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Dentro del ambito Institucional de la asistencia social, en 1
consulta diaria, correspondiente al area de Rehabilitacion pulmon:
me he encontrado con diversos dilemas éticos (sobre todo en aquell
sujetos que tienen una secuela debida a una enfermed:
neuromusculoesquelética, por sjemplo: lesion medular, secuelas ¢
Encefalopatias anoxoisquémica y de traumatismo craneoencefalic
paralisis cerebral, distrofia muscular de Duchenne, esclerosis multipl
etc.) donde en la mayoria de los casos no es el paciente quie
decide sobre su vida ¢ sobre su muerte; ya que esta discapacitac
tanto fisica como mentalmente, sino que son los familiares quient
deciden y solicitan un plan terapéutico determinado para prolongar
vida, sin considerar si tiene beneficio o no sobre el paciente,
sabiendas que se prolonga un estado de dolor, de agonia y ¢
limitaciones funcionales diversas.

Desde un enfoque bioético cqué hacer desde el punto de vis
Rehabilitatorio ante estas circunstancias? Acaso ;es solamen
proporcionar cuidados paliativos ¢ de soporte vital? como son i
medidas preventivas, para que no se presenten otras complicacions
respiratorias.

Es aqui donde entra en conflicto mi actuar médico, que es el ¢
beneficiar al paciente; por ejemplo, en el momento, en que llega
sujeto con un problema respiratorio agudo, se le debe dar, p
supuesto, soporte ventilatorio; pero ante un cuadro muy seve



terapéutico? ;Se pensaria qué hay futilidad del tratamiento? ;es ur
forma maleficiente de ejercer la medicina?

A continuacién describo una circunstancia que me impacta. r
solamente por el aspecto bioldgico de la patologia, sinc también desc
la perspectiva social, psicologica y econdmica que incide en los fre
actores: paciente, familia y meédico. Por lo que creo pertinen
describir la siguiente escena médica:

Ninoc de 11 anos, con pardlisis Cerebral infantil, cuadriparesia
espastica (1) Con retraso mental y genopatia subyacente.

+ Con deformidad importante de térax, debido a la escoliosis sevel
, secundaria a alteraciones posturales por 1a lesion neurologica,
imbalance muscular (tono y alteraciones oOseas) lo que F
ocasionado ademés un inadecuado funcionamiento del apara
respiratorio, llevandolo, a wuna neumopatia restrictiva
insuficiencia respiratoria.

* Que tiene una discapacidad severa.

Que es dependiente total en sus actividades de vida diari
paciente de custodia.

e Que pertenece a un grupo vulnerable ( por ser nifio , por
discapacidad, por la pobreza)

e Con esperanzz de vida (la esperanza de vida ajustada p
discapacidad (EVAD) expresa en téminos la cantidad de vic
saludable que un individuo promedio puede esperar vivir) 2 menc
debido a las complicaciones subyacentes e inmovilidad.

e Sin redes de apoyo adecuadas, con madre soltera, cuyo niv
socioecondmico e intelectual son bajos.

1 Cuadriparesia eSpastiCa se presenta por lo reqular en recin racidos de leming e haj
eSO Duiry v edad gustociony. o3 la mds grovey tepresenta entfo ue 10 2 40% de fas PC. Se pueden
oresemar vanadades ce cuadnparesia como la hipotdnica y la corecatetdsica. En (3 pnmera pueten eslar
dleclados ol cerebolo v as vign corebaales

Espastcidad sa defne como un incremento dal tone dependienta de [a velocidad Dodge NN: Cerebral
palsy: medical aspects: Pedislr Clia N Am 55 (2008) 11804707



Este nifio (a) que llega a la consulta con un diagnéstico de paralis
cerebral infantil, trastorno neurologico funcional severo, /cual serd
conducta de tratamiento? para ello es importante recapitular sobre
sigulente:

La parélisis Cerebral (PC) no es una enfermedad sino que el térmi
denota una variedad de sindromes asociados , resultado de w
lesion del cerebro ( Sistema Nervioso Central) inmaduro, o de 1
desarrollo anormal del mismo, incluyendo de los 3 & los 5 primen
anoes, mientras que para otros autores, de los 2 a los 3 anos.

