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RESUMEN.

Las enfermedades reumdticas clasifican entre las enfermedades crénicas no transmisibles y aunque en estos
momentos no representan un problema de salud, si consideramos que por ser enfermedades invalidantes
limita en gran medida la vida de estos pacientes; tratar de preverlas, controlarlas y dar una mayor calidad de
vida mediante la asistencia y la investigacion cientifica constituye uno de los logros a alcanzar por nuestra
especialidad. Los autores tratamos de exponer nuestros puntos de vista en cuanto a los criterios de autonomia
y la relacién médico paciente en Cuba. Revisamos los enfoques Bioéticos actuales y la importancia de la
observacién estricta de los principios éticos. Decidimos dar nuestro criterio en cuanto a si reconocer o negar la
autonomia de estos pacientes y asi demostrar las consecuencias ya sean beneficiosas o no de estos conceptos
aplicados a la realidad actual de nuestra Revolucion. Nuestro trabajo es una actualizacion en el campo de la
Bioética en el que su objetivo fundamental es el mejoramiento de la Calidad de Vida del nifio reumatico.

INTRODUCCION.
La sociedad actual enfrenta el reto de producir
un crecimiento econdmico con el objetivo principal
de alcanzar el desarrollo humano. Entre los objetivos

y remisiones, condicionando sufrimiento, dolor y
minusvalia y causando gran deterioro personal y fa-

y directrices para incrementar la salud cubana en el
afio 2000 esté ladisminucion de lamortalidad infantil
y morbilidad de las enfermedades no transmisibles y
otros dafios a la salud.

El medico ylaenfermera de lafamilia hanjuga-
do un papel importante n los resultados alcanzados
en laesfera social que resultan indiscutible, asi como
en laerradicacion de maltiples afecciones.

Las enfermedades reumaticas afectan atodos
losgrupos étnicos y raciales evolucionando en brotes
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miliar.

Enun estudio psicologicos enunaserie de nifios
en Paris encontraron que antes de la edad de 7 afios
los mecanismos de defensa en los que padecen Artri-
tis Reumatoide Juvenil son muy pobres después de
los 8 afos. Parecen demostrar situaciones
obsecionales, mayor variedad en susrespuestas, com-
pensacion para la depresion, se realizan bien intelec-
tualmente pero actian pobremente en lidiar con su
enfermedad. La ética médica ha de hacer lo posible
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por respetar escrupulosamente la autonomia, la be-
neficencia y lajusticia, locual en la practica es muy
dificil. En pediatria este dilema se complica por la
variable competencia del paciente y los intereses con-
trarios de sus padres basado en el patemalismo.

Ponemos a consideracion del Ministerio de Sa-
lud Publica, del Grupo Nacional de Reumatologia y
la Sociedad Cubana de la especialidad este trabajo
con el fin de favorecer mejor la comprension de las
obligaciones que asumimos en la relacion medico-
paciente y autonomia-patemalismo.

Logros de la Salud Cubana.

La constitucion cubana reconoce el derecho a

la atencion medica gratuita para todos los ciudada-

nos cubanos. En Cuba la mortalidad infantil esta en

7,5 por cada 1000 nifios nacidos vivos. La expecta-

tiva de vida es de 75 afios. La autonomia del nifio en
Cuba esta basada en el autonomismo moral.

Impacto socioeconémico en edades
pediatricas en pacientes reumaticos.

En la vida social o relacion social se encontrd
que nifios con artritis no son usualmente expresivos
en acciones fisicas ni motoras. Demuestran mayor
actividad en tareas donde se enfatiza habilidades
motoras comparada con test tipo verbal. Hay senti-
miento de culpa en los padres pues consideran que
contribuyeron ala enfermedad.

Estudios recientes plantean que el estrés es un
factor precipitante en la aparicion de la enfermedad.
En un estudio realizado en Finlandia, de 50 pacientes
en edades pediatricas y portadores de enfermedades
reumaticas se demostrd a partir de los resultados
obtenidos por los investigadores que los nifios en un
30% presentaron reacciones depresivas. De interés
se constatd que en 13 nifios (26% de los casos) este
fendmeno ocurrié luego del debut de la enfermedad.
Como parte de los resultados también se demostrd
que las relaciones madre-hijo fueron malas en el 46
% de los casos y evidencia de sobreproteccion no
fueencontrada enlamayoria de los casos.

Los dos problemas mas frecuentes demostra-
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dos en la familia de estos pacientes ademas de los
antes citados fueron el divorcio (18,5%) y la muerte
u hospitalizacion de uno de los padres (11%).

Relacion médico paciente pediatrico,
su autonomia.

