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¢Diagnosticos o etiquetas?

A Albert Einstein sus profesores le tenian por alumno
dificil, introvertido, de desarrollo intelectual lento y con po-
cas amistades debido a su caracter retraido y timido. Algu-
nos biégrafos aseguran que padecia dislexia y que no em-
pezd a hablar hasta los cuatro afios. Otros dicen que hasta
que no tuvo nada que decir. Pudo ser verdad o pertenecer a
esa mitologia que rodea a los genios, pero es facil imaginar
que en nuestros dias Einstein probablemente estaria some-
tido a estudios neurolégicos, tratamientos logopédicos, in-
cluso diagnosticado de algun tipo de autismo. Injerencias
externas que bien podrian haber construido un falso self?,
organizar otro mundo interior, frenar su creatividad o el es-
timulo necesario para desarrollar esa capacidad personal
de afrontar los problemas que hoy llamamos resiliencia.

Autores clasicos como I. Illich? o contemporaneos como
R. Moynihan (que introduce el concepto de disease monge-
ring? o mercantilizacion de las enfermedades®) han critica-
do la medicalizacion en sus distintas expresiones. Con sus
filias y sus fobias, pero siempre buscadores de la verdad a
contracorriente, es indudable que han propiciado una nece-
saria revision critica de algunos aspectos de la medicina
actual, mas alla de las frias evidencias cientificas.

Lo cierto es que constatamos una creciente disposicion a
convertir en pacientes a nifios sanos ante cualquier sinto-
ma. Ponemos nombres técnicos a cualquier malestar, ini-
ciamos una escalada de pruebas complementarias ante
sintomas, signos clinicos o retrasos madurativos sin la mas
minima espera, y gran parte de la poblacion sana esta in-
cluida en algun programa de las multiples etapas medicali-
zadas de la vida: nifio sano, adolescencia, embarazo, meno-
pausia. En este contexto, también observamos la tendencia
a medicalizar la infancia con pruebas y diagnosticos que,
aun siendo cientificamente correctos, pueden carecer de
valor para el paciente convirtiéndose en etiquetas cuestio-
nables.
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Los juicios sobre la salud y la enfermedad son complejos
y estan influenciados por multiples factores. Diagnosticos
como la homosexualidad, considerada una enfermedad
hasta hace pocos afios, fruto de una construccién moral,
ademas de ser una deuda para la comunidad cientifica, son
hechos que deberian recordarnos nuestra responsabilidad
frente a las repercusiones individuales y subjetivas que se
derivan de nuestro rol profesional. En este sentido, diagnos-
ticar debe ser algo mas que poner un nombre técnico, cate-
gorizar un cuadro o agrupar coherentemente una serie de
signos o sintomas.

Podriamos decir que una etiqueta médica’:

+ Convierte al nifio con dificultades en enfermo.

+ Supone un gasto sanitario evitable.

+ Genera dependencia del sistema sanitario en proble-
mas del ambito educativo o social.

- Puede ser estigmatizante y generar una discrimina-
cion escolar o social evitable.

-« Somete al paciente a métodos diagnosticos con ries-
gos, molestias y en ocasiones hallazgos casuales que
obligan a continuar realizando estudios.

+ Supone una inversion de tiempo y dedicacion, gene-
rando una percepcion de enfermedad en el nifio y su
familia que puede tener un impacto negativo sobre
su salud mental o su desarrollo evolutivo.

+  No mejora la calidad de vida del paciente, solo aporta
una explicacion a un problema en términos médicos;
por tanto, puede ser un acto médico futil e inapropia-
do por innecesario.

Sin embargo, un diagndstico:

+ Legitima la condicién de enfermo en los cuadros que
precisan instaurar un tratamiento o un consejo genético.

- Pone fin al peregrinaje, la incertidumbre y la ansie-
dad de las familias que tienen hijos con problemas
importantes.
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+ Aunque supone un coste sanitario, es un gasto nece-
sario para instaurar el tratamiento especifico, o para
estudios de investigacion cientifica.

- Debe conllevar una alternativa terapéutica, curacion,
posibilidad de investigacion clinica o al menos una
mejora en la calidad de vida para el paciente y la fa-
milia.