Caracterizada por una funcién motora andmala y manifestacion
posturales , por lo que se le considera : un trastorno de la postura y
movimiento.

Incidencia

La Paralisis Cerebral es actualmente la causa mas frecuente de
Discapacidad motora en los nifios; desde que se instaurd la
vacunacion contra la poliomielitis. Y se le considera como uwi
discapacidad severa.

La PC es un problema comun, la incidencia a nivel mundial se |
calculado del 2 a 2.5 por mil recién nacidos vives. En palst
desarrollados, la incidencia de PC es 1,5 a 3 por 1 000 recién nacidos

En USA cada afio hay cerca de 10,000 casos nuevos. En Espaf
alrededor de 2 por mil de la poblacion tiene Paralisis Cerebral

No existe mucha informacion sobre la incidencia en paises ¢
desarrollo como el nuestro
Puede afectar a personas de cualquier raza y condicion social.

La Pardlisis Cerebral Infantil, ocurre en proporcion al incremento ¢
la sobrevivencia de nifios con bajo peso; por lo que la incidencia var
inversamente entre la edad gestacional y el peso al nacimient
afectando aproximadamente a un nifio prematuro de cada 100 y
recién nacido de mil.



Prevalencia

En dos encuestas realizadas en Estados Unidos sobre la paralis
cerebral infantil, reportan una prevalencia diferente, cuando ¢
nacidos vivos fueron utilizados como el denominador comun, és
estuvo en el rango de 1.7 a 2.0 por 1,000 nacidos vivos entre 1975
1991. Pero cuando los nifos tenian S afios de edad, usando la ed:
como un denominador de prevalencia, ésta fue reportada de 3.1 a 3
por 1,000 entre los anos del 1996 al 2000.

Al mismo tiempo, cada vez son mayores los grados de afectacion ¢
los casos de pardlisis cerebral. La incidencia de la pardlisis cerebral
discapacidades afines, no solo no se reduce sino que va en aumen
el numero de casos, ambas circunstancias se deben a los avances ¢
la medicina, que permiten la supervivencia de personas o
impertantes afectaciones.

Malagon Valdez sefiala lo siguiente ["Debido a que en los Gltim¢
anos, se han presentado grandes cambios en el manejo obstétrico
en la atencién del recién nacido, como el monitoreo fet:
ultrasonografia, cesarea de urgencia, asi como la apariciéon de Kk
unidades de cuidados intensivos del neonato, con la tecnologia ¢
incubadoras, ventiladores especiales y sobre todo cuidac
especializado. Hay otras situaciones que probablemente refiejan
numere inferior de casos, que son cuando se tienen manifestaciont
leves que no ameritan un programa especializado, también ¢
ocasiones que no se hace el diagnostico por falta de experiencia y r
son reportados” ]

Caracteristicas de La Paralisis cerebral infantil

1.- Puede presentarse la lesidon en cualquiera de las etapas m¢
importantes del desarrollo cerebral del nifio, generalmente durante ¢
altimos meses del embarazo, hasta los primeros 2 0 3 afos de vida.



2- La lesion afecta a los centros cerebrales que controlan
movimiento.

3.- Desde el punto de vista neurolégico la lesion no s progresiva, ur
vez que se produce, no avanza ni se agrava.

4.- La lesidn no desaparece ni se quita, pero su manifestacién
puede modificarse por las complicaciones que se suman,

5.~ La etiologia es multifactorial, se pueden considerar 4 situaciont
causales importantes; y pueden ocurrir durante la etapas: prenat:
neonatal, postnatal, y por alteraciones de la prematurez.

6.- Ademas del trastorno del movimiento, suele acompanarse de ofr
problemas también son importantes como alleraciones visuale
auditivas, cognitivas, de atencidn, convulsiones, trastorne
respiratorios, del aparato digestivo, etc.

Entonces, bajo el concepto de Pardlisis Cerebral encontram
distintos tipos de trastornos con causas diferentes, con pronoéstic
variable, dependiendo del grado de afectacion en el cerebro.
Por ejemplo, algunas lesiones son secuelas del tratamiento ¢
complicaciones respiratorias asociadas con la prematurez.8

Las manifestaciones clinicas dependen fundamentalmente de
importancia de la extension de la lesion, su localizacion, de
disfuncion motora que se manifieste (atetosica, espastica, ataxic
mixta .etc), y del periodo en que ésta se produce, etc.

