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Resumen

Debido a los avances de la medicina y a un mayor conocimiento de las cardiopatias congénitas (CC),
los nifios que nacen con una malformacion cardiaca congénita pueden contar con distintas
alternativas de diagnostico y tratamiento. Sin embargo, en general, la atencion en CC se centra sobre
el cuidado del corazén y no sobre el cuidado del nifio y su familia (Rodriguez Rodriguez et al., 2022).
Como consecuencia, se pueden descuidar aspectos que afectan la calidad de vida y el desarrollo
infantil, dando origen a problemas éticos que influyen sobre la autonomia del nifio y adolescente en
su transito hacia la vida adulta. La implementacion como parte de la atencion en CC de programas
educativos basados en un modelo de alfabetizacion en salud, puede constituir una iniciativa que
posibilite responder éticamente a las necesidades y solicitud de apoyo de estos nifios y sus familias

desde un cuidado integral de la salud.

El foco central de esta tesis son los problemas éticos resultantes de una atencion centrada en el
corazén del nifio y adolescente con cardiopatia congénita (CC), que influyen en el desarrollo de su

autonomia y, por lo tanto, en su transito a la adultez.

Demostrare que la alfabetizacion en salud puede ser una herramienta bioética eficaz para que, en el
marco de una autonomia progresiva, el nifio (y adolescente), quien convivira toda su vida con su CC,

aprenda a auto cuidarse y auto gestionar sus asuntos.

Palabras clave: Bioética, Bioética infantil, Problemas éticos, autonomia, calidad de vida,

Cardiopatias Congeénitas, Alfabetizacion en salud, Autocuidado.



1. Introduccidn

1.1 Cuestiones preliminares

Este trabajo tiene la intencion de visibilizar los problemas éticos derivados de una mirada
reduccionista de la atencion del nifio* con CC, y a su vez demostrar que la alfabetizacion en salud es

una estrategia de cuidado ético que contribuye al logro de su autonomia progresiva.

En este sentido, la alfabetizacion en salud permitira que tanto el nifio como el adolescente con
CC, a partir de su autonomia personal, pero en un contexto de autonomia relacional, aprenda a
autogobernarse, auto determinarse y autor realizarse de acuerdo a sus propios valores (Luna y Buedo,

2021).

Las CC son un grupo de malformaciones que afectan al corazén desde antes de nacer.
Algunas de ellas pueden corregirse y compensarse mediante tratamientos, pero debido a la cronicidad

de la condicién, requieren controles y cuidados de por vida.

La eleccion del tema de esta tesis no es casual. Soy madre de un jovencito gque transita su vida
con una CC, y el haber acompafiado desde mi profesion a familias que, como la mia, conviven con
esta condicidn, he sido testigo en primera persona de las vicisitudes a las que estos nifios se enfrentan

desde etapas muy tempranas, a partir del momento en que se conoce que tiene una CC.

! Cuando se hace mencion de “nifio”, “hijo”, bebé”, se hace como referencia a “nifio y/o nifia”, “el/la bebé”, “hijo y/o hija”, a fin de
simplificar la lectura, sin que esto implique discriminacion alguna, de acuerdo con la RAE, en cuanto la mencion del género especifico
se justifica cuando su uso es relevante al contexto de la redaccion



Hoy, en Argentina?, gran parte de los aspectos que contribuyen al diagnostico, atencion y
tratamiento de la condicion de CC, se encuentran regulados en la Ley nacional 27.713 (2023). Esta
Ley, que tiene como antecedente la presentacion del proyecto de ley 6384 D-2016 “Programa de
proteccion integral de personas con cardiopatias congénitas” (2016) , la Ley Nacional 26.689 “
Cuidado Integral de la Salud de las personas con enfermedades poco frecuentes” (2011), la ley
Nacional 27.611 (2020) de “Atencion y Cuidado Integral de la salud durante el Embarazo y Primera
Infancia” , entre otros decretos y resoluciones del &mbito de la salud referidas al tema, es el
resultado del esfuerzo y afios de teson de la comunidad de familias y organizaciones civiles; empresa
de la que he formado parte con el fin de lograr que se garantice por Ley la proteccién integral de las

personas con CC.

Sin embargo, en la actualidad, ademas de los cuidados fisicos imprescindibles para quien vive
con una CC, no se han logrado incorporar como parte del tratamiento habitual, otros cuidados que
contribuyen al ejercicio de la autonomia del nifio, al autocuidado, a su transito a la vida adulta y a la

proteccién de su proyecto de vida.

Cuando en esta tesis se dice “nifio”, se adhiere a la definicion expresada en el marco de la

Convencidn de los derechos del nifio (Unicef, 1990):

“se entiende por nifio todo ser humano menor de dieciocho afios de edad, salvo que, en virtud de la

ley que le sea aplicable, haya alcanzado antes la mayoria de edad” (art.1)

En cuanto a la categoria adolescencia, de acuerdo con Unicef (2023), esta etapa abarca el periodo

comprendido entre la nifiez y la edad adulta. Es decir, entre los 10 y 19 afos.



1.2 El problema de investigacion

Como ya lo he mencionado en cuestiones preliminares, las CC son malformaciones presentes
en el corazon. Al ser el corazon un 6rgano mas vital, la atencion de un nifio con CC suele estar
centrada en ese organo, desatendiendo otros aspectos de su vida. Esto repercute en el tipo de
cuidados que se indican, es decir, no se indican cuidados integrales. Ademas, esta actitud positivista
suscita la consideracion de las CC como una enfermedad y no como una condicion. Desde esa
perspectiva, el modelo de relacion médico paciente (que incluye a los cuidadores del nifio con CC)
puede derivar en estilos parentales permisivos en los cuales predomina la sobreproteccion. Todo esto
suele ocasionar algunos problemas éticos tales como autoestima negativa, restriccion en el acceso a
experiencias sociales, dependencia emocional y afectiva, entre otros, que repercuten
desfavorablemente en el desarrollo de la autonomia y en el propio plan de vida del nifio, quien

convivira toda su vida con CC.

1.3 Preguntas de investigacion

¢ Cuales son algunos de los problemas éticos que surgen a partir de una atencion reduccionista

del nifio y adolescente con CC y que repercuten en su autonomia?

¢ Qué puede aportar la alfabetizacion en salud para disminuir o evitar el riesgo de ocurrencia

de problemas éticos que influyen en la autonomia del nifio y del adolescente con CC?

1.4 Objetivos

e Analizar algunos problemas bioéticos que se presentan en la vida del nifio y adolescente con

CC y repercuten desfavorablemente en el desarrollo de su autonomia.

