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RESUMEN

La bioética como una disciplina que pone en perspectiva
los problemas o dilemas que debe enfrentar el médico con
sus pacientes, presenta desafios particulares en el ambito
pediatrico. Debemos enfrentar una relacion médico familia,
que es mucho mas complejo que la relacion médico paciente
de los adultos.

Se presentan la relacion del equipo médico con la familia de
los pacientes pediatricos, y las dificultades que enfrentan los
diversos grupos de personas que lo conforman.

Se enuncian las dificultades mas frecuentes, en la practica
pediatrica, y la forma como se intenta solucionarlas.
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hospitalizado.

SUMMARY

Bioethics is considered a discipline that help to understand
and analyze problems and dilemmas that confront the
physician and their patients. It presents particular challenges
in the pediatric field. We deal with the family — physician
relationship, which is much more complex than the physician
- patient relationship in adults medicine.

The article presents the relation of the medical team and the
family of the pediatric patients and the difficulties they could
face in this relation.
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Also the author illustrates the most frequent problems in
pediatric practice and how they face them.
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RELACION EQUIPO MEDICO Y FAMILIA DEL PACIENTE
Es por todos sabido lo importante de una buena relacién médico pacien-
te para el éxito de cualquier intervencién en salud.

Para los pediatras esta relacion es muy distinta de la relacién con pa-
cientes adultos, por la especial interaccion que se produce con la “fami-
lia" de nuestros pacientes.

La relacion médico - paciente se define como el encuentro entre
dos personas, el paciente y el médico, con el objeto de diagnosticar y
recuperar la salud del enfermo.

Esta relacion tiene algunas particularidades en el dmbito hospitalario
pediatrico.

Por un lado esté el paciente con su familia, y por otro el médico con su
equipo de trabajo.

De esta forma se estructura esta relacion médico paciente, algo poco
habitual que intentaremos analizar con el fin de descubrir los problemas
y dificultades que ella presenta.
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Relacion equipo médico-familia del paciente es una forma de
relacion médico-paciente que se da en los hospitales pediatricos, y con
algunos pacientes adultos que han sido declarados incompetentes en la
toma de decisiones de salud.

Esta interaccion entre médico y paciente ha tenido grandes cambios en
el tiempo, influenciado por los factores epidemioldgicos de la patologia
pediétrica, cada vez mas compleja y con tendencia a las enfermedades
crénicas; por los avances tecnoldgicos y la especializacion de los mé-
dicos que llevan a un accionar médico mas complejo y dificil, y por lo
tanto con mayor riesgo; haciendo cada vez mas compleja esta relacion
y sometiendo tanto a los médicos como a los pacientes a decisiones
dificiles y trascendentales.

El accionar médico también ha tenido cambios importantes en el tiempo.

Sus acciones no son Unicas o propias de una persona, el médico es
apoyado y en gran medida reemplazado por otros profesionales, en sus
actividades diarias.

Sus actividades profesionales se ejercen la mayoria de las veces en insti-
tuciones, haciendo uso de modernos equipos y aparatos, que hacen mas
lejana la relacion de un médico individual con el paciente.

Multiples factores concurren en esta nueva forma de relacion médico-
paciente, pero lo caracteristico del acto médico es la interaccion de un
profesional licenciado para otorgar servicios médicos y un paciente que
requiere de ellos.

Poner de acuerdo a ambas partes, en un camino de didlogo y ayuda
mutua es mucho més dificil, que en una relacién de uno es a uno.

Esta relacion como cualquiera otra no esta exenta de problemas, y en
la medida de poder darnos cuenta de ellos podremos corregirlos en pos
de un buen resultado.

EQUIPO DE SALUD

El equipo de salud, conformado por un grupo de personas de distintas
profesiones, como médicos y sus colaboradores, es el responsable de la
salud de un paciente, sea este adulto o nifio.

La constitucién de estos equipos es muy diversa, de acuerdo a los fi-
nes de cada equipo, siendo variables en el nimero de personas que
los constituyen, en sus profesiones y/ o especialidades y en sus rangos
académicos.

Cada vez mas nos toca ver la presencia de médicos en formacion o estu-
diantes de medicina en practica interactuando en primera linea con los
familiares de los pacientes y realizando acciones médicas terapéuticas o
diagnosticas de acuerdo a lo encargado por sus tutores. La informacion
entregada por ellos no siempre es la que entregaria un médico de expe-

riencia, que lo ha realizado en mdltiples oportunidades.

