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RESUMEN

Se realizé una revision bibliografica sobre la ética en pediatria, con el objetivo de
corroborar los criterios actuales sobre el tema. Se analizaron algunos dilemas éticos
y bioéticos que se deben tener en cuenta en la relacion médico-paciente. Se brinda
informacién sobre algunas particularidades del consentimiento informado y se
diferencian las formas de comunicacion segun las edades pediatricas.
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ABSTRACT

A bibliographic review was conducted on the Ethics in Pediatrics to corroborate the
current criteria on this subject. Some ethical and bioethical dilemmas were
analyzed took into account in the physician-patient relation. Authors offer
information on some peculiarities of informed consent and the ways of
communication according to children ages were distinguished.

Key words: Ethics, bioethics, informed consent.

173
http://scielo.sld.cu



Revista Cubana de Pediatria 2011; 83(1):173-181

INTRODUCCION

La ética como ciencia filoséfica atafie directa o indirectamente a la practica vital del
hombre. La ética médica como manifestacion particular de la ética atiende a los
principios y normas que rigen entre los profesionales, técnicos y demas
trabajadores del sector de la salud y muy especialmente la relacion del médico con
sus pacientes, con otros profesionales, con todos los trabajadores de los servicios
de salud entre si, con sus familiares, ademas de abarcar otros aspectos como el
secreto profesional y el error médico.*

Por otra parte, la bioética (segun la definicién de Van Rensselaer Potter) es la
disciplina en que el saber cientifico y filoséfico confluye a fin de darle concrecion a
la cultura de la supervivencia.? Como disciplina se ocupa del estudio y las
reflexiones en torno a la dimensién e implicaciones humanisticas y éticas de los
avances de las ciencias, las profesiones de la salud y de las politicas relativas a la
atencion de salud y la ecologia. Es ademas una metodologia de solucién racional de
los problemas que surgen de acciones y toma de decisiones que comportan
problemas y dilemas éticos en los escenarios cientificos y clinicos, tanto a nivel
personal como colectivo.?

Etica y moral son 2 palabras que no llegan con suficiente claridad al &mbito clinico-
pediatrico; sin embargo, es posible que cada vez haya mas y nuevos problemas
éticos relacionados con el progreso en la atencion al recién nacido y de otros nifios
gravemente enfermos, acerca de lo cual se deberan tomar decisiones que
modifiquen su prondstico inmediato de vida o muerte o la calidad de su vida futura.
La ética pediatrica puede definirse como el conjunto de comportamientos
implicados en el ejercicio de las profesiones que se ocupan de la salud de los nifios
en los aspectos preventivos y de cuidados.?

La reflexion bioética contemporanea se ha interesado por la pediatria
principalmente en una direccién: la relacién con los problemas de nifio hospitalizado
y las inherentes a algunos aspectos de la neonatologia (tratamiento de
malformaciones congénitas, eutanasia neonatal y otros). Poca atencién han tenido
las implicaciones de naturaleza bioética concernientes a las actividades cotidianas
del pediatra en el &mbito de su ejercicio profesional.

En diferentes escenarios clinicos en los que el pediatra actla, con frecuencia se
enfrenta a situaciones limite que implican afrontar dilemas éticos que no debe
ignorar y que debe resolver con decisiones apegadas a criterios morales.®

Los criterios de bioética deben aplicarse al nifio de cualquier condicién y edad, pero
ha de hacerse con ciertas particularidades por las caracteristicas de su ser en
desarrollo y maduracion. En primerisimo lugar, debe recordarse que la vida y la
salud humana tienen un valor intrinseco derivado de la misma dignidad de la
persona humana. Por este caracter sagrado de la vida, cada persona, con
prescindencia de su edad y caracteristicas psicofisicas, tiene sin exclusidon el mismo
derecho basico a la vida y merece el respeto y la proteccién de la sociedad y de
todos los profesionales dedicados a su cuidado.®
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RELACION MEDICO-PACIENTE EN PEDIATRIA

La relacion médico-paciente continda siendo la base de una buena practica médica.
Los médicos que logran establecer una adecuada relacién con sus pacientes
obtienen mejores resultados diagndsticos, tratamiento y satisfaccion de las
necesidades de sus pacientes.

En la relacion médico-paciente existen 3 actores en el contexto bioético: médico,
enfermo y sociedad. Cada uno es duefio de un principio bioético:

e Meédico: duefo de la beneficencia.
e Enfermo: defiende la autonomia.
e Sociedad: duefa de la justicia.

En pediatria se considera paciente al nifio y a su familia, por lo que conlleva la
responsabilidad por parte del pediatra de ofrecer a los padres la informaciéon
adecuada y participacion en las decisiones terapéuticas.’