2 Pais donde resido y presentaré esta tesis



e Demostrar que la Alfabetizacion en salud es una estrategia bioética eficaz para reducir los
problemas éticos que influyen en el logro progresivo de la autonomia del nifio y adolescente

con CC en su transito a la adultez.

1.5 Aclaraciones metodoldgicas

Se realizara un analisis conceptual sobre las palabras clave (autonomia, calidad de vida,
cardiopatias congenitas, tratamiento de las cardiopatias congénitas, alfabetizacion en salud,
autocuidado) y una revision bibliografica en base a la literatura hallada a partir de las palabras clave y
disponible en Pubmed, Scielo, Dialnet, Google Scholar, Research Gate. Posteriormente se realizara
un aporte desde la alfabetizacion en salud. Finalmente se realizara una sintesis del camino recorrido y

se expresaran reflexiones finales.

Los criterios de inclusion en la basqueda fueron los siguientes: idioma: espafiol (lo cual constituyo
una limitacién del estudio); formato: tesis de posgrado, articulos de revision, originales, articulos de

revista, meta analisis, revision bibliografica.

2. Analisis conceptual y revision bibliogréafica

2.1 Problemas éticos y bioética infantil

En primera instancia explicaré qué es un problema ético. Para ello, es importante aclarar que,
si bien ética y moral son dos términos diferentes, suelen usarse como sinénimos; sin embargo, el
término moral refiere al conjunto de normas, valores y costumbres relativas a valores humanos que
moldean el comportamiento de las personas en una determinada sociedad y época, mientras que la
ética reflexiona criticamente sobre esos valores morales. Hecha la distincion, un problema ético se
origina cuando en una situacién en la que se ven afectadas las partes de una relacion, entran en
conflicto derechos, obligaciones y deberes, debido a lo cual es preciso analizar, deliberar sobre a la

luz de los valores y principios universales, en busca de una solucion superadora.



Cuando se habla de problemas éticos y morales, de manera frecuente, se piensa en acciones
realizadas en término de dafio. Sin embargo, Adela Cortina introduce la siguiente pregunta: “¢solo
hay un problema moral cuando se dafia a alguien?” (Cortina, 2013. Pag.29). Este cuestionamiento
constituye un buen punto para identificar problemas éticos y morales que se producen debido a lo que
no se hace, no se ocupa, se descuida, no se valora, o se es indiferente, a pesar de contar con los

conocimientos o por desconocer su importancia a modo de preservar y proteger de dafios.

Estas cuestiones, que suponen un conflicto entre derechos y obligaciones, pasan a considerarse temas
de interés bioético, sobre todo cuando involucran a grupos vulnerables, quienes precisan especial
cuidado (Luna y Salles, 2008). Cuando estos problemas involucran a nifios y adolescentes, el
abordaje se realiza desde una rama de la Bioética que se ocupa de problemas y cuestiones éticas que

afectan a esta poblacion: la Bioética infantil (Lozano Vicente, 2017).

Este autor describe cuales son los temas de interés bioético que se aborda desde este marco especifico
y que afectan a los nifios y adolescentes menores de 18 afios de edad. Un ejemplo de ello son los
conflictos y problemas en torno a las decisiones terapéuticas en casos de recién nacidos prematuros,
nifios con enfermedades cronicas, tratamientos invasivos que comprometen la vida de nifios
pequefios, consentimiento informado en nifios y adolescentes -ambos con distintos grados de
participacion en la toma de decisiones-, y otros problemas que pueden ser desapercibidos o poco
valorados en la etapa infantil, pero se manifiestan en la transicion hacia la adultez, de ahi la
importancia de identificar los origenes de aquellos que pueden ser evitados y reducidos en su

expresion (Lozano Vicente, 2017).

Al respecto, Lozano Vicente distingue que, a diferencia de la bioética tradicional que en su analisis
concibe a un sujeto ya constituido, la bioética infantil adquiere una perspectiva de andlisis diferente,
debido a que su objeto de estudio es un ser en proceso de formacion. Esta rama de la bioética,
ademas, considera como aspectos relevantes para el debate a los vinculos, el contexto, asi como

cuestiones propias del desarrollo infantil. Esta distincion se realiza con el objeto de sefialar que las
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formas de analizar y deliberar cuestiones éticas relativas a nifios y adolescentes no pueden
extrapolarse del campo bioético general, sino analizarse contemplando aspectos ya sefialados que

hacen a la particularidad de la CC (Lozano Vicente, 2017).

En este sentido, asi como el tema de la autonomia es uno de los temas de la bioética, una de las
cuestiones que debe pensarse desde la perspectiva de la bioética infantil, es el tema de la autonomia

progresiva.

2.2 Autonomia

Para realizar una revision bibliografica de los problemas éticos que influyen en la autonomia
del paciente pediatrico derivado de la falta de una atencién integral de las CC, y para demostrar que
la alfabetizacion en salud es una estrategia educativa adecuada que ayuda a reducir esos problemas, y
promueve la autonomia en estos nifios y adolescentes, comenzaré con un analisis conceptual del

concepto de autonomia.

El concepto de autonomia es estudiado por distintas disciplinas, como la filosofia moral, politica,

el derecho, la bioética, entre otras.

2.2.1 Desde Kant a la ética feminista.

En el ambito de la filosofia, los primeros autores que hacen referencia al concepto de
autonomia son Kant y Stuart Mill. Si bien estos fil6sofos consideran a la autonomia como un atributo
personal, es, primordialmente, el autor utilitarista quien sefiala la importancia de la influencia del

medio en el ejercicio de la autonomia.

Emanuel Kant reconoce que es propio de la naturaleza humana la capacidad de auto
determinarse a si mismo mediante el uso de la razon, guiandose por la buena voluntad y de acuerdo al
imperativo categdrico: “obra segun una madxima que contenga en si al mismo tiempo su validez

universal para todo ser racional “(Kant, 2012 pag.74).
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Por otro lado, John Stuart Mill sostiene que la libertad de pensamiento y de expresion define a
una persona como autdnoma. La unica restriccion de la libertad, para este autor, es que la acciéon no
afecte a los demas, por lo que, la Unica razon legitima para restringir la libertad individual es la de
impedir que se perjudique a otros. Este autor reconoce la influencia que ejerce el ambiente sobre el
ejercicio de la libertad en las personas, y en consecuencia sobre su capacidad de autonomia. Para
Muills, los entornos adecuados son fundamentales para el crecimiento de las capacidades de los seres

humanos como agentes autdnomos (Bisbal Torres, 2006).

En el &mbito bioético, son muchos los autores que hacen referencia a la autonomia en tanto

atributo personal y también en el sentido de acciones autdbnomas.