La tecnologia en la medicina nos sorprende dia a dia, y produce confu-
sion, porque crea falsas expectativas en los familiares de los pacientes;
y frustracion en los médicos que no pueden acceder a ella, alin cuando
muchas veces se dispone del personal capacitado para su uso.

Asi mismo se crea el problema de elegir a quién favorecer con estos
tratamientos, y hasta qué nivel se llegara con cada paciente.

Paralelamente la tecnologia tiene un alto costo, que nos pone dilemas
de cédmo distribuir los recursos limitados, como ser justos en esta dis-
tribucién, y quién serd el o los elegidos con aquellas medidas nuevas o
extraordinarias, y quién no tendré acceso a ella.

Las jerarquias dentro de los equipos médicos estan claramente delimi-
tadas en aquellas prestaciones més sencillas, como la medicina ambula-
toria, en la cual el equipo esta conformado por uno o dos profesionales
que interacttan sin problemas entre ellos y con sus pacientes.

Estan guiados por protocolos bastantes claros y probados.

Existe en ellos un médico tratante que es el interlocutor légico y visible
para las consultas, preguntas o discusiones en las decisiones de salud
de su paciente.

Por otro lado existen los grandes equipos médicos atendiendo patolo-
gias de alta complejidad, que deben hacer uso de tecnologia de Gltima
generacion, la que no puede ser usada por todos aquellos pacientes
que lo requieren.

Los criterios que se usan para decidir en cada caso son absolutamente
individuales y personales, utilizando la experiencia y valores personales
de los médicos que conforman los equipos para tomar las decisiones
correctas. No siempre se recurre a los comités consultivos en dichas
decisiones.

Uno se preguntaria como hacer para que estas decisiones sean mas
universales y similares en los distintos centros, dejando fuera las indi-
vidualidades.

Nos gustaria contar con normas mas macro dictadas a nivel central, que
permitan administrar con justicia y equidad los adelantos tecnoldgicos
en nuestros pacientes.

La medicina moderna deberia ser la misma en las instituciones de ca-
racteristicas similares, que asegure que se obtendré lo mismo en todas
ellas, desde el punto de vista de diagndstico y tratamientos para una
misma patologia.

La informacién médica también es un problema en estos grandes equi-
pos, en los cuales las familias se confunden y no identifican al médico

responsable de su paciente.

Se cambian médicos tratantes de acuerdo a los turnos, la concurrencia de
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alumnos de medicina en sus internados o médicos becarios en forma-
cion de la especialidad, confunden atin mas. Ellos entregan informacion
que puede no estar en sintonia con lo planteado por otros miembros
del equipo.

La informacion médica debe tener algunas caracteristicas que la hagan
adecuada. Debe ser veraz, completa, sin autocomplacencia, sin titubeos
y continua en el tiempo. Los equipos no se deben permitir mostrar sus
diferencias de opiniones frente a los pacientes, por que crea desconcier-
to. Las opiniones deben consensuarse en grupo, y debatidas previamen-
te cuando sean divergentes.

Asi mismo debe acordarse previamente si la forma de llegar a acuer-
do en cada grupo sera por unanimidad, por mayoria o con consulta a
expertos, y quién decidira finalmente antes de darles a conocer estas
opiniones a los padres.

El secreto profesional es otra condicién de esta relacion, que como po-
demos suponer es bastante dificil de resguardar por estar involucrados
un grupo numeroso de personas que tienen la informacién completa
del caso, y no siempre se tiene la conciencia que se debe mantenerse
la confidencialidad.

FAMILIA DEL PACIENTE

Los nifios son incompetentes para tomar decisiones relacionadas con
su propia salud debido a su corta edad y por ende falta de maduracién
sicoldgica y capacidad reflexiva.

De acuerdo a los criterios legales un menor de 18 afios no puede tomar
estas decisiones. Nos obliga a trabajar con sus representantes legales ya
sean sus padres u otros, quienes regiran su autonomia, que esta subrogada.

De esta forma los interlocutores son un grupo de personas, muy diver-
sas, pueden ser en la mayoria de los casos sus padres, otras veces los
abuelos, o simplemente los tutores legales, quienes opinan y toman las
decisiones de salud de ese paciente.