En el caso de los adolescentes, este debe asumir junto a los padres la
responsabilidad del cuidado de la salud propia, de su familia y de su grupo social. El
profesional de la salud que va a atender adolescentes no puede olvidar que, mas
que nunca, en esta etapa de la vida van intimamente ligados los aspectos
bioldgicos, psicoldgicos y sociales.

Disimiles son los problemas éticos a los que nos enfrentamos en la practica médica,
que en la especialidad de pediatria tienen la particularidad de involucrar de forma
permanente a la madre, pero también a los abuelos, otros familiares, amigos y
hasta desconocidos, y en paises como Cuba, al Estado, dada la alta prioridad que
se le da a este grupo etario especialmente en el ambito de la salud. Baste decir que
en 1970 se crea el Programa de Reducciéon de la Mortalidad Infantil y en 1980 el
Materno Infantil, que han permitido alcanzar los indicadores que con orgullo se
muestran hoy en dia, comparables con los de paises desarrollados.

Por ello el pediatra tiene sobre su conciencia la responsabilidad moral de brindar
una atenciéon esmerada, pues su compromiso no es solo con el nifio y su familia, es
también con la salud publica cubana y el pais en general. Quiza por estas razones y
basados en el principio de la beneficencia, nuestra practica, en comparacion con
otras especialidades, es mas paternalista e interfiere en ocasiones con el principio
de la autonomia.®

En el caso particular de nuestro pais, conocemos por nuestra practica médica y por
las costumbres de nuestra poblacidon, que en la decision médica predomina el
principio de beneficencia sobre el de autonomia, pues culturalmente la poblacion
tiende a acatar casi siempre la opinion de los profesionales de la salud sin
aprehensiones y los médicos disfrutan de libertad para ejecutar actos que les
parezcan necesarios en beneficio de quienes sufren. También esta firmemente
interiorizado en la poblacion cubana que nuestros médicos actian en un sentido
humanitario y no existen intereses mercantilistas.
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CONSENTIMIENTO INFORMADO

Para la bioética, la obligacion profesional de obtener el consentimiento informado se
fundamenta en la obligacion de respetar las decisiones auténomas de los pacientes,
procurarles el mayor bien y ayudarlos a realizar su propio proyecto vital.®

Hoy es cominmente aceptado que el consentimiento informado es un proceso
gradual y verbal en el seno de la relacion médico-paciente, en virtud del cual el
paciente acepta o no recibir un procedimiento diagnéstico o terapéutico, después de
que el médico le haya informado con calidad y cantidad suficientes sobre la
naturaleza, los riesgos y los beneficios que este conlleva, asi como sus posibles
alternativas.*®

Para que realmente podamos hablar de consentimiento libre e informado, se
requieren 3 elementos, a saber: informacidon completa, comprension adecuada y
ausencia de coaccién (voluntariedad).*

e Informacién completa. Los sujetos deben recibir del médico la informacion
completa, adecuada y veraz. Esto implica utilizar un lenguaje adecuado y
una terminologia comprensible para ofrecer informacion suficiente en
cantidad y profundidad, que permita comprender el alcance y las
consecuencias que pueden tener las decisiones.

e Comprension. Es necesario que el individuo comprenda la informacion
proporcionada desde su angulo, en funcién de su inteligencia, habilidad de
razonamiento, madurez y lenguaje.

e Voluntariedad. Los pacientes deben tener la posibilidad de decidir libremente
si desean o no los procedimientos diagndsticos o terapéuticos. No debe
existir coaccion, es decir, no debe presionarse para que tome rapidamente
decisiones sin haber elaborado adecuadamente la informacion.

Una informacién adecuada para el tratamiento o el diagnéstico puede aumentar la
confianza del paciente en el personal de salud, confianza que a la larga sera
beneficiosa para la prevencion, curaciéon y rehabilitacion, y en la que existira una
verdadera colaboracion de ambos.

No tener en cuenta esta realidad en la atencién a nifios y adolescentes trae para el
profesional dificultades en la efectividad de su intervencion, y para el paciente,
decrecimiento de la calidad de la atencién de la que es objeto.

Cuando nos referimos al nifio, uno de los primeros y grandes dilemas que surge es
que son o somos otros los que han de enfrentarse a la decisién de determinar
actuaciones terapéuticas, ya que él no conoce ni es consciente de su situacion y
carece de la capacidad para manifestarse. En el caso del adolescente esta situacion
empieza a tener lugar de manera diferente a partir de la apariciéon de la
autoconciencia como parte del desarrollo psicoldgico, lo cual le permite la adopcion
de un papel mas activo en correspondencia con las nuevas necesidades psicolégicas
que ellos tienen.*®