La teoria de los principios (Beauchamp and Childress, 1979) constituye un marco de
referencia no solo porque la autonomia es uno de los cuatro principios que postula junto con la
beneficencia, no maleficencia y justicia, sino porque también es referente para analizar la autonomia
en el sentido de acciones autonomas. Esta teoria surge con la intencion de brindar un marco teorico
que posibilite la resolucion de conflictos éticos que surgen a raiz de situaciones reales y practicas en
el ambito biomédico. Desde este paradigma, una accion es autbnoma cuando se actla

intencionalmente, con conocimiento y sin influencias externas (Aparisi,2010).

De acuerdo a lo que vengo diciendo, se deduce entonces que, para algunos autores, el
ejercicio de la autonomia también requiere de determinadas condiciones ajenas a la persona. En el
caso de Mills, Bisbal Torres sostiene que el filésofo utilitarista hace hincapié en el papel del ambiente
como posibilitador/limitante para el ejercicio de la autonomia, siendo esta una capacidad individual
presente de manera potencial en las personas, pero que precisa de condiciones propicias para su
desarrollo, como premisa para que la persona pueda convertirse en un sujeto autonomo (Bisbal
Torres, 2006). En el caso de Beauchamp y Childress, estos autores distinguen entre una eleccion
autonoma y una accion autobnoma, eso significa que la autonomia en su significado trasciende el

plano de lo individual. Al respecto, F. Luna y P. Buedo (2021) sefialan que para que una accion
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autonoma sea considerada como tal, debe ser intencional, realizarse con pleno conocimiento y sin

influencias de control (F. Luna y P. Buedo, 2021).

Por otro lado, Alvarez (2015), introduce otro aspecto a tener en cuenta al analizar la
autonomia. Este autor sefiala que existen distintos grados de desarrollo de la autonomia y que su
ejercicio depende de diversos aspectos relacionados con condiciones externas e internas de los
sujetos. Al respecto, Lang (2023) sefiala que tanto la ley, las costumbres, la moral vigente, los
acuerdos sociales y el bien comdn, son a su vez limites inevitables para el ejercicio de la autonomia
individual, en un mundo cuyo ejercicio se hace practico en comunidad, entonces, siguiendo a este
autor, si bien la autonomia “es un término abstracto” (Lang, 2023, pag.4) es preciso contemplar que
esa libertad positiva se entrama dentro de una vida social compartida. Otro aspecto importante para
que una persona pueda realmente actuar de manera autdbnoma, menciona Raz (1986), es tener la
posibilidad de contar con opciones relevantes. Entonces, la persona para actuar con autonomia

necesita, ademas, tener opciones reales y posibles para poder elegir de manera genuina. (Lang, 2023)

Graciela de Ortlzar, a su vez, propone el término autonomia critica, que define como la
capacidad de razonar, argumentar, elegir, participar y trabajar con otros para cambiar reglas ya

establecidas. (Ortuzar,2009)

De acuerdo a lo dicho, entonces, para algunos autores el ejercicio de la autonomia requiere de
determinadas condiciones ajenas a la persona, ademas de aspectos y caracteristicas propias, y en este
sentido, pareciera que la autonomia no es algo simplemente dado por la condicién de ser persona,
sino como resultado de una dialéctica entre las oportunidades creadas en los ambientes, las
caracteristicas individuales y la existencia de entornos sociales que favorezcan su aplicabilidad

practica.

Al respecto, Buedo y Luna (2021), dos autoras que, si bien en un articulo se refieren a la

autonomia en el marco de la salud mental, tienen una mirada que sirve para analizar la autonomia en
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el marco del tema de esta tesis. Ellas mencionan que cuando se hace referencia al concepto de
autonomia, se suele aludir a una autonomia personal o individual basada en una vision
descontextualizada de la persona. Esto significa que no se consideran aspectos que hacen al ambiente,
la cultura, lo social y lo historico, a pesar de que estos influyen sobre las circunstancias de la vida y el
comportamiento y pueden convertirse en factores de riesgo de dafio o proteccidn para su ejercicio.
Para estas autoras, una concepcion de la persona como ser autdbnomo desvinculado de su entorno y
enajenado de la naturaleza de sus vinculos, afecta al ejercicio de la autonomia en situaciones
concretas, ya que ambas consideran lo social un aspecto constitutivo de la persona que delimita su
experiencia de manera singular. En este sentido, entonces, toda autonomia individual, es relacional

(Buedo y Luna, 2021).

Analizar un problema ético desde una perspectiva relacional permitiria entonces, identificar
en términos practicos qué aspectos y/o condiciones obturan o restringen expresion de la autonomia
del nifio con CC y sus espacios de aplicacion practica, mas alla de limitaciones propias de su

condicion de salud y caracteristicas de su desarrollo.

En este marco, y antes de continuar con la revision de la autonomia relacional, cabe sefalar
que para identificar qué circunstancias contribuyen al desarrollo de la autonomia y cuéles lo
entorpecen, el andlisis desde la nocion de capas de vulnerabilidad (Luna, 2004) es de gran utilidad ,ya
que, esta perspectiva, permite pensar en intervenciones de cuidado y de proteccion con focalizacién
no solo en el nifio que tiene la CC, sino en el contexto y en la trama relacional de la que es parte,
conformada por su familia, amigos, médico tratante, terapeutas, comunidad escolar, y otros espacios

sociales.

Al mismo tiempo, como se vera en proximos capitulos, la metafora de las capas de
vulnerabilidad contribuye a que no se adjudiquen las etiquetas propias de la mirada tradicional de la
vulnerabilidad, que en el caso de quienes transitan su vida con una enfermedad o condicion de salud,

2 <¢

se los suele denominar “niflos oncologicos”, “nifos autistas”, “nifios cardiopatas”, etc.
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Entonces, de acuerdo a Buedo y Luna (2021), los problemas referidos a la autonomia pueden
ser pensados desde la nocion de capas a manera de relacionar ambos conceptos, el de autonomia
relacional y vulnerabilidad, para identificar qué circunstancias contribuyen y cuéles no a la
autonomia en una persona, siendo este enfoque de gran utilidad, ya que esta perspectiva, permite
pensar intervenciones de cuidado y proteccion haciendo foco no solo en el nifio y adolescente que
tiene la CC, sino en la construccion y fortalecimiento de la trama relacional de la que es parte,
conformada por su familia, amigos, médico tratante, terapeutas, comunidad escolar, y otros espacios

sociales.

En adelante explicaré el concepto de autonomia relacional propuesto por Mackenzie y al
mismo tiempo demostraré por qué esta vision es apropiada, para analizar los problemas éticos que
suelen presentarse en el nifio con CC a lo largo de su desarrollo, que pudieran perjudicar su transito a

la vida adulta.

