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RESUMEN

En este articulo de opinién se realizan consideraciones sobre enfermedades,
modelos de evolucién clinica en Pediatria y conductas terapéuticas, su condicion de
frecuencia, rareza o novedad, haciendo hincapié en el ejemplo de las diarreas
agudas. Se declaran los criterios de los autores en cuanto al razonamiento
cientifico-médico, su actuacion y la necesidad de superar la atencion centrada en la
enfermedad para asumir el modelo de atencion centrada en el paciente.
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ABSTRACT

In this work there were performed considerations on models of clinical evolution in
Pediatrics, and therapeutic behavior, their condition of frequency, rarity or novelty,
emphasizing on the example of acute diarrhoea. Criteria of the authors were
declared about the scientific-medical reasoning, their performance and the need to
overcome the focused attention on the disease to take the care pattern focused in
the patient.

Key words: rare diseases; comorbidity; causality; infantile diarrhea.

CONSIDERACIONES

Es muy frecuente, en la actividad médica y cientifica, calificar un hecho que no
entra en nuestros esquemas mentales con los adjetivos muchas veces tentadores
de sin importancia o raro. Asi no hacemos otra cosa que sustraerlo de nuestra
atencion, despreciando el valor de lo que se presenta ante nosotros, por lo que
eludimos su andlisis y por tanto su ulterior y completa comprension. Entonces, ¢a
qué hechos prestar atencion? Probablemente a ninguno, pues esa actitud carece de
espiritu inquisitivo y los que asi proceden estan condenados a aprender siempre lo

que ya sabian.

¢No pareceria raro que lo raro sea raro, o que lo nuevo siempre no sea realmente
novedoso? Es una pregunta subjetiva y sin embargo no deja de ser concreta. Por
otra parte, es conocido que lo nuevo puede ser bueno, pero cuando no se sustenta
en evidencias o sélidas experiencias, se puede caer en el snobismo. Tanto lo nuevo,
como lo raro, son a veces frecuentes y habituales en la percepcién y pensamiento
del hombre. El amor a lo nuevo, a lo ultimo, adquiere importancia y es
potencialmente contagioso s6lo porque alguien reconocido en la palestra cientifica o
alguna institucion de renombre lo dijo o preconizd, sin importar, a veces qué se dijo
y en qué se sustento lo dicho. En el caso de lo comun o frecuente, en no pocas

ocasiones es capaz de presentarse con aspectos extrafios o raros en su evolucion.

Recientemente en el colectivo hospitalario pediatrico de este autor, se discutio
sobre la pertinencia de suprimir todas las indicaciones de papilla (sustitutivas de la
leche que acostumbraban a tomar - con excepcion de la lactancia materna que
siempre fue respetada) los pacientes menores de un afio que ingresaban por EDA, y
en los que se invocaba para tal conducta el déficit transitorio o persistente de
disacaridasas. Esta discusion, donde se cuestiond el modo de orientacion vertical de

esta decision, sin argumentacion ni evidencias expresas, constituy6 la motivacion
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de este articulo de opinién, que se sustenta en una revision bibliografica objetiva e
incluyé la bisqueda de evidencias en fuentes de revisiones sistematicas al respecto,
las cuales no fueron frecuentes. ™ Es de sefialar, ademas, que en los 423 articulos
incluidos en los 41 numeros de los 10 ultimos afios en la Revista Cubana de
Pediatria, solo 2 (0,47%) con fecha de publicacién 2007 y 2009 ‘>, abordaban el
problema EDA y alimentacion, y ninguno avalaba la orientacion cuestionada, tal vez
lo contrario: el uso de férmulas que sustituyeran el contenido de lactosa como

prevencion y tratamiento de la diarrea persistente.

