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INTRODUCCION Y ESTADO DEL ARTE

Historicamente, desde 1843 se habla de paralisis cerebral gracias a los trabajos realizados por
William Little, un ortopedista inglés quien establecié relacion causal entre alteraciones
musculoesqueléticas como la espasticidad y antecedente de asfixia perinatal o prematuridad,
con una particularidad al observar que éstas no progresaban en severidad con el paso del
tiempo (1). A este trastorno se le conocié por mucho tiempo como enfermedad de Little, hoy
se denomina diplejia espastica, la cual hace parte de un grupo de trastornos neurolégicos que
se presentan desde la nifiez temprana y que afectan de manera predominante los movimientos
y la postura, asociados en su mayoria a alteraciones en la forma de sentir, comunicarse,
comportarse y aprender, aunque con manifestaciones muy variables pero de carécter
permanente agrupados bajo el término de PARALISIS CEREBRAL INFANTIL (en adelante
PCI) (2).

La prevalencia de este trastorno se ha mantenido en rangos similares a lo largo del tiempo,
en 2-3 por cada 1000 nacidos vivos, segun un reciente estudio publicado en el reino unido en
2016 (3), y que coincide con un metaanalisis publicado en 2013 que evidencia la prevalencia
global combinada de PC en 2,11 por 1000 nacidos vivos (intervalo de confianza [IC] del
95%: 1,98-2,25) (4). En Colombia, no se conocen cifras estadisticas de la enfermedad a nivel
nacional; sin embargo, se cuenta con los resultados de un estudio de prevalencia de PCI
desarrollado en el 2001 en Sabaneta (Colombia) y publicado por la Universidad de Antioquia
donde muestran una prevalencia de 1.19 por cada 1000, con una poblacion de 6700 nifios
menores de 10 afios. Una cifra importante dado que la PCI sigue siendo la causa mas

frecuente de discapacidad motora en la infancia (5).

Pese a esto, en Colombia, al igual que en toda América latina, existen grandes brechas que
dificultan el acceso de los nifios a cuidados paliativos de calidad. Muestra de ello son los
resultados de un estudio retrospectivo realizado en una institucion de tercer nivel en Cali

(Colombia), con 87 pacientes pediatricos susceptibles de recibir atencién paliativa al final de



la vida donde solo 10 de ellos recibieron estos cuidados (6). Por otra parte, la situacion es
mucho mas critica si se trata de nifios con diagnosticos no oncoldgicos, como lo muestra un
estudio publicado en 2020, también en Colombia, donde se evaluo el impacto de un programa
de cuidados paliativos pediatricos en una institucion de salud en Cali, donde 53% de los nifios
beneficiados tenian diagnostico oncoldgico y solo 38% ingresaron con otros diagndsticos
incluida la paralisis cerebral (7). Gran parte de este problema se debe a la falta de
entrenamiento en el éarea lo que imposibilita cubrir la demanda existente, incluso
especialidades a fines como la pediatria carecen de conocimiento en cuidados paliativos;
cifras tan altas como 87% de un total de 359 pediatras y residentes reportaron no tener
preparacion para el manejo de estos pacientes, y 41,4% de los que si la tenian la recibieron

de manera informal.

Especificamente, los nifios con paralisis cerebral cursan a lo largo de su vida con necesidades
que van mucho mas alla de las limitaciones en la movilidad, también sufren “dolor total” con
el agravante de no poder manifestarlo de manera precisa(8); aspectos psicosociales y
espirituales son importantes en ellos y deberian ser considerados con mayor frecuencia como
parte del manejo; en 2017, Dolap et al. (9) Encontraron que 22 nifios con paralisis cerebral
disténica tenian dificultades para controlar sus emociones y cursaban predominantemente
con miedo, tristeza e ira. Adicionalmente, las respuestas atipicas al dolor pueden pasar
desapercibidas por los cuidadores lo que genera angustia existencial, agravando ain mas la
experiencia por parte del paciente, sin mencionar que sus cuidadores principales
habitualmente presentan una carga excesiva asociada a sus multiples comorbilidades, que

genera fatiga fisica y emocional. (10-11)

En diciembre de 2020 en Colorado (EU), se realizé en un estudio donde intervinieron los
padres de nifios con discapacidad neuroldgica quienes reportaron sintomas como
irritabilidad, insomnio y dolor, que aparecieron con mayor frecuencia en nifios con
polifarmacia (12) lo que quiere decir que el tratamiento de la enfermedad también genera
problemas que deben ser manejados de manera holistica, como lo hace los cuidados
paliativos, que no solo optimizan el control de sintomas, sino que mejoran también la calidad

de vida de los pacientes y sus familias, segin lo descrito en una revision sistemética de



publicaciones entre 2002 y 2017 realizada en 2018 por la Universidad Industrial de Santander
(13). La evidencia de los resultados beneficiosos ante el manejo multidisciplinar en estos
pacientes es amplia en el ambito internacional, sin embargo, en nuestro pais se han
desarrollado muy pocas investigaciones con relacion a los cuidados paliativos de calidad en
nifios con enfermedades no oncoldgicas, como la paralisis cerebral, la cual afecta no solo al
que la padece sino a su familia, quienes deben enfrentarse a barreras de tipo administrativas,
geograficas, econdmicas de acceso a recursos e incluso barreras socio-politicas (14), lo que
empeora de cierto modo la vulnerabilidad de los menores y aumenta sus necesidades de
cuidado. Pero tristemente dichas necesidades no son suplidas y por el contrario suelen ser
exacerbadas por su condicién, segin la UNICEF “los nifios en situacion de discapacidad son
los méas excluidos y desconocidos por los sistemas sociales, educativos y de salud, y pierden

el acceso a los servicios a los que se tiene derecho por ley” (15).

El papel de la bioética, en este sentido es fundamental, ya que en una sociedad que promueve
la cultura del descarte, hablar de dignidad humana, de solidaridad y de justicia como
fundamentos para mejorar la atencién en salud de los nifios con Paralisis cerebral, rompe

paradigmas.

JUSTIFICACION

La OMS define los cuidados paliativos pediatricos como “el cuidado total activo del cuerpo,
la mente y el espiritu del nifio, y la prestacion de apoyo a la familia” (16). Lo que significa
aliviar sufrimiento fisico, psicologico y social con un abordaje multidisciplinario y continuo.
Sefiala ademas que estos comienzan con el diagnéstico de la enfermedad y se mantienen
independientemente del tratamiento curativo; entre sus beneficios estd mejorar la calidad de
vida de los pacientes y familias que se enfrentan con enfermedades tituladas como

amenazantes para la vida.

En Colombia, el Ministerio de Salud en el afio 2016 establecid en un documento los

lineamientos para la atencidn integral en cuidados paliativos, dentro del cual incluyen los



aspectos relacionados a los Cuidados Paliativos Pediatricos CPP, como que deben ser
ofrecidos desde el diagndstico y a lo largo de la enfermedad, bajo un enfoque holistico que
aborde las dimensiones bio-psico-social del nifio y su familia. Dentro de las patologias que
citan como susceptibles de requerir manejo por cuidados paliativos incluyen en primer lugar,

la enfermedad neuromuscular y/o neurodegenerativa, entre esas la PCI.