El tipo Cuadriparesia espéastica Se presenta por lo regular en recie
nacidos de término con bajo peso para su edad gestacional; es la mi
grave y representa entre un 10 a 40% de las PC, y los nifos tiene ur
esperanza de vida de vida que no sobrepasa la adolescencia .7

Las manifestaciones clinicas asociadas a la PC van des(
moderadas a severas e incluyen movimientos involuntarios, pob
coordinacién, problemas para mantener la postura y dificultad pa
realizar movimientos voluntarios.



Entre las complicaciones asociadas, producidas por el dano cerebr
que ocasiona la PC, se encuentran retardo mental (dependiendo d
dano), dificultades para el aprendizaje, desorden de hiperactividad
deficit de atencion, epilepsia, trastornos visuales, especialmen
estrabismo, sordera, retardo del lenguaje, alteraciones de
percepcion {agnosia y apraxia), discinesias, entre otros

Es importante considerar que son las complicaciones respiratorias,
causa principal de morbilidad y mortalidad entre aqusllos pacients
con compromisoc motor severo. 1

Estas complicaciones no son por la PC en si misma, sino son
resultado y/o consecuencia de la disfuncidon neuromuscular. Estc
pacientes sufren una alta incidencia de atelectasias, brongquiectasia
neumonias recurrentes, enfermedad pulmonar restrictiva, que de ur
u otra forma ocasionan ingresos hospitalarios repetitivos, que cada ve
van deteriorandc el estado de salud.

La alta incidencia de las enfermedades respiratorias asociadas y
muerte en PC, son influidas por varios factores patofisiolégicos, comr
s& menciono previaments, asociados con la disfuncidn neuromuscula

Aunque el significado de cada una de las siguientes condiciones var
marcadamente de individuo a individuo, entonces es importan
considerar que las personas con PC severa son mas vulnerables pi
lo siguiente:

e Aspiracion cronica de secreciones, como un resultado ¢
disfagia, reflujo gastroesofagico y epilepsia.

e Tos infectiva debida a incoordinacién de los mdsculo
alteraciones bulbares y debilidad de los muscules inspiratorios
(diafragma) y espiratorios ( abdominales)

» Enfermedad pulmonar restrictiva resultante de alteraciones en
tono muscular {espasticidad, paresia, hipotonia) ;de una forma
otra al no tener un tono adecuado , el movimiento toracico y ur
deformidad de la columna vertebral, disminuyen los movimientc
de amplexion y amplexacion por ende los diametros toracico
trayendo asi una disminucion de |a elasticidad del torax.

¢ La inmovilidad como un resultado de la incoordinacion motora,
la espasticidad . provoca un pobre ¢ nulo control de cuello
tronco, en el prmero, al flexionar la cabeza disminuye



Causando obstruccion de la via aérea, Asi misme, la inmovilid:
en este caso por la disfuncién neuromotora , no le permite
paciente en forma independiente y libre realizar movimientot
lo que limita el ejercicio fisico, deteriorando su capacid:
aerobica, su capacidad para expulsar secreciones bronguiak
(moco) originando asi una obstruccion en la via aérea siendo
causa principal de la obstruccion de las vias respiratorias baij:
y muerte en los nifios con PC.

* Las consecuencias de una limpieza pobre de las secrecion
traquecbronquiales; altera la funcion del moco bronquial «
condiciones no complicadas, cuando existe una acumulacic
andmala de moco en la via aérea, hace que se reteng:
patogenos, se active el proceso inflamatorio, que exis
obstruccion de la via aérea inhibiendo el intercambio gaseos
oxigeno/ bidxido de carbono.