En el contexto Bioetico el médico ocupa el pa-
pel principal de actuar a favor de la no maleficencia,
el médico no puede definir la beneficencia del nifio
solamente ofreciendo a los padres informacion ade-
cuada y participacion en las decisiones terapéuticas y
los nifios menores son incompetentes, los conflictos
entre beneficencia y autonomia deben resolverse en
favor de la beneficencia aunque ello suponga lesion
de la autonomia, siempre que la vida, la salud y el
bienestar del nifio estén en juego.

La relacion médico paciente pediatrico ha sido
una relacion a través de muchos siglos predominan-
temente paternalista actuando siempre a favor de la
beneficencia, autonomia y la justicia. Hoy el
consentimiento informado es lo que abogan muchos
autores.

El pediatraactuara evitando decisiones negati-
vas al nifio, éticamente responsable de lo que hagan
sus padres a sus espaldas. Esta relacion tiene carac-
teristicas diferentes en las diversas etapas.

a) En el recién nacido y lactante es no ver-
bal y sereduce ala actitud durante examen fisico con
respeto y prevencion del dolor durante los procedi-
mientos diagnosticosy terapéuticos.

b) En el pre-escolar aparece alguna comu-
nicacion donde se debe lograr una relacion de amis-
tady confianza.

e) En los escolares en dependencia de al
edad es necesario respuestas a pregunta veraz en re-
lacién a su enfermedad, prondstico o limitaciones,
cuidando con la comunicacion extraverbal, incluso
examen fisico evitando angustia y dandole tranquili-
dad.

d) El adolescente hay tema propio para
cada etapa, la confiabilidad es prioritaria asumiendo
progresivamente su autonomia, dandole oportunidad
al paciente de preguntar y responder a su interroga-
torio.

El patemalismo es el problema ético de la pe-
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diatria, paradigma de una relacion, donde el menor
es incompetente, donde las decisiones sobre ellos
deben ser siempre buscando le beneficencia. En esta
situacion clinica la autonomia significa el derecho del
paciente adar su consentimiento. De la misma forma
se debe informar de los riesgos y beneficencia, debe
ser verbal y el documento debe expresar como la in-
formacion ha sido expresada por el médico y recibi-
da por el paciente.

Generalidades inherentes a la
autonomia y la relacion médico
paciente.

El paciente menor es incompetente por lo que
no tiene sistema de valores. Por tanto no puede defi-
nir su autonomia, los padres tienen la capacidad de
decidir por laincapacidad de ellos aejecutarlos.

La competencia de la edad pediatrica se pre-
senta desde el momento en que el menor disfrute de
los derechos civilesy que puede suceder antes de los
doce afos basados en la nueva doctrina de los dere-
chos del menor si esta goza de madurez.

Las leyes actuales liberales enarbolan la mayo-
ria de edad a los 18afios y laemancipacion alos 16,
por lo que el menor es incompetente, incapaz de to-
mar decisiones sobre su cuerpo y vida de forma ra-
cional y prudente no teniendo sistema de valores
por loquenotiene autonomia.

Laautonomia de los padres tiene limites siem-
pre que no comprenda lavida del nifio interponiéndose
aunque sea por ideas religiosas.

Relacion meédico paciente pediatrico

en Cuba, la autonomia, su valoracion

en el contexto revolucionario.

En Cuba esa relacion sigue siendo la base de
una buena practica médica obteniendo resultados en
relacion al diagndstico, tratamiento y satisfaccion de
las necesidades de los pacientes siendo el consenti-
miento informado el nuevo rostro de esta relacion; en
ello intervienen el personal paramédico, las autorida-
des del hospital, la seguridad social, lafamiliay otros.

La influencia del mundo desarrollado hace que
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cada dia pensemos mas en la proteccion del nifio y el
adolescente, la planificacion familiar, la educacion
sexual, el derecho a las vacunas, al estudio y la pro-
teccion de la legalidad del nifio basada en la diferen-
cia con el adulto, creando pautas para la formacion
de lajuventud para que sin violar su autonomia sea
esta de interés de la sociedad en beneficio de todos.

Los argumentos morales y legales descansan en
la creencia de que nadie tiene derecho a la autonomia
0 atomar decisiones susceptibles en poner en peligro
la vida de una persona imposibilitada o tomarlas por
si misma basadas en creencias religiosas.

En Cuba existe interés social y estatal por los
problemas del nifio hospitalizado. Ello conlleva al pe-
diatra a la informacién adecuada a los padres para
favorecer una participacion en las decisiones terapéu-
ticas y apoyar a restablecer la confianza sobre todo
cuando no colabora el paciente y su familia.