En el contexto legal, la competencia es la capacidad de una persona de
ejercer sus derechos juridicos.

Y del punto de vista de la ética clinica la competencia del paciente le
permite ejercer su autonomia.

Existen algunos criterios de competencia que se pueden evaluar en
aquellas edades limites como son:

* Habilidad para comunicar decisiones.

e Comprender la informacion recibida.

e Apreciar la situacién y sus consecuencias.

* Manipular racionalmente la informacion.

Hay un problema emergente en la atencién pediatrica, y son aquellas
familias conformadas por padres adolescentes menores de edad, que se
enfrentan a problemas de salud con sus hijos, y que podriamos llamarlos
adolescentes emancipados y por ende se podria considerar evaluar su

competencia del punto de vista ético.

Deben ser evaluados por sicdlogos y o psiquiatra en cuanto a su real
competencia para considerarlos como interlocutores validos. Frente a
cualquier resultado obtenido no deben quedar fuera de la informacién
entregada a la familia.

Recientemente se ha producido un cambio en la legislacidn sobre las
edades en la que los adolescentes son responsables de sus actos delic-
tivos, rebajando la edad a 16 afios.

Nos debemos preguntar si deberiamos considerar también la modifi-
cacién de las edades en igual forma, para que puedan regir su propia
autonomia o la de sus hijos pequefios.

Los nifios con patologias cronicas cada vez mas frecuentes en nuestra
especialidad, tienen familias muy informadas y que exigen una atencién
especial. En esos casos uno debe ser cuidadoso en la informacion y
conversaciones que se establecen. Ellos son nifios con problemas gené-
ticos, con dafio cerebral de distintos grados, o discapacitados fisicos. En
algunos casos son nifios institucionalizados con diversas necesidades de
apoyo médico. En este grupo tan especial de pacientes, nos encontra-
mos con dos tipos de padres muy diferentes entre si. Aquellos que han
decidido que otros cuiden a sus hijos con incapacidades, y el grupo de
padres que cuidan a sus hijos personalmente y los han puesto como
la finalidad de su propia vida. Muchos de ellos no logran ver el real
prondstico de sus hijos.

Estos padres tienen puntos de vista muy distintos en cuanto a sus exi-
gencias terapéuticas, unos que exigen todo esfuerzo terapéutico, y los
otros que dejan las decisiones a terceras personas.

El manejo del paciente pediétrico tienen grandes dilemas éticos, rela-
cionados con su cuidado diario, con los diagnosticos, pronéstico y tra-
tamientos.

Debido al cambio producido en las patologias pediatricas, estos casos
son cada vez més frecuentes de ver y debemos tomar decisiones de
limitacién de tratamientos, utilizacion de medidas extraordinarias, cali-
dad de vida, muerte digna y muchas otras.

Hay una gran variabilidad en el manejo de casos similares entre sf, de-
pendiendo del centro donde se encuentra el paciente, y de las personas
que los atienden.

Se necesita con urgencia trabajar algunos temas muy frecuentes que
apremian a quienes tienen que decidir. Estos son ingreso a las unidades
de cuidados intensivos, uso de ventiladores invasivos o no invasivos,
cirugfas cardiacas en pacientes con genopatias. Excluimos a los nifios
con trisomia 21, que en la actualidad son tratados sin limitaciones la
mayoria de las veces.

Pacientes con problemas neuro-musculares progresivos, en relacion a
los apoyos que seran otorgados.
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CONCLUSIONES

La relacion médico paciente en la pediatria hospitalaria esta conforma-
do por un grupo amplio de personas, que son el paciente y su familia y
el equipo médico que esta a su cuidado.

Esté relacion tan especial genera algunos problemas que se han eviden-
ciado en el texto.

Del punto de vista del paciente, debemos determinar su capacidad para
tomar las decisiones de salud y decidir quién regira su autonomia de
acuerdo a la legalidad vigente.

Se plantea la posibilidad de modificar las edades (rebajarlas) en las
cuales se consideran nifios competentes en las decisiones de su propia
salud.

Del punto de vista de los equipos de trabajo, se hace recomendable
mantener una buena relacién con los pacientes, en este caso sus fa-
milias, para lo cual se recomienda mantener siempre un interlocutor
conocido por ellos, que se mantenga en el tiempo, que entregue la in-
formacion en forma adecuada, y continua. Que apoye en los momentos
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