La doctrina del consentimiento informado se basa en el principio ético del respeto a
las personas como seres auténomos, con dignidad y capacidad de
autodeterminacién. Sin embargo, en el quehacer del pediatra o los médicos que
atienden nifios, aunque estos constituyen el personaje central, no pueden ser
ignorados los padres, dado que de los pacientes dependen biolégica, social, ética y
legalmente de ellos.*?
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En funcion de la minoria de edad, la incapacidad legal sitda al menor en una
posicidon de autonomia limitada y por tanto de dependencia de terceros,
fundamentalmente sus padres, que constituyen sujetos decisorios para efectos de
cualquier procedimiento de dominio médico. Por lo tanto, ningun acto médico debe
adelantarse sin el consentimiento informado de los padres.*®

Para la bioética, la obligacion profesional de obtener el consentimiento informado se
fundamenta en la obligacion de respetar las decisiones autbnomas de los pacientes,
procurarles el mayor bien y ayudarlos a realizar su propio proyecto vital.®

Aunqgue en el nifio el principio de autonomia posee limitaciones claras, no se debe
descuidar la necesidad de que dentro de las condicionantes propias de la edad y de
la competencia, ellos participen y colaboren en cualquier proceso diagndéstico o
terapéutico que reciban. En términos generales, se establece que la edad, la
capacidad intelectual, la madurez emocional y el estado psicologico deben ser

considerados para determinar el peso de la opiniéon del menor en la decision final.**

El principal objetivo del consentimiento informado es ofrecerle al paciente una
informacién comprensible y relevante, de este modo podréa participar en la toma de
decisiones que lo atafien. En pediatria el consentimiento es otorgado a los padres
guienes habitualmente son representantes del paciente;’ no obstante y de acuerdo
con sus limitaciones, en la medida en que el nifio sea capaz de tomar una decision,
a esta habra que darle valor y respetarla. Por ejemplo, si el nifio prefiere el jarabe
al supositorio y la eficacia terapéutica es la misma, habra que darselo aunque para

la madre lo mas comodo sea lo contrario. Desde luego el consentimiento no puede
verse desligado de la informacion.

La aplicacion del consentimiento informado en la atencion médica pediatrica por
parte de los profesionales de la salud es un aspecto importante en el mejoramiento
de la calidad de esta. El cumplimiento del principio ético de autonomia por parte de
los padres del nifio implica el derecho por la decision que toman estos y el respeto
por la persona que participa en la investigaciéon, que es el propio nifio.

En el proceso del consentimiento informado se busca cada vez mas un papel activo
del nifio en la relacion con el médico, pero aun existen dificultades en la aplicacion
del consentimiento informado en estas edades.

CONSENTIMIENTO CON EL ACTO TERAPEUTICO

Cuando esto sucede, por lo general se debe a que existen experiencias negativas
propias o ajenas. El profesional debera ayudar a restablecer la confianza necesaria
para obtener buenos resultados, sobre todo cuando el paciente o su familia no
confian o no colaboran.*®

En los casos hipotéticos (pero eventualmente reales) no puede haber respuestas
absolutas; es necesario aprender a tomar decisiones racionales, siempre en
condiciones de incertidumbre. Para esto hay que identificar y considerar los factores
implicados y las consecuencias al tomar una u otra decisiéon, considerando, en
primer lugar, al paciente, los familiares, la institucién hospitalaria y la sociedad. Es
por ello que el proceso en la toma de decisiones éticas es complejo y debe hacerse
con estricto cuidado.*®*’
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El uso innecesario de medicamentos es otro conflicto bioético a que nos
enfrentamos; el més frecuente es el uso de antibidticos contra las infecciones
respiratorias agudas (IRA). En la mayoria de los paises se estima que los nifios
menores de 5 afios presentan de 4 a 8 episodios de IRA por afio. Constituyen la
primera causa de morbilidad y de consultas pediatricas y su causa en mas de un 80
% es viral.*®*°

En Cuba constituye un problema el que muchas madres o familiares buscan un
medicamento (jarabe contra el catarro, antibiéticos u otros preparados) para curar
rapidamente al paciente.?° La mejor manera de tranquilizar a la madre o a los
familiares es que encuentren un personal médico que escuche, examine bien,
explique lo que tiene el paciente, le aclare dudas, le indique los sintomas y signos
que deben vigilar y que lo citen para otra consulta pasado un tiempo que él estime
conveniente.

Desacuerdo de los padres con actos terapéuticos determinados

Aunque el nifio siga siendo la persona titular, de la responsabilidad de decidir, esta
es transferida a otros (padres) por la incapacidad del paciente de ejercerla.

El pediatra no puede actuar respetando un desacuerdo invalido y cediendo ante los
padres; debera evitar cualquier decisién negativa o perjudicial para el nifio, aunque
desde el punto de vista ético no es responsable de lo que haga el padre a sus
espaldas.

