Diccionario filoséfico. Ciudad de la Habana: Editora Politica; 1981.
3. Martinez Calvo S. Conflictos y retos econdmicos, sociales y culturales. En: Acosta Sariego JR. Bioética para la sus-

tentabilidad. La Habana: Publicaciones Acuario; 2002.

4. Aguirre del Busto R, Alvarez Vazquez J, Armas Vazquez A, Araujo Gonzélez R, Bacallao Gallestey J, Barrios Osuna
I. Lecturas de filosofia, salud y sociedad. Ciudad de La Habana: Editorial Ciencias Médicas; 2000.