Esta reflexion no pretende categorizar los problemas de
salud infantil en uno u otro lado de fronteras imprecisas,
cayendo en lo que pretendemos criticar. Pero existen areas,
como la Salud Mental, donde claramente debemos pregun-
tarnos si estamos etiquetando mas que diagnosticando
conductas o sintomas que se desvian de la normalidad (que
no deja de ser un consenso). Porque en ocasiones filiar la
causa de un retraso mental leve realizando multiples estu-
dios complementarios, diagnosticar una fobia social en vez
de una timidez marcada, una depresion en vez de una reac-
cién adaptativa normal frente a una pérdida, o un trastorno
por déficit de atencién con hiperactividad (TDAH) con prue-
bas poco especificas o sin valorar el contexto, puede tener
connotaciones de etiqueta mas que ser un diagndstico.

La influencia del contextoy el estilo de crianza es incues-
tionable, como podemos deducir de la mayor incidencia de
TDAH en EE. UU., con modelos educativos hiperestimulan-
tes e hiperactivos, frente a paises como Holanda, con estilos
educativos mas tranquilos®. Pero un diagnostico que conlle-
va en muchos casos un tratamiento farmacolégico largo
deberia estar exquisitamente fundamentado. Noenvanoel
Comité de Seguimiento de los Derechos del Nifo de Nacio-
nes Unidas, ante los informes presentados por Espafia en
2010, expreso su preocupacion por el creciente aumento en
la prescripcion de psicoestimulantes a nifios diagnostica-
dos de TDAH en nuestro pais’.

La patologia médica tampoco escapa a esta especial ia-
trogenia. La hidrocefalia benigna, la hiperfosfatasemia be-
nigna, el déficit aislado de inmunoglobulina A, el sindrome
de piernas inquietas, algunos trastornos del suefio, o el
sindrome de alcoholismo fetal (FASD) en nifios adoptados
podrian considerarse etiquetas. Diagnosticar un FADS en
un hijo biologico, puede permitir tratar una adiccion no re-
conocida en la madre. Pero en nifios adoptados, general-
mente es un diagnostico de sospecha imposible de confir-
mar, que solo afiade un dato estigmatizante a los origenes
del mismo.

Un area que abre un universo de posibilidades, pero tam-
bién de interrogantes éticos son los diagnosticos genéticos.
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Seria el caso del screening del riesgo de enfermedades fre-
cuentes de etiologia mixta (genética y ambiental) como el
asma o la diabetes, generando la etiqueta de “prepacien-
te”8; la deteccion de problemas intratables con correlacién
clinico-etiologica variable y gran carga peyorativa como la
trisomia XYY?; la deteccion neonatal del rasgo falciforme, o
el diagndstico genético precoz de enfermedades de desa-
rrollo tardio. La propia Academia Americana de Pediatria
recomienda replantear o diferir los test genéticos cuando el
diagndstico no implique una alternativa terapéutica o pre-
ventiva clara y, sin embargo, pueda producir ansiedad per-
sonal y familiar, disminucién de la autoestima, estigma so-
cial o algun tipo de discriminacion®®.

Actualmente el riesgo, quiza ya una realidad, de la gene-
tizacion de la epidemiologia y la sobreestimacion del peso
de los factores genéticos, esta cerca del discurso determi-
nista, culpabilizador y eugenésico*.

Los pediatras, pues, deberiamos anadir a las preguntas
cientificas otros interrogantes: ;puede sentirse valioso un
nino clasificado como portador de un sindrome?, ;cémo
influye en su autoestima?, ;como marca los vinculos fami-
liares la enfermedad de un hijo?, jvaloramos el sufrimiento
psiquico de un nifio sometido a consultas médicas repeti-
das?, sinfluye en la busqueda de un diagndstico la existen-
cia de tratamiento farmacolégico?, jpueden ser mayores
los dafios psicosociales que los beneficios aportados al nifio
que etiquetamos?

Albert Einstein por fin hablé. De hecho esta considerado
uno de los mejores cientificos de la historia y un genio de
personalidad compleja, al que se le atribuye esta frase: “El
mundo es un lugar muy peligroso, no tanto por las personas
que hacen el mal, sino por las que se sientan pasivamente a
ver qué pasa”. Pasivo es el que no tiene pensamiento propio,
el que no busca definirse a través del fundamento de sus
actos y asume acriticamente el de otros. Salir de esa suerte
de pasividad implica remover los origenes de muchos diag-
nosticos, cuestionar las etiquetas innecesarias, contener el
esfuerzo diagnostico®, alertar, en definitiva, sobre la medi-
calizacién en la infancia. De otra manera avanzamos por
una pendiente resbaladiza hacia nuevas formas de iatroge-
nia. Asistimos pasivamente a la creciente dependencia sa-
nitaria de nuestra sociedad, que teniendo mejores indica-
dores de salud que nunca, frecuenta cada vez mas los
dispositivos sanitarios.
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