El concepto de autonomia relacional tiene su origen en la ética feminista, y aunque tiene
varios enfoques, todos ellas comparten un aspecto como relevante: la interdependencia como
condicion de posibilidad para el ejercicio de la autonomia (Buedo y Luna, 2021), a partir de la
premisa que todas las personas, en mayor o menor medida, desarrollan una relacion de pertenencia
dentro de una red de relaciones humanas. En este sentido, lo social es condicionante de esta

capacidad, y de acuerdo a su tipo de influencia, factor de proteccion o de riesgo de vulnerabilidad.

Para Mackenzie (2019), la autonomia es una capacidad constituida socialmente, por lo tanto,
relacional. De acuerdo con Luna y Buedo (2021), Mackenzie entiende que la autonomia relacional
puede describirse en tres dimensiones que se relacionan entre si: la auto gobernanza, asociada a la
capacidad de agencia, La autodeterminacion, en la que se ponen en juego las oportunidades en forma
de condiciones propias, ambientes y relaciones y la auto-autorizacion, como el propio

reconocimiento o permiso para tomar decisiones y responsabilizarse por ellas, enraizado en el valor
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que la persona se dé a si misma para expresarse y actuar en funcion de sus intereses (Buedo y Luna,

2021).

Siguiendo a Mackenzie, la autonomia es una capacidad que precisa de determinadas condiciones para
su desarrollo, y puede ser restringida o limitada por relaciones abusivas u opresivas o entornos de
desigualdad, injusticia, entre otras condiciones. Para esta autora, la autonomia tiene un caracter

intrinsecamente social (Mackenzie, 2019).

De acuerdo a todo lo dicho y en concordancia con el pensamiento de Mackenzie, encuentro
fundamental otorgar un valor ético y moral al papel que tienen los entornos en la autonomia del nifio
con CC, en funcidn del grado de desarrollo y nivel alcanzado de esta capacidad (Gorga, 2023).
Porque, si la autonomia como capacidad sienta sus bases en las condiciones que son promovidas en el
ambiente de desarrollo en donde el nifio habita, el marco relacional en términos de interdependencia

tiene funcidn condicionante en términos restrictivos o posibilitadores.

Por ejemplo, un nifio que nace con CC, en general, precisa de cuidados especiales
relacionados con la toma de medicacion, dietas nutricionales, algunas limitaciones en la actividad
fisica y otros cuidados, todos ellos relacionados con su situacién particular. A edades tempranas
recibird estos cuidados por parte de sus padres, y/o cuidadores. Sin embargo, en otras etapas de la
vida en las que ya no cuente con esa asistencia, necesitara auto gestionar estos cuidados por si
mismo. Para ello, es fundamental que ese nifio pueda aprender de manera progresiva, de acuerdo a
sus posibilidades y nivel de comprension, conocimientos, habilidades y aptitudes necesarias para
lograr autonomia. En este sentido, a medida que crezca, su autonomia se desarrollara de manera
progresiva (concepto que explicaré en el préximo apartado) de la mano de sus cuidadores, médicos y
terapeutas, quienes, para poder llevar a cabo esta tarea, deben cuidar de no subestimar al nifio en lo
que puede o no puede lograr. ¢Por qué digo esto? Porque, al tratarse de una condicion cronica de
salud, ese nifio, en otras etapas de la vida, debera asumir la responsabilidad de sus cuidados y para

ello es indispensable que, de manera gradual, pueda adquirir habilidades y conocimientos sobre su
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condicion de salud que lo convertiran a futuro en un sujeto competente para ejercer su autocuidado.
Y para ello, debera aprender a hacer, conocer, saber desde espacios de expresion que sean

respetuosos de su voz, opinion y participacion en sus propios asuntos.

Retomando a Mackenzie, una de las acciones positivas para garantizar el ejercicio de la
autonomia es asegurar ambientes adecuados para su respeto genuino, entonces, si bien uno de los
cimientos para el ejercicio de la autonomia individual estaria representado por el desarrollo y
adquisicion de un conjunto de aptitudes y habilidades de la persona (Alvarez, 2015), es preciso tener
en consideracion lo que plantea Mackenzie con relacion a las fuerzas o influencias que moldean su
identidad. Cuando estas no son adecuadas, pueden incorporar sesgos 0 mandatos erroneos asociados
a la falta de autoestima o desconfianza sobre su propio juicio, aspectos del agente que contribuyen a
deformar esta capacidad y a restringir su ejercicio influyendo sobre sus decisiones y su voluntad
(Mackenzie, 2019). Esto ultimo, revela una caracteristica mas a considerar, porque el hecho de haber
adquirido la capacidad de ser autbnomo no implica que se den las condiciones para su ejercicio. Mas
adelante retomaré esta cuestion, para demostrar que los miedos y temores presentes en los padres
y/cuidadores con respecto a la salud de su hijo con CC, en relacién con lo que pudiera sucederle a su
corazén, desencadena en estilos de relacién basados en la sobreproteccion, y distorsiona su manera de
percibir al nifio en relacion con sus posibilidades de ser y hacer, que no siempre coincide con sus
posibilidades reales, aspecto que tiende a limitar los espacios de autonomia e impedir que el nifio
aprenda a autorregular su conducta, siendo esta habilidad constitutiva de la autonomia, que se
construye en una dialéctica entre las caracteristicas propias del nifio, los ambientes de desarrollo y la

cultura (Gorja, 2023).

Teniendo en cuenta que este trabajo esta enfocado en la autonomia del nifio con CC, quien

ademas asume el rol de paciente pediatrico, en el proximo apartado me referiré a esto
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2.2.2 Autonomia en el paciente pediatrico

Si bien esta tesis hace foco en la autonomia del nifio y adolescente con CC, que convivira con
esta condicion a lo largo de las distintas etapas vitales, y no solo en la del nifio y adolescente en tanto
paciente pediatrico, en adelante haré referencia a esta Gltima. Esto se debe a que del modelo de
relacién médico-paciente dependera en mayor medida la adquisicion o no de diversas formas de
autocuidado. En este sentido, el tipo de comunicacion que el médico tenga con sus padres y/o
cuidadores influird de una u otra manera principalmente en la percepcién que estos se formen sobre

las posibilidades de ese nifio en relacion con su condicion.

