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Introduccion.

A partir de la primera mitad del siglo XX, como con-
secuencia de los adelantos ocurridos en la terapéutica de
enfermedades letales, unido a diversos progresos tecnologi-
cos, la mortalidad de muchas afecciones comenzo a descen-
der elevando la supervivencia. Estos resultados ocasionaron
un transito de un escenario epidemioldgico con prevalencia
de enfermedades transmisibles a otro con predominio de
enfermedades cronicas no transmisibles, lo que se conoce
como “transicion epidemioldgica”, focalizando la atencion
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médica en las consecuencias de la enfermedad mas que en n

la enfermedad mismat.

En pediatria, a todo lo anterior se suman los adelantos
en el diagndstico prenatal de afecciones que antes eran no
viables, la cirugia neonatal y muchos otros recursos tera-
péuticos que trajeron consigo el nacimiento de personas
con limitaciones en diversas funciones o discapacidades.
El término diversidad funcional se ha preferido al de
discapacidad pues elimina la negatividad que podria es-
tar contenida en la dicha palabra y define mejor a aquellas
personas que funcionan de manera diferente a la mayoria
de la sociedad?. En este trabajo por razones de uniformidad
en el texto y alejados de todo contenido discriminatorio
utilizaremos el término de discapacidad.

Existe un estrecho vinculo entre discapacidad y la ética
del cuidar. En este cuidar no solo interviene el personal
sanitario sino la familia y dentro de esta, en el caso de los




nifios, la madre es la que generalmente lleva la mayor res-
ponsabilidad.

El trato que reciben las personas con discapacidad es
un tema que ha ido tomando importancia en los Gltimos
afios abarcando escenarios tan diversos como el politico,
el cientifico y el juridico entre otros. De hecho, ha involu-
crado no solamente al personal sanitario sino a arquitectos,
disenadores, antropologos ademas de otros profesionales,
razon por la cual entre otras mas justifica la necesidad de
que el discurso bioético sea transdisciplinario.

Historicamente las personas con discapacidad han tran-
sitado diferentes consideraciones sociales. En la antiglie-
dad fueron excluidas socialmente, posteriormente fueron
recluidas en diversas instituciones, principalmente religio-
sas (con el cristianismo naciente comienza a considerarse
el criterio de dignidad humana) y actualmente se tratan de
insertar en la sociedad con sus diversidades funcionales.?
Es posible que esto ultimo haya contribuido a que se utilice
con mayor énfasis como criterio de fundamentacion ética
el principio de la beneficencia, o el de la justicia (justicia
social) y no el de la dignidad humana. Podria pensarse que
ello no es tan importante pues en definitiva lo que se quie-
re es que dichas personas tengan un trato justo ya sea por
una u otra razoén, lo que daria pie a la conocida expresion
de que “el fin justifica los medios”, razonamiento que esta
reflido con la ética clasica y por supuesto con la bioética.
La necesidad de cuidar del débil, del fragil es un logro de
la humanidad que nos ha permitido sobrevivir. Hablando
diafanamente, la ética es una conquista de la humanidad
para defender a los débiles.

Vivimos en tiempos caracterizados por una obsesiva
atencion “narcisista” del cuerpo, la salud y los placeres, con
idea de que la realidad es una construccion social, llegando
incluso a negar la existencia de una realidad externa e inde-
pendiente de las narraciones (entronizando asi el relativis-
mo cultural) entre otras ideas que provocan confusion, des-
dén por determinados valores morales considerados como
caducos, arcaicos y que limitan la libertad personal.

En este marco que nos encontramos haremos algunas
consideraciones sobre estos aspectos mencionados, que a
nuestro entender son mas criticos en la atencion sanitaria
al nifio discapacitado y se propondran sugerencias que po-
drian contribuir a mejorar esta atencion.

Desarrollo.

La discapacidad es una experiencia universal. “Es una
dificultad en el funcionamiento a nivel del cuerpo de la
persona y a nivel de la sociedad, en uno 0 mas &mbitos de
la vida, asi como vivida y llevada a cabo por una persona
con una condicion de salud en interaccion con los factores
contextuales™.

La discapacidad es una expresion de la fragilidad y
vulnerabilidad constitutiva del ser humano. En algiin mo-
mento de nuestras vidas, todos, sin excepcion, mostrare-
mos algun tipo de discapacidad si no lo hemos hecho aun,
aunque fuera de manera transitoria. Hay momentos en la
vida humana en la que existe un mayor riesgo de expresar
la discapacidad: la nifiez, la enfermedad, y la ancianidad.

Esta manifestacion de discapacidad en los seres huma-
nos no es peyorativa, no califica como mejores ni peores a
las personas, ya que el valor del ser humano no radica en la
capacidad o expresion de funciones. Es procedente que se
realicen ingentes esfuerzos en utilizar expresiones que no
“suenen” denigrantes pero sin dejar de darle prioridad al
trato de persona como ser Unico, irrepetible e insustituible
y no caer en velar mas por la forma que por el contenido.