Hay fendmenos, entidades médicas, cuadros clinicos y modelos de evoluciéon de
algunas enfermedades que se nos presentan frecuentemente y otros que, por el
contrario, solo ocurren en forma excepcional. Uno, lo primero, es lo comun y lo
segundo, algo raro. Pero ello no es dar razén de las enfermedades en si, sino de su
cantidad relativa, una respecto de la otra, y s6lo asi tiene valor la calificacion, por
frecuencia. Es pues un criterio cuantitativo de saber y no cualitativo. Es decir, tiene
valor s6lo de comparacidon, y para comparar es necesario primero establecer si dos
enfermedades son comparables. Para ser comparables deben ser iguales en su
esencia, en su naturaleza, lo cual muchas veces no ocurre, no obstante sin darnos
cuenta aceptamos esa igualdad. Primer error, pues en Medicina y especificamente
en Pediatria, no se puede comparar situaciones que pueden ser diferentes en su
esencia, ya que no hay enfermedades, sino enfermos y cada uno de ellos es un
universo diferente. Desgraciadamente todavia, y en ocasiones muchas veces,
pensamos y actuamos centrados en las enfermedades o su tipologia y no centrados

en la individualidad de cada paciente.

El pensamiento cientifico del médico consiste en primer término en la posibilidad
del conocimiento real de los problemas de salud en todas sus formas, y ella
responde ineludiblemente al principio de causalidad o de la multicausalidad. Para
practicar esta forma de pensar es necesario saber que nada es casual. Esta
causalidad promueve la individualidad de los disbalances en el proceso salud-
enfermedad, no so6lo a nivel de un individuo, sino también de una familia,
comunidad o poblacion dada, pero no lo determina absolutamente. Por ello, las
importaciones mecanicas y no raciocinadas del conocimiento cientifico tiene sus
riesgos, ya que al sistematizar un hecho, una conducta, surge con ingenua
evidencia el juicio empirico y a veces inadecuado que inmediatamente nos

formulamos o aceptamos, por su frecuencia o por quién lo establecié, cuando en
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realidad debe antes imponerse el pensamiento cientifico: qué se dijo, su como y su

porqué.

La distincion entre la evolucion de las enfermedades comunes y de las
enfermedades o condiciones patolédgicas raras o especificas para cada individuo
tiene una larga historia y una singular importancia conceptual, ademas de valor en
los avances del conocimiento de la patologia y la clinica. ® Tanto como los casos
raros o infrecuentes son Unicos y a veces inconexos, no debemos ponerlos de lado

con vagos pensamientos o palabras tales como curiosidades o casualidades.

Ninguno de ellos es carente de sentido, ninguno dejara de poder ser el comienzo de
un necesario conocimiento si pudiéramos contestar la pregunta: ¢(Por qué es esto

raro?, o siendo raro: ¢Por qué ocurrié en esta oportunidad y en este paciente?

Entre las infinitamente variadas alteraciones de funcién y/o estructura que
constituyen la totalidad de las enfermedades humanas, tenemos algunas que se
hallan constantemente frente a nosotros y otras tan poco frecuentes que en la vida
profesional de un médico se tiene pocas posibilidades de ver o tratar. Las primeras
deben ser estudiadas como una obligacién por todo médico responsable pero con
respecto a las Ultimas existe una generalizada y muy natural actitud que tanto da
entenderlas, y mejor es que las diagnostique y trate alguien que ha hecho una
“superespecializacion”. Sin embargo, estas enfermedades son a veces las mas
instructivas, se encuentran en estrecha relacién con otras afecciones comunes, y
seria conveniente, dentro de lo posible, comprenderlas y tratar también de ampliar

el conocimiento de ellas. 78

Pudiera decirse que existen dos clases de médicos, los que se sb6lo se interesan por
las enfermedades comunes, y que tienen gran importancia practica, y otros que
forman una minoria para quienes la investigacion de las enfermedades o

evoluciones patoldgicas infrecuentes o raras tiene especial atraccion.