En el modelo médico tradicional, la relacion médico paciente se basaba en una relacion
paternalista dentro de la cual el médico tomaba las decisiones por sobre el paciente. En el modelo
actual, consolidado por la teoria de Beauchamps y Childress que, como ya se dijo, prioriza los
principios de autonomia, beneficencia, no maleficencia y justicia, la autonomia se ejerce mediante
una relacion clinica horizontal (Seoane, 2019). Al respecto, la relacion médica centrada en la persona
insta a que las decisiones médicas se tomen desde ese marco. En este sentido, y de acuerdo con
Ciruzzi, “la decision médica es un proceso multilateral, compartido, discutido, dindmico, en el cual

participan dos actores fundamentales: el equipo de salud y el paciente” (Ciruzzi, 2011 pag.1).

Siguiendo a esta autora, cuando es un nifio el que atraviesa por una situacion de enfermedad,
este escenario adquiere mayor complejidad, ya que implica tanto la participacion de los padres y/o
cuidadores, de los profesionales y de manera progresiva, del propio nifio. En este entramado de
relaciones, las decisiones médicas generan una tension permanente entre el paternalismo médico, la
autonomia del paciente pediatrico y el ejercicio de la responsabilidad parental de los padres (Ciruzzi,

2011 pag. 1y 2).

Si bien lo que afirma Ciruzzi (2011) se presenta en todo paciente pediatrico,
independientemente del tipo de enfermedad que atraviese, tal como dije en el apartado anterior,

cuando lo que esta en riesgo es el 6rgano mas vital, hablamos de un paciente muy particular.
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Asimismo, més adelante demostraré que el grado de participacion del nifio con CC en su propio
cuidado, esta condicionado por la postura y mirada de los padres. Me refiero a que es cardinal el
modo en que los padres perciban a su hijo, en términos de salud y enfermedad, porgue esa actitud
influira en la subjetividad del nifio, sobredimensionado esto, insisto, porque es el corazon el érgano
afectado. Para esos padres y cuidadores, existe un riesgo de vida latente del cual es preciso
sobreproteger al nifio. Esta sobreproteccion limita la participacion en sus propias decisiones. Es por
eso que frente a estas situaciones se torna relevante tener presente las ideas o percepciones de los
padres y/o cuidadores del nifio, a modo de proteger su derecho a participar en la medida de sus
posibilidades, de sus asuntos (Ciruzzi, 2017), porgue ese nifio en otras etapas de la vida, tendra que
asumir la responsabilidad de su cuidado, y para ello es preciso que aprenda desde etapas tempranas y
entornos favorecedores, a ejercer acciones de autocuidado y lograr de manera progresiva su

autonomia, para convivir con su condicidn sin que esta se convierta en un obstaculo en su vida.

Entonces, si bien todo nifio necesita mayor cuidado y proteccién que un adulto, esto no es
para todos los nifios por igual, ni en todos los aspectos. Me refiero a que un nifio puede asumir el
compromiso Yy lograr su autocuidado antes que otro de su misma edad. Por eso la edad en si misma

no puede ser el Unico pardmetro para saber si este puede ejercer su autocuidado o no.

De modo que, para continuar con el analisis exhaustivo de la autonomia en el paciente
pediatrico y, particularmente, con el de la toma de decisiones referidas a la propia salud, es
indispensable sefialar la distincion que Ciruzzi (2011) hace entre capacidad juridica y competencia

bioética para decidir.
En cuanto a la primera, la autora dice:

“La capacidad civil supone la posibilidad de celebrar por si actos juridicos, esto es ser titular de derechos
(capacidad de derecho) y la facultad de poder ejercer esos derechos (capacidad de hecho). Todos los sujetos
son titulares de derechos, pero algunos son considerados incapaces para ejercer todos o algunos de ellos (por

ej. Dementes declarados tales en juicio, menores de edad “(Ciruzzi, 2011 pag. 30).
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Respecto a la segunda, sostiene que:

“La competencia bioética es un concepto que pertenece al area del ejercicio de los derechos personalisimos 'y
supone poseer la capacidad necesaria para hacer efectivo el derecho personalisimo a la salud y a la vida,

tomando por si mismo las decisiones que hacen a su cuidado y a su asistencia” (Ciruzzi, 2011 pag. 31).

Cabe destacar que la capacidad civil esta vinculada a la edad del sujeto, mientras que la

competencia bioética a su madurez. En tal sentido,

“la competencia bioética no se alcanza en un momento determinado, sino que se va formando, va

evolucionando con el paso del tiempo y la adquisicion paulatina de la madurez ” (Ciruzzi, 2011 pag. 31).

Asimismo, debe tenerse presente que aun cuando el nifio no sea competente para brindar su
consentimiento valido por si mismo, resulta muy importante involucrar todo lo posible en las
decisiones concernientes a su propia salud. “Asi, nifios muy pequefios podran tener opiniones acerca
del cuidado de su salud, y para ello se deberan emplear métodos apropiados a su edad y comprension
para permitir que sus puntos de vista sean tomados en cuenta” (Ciruzzi 2011 pag. 58). Por ejemplo,
en el caso particular del nifio con CC, existen decisiones que deben asumir los adultos, como es el
caso de los tratamientos que este necesita para corregir o compensar la funcion del corazon. Sin
embargo, eso no impide que el nifio pueda participar de manera activa en el proceso de atencion, por
ejemplo, que conozca el lugar de tratamiento, pueda conocer al equipo tratante, hacerle preguntas, ser

escuchado en sus inquietudes y sus necesidades.

Esa distincion que hace Ciruzzi es cardinal, ya que, tal como se dijo en parrafos precedentes,
en situaciones relacionadas con la salud, en general a los nifios se los considera desde un rol pasivo,
siendo receptores de las decisiones de los otros. Esta actitud se sustenta en mayor medida en una
subestimacion de su capacidad para participar. Esto habilita a los adultos a que tomen decisiones sin

tener en cuenta la vision del nifio y su opinion sobre el problema que lo afecta en primera persona.
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Al respecto, Landswon (2005) sefiala que promover el derecho de los nifios a participar de
decisiones que los afectan, como seria el caso de un tema de salud, contribuye a cultivar su
autoestima y autoconfianza, y los protege con mayor eficacia en contraste a un posicionamiento
paternalista frente a estas situaciones. Este vinculo de reciprocidad construye relaciones de confianza
a partir de la escucha activa y promueve en el nifio el sentido de autonomia. Es decir, saber que puede
tener su propia voz como manifestacion de su sentir y su pensar. Es por eso que, en proximos
capitulos, se demostrara que la alfabetizacion en salud sirve de marco de referencia para evitar tanto
el paternalismo médico como la sobreproteccidn de los padres respecto a las decisiones médicas del

paciente pediatrico.

Siguiendo a esta autora, propiciar este posicionamiento en el nifio es un asunto de justicia y de
derechos humanos, ya que todas las personas, en distintas etapas de la vida, tienen derecho a ser
participes activos en sus asuntos, a que sus opiniones sean valoradas, y a ser involucradas en la toma

de decisiones, de acuerdo a sus posibilidades (Lansdwon, 2005).