Dentro de las caracteristicas que referencian como particulares de los CPP se encuentran, que
“las etapas iniciales del desarrollo del lenguaje afectan la expresion de las necesidades y de
los sentimientos y la expresion del dolor”, esto no puede ser mas cierto para el caso de los
nifios con pardlisis cerebral, los cuales en mayor o menor medida tienen serias limitaciones
para el lenguaje que se mantienen a lo largo de la vida independientemente de la edad del

paciente.

Otra de las caracteristicas diferenciales es el papel de los padres, los cuales “estan
profundamente involucrados como cuidadores y responsables en la toma de decisiones. Es
frecuente que abandonen sus puestos de trabajo para asumir el cuidado permanente del nifio
y adolescente lo cual altera sus roles e impacta en la capacidad adquisitiva de los hogares.”,
y en un pais como Colombia donde no en pocas ocasiones la madre es cabeza del hogar,
hacerse cargo a tiempo completo del cuidado del menor es una tarea imposible. Por lo cual
ella se ve obligada a delegar la responsabilidad en otras personas que muchas veces no son
idoneas, esto a consecuencia de la falta de espacios inclusivos para estos pacientes donde se
les brinde el cuidado, acompafiamiento y soporte que requieren no solo por los sintomas y
complicaciones que frecuentemente surgen a causa de las limitaciones fisicas de su
enfermedad, sino ademas por la alta carga de trabajo para las familias o cuidadores
principales, quienes en muchas ocasiones carecen de recursos econémicos y de conocimiento

sobre la misma enfermedad lo que implica apoyo constante en el sistema de salud.

Sin embargo, en nuestro pais los CPP no son ofrecidos de manera amplia y por lo tanto
muchos de estos pacientes, quedan sin acceder al servicio hasta el momento de su
fallecimiento. A corte 2020, afio de la ultima version del Atlas de Cuidados Paliativos en
Latinoamérica, Colombia reportaba Gnicamente 9 equipos de CPP de un total de 79 y una

tasa por millon de habitantes menores de 15 afios de 0.79 (17). Dichos servicios, ademas de



ser insuficientes, lo cual reconoce el Ministerio de Salud al afirmar que “existe una red
deficiente en cuanto a otros escenarios de cuidado diferentes del hospitalario, escasa atencion
domiciliaria en pediatria, inexistencia de centros sociosanitarios y de estrategias de descanso
familiar.”, atienden en su gran mayoria pacientes con diagnosticos oncologico (7). Por lo
tanto, desde el punto de vista de la justicia y teniendo en cuenta que “la limitacién de una
persona se convierte en discapacidad solo como consecuencia de su interaccion con un
ambiente que no le proponga el adecuado apoyo para reducir sus limitaciones funcionales.”
(18) se hace necesaria una mencion detallada de los fundamentos bioéticos que justifican la
inclusion de los pacientes con PCI en los programas de cuidado paliativo en nuestro pais,
partiendo del hecho que la especial atencion y acogida que se brinda a las personas con
discapacidad tiene su base en los principios de beneficencia, no maleficencia y justicia; de
este modo, vale la pena cuestionar si las intervenciones a estos nifios estan realmente
fundamentadas en esos principios de modo que se les garantice una atencion integral que vele

por el cuidado de su dignidad como personas.

OBJETIVO GENERAL

Determinar la pertinencia de cuidados paliativos en nifios con paralisis cerebral severa, desde

un enfoque bioético.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

1. Justificar el requerimiento de cuidados paliativos en nifios con Paralisis cerebral
desde una perspectiva bioética.
2. Reconocer o identificar las barreras de acceso a los servicios de cuidados paliativos

en los nifios con paralisis cerebral.



3. Describir los fundamentos bioéticos del cuidado paliativo en nifios con parélisis
cerebral.

4. Proponer argumentos éticos para una atencion medica mas humana.

MARCO TEORICO

Los cuidados paliativos pediatricos, segin la Organizacion Mundial de la Salud, tienen como
objetivo principal aliviar el sufrimiento, lo cual incluye aspectos fisicos, emocionales,
espirituales y sociales, del nifio, desde un enfoque multidisciplinario, apoyado en las familias,
y en los recursos disponibles en la comunidad (16). En sintesis, buscan mejorar las
condiciones de vida del nifio a través de una atencion integral oportuna e individualizada, en

funcion de su dignidad y el derecho al ejercicio de su autonomia.

PANORAMA MUNDIAL

Histéricamente, se habla de CPP desde los afios 60 con las iniciativas del St. Christopher’s
Hospice, un hogar de acogida que brindaba cuidados de todo tipo a pacientes terminales y a
sus familias; pese a que en sus origenes el CPP se orientd a pacientes con enfermedades
oncoldgicas, el aumento paulatino en las técnicas diagnosticas y terapéuticas y el consecuente
aumento de la supervivencia en los pacientes oncoldgicos pediatricos, ha hecho que en la
actualidad sean los pacientes con patologias neuroldgicas los principales receptores de los
CPP, asi como otros con cardiopatias complejas, enfermedades metabélicas e infecciosas
(19).

En 2020, la Unidad de CPP del Hospital Nifio Jesis de Madrid publico un estudio
retrospectivo donde evidencia que la gran mayoria de los pacientes ingresados al servicio,
pertenecieron a los grupos 111y IV de la ACT. Que corresponden, en su mayoria, a pacientes

con enfermedades neurologicas graves y en contraste, solo un 7% de los ingresos



pertenecieron al grupo I, en su mayoria oncolégicos (20).

Segun la EAPC (Asociacion Europea de Cuidados Paliativos), la tasa de prevalencia estimada
para nifios y jovenes de 0-19 afos, susceptibles de atencion en cuidados paliativos es de 10-
16 por cada 10 000 habitantes. En todos los estudios, aproximadamente un 30% padece
cancer; el 70% restante comprende una combinacién de enfermedades, principalmente

neurodegenerativas, metabdlicas y genéticas (21).

PANORAMA EN COLOMBIA

En Colombia, lamentablemente no se tiene registro en cifras sobre la poblacion
potencialmente beneficiaria de recibir cuidados paliativos pediatricos, al ser un area del
conocimiento incipiente los avances en investigacion ain estan muy crudos. No obstante, en
2018 se publico un estudio retrospectivo sobre las caracteristicas de 6230 pacientes
ingresados, durante los afios 2014 y 2015, al servicio de pediatria, en un hospital de Medellin
(Colombia), de ellos, el 52% (3226) padecia enfermedades cronicas y limitantes para la vida,
y por lo tanto, era susceptible de recibir atencion de cuidados paliativos. De esta cifra, solo
el 3.7% (n= 119) recibio atencidn de cuidados paliativos (22); un panorama muy critico,
debido probablemente a las multiples barreras que deben enfrentar estos pacientes y sus
familias para acceder al servicio. Una de ellas puede ser la falta de conocimiento en atencion
paliativa por parte de los profesionales de la salud, como lo muestra un estudio realizado en
2012, en Bogota (Colombia) sobre caracterizacion del conocimiento en cuidado paliativo en
profesionales de pediatria, donde un 87% de los encuestados, de un total de 359
profesionales, reportd nunca haber recibido entrenamiento en el tema y del 13% que si habia

recibido entrenamiento, el 41,4% lo adquirié de manera informal, por autoaprendizaje (23).