Hay que resolver las enfermedades comunes, pues su control es de vital interés
para la comunidad y la salud de la poblacién, pero también es necesario que se
encuentre el enigma y se aprendan las lecciones de las enfermedades o modelos
evolutivos raros o infrecuentes. No es tener amor a lo raro por si mismo, es

comprender que no solo debemos conocer sobre lo comun.
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La distincion entre enfermedades comunes, o frecuentes, y enfermedades
excepcionales o raras no tiene vigencia diferencial entre caso raro y enfermedad
rara. Estas dos situaciones son total y completamente diferentes. Caso raro es el de
la presentacion de una enfermedad comuin en una situacion poco comun (por
ejemplo un lactante que hace un déficit prolongado de disacaridasas en el curso de
una diarrea por rotavirus, a lo que ayuda la comorbilidad o presencia de otra
condicionante patolégica) y enfermedad rara seria aquella que pocas veces se
observa, viva donde viva y viva como viva ese lactante). Esta distincion es muy
dificil de establecer, y en algunas ocasiones pueden darse ambas a la vez (como se
observa en diversas comorbilidades no diagnosticadas). Seria repetitivo referir mas
antecedentes sobre la importancia que tiene desentrafiar el sentido de algunas
condiciones patoldgicas excepcionales. Estos casos no representan solamente un
fragmento de la realidad clinica, representan una verdad en forma completa pues
tienen la ventaja de presentarse en el ser humano como enfermedades complejas,

raras o evoluciones complicadas. °*°

El paradigma epidemiolégico cuantitativo en la Medicina ha definido, con aceptaciéon
universal, a las enfermedades raras, como aquellas cuya prevalencia es inferior a 5
casos por cada 10.000 personas o 1 por 2000. Pero habria que considerar cuantos
modelos evolutivos en las enfermedades comunes tienen un comportamiento
infrecuente, o sea, que pudieran considerarse raros, porque es la expresion clinica
gue hace un enfermo dado y no la enfermedad como tal. *? Si clasificamos las
enfermedades de acuerdo con su frecuencia, irian desde aquellas que afectan a
todos hasta las que se han observado una sola vez o muy pocas veces. Esto es
valido para las enfermedades de curso agudo como para las consideradas croénicas,

e incluye a sus diversas naturalezas o etiologias. ’

Para esclarecer algunos conceptos vertidos, sigamos a modo de ejercicio la
ensefianza que nos brinda las enfermedades diarreicas agudas (EDA) en nuestro
medio, consideradas frecuentes o comunes. Es una condicién patolégica multicausal
que tuvo en el pasado reciente complicaciones frecuentes e impacto por su alta
morbilidad y potencial mortalidad. El descubrimiento en la década de los 60 del
pasado siglo, del proceso de transporte acoplado de glucosa y sodio a nivel
intestinal, fue la base cientifica para el desarrollo de la rehidratacion oral, que
supuso un cambio importante en la evolucion de la historia natural de la
enfermedad. La terapia de rehidratacion oral determind la disminucion de la

mortalidad y condujo a un replanteamiento del manejo global de la diarrea,
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potenciandose el abordaje de la recuperacion nutricional mediante la realimentacion
precoz. ** Hoy la EDA, sin llegar a ser una afeccién infrecuente, ha disminuido su
incidencia y la mortalidad por sus complicaciones, sin embargo, y a pesar de la alta
coincidencia de conductas terapéuticas - debido a las normativas e indicaciones
nacionales -, aln existen criterios diversos y en ocasiones controvertidos sobre la
terapéutica y la alimentacion del nifio con EDA. En Cuba, una muerte pediatrica
por EDA es tan rara como muchas de las enfermedades que antes y ahora se
consideraban raras. Por otra parte, cabe preguntarse, ¢todos los nifios con diarrea
aguda evolucionan de la misma forma, o tienen lo mismos determinantes causales
en su modo de evolucion? ;Se deben asumir conductas dietéticas y terapéuticas

uniformes y rigidas en todos los servicios que atienden la diarrea pediatrica? **

El cambio de la frecuencia y evolucion de algunas enfermedades en el nifio y por
otra parte, la asuncion, con inmediatez y ausencia de la busqueda de evidencias, de
nuevas conductas terapéuticas propuestas, ha llegado incluso a preocupar a nivel
docente, pues ocurre, en el primer caso que las nuevas generaciones, al no conocer
la sintomatologia de su evolucién, pueden no realizar a tiempo un correcto
diagndstico y tratamiento; y en el segundo, que no encuentren la literatura que las
avale ni evidencias cientificamente declaradas y aceptadas por la comunidad

médica.