También esta retencibn de secreciones bronquiales juegan d
roles importantes en la patologia pulmanar: uno fisico obstruyendo
via aerea lo cual incrementa la exacerbacion de las infecciones por
colonizacion  bacteriana, inmovilizacion de cilios, desajuste en
ventilacion /perfusion. El otro , es el dafo quimico por la retencion ¢
secreciones, ya que contienen altas concentraciones de mediadore
inflamatorios citotoxicos como citocinas, leucotrienos que produce
mas produccion de moco, intensificando asl la respuesta inflamatori
edema , broncoespasmo, destruccién de cilios, dafo parenquimatos
progresivo y fibrosis. 9

* La disfuncion motora oral, disquinesia faringoesofagica
y las alteraciones en la motilidad esofagica e intestinal, ocasions
dificultad para la apertura bucal incoordinacién en la succid
masticacion,  deglucion,  reflujo  gastroesofagico,  causanc
desnutncion severa, lo que limita un adecuado consumo ¢
nutimentos que hacen que el musculo espastico o flaccido ¢
deteriore méas y mas.

Bien | en este paciente con  una complicacion respiratoria seve
como lo es la insuficiencia respiratoria y neumonia; con deteriol
respiratorio prevuo por la deformndad toracica, que permite acumuli
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con atelectasias, apneas centrales |, infecciones repetitiva
alteraciones en la deglucion ( por la lesidbn neuroldgica) q
microaspira al ingerir liquidos, o en otros casos con traqueostomia,
gastrostomia: neurologicamente con una lesion severa del sisterr
nerviose central, alteraciones cognitivas, retraso mental profundo
desnutrido. ; Se le dara un tratamiento?, por supuesto que si, y s
entendera que no se debera de realizar en €l maniobras, que
devuelvan la vida para continuar con una mala calidad ; por ejemplo
cayo en paro utilizar desfibrilador, etc; ;seria esto una futilide
terapéutica?

Pero viene el otro aspecto “La medicina del deseo " desde la optic
de los padres .estos solicitan que se |le haga o que sea necesar
desde el punto de vista respiratorio para prolongarle la vida, inclus
ventilacion mecanica invasiva, la cual tiene sus contraindicacione
como seria este caso.

. Sera un dilema bioético el pensar que hacer con este paciente
(¢No se esta violando acaso la autonomia del paciente, ur
autonomia delegada a los padres? ;De un paciente cuya dignide
debe ser respetada?

Para el médico, al realizar una evaluacion rigurosa, el planteamien
terapéutico y la toma de decisidon son las adecuadas?;
corresponde senalar el cese del tratamiento? ;Suspender la medide
de soporte vital?

Es aqui. Donde el dilema no se zanja tan claramente sobre toc
cuando se piensa en la futilidad del tratamiento ante casos como
sefialado sobre los cuidados paliativos o de soporte vital si deben st
dados, si deben omitirse a sabiendas que con ello se acelera |
muerte del paciente, pero he aqui el conflicto ,que si con este
medidas paliativas, se esta realmente beneficiando al paciente ?
;. son daninas porque prolongan el sufrimiento? Lo anterior nos lleva
pensar en una figura, para alguna delictiva llamada Eutanasia pasiva
suicidio médicamente asistido.

(Que pasa , entonces .con los ideales a los que todos I
profesionales de la medicina podemos o debemos aspirar, |
aceptarlos y cumplirlos de acuerdo al juramento hipocratico o© |
establecido en el nuevo Coédigo o Carta Constitucional para |
profesion médica?



Y no solamente lo que comesponde con la forma de actuar,
conducta asumida, sino la interrelacion con la sociedad .Se det
considerar que la profesidn médica estd amenazada, entre ofr
factores, por los demograficos que se estan invirtiendo (esperanza ¢
vida y discapacidades), por la explosion tecnoldgica, los cambios €
las fuerzas del mercado, la organizacion y sistemas de dar atencic
médica, la globalizacion. Como resultado de esto, a los médicos 1 n¢
resulta cada vez mas dificil cumplir con las responsabilidades con I
pacientes y 'a sociedad.

¢ Se pierde el profesionalismo? El profesionalismo que es la base de
la relacion entre la medicina y la sociedad y que exige colocar los
intereses de los enfermos por encima del médico, lo cual permite que
los pacientes tengan confianza en éste.

Con respecto a lo anterior se realizé un concenso europeo donde se
eslablece un nuevo codigo de conducta, en él se proponen tres
principios basicos y diez compromisos que son propios y exclusivos d
la profesion de médico. Y todos los médicos deberian conocerio y
llevarlo a la practica. También en el codigo se involucra a los tres
actores que actualmente interactian en la acciéon médica: los médico!
los pacientes y la sociedad, que hay de ellos de sus valores |, de sus
sentimientos, de su percepcion d € la vida, de |a percepcion del dolor
y de la muerte,

A continuacion se presentan estos Principios Fundamentales y los
Compromisos propuestos por la American College of Physicians .