Se han logrado muchos avances en la atencion a las per-
sonas discapacitadas para que no sufran de discriminacion.
En muchos paises, incluyendo el nuestro, existen centros
de atencion especializada para nifios con discapacidad, se
toman en cuenta las barreras arquitectonicas, la television
como medio comunicativo adapta sistemas que facilitan
la informacidn con personas hipoacusicas, asi como otros
avances en el campo social.

Diversas esferas de la vida social participan de uno u
otro modo en la atencion del nifo discapacitado pero los
profesionales sanitarios y la familia son los que llevan el
mayor peso de esa atencion y sobretodo la familia en el
quehacer del dia a dia.

Se ha sugerido que el discurso bioético debe ser transdisci-
plinario® dada las disimiles disciplinas que intervienen asi como
los diferentes contextos en que se desarrolla esta actividad.

Independientemente de que el acto ético hacia el
discapacitado se considere una accion de justicia social o
de beneficencia, el movil que nos lleve a actuar hacia la
persona discapacitada debe fundamentarse en la persona
humana como razon principal por tener una dignidad in-
manente. Es importante que el personal sanitario tenga en-
tronizado esta razon de la dignidad de la persona humana
como fundamentacién y de ahi se derivard como corolario
la justicia y la beneficencia. Tratar por justicia o por bene-
ficencia como razon primera a un ser humano con discapa-
cidad sin darle la prioridad a su dignidad nos coloca en una
posicion superior y nos distancia del otro.

Guerra Lopez precisa este aspecto cuando dice: “...se
debe fundamentar sobre la persona en accién, en el &mbito
de una antropologia filosofica que recupere la centralidad
del ser humano real, de la persona en accion, como lugar
ontologico desde el cual la bioética emerja como problema
y como criterio hermenéutico que permita indagar las po-
sibles respuestas a los diversos desafios sobre la vida. ESto
significa construir una teoria de la persona en la que pue-
dan ser integrados realmente los aportes bio-filosoficos.”®
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Cuando se fundamenta el actuar ético bajo una
perspectiva ética de la persona humana real estamos rea-
lizando nuestra propia felicidad (vida lograda) y contribu-
yendo al de las personas que reciben nuestra accion. Este
modo de actuar nos humaniza, nos hace mas humanos;
pero no solamente a nosotros sino que contribuye a hacer
también mas humanas a las personas con las que nos rela-
cionamos y a la sociedad en general.

Otro aspecto a tener en cuenta es el esfuerzo que re-
quiere tanto para el personal sanitario como para la familia
cuidar al discapacitado. El tiempo de atencion es prolonga-
do vy las secuelas de los cuidadores e incluso del personal
sanitario (burn out) que los asisten han sido objeto de estu-
dio en los ultimos afos.

Las actividades sociales, como lo es la actividad sani-
taria, tienen unos bienes internos que solamente lo propor-
ciona esa actividad social (por ejemplo servir al projimo,
ayudar al desvalido, al enfermo) que es lo que le da sentido
y razon a esa actividad. Una actividad social es una acti-
vidad cooperativa que se caracteriza por tender a alcanzar
unos bienes que le son propios, inmanentes a ella misma
y que por ello reciben el nombre de bienes internos, de
manera que ninguna otra actividad nos lo puede propor-
cionar’. Precisamente estos bienes internos son los que le
dan el sentido o razon de ser a esa actividad, ademas de
legitimarla socialmente. Pero también esas actividades ge-
neran otros bienes llamados bienes externos que no son ex-
clusivos o propios de esa actividad sino que son comunes
a muchas otras actividades sociales; esos bienes externos
son: el dinero, el prestigio social y el poder. Cuando se
pervierte la jerarquia de los bienes de la actividad social, la
persona se corrompe, pues desarrolla la actividad por los
bienes externos que proporciona.

Las actividades sociales relacionadas con la asistencia
sanitaria dada las condiciones propias de la actividad que
pueden conducir al agotamiento fisico y emocional deben
estar motivadas por el bien interno, que es en definitiva lo
que le da sentido a la actividad; por ello decimos que para
ejercerlas hay que tener vocacion. Vocacion viene del latin
vocatio, -Onis, accion de llamar; se refiere a la inclinacion
personal o preferencia hacia una cosa, en especial a la hora
de elegir una profesion, una carrera o forma de vida.

Entonces cabe preguntarnos ;como podemos lograr
que el personal sanitario que desarrolla una actividad so-
cial que suele agotar tanto fisica como emocionalmente al
que la realiza y muy dificil de compensar materialmente,
no se quebrante en el hacer cotidiano?