¢Qué es entonces lo raro o infrecuente, que se hace tan dificil de definir en
términos objetivos? A veces no es mas que la expresion subjetiva de nuestra
ignorancia ante hechos que desconocemos y sobre los cuales volcamos nuestra
atencion a veces inadvertidamente o por obligacidon. Rechazar lo que por ignorancia
se considera raro es casi siempre la manera de poner en evidencia la falta de

inquietud hacia el reconocimiento de aquello que ignoramos.

Un criterio muy extendido, por estar oficializado, en la ensefianza médica actual
postula que se debe ensefiar de acuerdo con un criterio de frecuencia de los
problemas que se observan. Asi, debe ensefiarse lo que el médico vera en el
desarrollo de su asistencia profesional, los problemas de salud mas frecuentes en
una poblacion, prescindiendo de sutilezas patolégicas, clinicas o terapéuticas. Esta
concepcion de la docencia es un resultado directo de la validez absoluta del
concepto de frecuencia y puede aparentemente captar a los profesores mas
experimentados. Es l6gico y de sentido comUdn pensar que a un médico que ejerce

su accion preventiva, curativa y de rehabilitacion en la atenciéon primaria se le
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ensefien con todo detalle las afecciones propias a diagnosticar en la misma. Pero no
es légico ni conceptualmente valido que se realice una ensefianza somera o
superficial, en el mejor de los casos, del resto de la patologia. Con esa concepcidon
se cae rapidamente en el empirismo, en un ejercicio profesional ciego, que no
posee una vision global de la medicina. ¢(Qué decir si ello se extiende a la

ensefianza posgraduada o especializacion?

La ensefianza debe proveer al médico, de un sélido y completo conjunto de
conocimientos y habilidades. En ese cumulo de saber y saber hacer, podra insertar
— a medida que adquiera nuevos conocimientos, de su propia experiencia
profesional o de sus lecturas — nuevos conocimientos que iran en progresion
conformando una nueva calidad intelectual y cientifica, que no sera una simple
sumatoria en su competencia, sino que le capacitara para nuevos desempefos
profesionales ante un simple catarro comdn o una EDA, como para el abordaje

adecuado de los errores congénitos del metabolismo.

Con respecto a lo variable que es la frecuencia de las etiologias de las
enfermedades o sus modos de evolucionar, existe el antecedente histérico y ain
vigente de la transicién epidemioldgica y el reconocimiento cada vez mayor de
otras etiologias mérbidas que provocaban enfermedades cada vez mas frecuentes
porque se consolidaba su diagndéstico, y comenzaron a ser consideradas como

verdaderos problemas médicos de primera importancia clinica y terapéutica.

Ejemplo de ello son las enfermedades infecciosas emergentes, las determinadas por
mecanismos genéticos especiales, por factores ambientales, las enfermedades de
origen funcional, por reaccidon inmunolégica o las condicionadas por determinantes

sociales.

A modo de conclusion

Si por un lado se han disminuido y controlado en buena medida las enfermedades
infecciosas, logrando una mayor salud pediatrica, por otro, el interés médico actual
se ha va orientando hacia las afecciones cronicas o infrecuentes que antes eran
menos consideradas, lo cual ha aumentado la atencion e intervencion médica hacia
ellas en todos los niveles, pues hoy constituyen verdaderos problemas de salud
publica. Para el médico no puede haber enfermedad rara o frecuente. Todo enfermo
debe tener su diagnéstico exacto, en todos los planos posibles del conocimiento,

pues al que enferma no le interesa la frecuencia de su enfermedad sino su
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determinacioén correcta, que llevara a un tratamiento integral correcto, sea el que
se venia utilizando con resultados satisfactorios o uno méas novedoso, y del cual las
evidencias cientificas hayan probado su superioridad. Es luego de establecer un
correcto diagnoéstico clinico, objetivo, cierto en lo etiolégico y sobre todo, centrado
en cada paciente, que se debe estimar su frecuencia y modelo evolutivo en
cuestion, lo que definira la conducta terapéutica que ese paciente, en particular,

requiere.
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