Por lo tanto, valorar la competencia bioética del paciente pediatrico, implica permitir que el
nifio asuma decisiones acordes a su madurez, ya que las funciones cognitivas y emocionales estan en
proceso de desarrollo, sobre todo aquellas que participan en la toma de decisiones (Gorga, 2021). En
este sentido, es responsabilidad de los adultos crear los entornos adecuados para tal fin, aprender a
escuchar al nifio de manera activa, valorar sus opiniones y respetarlo como sujeto de derechos

(Landswon, 2005).

Es primordial admitir que ‘el concepto juridico de capacidad no coincide necesariamente con
el concepto bioético de competencia, cuando se trata de decisiones referidas al propio cuerpoy a la

salud” (Ciruzzi, 2011 pag 43).

Aclarada la distincion entre capacidad juridica y competencia bioética, cabe recordar lo

afirmado al inicio de esta tesis respecto a que la sobreproteccion de los padres de un nifio con CC se
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debe entre otras cosas, a que lo que esta en riesgo es el 6rgano dador de vida de todo ser humano, es
decir, el corazon. Para acercarnos a la comprension de la complejidad relacional que se conforma a
partir de la presencia de una cardiopatia congénita, es preciso conocer sobre cuestiones especificas de
la patologia en vista de conocer sobre la diversidad de escenarios posibles y cuestiones que influyen

de una u otra manera en los espacios de autonomia y en la construccidn de sus bases, en estos nifios.

En este sentido, cabe preguntarse ¢ Qué son las cardiopatias congénitas? ¢Que representa la
presencia de una cardiopatia congénita en la vida de un nifio? ;Y en la de sus padres? ;Se pueden
prevenir? ;Como y en qué tiempos puede detectarse una cardiopatia congénita? ;Qué tratamientos
disponibles existen para una cardiopatia congénita? ¢ Tener una cardiopatia congénita es un factor de
riesgo para el neurodesarrollo del nifio? ¢ Pueden verse comprometidas el conjunto de habilidades y
aptitudes que contribuyen a la autonomia? Algunas de estas respuestas que, para poder avanzar en el

analisis del tema central de esta tesis, seran desarrolladas en el proximo capitulo.

2.3. El paciente pediatrico con cardiopatias congénitas

La presencia de una CC en la vida de un nifio exige poner énfasis en una mirada integral que valore el
resto de las dimensiones de su experiencia en un contexto particular. En este sentido, adquiere
relevancia conocer sobre las vicisitudes que se presentan a manera de problematicas y conflictos en el
devenir de su desarrollo, socializacion, aprendizajes, su paso por la escuela, su integracion social, y
otros aspectos que hacen a lo cotidiano del vivir, pero en su caso, atravesados por su condicién del
corazdn, a diferencia de otros nifios. Al respecto, es preciso conocer sobre cuestiones especificas de
la condicion a manera de acercarse a la comprension sobre qué le pasa al cuerpo como organismo y
lo que toma cuerpo en un nifio y a su familia a partir de su presencia. Por tal motivo, a continuacion,
realizaré un analisis detallado del concepto de CC, exploraré en su etiologia, causas conocidas, tipos

de CC, métodos de diagnostico y tratamientos disponibles.
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2.3.1 Las cardiopatias congénitas: definicion.

Las CC son un grupo de malformaciones que afectan la estructura y/o la funcion del corazén y
grandes vasos. Se producen debido a fallas en la etapa embrionaria durante la organogénesis cardiaca.
Se incluyen dentro del grupo de las enfermedades cronicas no transmisibles, y tienen una incidencia
de 8 cada 1000 nacimientos en Argentina (Cheroki et al.,2022), muchos de ellos producidos de
manera prematura, con predominio del sexo masculino (Gutiérrez y Ramirez, 2024). Son las
malformaciones mas frecuentes en el recién nacido; ocasionan una importante carga de
morbimortalidad en los primeros afios y a lo largo de la vida. Alrededor de 2/3 de estos nifios
requieren cirugia durante el primer afio de vida (Cheroki et al.,2022). En condiciones Optimas de
acceso a la atencidn y al tratamiento, mas del 80% pueden llegar a la vida adulta (Gémez et al.,

2023).

Estas malformaciones del corazn presentes al nacer, al igual que los defectos del tubo neural, las
fisuras orales, ceguera, hipoacusia, entre otras, forman parte del grupo de las anomalias congénitas,
también Ilamadas defectos congénitos, conjunto de alteraciones que se producen durante la etapa de
la gestacion y estan presentes en el nacimiento. Pueden detectarse durante el embarazo, en los nifios

recién nacidos, en los primeros tiempos de desarrollo o en otras etapas de la vida (Renac, 2020).

En general, las causas de las anomalias congénitas se atribuyen a tres grupos: genéticas,
ambientales y mixtas. En el primer caso, a raiz de una alteracion del material genético o alteraciones
a nivel cromosdmico. En cuanto a las causas de tipo ambiental, las anomalias se originan por la
influencia de agentes externos que pueden afectar el desarrollo fetal, como las enfermedades
maternas no controladas, el virus de la rubéola, teratdgenos quimicos debido al consumo de
medicamentos, u otras sustancias toxicas. Respecto a las causas mixtas, se producen por la

combinacion de los dos primeros factores de riesgo (Renac, 2020).

Se han identificado aproximadamente 8000 anomalias congénitas, siendo su gravedad variable de

acuerdo a cdmo estas afectan y comprometen la vida de las personas. En este sentido, se diferencian
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en dos grandes grupos: las anomalias congénitas menores, que se caracterizan por ser leves, y las
anomalias congénitas mayores, que pueden producir discapacidad fisica y /o mental y constituir un
riesgo para la vida de las personas. Las cardiopatias congénitas forman parte del grupo de las

anomalias congénitas mayores (Renac, 2021).

Por otro lado, debido a que estas malformaciones tienen distintas caracteristicas, en el préximo

apartado explicaré los diferentes tipos de CC que existen.

2.3.2. Tipos de cardiopatias congenitas

Cambios en el desarrollo embrionario del corazon pueden dar origen a distintos tipos de
malformaciones que comprometen su estructura y/o funcion. Estas malformaciones se manifiestan y
comprometen de diversas formas y en diferentes grados, la vida de la persona. Es por eso de gran
relevancia ante su deteccion, identificar de qué tipo de cardiopatia se trata para tomar las medidas
adecuadas en término de tiempos de acceso a la atencion, formas de tratamiento y posterior

seguimiento del desarrollo infantil (Gutiérrez y Ramirez, 2024).