El maltrato, degradacion, violaciones, negligen-
ciasdebe serdenunciado de forma obligatoria.

Eltrabajo enlosservicios quirtrgicos descansa
enlasensibilidad, integridad moral y humana que de-
ben tener los pediatras. Las decisiones del final de la
vida, deben acompafiarse de una preparacion e in-
formacion previa sistematica.

En caso de provocar dafios para conseguir cu-
racion debe ser aceptado cuando los riesgos de la
terapéutica o procedimientos aplicados son claramente
superados por el beneficio que seespera obtener. La
informacion debe incluir el error humano.

La Bioética en la préctica

reumatolégica pediatrica. Valoracion

general.

Los reumat6logos no contamos con drogas efi-
caces, capaces de curar o modificar el desenlace de
las afecciones reumaticas, por lo que el ensayo clini-
Co constituye en estos momentos uno de los pilares
fundamentales para el desarrollo y conocimiento de
los efectos.

La dificultades econdmicas que impone el blo-
queoy el crecimiento acelerado de la poblacién nos
obliganarealizar ingentes esfuerzos para desarrollar
drogas capaces de alterar favorablemente el curso
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clinicoy evaluativo de las enfermedades cronicas e
invalidantesyenmuchos casosfatales.

En muchos paises desarrollados el paciente com-
petente tiene autonomia casi absolutaadecidir loque
puede hacer ono con su cuerpo. Este principio resul-
ta especialmente pertinente durante la adolescencia
cuando la competencia comienza a parecerse a las
del adulto.

Eldilema controvertido en la Bioética aplicada
en este siglo integrada de frustrada esperanza y peli-
gro apocaliptico e influenciado por el mundo desa-
rrollado hace que pensemos mas en nuestros nifios
por lo que nos preguntamos si resulta una necesidad
para desarrollar las ciencias y alcanzar resultados te-
rapéuticosrealizar ensayos clinicos, sobretodoenlas
afecciones de indole reumatica, siempre que se cum-
planloscriterioséticosestablecidos internacionalmente
con la declaracion de Helsinki (1964), el codigo de
Nuremberg (1947) y documentos de la OMS. No-
sotros hemos realizado ensayos clinicos cumpliendo
escrupulosamente los principios éticos con el objeti-
vo de mejorar la calidad de vida y no permitirnos
autonomismos absolutistas sino basados en valores
moralesenbeneficiodelacolectividad.

CONCLUSIONES.
¢Reconocer o0 negar la autonomia
del niflo reuméatico?

La etica médica ha de hacer lo posible por res-
petar escrupulosamente la autonomia, la beneficencia
y la justicia y cumpliendo los principios éticos en
las investigaciones resulta que podremos lograr
mejores resultados en entidades reumaticas, hallando
una terapéutica que sea  verdaderamente
modificadora del curso y evolucion de la
enfermedad.

En la relacion médico- paciente se establecera
un limite asumiendo su autonomia con la participa-
cion de la familia en los problemas de salud y este
limite sera cuando la actitud de los padres sea con-
traproducente e impida que el nifio se beneficie. Ej.:
técnicas diagnostico y tratamiento, rechazo a terapéu-
ticas imprescindibles para lavida.

La sociedad y el estado actuaran comojuez en
estarelacion velando por laautonomiay actuando a
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favor de suno maleficencia.

Los cubanos hemos conocido las transforma-
ciones del sistema de valores y las relaciones inicia-
das al triunfo de la Revolucion que se extiende a los
servicios de salud por lo que propugnamos una auto-
nomia que sea de interés de la sociedad en beneficio
de todos. Este punto de vista conlleva a aprobar el
autonomismo en el cual las ideas y las sugerencias
estén basadas en el autonomismo moral de caracter
no absolutista.

El desarrollo de una latinoamericana perspecti-
va en Bioética destacara aspectos poco enfatizados
por el pensamiento anglosajon: rol de los familiares
en Salud y solidaridad como factor basico en la orga-
nizacion social.

Resulta necesario trabajar para buscar solucio-
nes a las dificultades que impiden una adecuada inte-
gracion social e independencia fisica de los pacientes
reumaticos, los cuales tienen afectados en muchos
casos diferentes dimensiones como la movilidad, y
sufren discapacidades fisicas y motoras, careciendo
de una terapéeutica totalmente efectiva. En estos ca-
sos resulta imprescindible considerar los aspectos
Bioéticos que se establecen en la Medicina y particu-
larmente en Reumatologia de manera que la resultan-
te sea que el experimento cumpla su objetivo de con-
trol y beneficio.
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