CUIDADOS PALIATIVOS EN PACIENTES NEUROLOGICOS
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Asi como a nivel biolégico el nifio transcurre por distintas etapas a lo largo de su crecimiento
y desarrollo, asi mismo la asimilacion de una enfermedad crénica varia conforme avanza en
cada una de las etapas; segun la sociedad espafiola de cuidados paliativos (SECPAL), en la
primera infancia, no pueden comprender lo que es la enfermedad y responden
fundamentalmente al dolor y al malestar fisico que producen, tanto la enfermedad como sus
tratamientos, asi como la separacion materna (24). Lo cual, en algunos casos, como en los
nifios con discapacidad neurolégica grave es dificil interpretar, puesto que las
manifestaciones de dolor pueden ser atipicas y en ocasiones las experiencias nociceptivas

pueden ser mucho mas intensas que en nifios con funciones neuroldgicas conservadas (8).

La definicién objetiva de nifios que potencialmente se benefician de cuidados paliativos,
parte de la clasificacion ACT de 1997 de la “Association for children with life threatening
conditions and their families” que distribuye los criterios de inclusion en 4 grandes grupos:
grupo 1: patologias que amenazan directamente la vida, pronostico malo a corto plazo, entre
ellas el cancer. 2. Enfermedad crénica con posibilidad de muerte prematura, ejemplo:
VIH/SIDA. 3. Enfermedad cronica progresiva con necesidad paliativa desde el diagnostico
como las enfermedades neuromusculares, neurodegenerativas, trastornos metabolicos, etc. y
por ultimo en el grupo 4, las enfermedades crénicas no progresivas pero irreversibles con
multiples complicaciones a lo largo de la vida, dentro de este grupo se enmarca la paralisis

cerebral infantil grave (25).

DEFINICION Y ASPECTOS IMPORTANTES DE LA PARALISIS CEREBRAL
INFANTIL

Paralisis cerebral se emplea mas como un término sindromatico que para referirse a una tnica
enfermedad, pues abarca un conjunto de alteraciones con varios elementos en comdn; se
presenta en etapas muy tempranas del desarrollo y se mantiene a lo largo de la vida con una
evolucidn variable. Resulta fundamental hablar de ella puesto que representa la causa mas

frecuente de discapacidad motora en la infancia (5). Una definicion de consenso que contiene
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todos los aspectos fundamentales de esta condicion es la formulada por la American
Academy for Cerebral Palsy and Developmental Medicine (academia americana para la
parélisis cerebral y medicina del desarrollo): “La paralisis cerebral (PC) describe un grupo
de trastornos permanentes del desarrollo del movimiento y la postura, que causan limitacion
de la actividad. Estos trastornos se atribuyen a alteraciones no progresivas que ocurrieron en
el desarrollo del cerebro fetal o infantil. Los trastornos motores de la paralisis cerebral suelen
ir acomparfiados de alteraciones de la sensibilidad, percepcién, cognicién, comunicacion y

conducta, epilepsia y problemas musculoesqueléticos secundarios.”?(2)

La clasificacion del espectro se vale de distintos parametros como son la etiologia, la
neuropatologia y la severidad, ésta Ultima se define basicamente segun el grado de
discapacidad para el movimiento, se mide de manera estandarizada segun la Clasificacion de
Funcion Motora Gruesa (GMFCS por sus siglas en inglés) (26). Este sistema, divide los items
que son los logros funcionales en cinco niveles teniendo en cuenta la edad del paciente: 1)
nifios menores de 2 afios, 2) entre 2 y 4 afios, 3) entre 4 y 6 afios, 4) entre 6-12 afios. La
severidad va desde el nivel I) el mas leve, los nifios logran hacer todas sus actividades, aunque
pudieran ser de manera mas lenta o con regular equilibrio, I1) no requieren de aparatos u
oOrtesis para moverse después de los cuatro afos, I11) si requieren de asistencia para la marcha,
IV) logran sentarse con ayuda, pero la movilidad independiente esta muy limitada, V) no

logran movilidad independiente y requieren de asistencia maxima para sus actividades.(1)

A nivel mundial, la incidencia durante los ultimos 40 afios ha sido practicamente la misma,
aproximadamente 2,5 por cada 1000 nacidos vivos (27). Aungue, segun lo descrito en textos
de pediatria si se evidencia un incremento de esta cifra de hasta 2,5 a 5 casos por 1.000
nacidos vivos en los paises en desarrollo, sin que se evidencie una tendencia a disminuir a
través de los afios. (28) Por otra parte, en el afio 2013, la revista Developmental Medicine &
Child Neurology (DMCN) de Londres, publicé un metaanalisis sobre la prevalencia global
combinada de PC que reportd 2,11 por 1000 nacidos vivos (intervalo de confianza [IC] del
95%: 1,98-2,25).
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En Colombia, la prevalencia de esta enfermedad se desconoce de manera exacta, en el afio
2001 se publicaron los resultados de un estudio realizado en Sabaneta, Antioquia, donde se
reportd una prevalencia de 1.19 por cada 1000, con una poblacién de 6700 nifios menores de
10 afios, cifra menor a la reportada mundialmente, lo cual puede explicarse a raiz de la mayor
mortalidad prenatal y neonatal, producto del pobre acceso a los servicios de salud, y a los

menores recursos tecnoldgicos y econdmicos en paises como el nuestro (18).

Estos nifios con PCI tienen caracteristicas especiales de atencién por sus multiples
padecimientos y por la condicion irreversible de la enfermedad, lo que se traduce en
dependencia de dispositivos que sustituyan o complementen funciones vitales pérdidas o
debilitadas, requerimiento frecuente de asistencia sanitaria multidisciplinaria, asi como,
ingresos hospitalarios repetitivos y prolongados, como se refleja en un estudio descriptivo
retrospectivo, sobre los ingresos hospitalarios entre 2013 y 2015 a un hospital infantil, en
Cartagena (Colombia) donde, los pacientes con paralisis cerebral severa, con un total de 984
casos representaron la causa mas frecuente de admision hospitalaria por patologias

susceptibles de cuidado paliativo (25).

Como reconoce la Academia Americana de Pediatria (AAP), basta el diagnostico de una
enfermedad incurable o una situacion clinica irreversible para hacer al paciente tributario de
un abordaje paliativo (29). Precisamente, la complejidad en la atencion de estos pacientes
demuestra que el enfoque paliativo puede ser la herramienta que garantice un mejor abordaje
integral, multidisciplinario y humano. De modo que se impacte de manera positiva a todos
los actores involucrados, empezando por los cuidadores principales quienes se beneficiarian
de recibir educacion terapéutica, es decir que aprendieran a conocer y a manejar aspectos
basicos de la enfermedad, reduciendo los ingresos a centros asistenciales y a unidades de

cuidados intensivos.

La evolucion cronica de la enfermedad hace que en cada etapa puedan requerirse recursos
asistenciales diferentes, por ello, resulta indispensable conocer el término “punto de

inflexion” que, hace alusion al momento declive en el que empeoran de manera progresiva
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estos pacientes, con una minima o nula respuesta a las medidas terapéuticas iniciales o bien,
a una disminucion en los periodos de tiempo libre de complicaciones (29). Este momento
permite identificar cuando es oportuno introducir las medidas de cuidado paliativo pediatrico,
lo que representa un nuevo direccionamiento en todo el abordaje, diagnostico, de
monitorizacion, de tratamiento y de cuidados en general. Lo cual no significa que las
intervenciones terapéuticas excluyan un abordaje paliativo simultaneo, las recomendaciones
de la OMS en cuanto a esto son claras al sefialar que el enfoque paliativo debe ofrecerse
desde el mismo momento del diagnéstico de una enfermedad limitante para la vida, puesto
que el objetivo no es retrasar ni acelerar la muerte sino mejorar las condiciones de vida del

paciente mientras se trata (20).