Fomentar la accion de cuidar al discapacitado en la practi-
ca de las virtudes seria un camino seguro para lograrlo. Pero
,es que la practica de las virtudes puede modificar la con-
ducta humana de forma tan profunda? o ;es puro quijotismo
confiar en algo esotérico como podrian ser las virtudes?
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Generalmente se sostiene que la herencia genética in-
fluye sobre la conducta humana, pero la influencia que
puede ejercer la conducta humana sobre los genes es poco
conocida y permanece casi como un tema exclusivo en
determinados circulos de expertos y especialistas de las
neurociencias. Los genes tienen dos funciones: la primera
es servir de molde para la replicacion de cada gen. Esta
funcion es muy estable sin sufrir modificaciones profun-
das de generacion en generacion manteniendo el mismo
codigo genético de la especie y es lo que permite conservar
las especies. No estd influida por el ambiente porque solo
puede ser alterada por mutaciones que son infrecuentes y a
menudo azarosas. Esta funciéon de molde trasciende las in-
fluencias individuales y sociales. Probablemente esta fun-
cion de los genes es la unica que es conocida popularmente
y es la que induce a error de pensar que cuando se habla de
influencias genéticas se estd afirmando un determinismo
con membrete bioldgico®. La segunda funcion es la que
determina el fenotipo, es decir, determina la estructura,
funcion y diversas caracteristicas de la célula en la cual se




expresa. Esta es la funcion de la transcripcion. Aunque casi
cada célula del cuerpo tiene los genes que estan presentes
en cada otra célula, solo una fraccion de los genes expresan
o0 transcriben. Cuando un gen se expresa, es decir, trans-
mite una caracteristica determinada, dirige la produccion
de una proteina especifica que da el caracter propio a esa
célula. Esta segunda funcion de los genes llamada funcion
transcripcional si esté regulada en gran medida por facto-
res ambientales®.

Aunque este tema escapa al proposito de esta ponen-
cia, basta decir que un gen codifica una proteina pero no
una conducta, pues las conductas se generan por circuitos
neurales que relacionan muchas células, las cuales a su vez
expresan genes especificos que dirigen la codificacion de
muchas proteinas pero este mecanismo genético no es inde-
pendiente de la vida social, afectiva y la cultura en general.

La posibilidad de modificar la expresion genética me-
diante el aprendizaje si ocurre y produce un nuevo tipo de
evolucion, la evolucion cultural. Esta evolucion cultural

difiere de la evolucion bioldgica. La velocidad de la evolu-
cion cultural es mayor que la biologica.

De manera que mediante el aprendizaje resultante de
la practica de las virtudes se puede modificar la conducta
humana genéticamente y es capaz de ser transmitida, no
por los genes, sino a través de la cultura.

De hecho la categoria de virtud® aplicada a la relacion
con las personas discapacitadas es apenas mencionada.
Como sefiala Etxeberrial, es conveniente aclarar la nece-
sidad de tomar en consideracion la virtud en esta situacion
ya que en diversos ambientes sociales la palabra virtud es
poco apreciada pues se asocia a clericalismo y mojigateria
fuera de época y contexto.

La atencion al nifio y persona discapacitada requiere
exigencias éticas diarias. Cultivar en esa cotidianidad una
practica de las virtudes ayudara a fortalecer moralmente a
los cuidadores y aliviar el desgaste moral que lleva el ejer-
cicio de esa asistencia.

Si la cultura del mundo occidental ha alcanzado eleva-
dos logros sociales es porque nuestra identidad esta confi-
gurada sobre tres cimientos distintos: la civilizacion griega
con la racionalidad como base fundamental, el nacimiento
y desarrollo del cristianismo y el impacto social, politico,
educacional, religioso, cientifico y econdomico que apor-
t6 el movimiento de la Ilustraciéon (de hecho la pediatria
como especialidad es hija de este movimiento)'> No en-
tramos en detalles sobre el aporte de estos tres cimientos,
pues escapa al proposito de esta ponencia.

El hombre contemporaneo, en su pensamiento postmo-
derno?® se mueve en parametros distintos de esta tradicion.
El olvido de esta tradicion trae como consecuencia dar
prioridad a un pensar técnico-instrumental sobre el pen-
sar meditativo lo que lleva a resolver los problemas y las
cuestiones desde un punto de vista pragmatico y operativo
gue conduce a una bioética pragmatica, operativa y con-
sensual, donde las consideraciones metafisicas en torno a
la esencia de lo humano, al sentido de la existencia humana
guedan relegadas a un segundo término.

Hoy dia existen diferentes corrientes de pensamiento
que dan lugar a un pluralismo ético y el pragmatismo nos
impediria aprovechar a través de una profunda reflexion lo
positivo, lo bueno que podrian aportarnos esas corrientes
de pensamiento extrinsecas a nuestra cultura occidental y
mantener los aportes positivos del cristianismo y la llustra-
cién ganados durante siglos.

Si disponemos de un personal sanitario y de cuidadores
con una relacién transdisciplinaria fundamentada en el ser
humano concreto, no metafisico con una practica de las
virtudes podemos lograr una mejor atencion al nifio dis-
capacitado.
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Conclusiones.

La discapacidad es un tema aborda-
do desde disciplinas diferentes que tie-
nen como comun denominador la bioé-
tica. Es imprescindible que el personal
sanitario lo afronte de forma transdis-
ciplinaria con un discurso bioético ra-
cional, sin adjetivos y que tenga como
base una solida fundamentacion en la
persona humana concreta, individual y
no metafisica. La practica de una ética
de las virtudes seria una manera de res-
catar el bien interno de los profesiona-
les sanitarios y cuidadores que ayudaria
a una atencion de los niflos discapacita-
dos en toda su dignidad humana. <
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