Existen distintas clasificaciones de CC y estas se relacionan con sus caracteristicas. De acuerdo al
compromiso de oxigenacidn en sangre, en cianoticas y no ciandticas. En el caso de las primeras, se
asocian ademas en relacion con el grado de compromiso pulmonar. En cuanto a las segundas, se
categorizan en importancia con respecto a la sobrecarga fisiologica que produzcan en el corazon,
afectando algunas el volumen de circulacion y otras la presion. Con relacion con su compromiso con
la vida, en criticas, potencialmente criticas y no criticas, y en simples o complejas, en cuanto a su
morfologia y compromiso sistémico (Rodriguez, 2018). De acuerdo a la ultima clasificacion, las que
pertenecen al grupo de las complejas son aquellas que constituyen un riesgo de mortalidad elevado y
morbilidades asociadas en los primeros afios y a lo largo de la vida (Gomez et al., 2023), y son las
que ilustran a la perfeccion la importancia de contar con un diagndstico precoz y oportuno y conocer

sobre los signos de alarma que permita atender y tratar al nifio en el menor tiempo posible.
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Cabe sefialar al respecto que algunos defectos cardiacos se manifiestan en las primeras 24 horas de
nacido el bebé, y esto es debido al compromiso en términos de circulacion sanguinea y oxigenacion,
provocando cianosis y/o insuficiencia cardiaca congestiva, lo que trae aparejado un riesgo para la
vida del neonato, ya que es en el momento del nacimiento, donde se produce la transicion del flujo
circulatorio materno y el sistema cardiovascular del neonato adquiere independencia, se ponen de
manifiesto signos y sintomas de alarma de acuerdo al compromiso anatomico y hemodinamico

(Gutiérrez y Ramirez,2024).

Contar con un diagndstico oportuno, un lugar de nacimiento adecuado con cuidados
intensivos, un avion sanitario para traslado y/o una red fluida de atencion pueden ser decisivos para

salvar la vida de ese nifio de acuerdo a qué cardiopatia se trate.

Este escenario explica el porqué del uso del plural en el nombre de esta condicion del
corazon, ya que hablar de “una cardiopatia congénita”, poco ilustra el riesgo a que se enfrenta el nifio
y su familia, y en este sentido es preciso conocer especificamente cudl es su tipo de cardiopatia, para

tomar las medidas adecuadas Yy asistirlo en el tiempo y lugar oportuno.

Por otro lado, el uso del plural “cardiopatias congénitas” le otorga complejidad a este
universo, ya que permite abarcar a un conjunto de malformaciones del corazon que tienen algunos
rasgos en comun y otros que las distinguen entre si y que es preciso considerar, para un mayor
conocimiento sobre la incidencia que cada una de ellas tiene en la vida de un nifio y su familia. A
modo de ejemplo, dos nifios diagnosticados con CC en condiciones similares, enfrentaran distintas
experiencias y situaciones con relacion a las morbilidades asociadas y tratamientos, dependiendo de
qué cardiopatia se trate. Por ejemplo, se ha documentado que los nifios con corazon univentricular

(CUV) tienen peor pronostico en lo que se refiere al desarrollo cognitivo (March,Arana, 2022).

Por otro lado, en un estudio sobre el rendimiento cognitivo de 26 pacientes con comunicacion

interauricular (CIA), se contrastd entre los que fueron sometidos tratamiento quirurgico y los que se
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le realizo un cateterismo. Los pacientes que se operaron obtuvieron puntajes mas bajos (March,

Arana, 2022).

Es por ello, que, asi como hay distintos tipos de CC, son infinitas las narrativas de vida y los
desenlaces que recrean escenarios diversos. Cada historia y las circunstancias que se entrelazan junto
a la singularidad de la condicién, conforman una trama relacional y un contexto particular que, de
acuerdo a sus caracteristicas, podran convertirse en factores de proteccion o dafo para el desarrollo

de ese nifio, algunos inevitables y otros posibles de evitar.

¢Se puede evitar la formacion de una CC? Siendo su origen multifactorial es imposible pensar
en términos lineales estrategias de prevencion para su formacién, sin embargo, la informacion sobre
sus causas conocidas, la educacion preconcepcional y la atencion de otras dimensiones de la
experiencia, son cuestiones a considerar y cuidar en vista de evitar o reducir en términos de dafio o

problemas que adquieran una connotacion ética.

2.3.3 Etiologia de las cardiopatias congénitas

Conocer sobre las causas que dan origen a una CC contribuye a reducir su ocurrencia y evitar lo
evitable, y esto le otorga un valor preventivo al conocimiento sobre los factores de riesgo de su
formacion, aunque es importante recordar lo dicho con anterioridad, con respecto a que en un alto
porcentaje se desconoce la causa especifica, por lo que se considera que una CC tiene origen

multifactorial (Bustillos Medrano et al., 2020)

Se conoce que el proceso de formacidn del corazon se inicia en la tercera semana de vida
intrauterina y finaliza después del nacimiento. Asimismo, la mayor parte del desarrollo del corazon
ocurre entre la semana 2 y la 8, dando lugar a la formacidn sucesiva de distintas estructuras cardiacas.
Se entiende que en la octava semana de embarazo la estructura interna, la forma externa y el sistema

vascular ya estan completos. El periodo de vulnerabilidad para la formacion de una CC se ubica entre
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los 14 dias posteriores de la concepcidn, con un periodo ventana de riesgo de hasta 60 dias (Gutiérrez

Ramirez, 2024).

Entre las causas genéticas asociadas a la formacion de las CC se identifican algunos sindromes
genéticos como el 22911, sindrome Digeorge, sindrome de Down, Williams, etc., factores
ambientales como la ingesta de alcohol por parte de la madre, la edad paterna o materna, el estado
nutricional materno, patologias prevalentes en la madre como diabetes mellitus no tratada, o
enfermedades autoinmunes como el lupus, la varicela o rubéola, son factores de riesgo que pueden

afectan el desarrollo embrionario como el ambiente intrauterino (Bustillos Medrano et al., 2020).

Los embarazos de alto riesgo, como los gemelares y los que son producto de técnicas de alta
complejidad, son factores predisponentes de ocurrencia de esta condicion (Mufioz Salazar et al.,

2021).

Se conoce ademas que el riesgo de recurrencia luego de tener un hijo afectado se encuentra dentro
del 2-5 %, aunque varia de acuerdo al tipo de cardiopatia. Los riesgos también se elevan si alguno de

los padres tiene una CC, siendo mayor, si la portadora es la madre (Meller et al., 2019).