Por todos estos rasgos se considera a la PCI no solo como un problema de tipo médico, sino
también como una condicion social, econdmica y humana (30). Social en cuanto se requiere
la participacion de multiples sectores: familia, personal de salud, educacion, gobierno, entre
otros. Dentro de los cuales se generan procesos de inadaptacion sobre todo a nivel familiar y
escolar. Problema econdmico en cuanto se requiere de un cuidador permanente, lo que reduce
los ingresos dentro del hogar, con un alto consumo de recursos de los sistemas de salud. Y
por ultimo, pero también lo méas importante es un asunto humano, puesto que se trata de
personas en situacion de vulnerabilidad que requieren, segin la Convencién Internacional
sobre los Derechos de las personas con discapacidad del 2006 (31), de esfuerzos por parte
de los gobiernos y la sociedad en general, para promover, proteger y asegurar el goce pleno
y en condiciones de igualdad de todos sus derechos humanos y libertades fundamentales de

modo que se promueva el respeto de su dignidad inherente.

EL APORTE DE LA BIOETICA

El debate ético en los cuidados paliativos se ha centrado en varios enfoques, a veces opuestos,
entre los que se encuentra el enfoque deontoldgico clasico del principialismo, la ética de la

“virtud” y la ética del cuidado (32). El esquema principialista que fundamenta la resolucion
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de problemas bioéticos basado en 4 principios basicos: a) no maleficencia (beneficencia en
su formato negativo), b) beneficencia, ¢) autonomia y d) justicia, en ocasiones puede resultar
contradictorio aplicado a situaciones clinicas, sobre todo en condiciones relacionadas con
final de vida. Por ello, la recomendacién de expertos es abordar marcos éticos maltiples al
momento de enfrentarse a una situacion compleja que da lugar a preguntas éticas dificiles
(33).

Uno de los marcos alternativos es la ética de la virtud, la cual enfatiza el caracter moral de la
conducta como eje normativo (34) y desde esta concepcion, permite acceder a soluciones
mas flexibles y abiertas que el principialismo. La ética del cuidado por su parte se muestra
como un enfoque capaz de guiar no solo la conducta inidivual, sino también la interaccion
humana en general, aportando conceptos normativos radicalmente diferentes a los
disponibles bajo los términos de la ética y la filosofia moral convencionales. Una de sus
particularidades es la aplicabilidad del concepto de ontologia relacional, bajo el cual concibe
a los agentes morales como mutuamente interconectados, vulnerables y dependientes, lo que
permite identificarlos no solo como individuos sino también como grupos, instituciones y
naciones (35). Lo que recuerda la nocion de actores objeto del cuidado paliativo pediéatrico:

individuo, familia entorno.

El vinculo estrecho entre ETICA DEL CUIDADO y CUIDADOS PALIATIVOS, surge de
la necesidad de asentar la ética médica sobre una nueva base fundamentada en valores, como
la compasion, vulnerabilidad e integralidad de la persona, asi como un nuevo enfoque para
dar solucion a los dilemas de la atencion sanitaria. Este nuevo enfoque se deriva de la ética
del cuidado porque se centra en la relacion afectiva (35), es decir que, a diferencia del
principialismo por ejemplo, se considera no solo la atencion al contexto del paciente, sino
también una comprensién mas amplia de la enfermedad, sus implicaciones a nivel personal,
interpersonal, espiritual y un concepto diferente de autonomia (36), visto como un proceso
compartido de toma de decisiones. La necesidad de indagar en cuestiones morales como el
papel central de la dignidad del paciente, el papel de la eleccion, la importancia de la verdad,

el concepto de calidad de vida, el valor de las emociones y el problema existencial es una
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parte integral del enfoque de cuidados paliativos. Pese a esto, y aunque se ha demostrado a
lo largo de la historia que los cuidados paliativos son una valiosa herramienta para brindar
atencion integral y de calidad, ain es minasculo su desarrollo a nivel internacional, sobre
todo en los paises de medianos y bajos recursos. Y mucho mas lento ha sido el progreso de
los cuidados paliativos pediatricos, muestra de ello es Colombia, donde gran parte de la
poblacién necesitada no cuenta con accesibilidad ya que, al igual que la mayoria de los
servicios especializados, las instituciones con CPP se encuentran centralizadas en las

principales ciudades del pais.

Ahora bien, ¢por qué es importante preguntarse, desde un punto de vista bioético, por la
integralidad de la atencion a los pacientes con paralisis cerebral infantil? La respuesta nace
del principio de justicia que exige un uso racional de los recursos disponibles de modo que
permita el ejercicio pleno del derecho a la salud (37), la cual segun la OMS se define como
«un estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de
afecciones o enfermedades (38)» y para garantizarlo, el enfoque de la atencion a estas
personas debe ser personalista, de modo que establezca el respeto a la dignidad humana, a la
autodeterminacion, considerada como expresion de libertad y responsabilidad para enfrentar
decisiones, y al derecho a una mejor salud posible (39), lo anterior aplicado al binomio

paciente-familia.

Con el fin de establecer medidas que permitan acercarse al ideal de atencion en estos
pacientes es necesario identificar las barreras que lo impiden. En un estudio de revision sobre
accesibilidad en salud en nifios con discapacidad en Brasil - Pert - Colombia, publicado en
2019, se describieron como principales barreras de acceso a los servicios de salud: dificultad
motora, vulnerabilidad familiar, bajo vinculo de los servicios de salud con la comunidad, baja
oferta de servicios especializados, falta de informacion en salud, encaminamientos
ineficientes, diagndstico tardio de las comorbilidades, escasez de politicas publicas y falta de
infraestructura (40). De ellos, el que mas se destaca para el caso de los nifios con PCI, es la
baja oferta de servicios especializados, y por esto resulta indispensable aplicar los criterios

de justicia distributiva, como el principio de igualdad de oportunidades desarrollado por
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Rawls donde, “cualquier politica que pretenda alcanzar la justa igualdad de oportunidades
para todos los miembros de esa comunidad debe primero compensar a los peor situados...”
(41)

Asi, aunque los nifios con enfermedad neuroldgica estatica representan una poblacion
pediatrica significativa que amerita de cuidados paliativos no suelen ser considerados dentro
de las remisiones a dichos servicios (42). Esto en parte porque se reconoce que solo alrededor
del 18% de los nifios con parélisis cerebral mueren en la infancia (43).