En caso de urgencia el pediatra debera actuar segun su recta conciencia y en el
interés unico de la salud y vida del nifio. Un ejemplo seria la transfusion de sangre
en Testigos de Jehova.

Transfusiones a los hijos menores de edad Testigo de Jehova. Con las creencias
religiosas de nuestra poblacion, en ocasiones encontramos dilemas bioéticos.

El derecho religioso de los padres se considera secundario respecto al derecho a la
vida y a la salud del nifio. Cuando los padres se niegan y se pone en peligro de
muerte o de grave perjuicio la vida del nifio, entonces se ejerce el derecho prima
facie, mediante el cual el control de los padres sobre sus hijos queda sin efecto.?*

Desde el punto legal y moral nadie tiene derecho o autoridad para tomar decisiones
susceptibles de poner en peligro la vida de personas imposibilitadas de tomar
decisiones por si mismas.

Las creencias religiosas pueden surgir o acentuarse cuando el nifio enferma.
Consideramos que debemos respetarlas cuando no son perjudiciales, pero ¢si
entrafian algun riesgo? Muchos de nosotros ante situaciones como éstas ha tenido
que dedicar horas para impedir que la salud del nifio pueda ser perjudicada, en
ocasiones apoyados por otros miembros del equipo de salud, como las enfermeras
y los psicélogos.??

El derecho a la autonomia no puede siempre ejercerlo el nifio por razones obvias de
la edad, pero ¢tienen siempre las madres las capacidades necesarias para decidir?
A veces tenemos que recurrir al padre u otros familiares, pero ello de ninguna
manera puede entorpecer el ejercicio del consentimiento informado. Una medicina
humana como la que se desarrolla en Cuba hace que sean admitidas de forma
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general todas las investigaciones y medidas terapéuticas adoptadas en los
pacientes pero, ¢por qué no informarle las decisiones y explicarles a su nivel de
entendimiento, sin palabras técnicas el motivo de ellas? Consideramos que estos
aspectos se observan en la practica de la profesion y deben ser resueltos.

Coincidimos con Diego Gracia al decir: «Ahora ya no hay sélo una ética, la del
meédico, regida por el principio de la no maleficencia, sino también otra, la del
enfermo, basada en el principio ético de la autonomia».?®

COMUNICACION E INFORMACION

La informacién debe ser siempre veraz, pero no necesariamente completa; debe
darle al paciente la oportunidad de preguntar. La comunicacién es la forma mas
efectiva de reduccion del sufrimiento.

En el recién nacido y lactante la relaciéon no es verbal y se reduce al examen fisico y
a las consideraciones de respeto y prevencion del dolor durante los procedimientos
diagndsticos y terapéuticos. En el preescolar aparece ya alguna comunicacion
verbal y el pediatra debe lograr una buena comunicacién, evitando el miedo y
estableciendo una forma de amistad y confianza en el nifio. En el escolar es
necesario comunicar al nifio el hecho de la enfermedad, las caracteristicas del
tratamiento y la evolucion esperada. Tan importante como informar es oirlo, con el
propoésito de conocer la magnitud y proyeccion de sus angustias y dudas. En
dependencia de la edad y del diagndstico es necesario responder de manera veraz
todas las preguntas en relacidon con su prondstico o limitaciones en su calidad de
vida. En todas las etapas y sobre todo en las 2 primeras, el médico debe ser
cuidadoso en la consecuencia extraverbal pues puede confundir o alarmar a los
padres. Debe dar informacion por aparatos del examen fisico y no esperar al final.

Con los adolescentes la relacion pediatra-paciente adquiere una especial
caracteristica. La confidencialidad de la informacién del paciente es prioritaria.
Existen temas propios de cada etapa de la vida que deben ser abordados y el
adolescente debe asumir progresiva autonomia en las decisiones relacionadas con
el cuidado de la edad. Por otra parte esta autonomia tiene necesarios limites que
establecera el médico con claridad mientras armoniza la participacion de la familia
en los problemas de salud del adolescente.

Decir la verdad a los padres respetando sus capacidades de acogida desempefia
una doble funcion:

e Primero: se les pondréa al corriente de una realidad de la cual deben estar
absolutamente informados.

e Segundo: se les permitira, eventualmente tomar las medidas mas
adecuadas.?*

CONSIDERACIONES FINALES

Los problemas éticos son frecuentes en la practica pediatrica tanto en el hospital
como en la medicina familiar y mantienen enorme vigencia en la relaciéon médico-
paciente-familia.
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La utilizacion adecuada del consentimiento informado tiene una connotacion
especial cuando el paciente es un nifio y su base es la buena comunicaciéon e
informacién a los padres y el enfermo.

Se necesita una preparacion cientifica y ética para decidir una abstencion
terapéutica a la proporcionalidad del tratamiento y también abordar las cuestiones
relacionadas con la religién.
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