Principios fundamentales de relacién médico-paciente

Primacia del bienestar del paciente: Con altruismo s
contribuye a la confianza, esencial para la relacion médict
paciente. Las fuerzas del mercado, las presiones sociales
las exigencias administrativas no pueden vulnerar est
principio.

Autonomia del paciente: Los médicos deben ser honestc
con los pacientes y capacitarios para que tomen decisione
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Justicia social: Los médicos deben trabajar activamen
para eliminar toda discriminacion en los cuidados de salu
sea por razones etnicas o raciales, de géner
socioeconomicas, religiosas o de cualquier otra categor
social.

Conjunto de compromisos

Competencia profesional: Los médicos deben
comprometerse a estar a la vanquardia, tener conocimiento
nuevos durante toda su vida profesional.

Honestidad con los pacientes: Los médicos deben
asegurarse de que los pacientes estén completa y
honestamente informados antes de aceptar un tratamiento;
deberan estar capacitados para decidir sobre el curso de la
terapia. Los médicos también deben reconocer que, a veces
cometen errores que afectan a los pacientes. Si por ello
resulta danado un paciente, éste y su familia deben ser
rapidamente informados, ya que o contrario puede lesionar
seriamente la confianza del paciente y de la sociedad.

Confidencialidad con los pacientes: Satisfacer el
compromiso de confidencialidad es mas importante hoy ma:
que nunca, dado el amplio uso de sistemas de informacion
electronica para recopilar datos de los pacientes, y que en u
momento dado pueden hacer mal uso de ellos.

Mantener relaciones apropiadas con los pacientes: Los
médicos nunca deberan aprovecharse de los pacientes, la
relacion debe ser de respeto, ni obtener con ellos ganancias
financieras personales o utilizarlos con ningun otro propdsitc
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Mejorar la calidad de los cuidados: El médico debe trabaja
con otros profesionales para reducir los errores, aumentar la
seguridad de los pacientes, evitar el uso exagerado de los
recursos y optimizar los cuidados de salud.

Mejorar el acceso a la atencion de salud: Los meédicos
deben, individual y colectivamente, esforzarse por reducir [as
barreras para una atencion de salud equitativa.

Justa distribucién de recursos limitados: Los médicos
deben comprometerse a trabajar con ctros medicos,
hospitales y otras instituciones de salud, para desarrollar
guias de cuidados costo-efectivos, costo beneficio. La
responsabilidad profesional de los médicos, para una
apropiada asignacion de recursos, requiere evitar
escrupulosamente efectuar examenes y procedimientos
superfluos.

Conocimiento cientifico: Los médicos tienen el deber de
resguardar los estandares cientificos, promover |a
investigacion y crear nuevos conocimientos, asegurando su
apropiada utilizacion. Tener certificacion, y pertenecer a un
grupo colegiado que le represente.

Mantener la confianza manejando los conflictos de
intereses: Los médicos tienen la obligacion de reconocer,
alertar al pablico en general y enfrentar los conflictos de
intereses. Las relaciones entre la industria sobre todo la
farmaceutica y los lideres de opinion deben ser
transparentes.

Responsabilidades profesionales: De los médicos se
espera que participen en procesos de autorregulacion,
incluvenda la rectificacion v la disciolina de los miembros que



han faltado al cumplimiento de los estandares
profesionales.10

Lo anterior me obliga acudir y pensar en |a bioética en los precept
beneficencia, no maleficencia, autonomla y nuevamente reflexiono
siguiente;

;En este ninc sus derechos donde quedaron? Ya que la decisi
sobre su vida la toman los padres, para que esa “vida" continué , ¢
un deseo de los padres, sin importarles el dolor que el pequeno det
o pueda sufrir, por la deformidad tan importante de la columna, ¢
las articulaciones , de la espasticidad.
¢De como debe ser el actuar? en primer lugar debe existir ur
herramienta ante un conflicto de valores y esa se llama dialogo,
cual permitira que exista un intercambio de razones para asumir vy,
tomar una solucion con justicia desds |a terapeutica médica

En esle dialogo debe exponerse la informacion, sobre el estado d
paciente, con los familiares; porque como se sefald previamente,
paciente no esta en condiciones de tomar decisiones sobre su prop
vida o sobre su propia muerte; no tiene la capacidad de ejercer ¢
autonomia para aceptar o rechazar cierto tipo de tratamiento médic
sinc que son |os padres quienes tomaran decisiones por sustituto €
el caso por la discapacidad.