Considerando las particularidades de los nifios con condiciones de discapacidad neuroldgica,
como son la complejidad al momento de evaluar y tratar sintomas neurolégicos, la necesidad
de intervenciones multidisciplinarias, esfuerzos terapéuticos no farmacologicos,
medicamentos y en ocasiones incluso procedimientos quirdrgicos para lograr un manejo
efectivo. Todo lo cual significa trabajo colaborativo que solo puede ofrecerse en servicios
especificamente destinados para ello, como los cuidados paliativos, recientemente, el equipo
multidisciplinario de Helen & Douglas House Hospices (Oxford, Inglaterra) desarroll6 una
herramienta (figura 1) (44), a partir del analisis en la literatura de los indicadores de
prondstico para este grupo de pacientes, que puede ser utilizada como marco de clasificacion
ya que su estructura esta basada en un sistema de "semaforos”, con el que se priorizan
diversos aspectos de la salud de los pacientes, para identificar los criterios que indican mayor
necesidad de cuidados paliativos en estos pacientes, es decir, permite apoyar la evaluacion
de nifios con condiciones neuroldgicas irreversibles, con respecto a la elegibilidad para CPP

especializados.

Aunque si bien, esta herramienta no ha sido validada para el contexto colombiano, si puede
representar una estrategia a considerar en los servicios de hospitalizacién pediatrica teniendo
en cuenta que en Colombia la investigacién en CPP apenas da sus primeros pasos y que no
se cuenta con publicaciones que describan la experiencia clinica del trabajo
multidisciplinario en pacientes con PCI, por lo cual, la posibilidad de implementar escalas

que pudieran en caso dado, ayudar a los clinicos a caracterizar y por lo tanto a identificar mas
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facilmente a quienes durante el transcurso de su enfermedad pudieran estar presentando una
mayor probabilidad de muerte puede respaldar la provision adecuada de cuidados paliativos
integrados de manera oportuna.

De este modo, se propone una perspectiva ética que tome en cuenta el principio de justicia
distributiva, con el cual se pretende una justa asignacion de recursos escasos, y que para el
caso en cuestion, bien se conoce la escasez tanto de profesionales capacitados como de
instituciones y recursos destinados para los pacientes con requerimiento de CPP, lo que
resulta en una falta de acceso oportuno a los servicios, limitado o insuficiente manejo del
dolor, inseguridad en los cuidadores, multiconsultas en urgencias por eventos que podrian
manejarse de maneja domiciliaria, mayor estancia hospitalaria, falta de acompafiamiento en
etapas de agonia y fatiga en padres o cuidadores, por lo que resulta necesario cuestionar,
desde la bioética, el alcance de la inequidad en la distribucion de dichos bienes y el papel de
las politicas publicas a favor del bienestar social, ya que, lograr una adecuada identificacion
de nifios con necesidad potencial de cuidado paliativo, permite asegurar una distribucion de
los recursos escasos de manera justa, siguiendo una fundamentacion bioética integral que
interpele a la ética profesional sanitaria, segun la cual para el oficio de curar o cuidar son
indispensables algunas cualidades y muchas virtudes permanentes que dispongan de manera
espontanea el querer actuar bien y hacerlo con eficacia (45); argumento que no hace parte de
las corrientes bioéticas modernas subordinadas por el emotivismo bajo el cual no puede haber
ninguna justificacion racional valida para postular la existencia de normas morales
impersonales y objetivas (46), ni tampoco de la vision utilitarista, segan la cual prima el bien
de la mayoria, y por lo tanto se deben minimizar los esfuerzos que favorezcan a quienes
pueden ser concebidos desde esta filosofia como “carga social” y como “costos adicionales
para el sistema”, por el contrario, la propuesta de una perspectiva PERSONALISTA favorece
la inclusion no solo del que lo necesita por estar en la etapa final de vida o con diagnéstico
de enfermedad terminal sino también al que padece una enfermedad crdnica, incapacitante,
con comorbilidades que generan afectacion severa en la calidad de vida, alto nivel de
vulnerabilidad y detrimento a su dignidad, de modo que queda evidenciado el principio mas

importante de la bioética y del cuidado paliativo, el humanismo, como herramienta para



armonizar elementos basicos de la conducta etica como son: el bien, la normay la virtud.

Helen & Douglac House

The following is a guide to the sort of vulnerability factors that make a child with cerebral palsy (or other static
neurological condition) likely to meet criteria for Children’s Hospice services and to benefit most from specialist
palliative care. Children likely to be accepted would have dark orange / red features in more than one category,
and the answer to the last question would be ‘yes’.

e Tracheostomy and / or 24 hour ventilation

Eeeding Factors

e Pain / distress associated with feeding, necessitating progressive feed reduction

Seizure related factors

e Episodes of status epilepticus requiring intensive treatment (IV infusions / PICU)

Locomotor Factors

. Dependent on a wheelchair driven by 2 carer

e Difficulty with maintaining sitting position (Gross Motor Function Classification System Level V)
Other N Josical vul bility ¢ id

e Other evidence of severe bulbar involvement (worsening swallow, cough, gag reflex)
e Baclofen pump (as a marker of severe hypertonia / very difficult spasms)

e Severe visual impairment (registered blind)

e VP shunt (particularly with frequent need of review)

In the light of the factors above, would you be surprised if the child was still alive at the age of 18 years?

Figura 1. Vulnerability Factors considered for acceptance of Children with Cerebral Palsy or other static neurological
conditions to Children’s Hospice services. Harrop E. and Brombley K., 2012
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FUNDAMENTACION BIOETICA

«...En efecto, la realidad del ser humano, a través de toda su vida, antes y después del
nacimiento, no permite que se le atribuya ni un cambio de naturaleza ni una gradacién de

valor moral, pues muestra una plena cualificacion antropoldgica y ética.» (n. 10) (47)

La “Etica del codigo multiple” es lo que Diego Gracia, bioeticista espafiol, titulaba como la
corriente que busca presentar como opcién valida todo aquello que vaya acorde con lo que
cada uno piensa o siente, en ultimas una “ética” de particularidades (48), partiendo de ahi, se
logra entender el porqué de las puertas que se han abierto en lo que respecta a ética biomédica,
aprobando técnicas que van en contravia de lo que incluye el respeto a la dignidad de la
persona, como las técnicas de reproduccion asistida, el diagnostico genético pre-
implantatorio y en ocasiones la toma de decisiones tan radicales como provocar la muerte en
nifios con enfermedades “incompatibles con la vida”, definidas como: “aquellas anomalias
que previsiblemente/habitualmente se asocian con la muerte del feto o del recién nacido
durante el periodo neonatal, aunque en condiciones excepcionales la supervivencia pueda ser
mayor”(49), finalizando con una expresion que sugiere que el margen de error en el
prondstico de estas enfermedades puede costar la vida de una persona, porque tal como se
menciona, aungue son pocos, hay casos con mayor supervivencia. Por otra parte, tampoco es
ético considerar la posibilidad de muerte prematura como incompatible con la vida, porque
seria igual a desligar la muerte como parte del proceso natural de la vida, o visto de otro
modo habria que definir cuanto tiempo es necesario permanecer con vida posterior al
nacimiento para considerarse: apto para nacer. Afortunadamente, y pese a que la mayoria de
los casos de pardlisis cerebral son congénitos (85-90%), es decir la causa de la enfermedad,
se adquiere antes del nacimiento, estos nifios aun se consideran “compatibles con la vida”
pero las dificultades aparecen justo después de nacer y a lo largo de la vida, cuando la persona

con discapacidad y su familia inician una lucha casi heroica para exigir que se conserve y se
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respete lo que ya tenia desde antes de nacer, su DIGNIDAD vy es por ello que la bioética
actual debe asumir el reto de trascender los limites establecidos por Beauchamp y Childress
desde 1979, en su libro Principios de ética biomédica (Principles of biomedical ethics), ya
que si bien el principialismo sentd las bases para la aplicacion de la bioética en el area clinica,
estos principios, no fueron disefiados para enfrentar los desafios que ha traido consigo el
acelerado desarrollo cientifico y biotecnolégico, sumado al contexto social, econdémico y
cultural actual que dificultan la resolucion de problemas bioéticos, sobre todo en lo

relacionado a justicia social.

LIMITACIONES DEL PRINCIPIALISMO PARA LA BIOETICA MEDICA

La gran difusion que tuvo el principialismo, estuvo probablemente asociada a los hechos que
dieron lugar a su aparicion, la divulgacion de las irregularidades éticas de muchos trabajos
de investigacion, lo cual genero un ambiente de consternacion a nivel mundial, y el
establecimiento de un nuevo punto de partida cuando fueron planteados los 4 principios de
Beauchamp y Childress como pilares de la ética medica, sobre todo porque eran
politicamente viables. Posteriormente, la practica clinica ha dejado en evidencia que estos
principios no son absolutos, que su aplicabilidad en casos de la vida real permite tomar en
cuenta aspectos éticos relevantes, pero no siempre es clara su utilidad en la resolucion de
conflictos o situaciones éticas complejas, muestra de ello, la contraposicién de 2 o0 mas
principios como autonomia contra beneficencia o justicia contra no maleficencia, y la
carencia de indicaciones antropoldgicas sobre los bienes morales que deberian cimentar
dichos principios (50). Por lo que, en ocasiones, recurrir al argumento principialista para dar
solucion a problemas éticos puede resultar en alternativas o recomendaciones contradictorias

o confusas segun como se jerarquicen de modo subjetivo los principios.

Las criticas a este modelo se conocen incluso desde los noventa, pese a su gran acogida, en

1994 autores como Clouser, K. D. y Gert, B escribieron respecto a la popularidad de los
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principios que ésta se debe en gran parte al hecho de que «los principios sirven como escudos
para apoyar las conclusiones a las que se ha llegado sin utilizar realmente los principios en
absoluto» (51). Muestra de ello, la controversia respecto al principio de autonomia, el cual
se puede interpretar en modo negativo, es decir, las acciones autbnomas no deben ser
controladas por otros, pero también del modo contrario, en positivo: se han de respetar las
visiones y derechos de los individuos, mientras sus pensamientos y acciones no supongan un
serio dafio para otras personas y ese es precisamente uno de los limites que no se esclarece
con el conocimiento de las bases del principialismo, asi como la excesiva delegacién de
responsabilidades a pacientes y familiares a razén del respeto a la autonomia, siendo el
médico poseedor del conocimiento y la experiencia que pueden orientar en la toma de
decisiones, proceso dificil que en ocasiones se deja de manera arbitraria a la familia sin
brindar u otorgar el acompafiamiento que ameritan los casos complejos que pueden poner en

juego aspectos tan fundamentales y sagrados como la vida de un ser amado.

Si bien, el principialismo postula la autonomia, como principio no absoluto, toma en cuenta
también los casos de decisiones subrogadas. Para el caso, por ejemplo, de los nifios con
paralisis cerebral severa, el padre, madre o cuidador a cargo, debe asumir la potestad sobre
su cuidado, y esto implica tomar decisiones complejas, basados en la informacion que entrega
el medico o personal de salud que atiende al enfermo, pero (Qué tan idoneos son segun la
informacion con la que cuentan, para optar por la decision que beneficie en mayor proporcion
al paciente? ¢Puede la familia optar por acceder al modelo del mejor interés designando al
médico como titular para la toma de decisiones? ;Y si la decision del representante no es la
mas apropiada desde el punto de vista moral? ;Qué orientacidn ofrecen los 4 principios para
resolver conflictos de este tipo? segun Beauchamp y Childress, la autonomia puede
manifestarse segun sea el caso y las condiciones, la jerarquia propuesta es primero, atender
la voluntad del paciente, si se desconoce, se opta por un juicio sustituido, la familia por lo
general conoce lo que la persona hubiera querido; y si no es posible, se procede con el modelo
del mejor interés, donde el médico, segun su formacion profesional y ETICA seria la persona
idénea para decidir. ;Puede entonces la familia de un paciente con paralisis cerebral severa

decidir por €l, aunque esto represente un riesgo para su salud? ;Podria darse prioridad al



22

principio de beneficencia y que el médico sea quien tome las decisiones anulando el concepto
de “mejor interés” de la familia? ¢(Como se establece, desde el principialismo, cudl es el
“mejor interés” de un recién nacido con discapacidad severa? Resulta evidente el vacio
moral, puesto que, mientras no existan bases histéricas, antropolégicas y filosoficas solidas
que fundamenten el contenido de cada principio, no seremos capaces de responder con

seguridad a los interrogantes.

El modelo bioético anglosajon pese a ser reconocido mundialmente, presenta falencias que
ameritan ser analizadas en este contexto, una de ellas es su fundamento /Qué hace que el
aborto sea éticamente aceptado en algunas sociedades y en otras se rechace por completo?
Una sola palabra para responder: consenso. EI método en la bioética principialista es el
consenso, el acuerdo de la mayoria sobre lo que se considera benéfico y justo para
determinado caso. Asi como pueden establecerse por consenso, las semanas de gestacion en
las cuales es aceptable abortar, asi también puede una sociedad juzgar que un nifio con PCI
severa no tendrd “calidad de vida” al nacer y considerar “justo y necesario” el aborto
voluntario, es decir hay un amplio rango de validez ética en cada acto, sujeto a la priorizacion
particular de principios, en este caso una autonomia individualista por encima de la no
maleficencia y del principio de beneficencia. La segunda falencia es que no pueden ser
universalmente aplicables, en el sentido que la interpretacion de cada principio varia segun
el contexto socio-econdémico donde se evallen, la idea de un justo acceso a los cuidados en
salud para un nifio con paralisis cerebral, de modo que sean minimamente aceptables, pueden
ser unos u otros dependiendo del pais donde resida el nifio, asi como la definicion de una
vida digna depende de lo que se conciba por “calidad de vida” y puede variar en gran
magnitud segun el concepto de cada persona, todo ello refleja la inconsistente
conceptualizacion y por lo tanto interpretacion, de estos principios. Y la limitacion de su uso
como argumento para favorecer la custodia a la vida fragil, para promulgar de manera sélida
y permanente el respeto a los derechos humanos fundamentales y con ello reafirmar la

sacralidad de toda vida humana.
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AMPLIAR EL PANORAMA BIOETICO

Resulta fundamental recordar en este punto que, en cuestiones €ticas, consensuar no es
siempre equivalente a buscar la verdad. Lo que permite citar elementos importantes de la
ética mediterrdnea que se caracteriza por la defensa del realismo epistemologico y del
objetivismo moral, pero su elemento mas fuerte es la consideracion social del individuo, y su
rechazo del contrato social como criterio para la toma de decisiones. La concepcion del
individuo como ser social, es decir con derechos, pero también con deberes ante la sociedad
es uno de los aspectos clave de la ética mediterranea, o también llamada ética europea por su
origen, por lo cual no tiene cabida la autonomia como principio absoluto, sino como principio
regulador de conducta en consideracion de la responsabilidad social que genera cada acto. Se
plantea como fundamento una ética de carécter racional, con cimientos epistemologicos,
capaz de reconocer conceptos y por tanto argumentos éticos comunes, es decir universales,

por encima de la moral individual (52).