Se comentara con los familiares |2 evaluacion del costo — beneficio
las implicaciones economicas para la familia, sin que esto quisl
decir, que al hablar de estocs aspectos se este dando a entender qu
es mejor dejarlo morir y no hacerle nada. Por supuesto que no,
familia debe tomar conciencia que las medidas que se le propondran
realizaran no son de beneficio para el afectado, sino que son dafing
porque prolongan el sufrimiento, generan otras complicaciones
prolongan el deterioro del enfermo.11

La familia debe tomar conciencia de las implicaciones econémicas
sociales y sobre todo debe ser observada desde otra 6ptica ( aspect
psicolbgico de los familiares) que la enfermedad debe llevar su curs:
que existe un proceso desde el nacimiento de vida a muerte; que |
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una mala calidad de esta, solamente para no llenarse de culpas
expiar las mismas.

De acuerdo a la teoria principialista de la bioética. no solamente el dialo
serd entre médico y familiares, sino este serd con otros médicos, con rec
institucionales de expertos en bioé¢tica. El médico no debe asumir una actit
individualista, y preponderante por la especialidad que tenga sobre ofr
especialistas o expertos, sino que deben establecerse jerarquias para la toma
decisiones impostergables de acuerdo al momento del padecimiento, y qui
es convemente decirlo, eficaces ; siempre considerando los principios

beneficencia — no maleficencia, autonomia y justicia, 'Y avaladas
organismos inslitucionales colegiados.



Conclusiones

Es importante considerar la nueva forma del actuar médi
desde la perspectiva bioética ; para ello es una responsabilidad ¢
las instituciones educativas (durante la formacion académica ) &
como de las Inslituciones de salud formular y replantear objetivc
contenidos, métodos y formas de evaluar y perfeccionar la educacion
bioética. en lodos los niveles; capacitar al personal médico
paramédico en ello, cuyo objetivo le servird para analizar
comprender que ocurre en la atencién médico - paciente .en el diat
actuar { actc medico), sobre los dilemas que pueden presentarse,
como deben abordarse estos desde el punto de vista de valores. ¢
“deber ser y ser”.

Es importante que €l médico tenga conocimiento de su conducta

( élica y moral) ; de sus valores y entienda como interactua con |y
valores de ios pacientes, de los familiares; y con los de la institucic
donde labora. Entienda que el estado de valores del paciente es t:
importante como un estade bioquimico o laboratorial, para los fines (
prondstico, y de indicacion terapéutica

Este ejercicio de la medicina , traducido como un acto médico es |
instrumento donde se establecen estrategias terapéuticas, con base
una practica utilitansta; pero el enfogque final es el de beneficio para
paciente, de no “ causarle daro " y * hacerle el bien”

El acto médico no es un acte simple ; de alguien gue expone ur
problematica de salud y alguien que escucha y que tratard ¢
solucionarle lo expuesto; no es la relacion de respeto medico
paciente, sino que implica una intrincada trama de factores biologic:
. sociales , psicologicos ( la salud mental del paciente ,de la familie



del propio meédico. ya gue eéeste tambien es un ser humar
economicos , culturales.

El conocimiento de la bioética, en la medicina moderna, le permitira -
medico conocer aspectos epistemologicos y morales de la prestacic
de la asistencia médica desde nuevos paradigmas, en la relacic
médico —paciente, sobre la responsabilidad profesional, sobre
realizacion de diagndsticos mas cuidadosos , donde debe predoming
la pericia técnica, ponderar sus posibilidades de intervencion, y sab
elegir que es lo mas heneficioso para el paciente, entender que Iz
nuevas disposiciones tecnologicas hacen gue se asuma nueve
actitudes bioéticas ,sociales y culturales donde es el individuo quie
tiene la capacidad de decision sobre su salud, su enfermedad, su vic
y 8u muerte.
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