En un estudio comparativo de los modelos bioéticos representados por H.T. Engelhardt y d.
Gracia, afirma el autor: “...si no hay verdades definitivamente auténticas, no se ve cOmo
puede haber valores definitivamente valiosos. Si no es posible el conocimiento del fin en el
acto humanao, significa lamentablemente, que s6lo queda la voluntad como fuente de la moral,
llegandose a afirmar que el bien del hombre es aquello que elige. Lo bueno es algo que cada
individuo decide por si mismo, es decir, como reducir la moral a preferencias o juicios
personales (53). Esto aplicado a los problemas de bioética medica se evidencia cuando se
tiene como punto de partida la pregunta: "¢;cOmo se debe actuar?”, pero si la pregunta
apuntara sobre ";cdmo debemos ser?" surgiria seguramente la necesidad de establecer un
argumento que centre su atencion no en los principios y su jerarquia, sino en las virtudes que
al ejercitarse conducen a ser moralmente buenos y consecuentemente a actuar o proceder de
manera correcta para cada caso (54). Las virtudes en este contexto representan el fundamento
de la ética, segiin Macintyre: “la virtud permite al hombre acceder mejor al bien y a entablar
auténticas relaciones interpersonales que realizan plenamente al hombre” (49). Lo que define

claramente la finalidad de la ética: méas alla de indicar lo que esta bien, es mover a hacer el
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bien, de modo que no resulta dificil comprender la causa de la desmoralizacién predominante
en nuestro tiempo, donde segun el mismo autor, se ha desvanecido la compresion teorica y
practica de la moral, y la bioética no ha sido ajena a esto por lo que se han venido realizando
esfuerzos para rescatar planteamientos que vinculen la tradicion de las virtudes como pilar.
Se trataria entonces de volver al sentido verdaderamente moral de la ética antigua,
especialmente la aristotélica, fundada en la excelencia humana (55). La ética de la virtud
pone como eje a la persona o sujeto que actla; quien ejerce su libertad moral al optar por
todo aquello que propende al bien, pero un concepto de bien no fundado en principios, reglas,
o relativismo, sino un concepto de raiz filoséfica ontoldgica que implica una transformacion
del ser al decidir obrar de manera ética. Tal como lo afirma Gary Watson: las virtudes
“permiten vivir una vida eminentemente humana, o vivir de acuerdo con la propia naturaleza

de ser humano” (56).

El gran aporte de la propuesta bioética mediterranea es precisamente aprovechar la teoria
basada en obligaciones del principialismo y el discernimiento basado en las virtudes que guia
el juicio practico. El planteamiento fundamental de ésta es la realizacion de la accion, donde
habiendo conocido primero lo bueno, se busca de manera autonoma hacerlo, de modo que,
al mismo tiempo se ponen en practica los principios en consideracion del valor objetivo de
cada uno. Esta herramienta resulta fundamental a la hora de aplicar la bioética en medicina,
un nifio con PCI bajo el cuidado de su madre, de escasos recursos, en un completo estado de
vulnerabilidad, afectado no solo por los padecimientos propios de la enfermedad sino
también inmerso en una situacion de abandono social, con emociones que no siempre puede
expresar, necesitado casi en su totalidad del sistema de salud y obviamente de los
profesionales, no puede ser encasillado de manera casi automatica como “el paciente
discapacitado que debe ser atendido por el médico que le corresponda, como si se tratara de
una enfermedad a la que se le huye y no de una persona en condicién de discapacidad con
necesidades y dificultades que disminuyen su calidad de vida pero que pueden mejorar si se
le brinda adecuada atencién y acompafiamiento. Por ello, la exigencia ética para los
profesionales de la salud es mayor, porque no solo tratan la salud de la persona enferma, sino

también su humanidad, lo que implica no solo tener principios claros sino también el ejercicio
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de virtudes que dispongan a obrar permanentemente en beneficio del paciente. Gran parte de
los problemas éticos que enfrenta el médico en particular, no se resuelven escogiendo una
opcion de la lista de alternativas, en ocasiones, estas situaciones conducen al médico a
preguntarse por su propia moral y sus creencias para saber como proceder en determinado

Caso.

Los cuidados paliativos representan una de las ramas de la medicina en las que mas se apela
a las virtudes del profesional de la salud, porque requieren no solo del conocimiento técnico
de este sino también de su humanidad al saber acompafiar al paciente durante el proceso de
su enfermedad e integrar todas sus dimensiones en el manejo instaurado. Dentro de las
virtudes a destacar en el médico estan las que cita Gardiner como fundamentales para afrontar
dilemas médicos (57): 1. La compasion. Que etimologicamente viene del latin “compassio-
onis”, proveniente, a su vez, del compuesto “cum-" que indica compafiia, cooperacion, mas
el verbo “patior” (en realidad del griego mdboc), que significa sufrir, aguantar, soportar,
tolerar, padecer. Asi pues, todo el compuesto significa “padecer con otro” (58) o lo que es
igual, sufrir juntos, indispensable en la medicina donde no siempre se consigue la cura, pero
si es posible siempre acompafar. 2. Mutua confianza, por tratarse de una situacion de
vulnerabilidad el paciente o sus familiares, esperan recibir del médico informacion veraz y
sensata. 3. Discernimiento, para identificar los verdaderos intereses del paciente y las razones
detras de esos intereses. A través de estas virtudes se adquiere un compromiso real y profundo
con el ser personal del paciente, no solo con su enfermedad, también con su familia, su
entorno, su red social inclusive con su historia de vida. Un ideal del actuar médico que,
aungue parezca utopico no lo es tanto, en la medida en que se identifiquen los medios para
lograrlo. Tal como lo plantea Maclntyre: “Lo que me ensefia la educacion en las virtudes es
que mi bien como hombre es el mismo que el bien de aquellos otros que constituyen conmigo
la comunidad humana. No puedo perseguir mi bien de ninguna manera que necesariamente
sea antagonica del tuyo, porque el bien no es ni peculiarmente mio ni tuyo, ni lo bueno es
propiedad privada.” En estas palabras se resume el significado de la ética, o mas
especificamente, el efecto de un comportamiento virtuoso, que amerita ser replicado, y es en

este punto donde resulta pertinente hablar de la educacion como medio para lograr el ejercicio
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de una medicina méas humana, que reconozca la vulnerabilidad del que sufre y la oportunidad
de fomentar el crecimiento personal al propender por el bien. Tal como lo escribié Aristoteles
en la Etica a Eudemo: (59) «Es la rectitud del fin de la eleccion intencionada de lo que la
virtud es causa». Dada su importante repercusion, la educacién moral no debe desligarse del
proceso de formacion profesional, por el contrario al ser una dimension que atafie a
disposiciones muy internas de cada persona, no puede concebirse como un esquema de
normas a ensefiarse y divulgarse, como si de una lista de chequeo se tratara; se refiere mas
bien al proceso de orientar, instruir o conducir hacia el hallazgo de potencialidades
particulares e individuales que deben ser entrenadas para librarse de vicios y transformarse
en virtudes, de modo que pueda alcanzarse el méximo desarrollo en lo personal y en lo social,

0 en palabras de MaclIntyre formarse como razonador practico independiente.

En el contexto actual de desmoralizacion, donde prima el individualismo, donde se propone
una absolutizacion paraddjica de la autonomia que omite el bien comin y que tiene como fin
el hedonismo, se hace indispensable cuando se habla de educacion ética, volver a los
origenes, retomar el concepto de bien, entendido no solo como el fin Gltimo de la accion, sino
también como un modo de obrar a través del uso continuo de la razon prudencial, que
conduzca a optar siempre por el ser mejor con lo que se hace. Esta propuesta busca apelar a
la conciencia misma del hombre, en nuestro caso, del médico que atiende, de modo que se
genere un cambio actitudinal y comportamental, donde se conciba como responsable de la
transformacion a una sociedad mas justa, mas compasiva, mas solidaria y mas humana, a
través del ejercicio de esas mismas virtudes.

Ofrecer cuidados paliativos al nifio con pardlisis cerebral significa reconocer al que sufre,
apropiarse de su necesidad, esforzarse de manera abierta por ayudar en niveles maximos al
que lo necesita, incluso con acciones que otro podria hacer, los cuales, son comportamientos
gue no resultan de la obediencia a principios 0 normas, sino que surgen en un intento de ser

mejores médicos, mejores personas o lo que es igual, ser virtuosos.

Esta perspectiva complementaria que va mas alla de las reglas bien podria Ilamarse una

bioética integrativa, que rescata no solo los principios de Beauchamp y Childress sino que
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destaca también el importante papel de la ética mediterrdnea basada en la persona y los
principios, ambos enfoques con aportes indispensables para una bioética médica mas humana
(60).

En resumen, se podria plantear la necesidad tangible de una renovacion en el enfoque con el
que se abordan los problemas bioéticos de la practica médica, los cuales en ocasiones se
abordan desde una ética minimalista, donde se orientan las decisiones segun la opinion de
los implicados y no basados en argumentos morales, esto seguramente asociado al contexto
social pluralista y multicultural actual que no impide retomar nuevamente el rumbo y poner
en la mesa elementos valiosos estudiados desde la antigliedad como la ética de las virtudes,
que junto al principialismo permitan el ejercicio de una medicina orientada en beneficio de

la persona, no solo del enfermo.

CONCLUSIONES

La paralisis cerebral infantil es una enfermedad que puede manifestarse con condiciones de
discapacidad severa y que ademas en paises como Colombia, donde predomina la inequidad,
puede verse acompariada de situaciones de extrema pobreza; dada la falta de politicas
publicas que garanticen el acompafiamiento y apoyo que requieren estos pacientes y sus
familias, los equipos de salud se convierten en pilar y eje de atencién para ellos, médicos,
enfermeras, psicologos, terapeutas y trabajadores sociales, son practicamente todo el sostén
con el que cuentan para el manejo de esta dificil enfermedad, eso si, habiendo superado
primero todas las barreras administrativas impuestas por el sistema de seguridad social. Por
todo esto, resulta necesario que aquellos pacientes con PCI que presentan los criterios para
ser involucrados en servicios de cuidados paliativos sean valorados de una manera mas
efectiva y por lo tanto segun el principio de justicia distributiva, reciban la atencion que
requieren independiente de su funcionalidad o el pronostico de vida que tengan. La
deshumanizacion reciente de la medicina se refleja en la falta de compasién y empatia con la
que son atendidos muchos pacientes, sobre todo aquellos con condiciones especiales; la

bioética toma un papel importante al cuestionar esto y proponer estrategias que permitan



28

redireccionar el ejercicio ético de los profesionales en salud.

El reciente resurgimiento de la ética de las virtudes como base conceptual para la bioética,
que se traduce en una bioética personalista permite fortalecer la capacidad de enfrentarse a
situaciones éticas complejas desnudandose de deseos o juicios subjetivos que impidan
reconocer el bien que se busca con cada acto. Solo a través de un ejercicio continuo y
permanente de las virtudes se puede vislumbrar el sentido méas humano de la ciencia, en este

caso, del quehacer médico.

1. Los nifios con PCIS cumplen no solo criterios médicos para ser incluidos en los
programas de atencion paliativa, sino que ademas por su condicién de vulnerabilidad
requieren de atencion especial por parte de los equipos de salud, de modo que se
garantice el abastecimiento de sus necesidades no solo fisiologicas, sino ademas,
sociales, emocionales y espirituales, entendido esto como una responsabilidad social
que apela al humanismo del médico, méas que a su obrar deontologico.

2. Las barreras mas importantes que impiden el acceso de estos nifios a los servicios de
atencion paliativa incluyen factores de tipo social como la falsa asociacion de
cuidados paliativos a muerte pronta, de tipo administrativo como la falta de cobertura
por el sistema de salud al no considerarse indispensable, de tipo asistencial por la falta
de personal capacitado en este tipo de atencidn y de centros médicos disefiados para
este fin. Otra barrera para considerar es la estigmatizacion por parte del personal
médico, que en ocasiones al desconocer las necesidades de estos pacientes prefieren
atender Unicamente los aspectos mas basicos de su enfermedad, omitiendo el manejo
integral que deben recibir por su condicion. A nivel cultural también surgen barreras
por la falta de empatia con las personas en condicidn de discapacidad y, por ultimo,
se considera la falta de politicas publicas que favorezcan la adaptacion de estos nifios
en su entorno social como una omisién al principio de justicia distributiva.

3. La pardlisis cerebral infantil es una condicion cronica, irreversible y altamente
incapacitante, en algunos casos con mayor severidad, que aparece casi siempre desde
la infancia temprana y que genera cada vez mas, en un mundo con tendencia al

utilitarismo actitudes de rechazo y marginacién, por considerar a quienes la padecen,
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como una carga para sus familias, para el sistema de salud y para la sociedad; desde
la bioética, el personal de salud tiene un compromiso moral con estos pacientes al ser
el encargado de paliar los efectos de la enfermedad, pero ademas, por ser poseedor
del conocimiento, es el encargado de proteger su dignidad al garantizarles una
atenciébn humana en reconocimiento de sus necesidades, como el cuidado
permanente, tal como se hace con la persona que se encuentra en etapa final de la
vida. Desde la bioética personalista, cada persona cuenta con un valor supremo, que
no varia ni se modifica segun factores externos, por lo cual cada vida merece el mismo
cuidado, los cuidados paliativos son el medio a través del cual se otorga a los
pacientes con PCI el respeto y la atencion que requieren por su condicion de
vulnerabilidad.

La ética de las virtudes se plantea en este trabajo como una respuesta a la
transformacion y reciente desmoralizacion de la medicina, retomando conceptos
antiguos que hoy en dia se hace necesario poner nuevamente sobre la mesa a través
de una bioética integrativa que considere los aspectos mas importantes del popular
principialismo, el cual de manera aislada resulta una herramienta insuficiente para
dar respuesta a los problemas bioéticos de la medicina moderna, pero que, en conjunto
con la ética aristotélica, basada en virtudes, ley natural y bien comun, puede cimentar
las bases para el resurgimiento de una medicina mas humana, centrada en la persona,

no en la enfermedad.
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