2.3.4 Sintomas, diagnostico y signos de sospecha

El tamizaje prenatal y neonatal es una estrategia diagnostica que contribuye a la deteccién de una
cardiopatia congénita, en tiempos previos y recién nacido el nifio. Sin embargo, es importante
también conocer sobre los signos de sospecha o alarma cuya presencia da lugar a estudios en
profundidad o consultar con urgencia, en el caso de los padres y/ cuidadores, siempre teniendo
presente que las complicaciones debido a la falta de acceso al diagndstico o un tratamiento eficaz han
derivado en formas graves de la enfermedad e incluso la muerte del nifio (Mufioz Salazar et al., 2022)

(Rodriguez y Muro, 2011).

Volviendo a la descripcién de los procedimientos que se utilizan para su deteccion, actualmente se

incluyen en el seguimiento del embarazo estudios de diagndstico en los cuales se evalua el corazén

27



fetal a través de un tamizaje dentro de una ecografia de rutina, entre la semana 11 y 14 en el primer
trimestre, o entre la semana 20-24. Meller y colaboradores, sefialan que la ecografia entre este
periodo podria constituir, ademas, una oportunidad para la deteccion de una cardiopatia congenita por
la visualizacién directa del defecto o por la presencia de marcadores ecograficos que incrementan el
riesgo de ocurrencia, ya que, dentro de la evaluacion del corazon, se suma el registro de la frecuencia
cardiaca y la ubicacion del corazén y algunas de sus estructuras como aspectos a considerar (Meller,

etal., 2021).

En caso de la sospecha de una CC derivada de una evaluacion cardiaca fetal en una ecografia
obstétrica se indica ecocardiograma fetal, un examen ultrasonografico detallado del corazon fetal, que
permite identificar y caracterizar alteraciones en la estructura, ritmo y funcién del corazon, antes del
nacimiento (Mufioz Salazar, 2021). Este estudio también esta indicado en caso de contar con factores
de riesgo de malformacién o la presencia de antecedentes familiares, maternos, embarazos de riesgo
0 producto de técnicas de inseminacidn, con mayor riesgo de formacion de un defecto cardiaco,
dependiendo de criterio médico y de otras variables que intervienen en estas circunstancias (Meller et

al., 2021)

Es interesante sefialar que, a pesar de contar con estos avances, investigaciones han demostrado
que pareciera no haber una asociacion causal entre las posibilidades de acceso al diagnostico prenatal
y la deteccién de una CC, cuestion que pone en evidencia que si bien el acceso a un diagnostico
precoz es un aspecto fundamental para el tratamiento de las CC, intervienen otras variables que son
importantes en la ecuacion, como es el caso del nivel de capacitacién de los profesionales que
evallan el coraz6n mediante imégenes. Al respecto, es importante considerar la frecuencia de falsos
positivos o negativos que se derivan de los estudios de imagenes, sobre todo en el ecocardiograma
fetal precoz, cuestion que pone en relevancia la importancia del seguimiento del embarazo y una
evaluacion cardiologica del neonato antes del alta hospitalaria que complemente dicho estudio

(Meller.et al., 2020).
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En todos los neonatos antes del alta hospitalaria, se indica un tamizaje mediante una oximetria de
pulso, un estudio no invasivo a través del cual se mide la saturacion de oxigeno en la hemoglobina
arterial, la frecuencia cardiaca y la amplitud del pulso. En caso de confirmarse el diagnostico de CC,
se deriva a un especialista en cardiologia infantil para un ecocardiograma doppler neonatal, quien, de
acuerdo al resultado, en caso de confirmarse una CC, indicara una exploracién ecografica del resto de
los 6rganos, porque de manera frecuente un defecto cardiaco puede estar asociado a otro tipo de
malformaciones. Sumado a esto, se indican estudios genéticos en bldsqueda de distintas mutaciones o

cambios genéticos asociados a sindromes (Gutiérrez y Ramirez, 2024) (Reyes Roig et al., 2020).

La exploracion clinica del bebé antes del alta hospitalaria también contribuye al despistaje y
diagnostico diferencial de una CC, en relacion con los signos de alarma como la presencia de soplo,
insuficiencia cardiaca, cianosis, pulsos disminuidos o no palpables, segundo ruido cardiaco no
normal, chasquido sistélico, galope o ritmo anormal, rapido o irregular del corazén. En los recién
nacidos, miembros frios, disminucion del pulso, hipotension arterial, menor respuesta a estimulos,

mucosas de coloracion ciandtica (Gutiérrez y Ramirez, 2023).

Con respecto al valor que tiene el diagndstico oportuno en cuanto a la eficacia en términos de
prevencion de dafio y proteccion para la vida del nifio, un estudio de cohorte llevado a cabo entre los
afios 1998 y 2000 en un hospital en nuestro pais, demostro que el diagndstico precoz de las CC
graves permitié que todos los neonatos afectados tuvieran una asistencia intervencionista apropiada

(Guerchicoff. et al., 2004).

Otros signos de sospecha que muchos padres observan en los tiempos posteriores del alta
hospitalaria y primeros tiempos del desarrollo son, cambios en la coloracién de la piel, el nifio se
agita cuando respira, se cansa en el momento de la lactancia, que puede manifestarse en la toma
insuficiente o que se queda dormido y precisa de tomas continuas sin poder esparcirlas en el tiempo,

esta irritable o su llanto es débil, transpira en exceso, problemas respiratorios a repeticion, o el nifio
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no aumenta de peso o se observa un retraso en el desarrollo madurativo 3(Proyecto En Sintonia,

(2019).

Entonces, tanto investigaciones como historias narradas sobre experiencias de vida (Fundacién por
las Cardiopatias Congénitas)*, muestran que contar con un diagnostico y tratamiento oportuno y
adecuado permite cuidar la vida del nifio desde antes de nacer, ya que cuidar a su madre es preservar
de dafo “el entorno mas influyente del ser humano: el vientre materno” (Remedi, 2019 pag.25), lugar
donde se da el mayor nimero de transformaciones que moldea la vida futura y se forja la capacidad

de afrontar la vida (Remedi, 2019).

2.3.5 Tratamiento de las cardiopatias congénitas

En los proximos parrafos explicaré en qué consisten los tratamientos para las CC porque, tal como
dije en introduccion, si la atencion del paciente se enfoca solo en el tratamiento del corazon, mas alla
de su resultado eficaz en términos de vida o muerte, no sera suficiente para que el nifio aprenda a
transitar su vida de manera autdbnoma y de acuerdo al proyecto de vida que vaya construyendo en el

devenir de la misma.

A las CC se las reconoce un riesgo asociado en la mortalidad infantil, siendo una de las primeras
causas de muerte a nivel mundial en nifios menores de un afo. Si esto no se trata de manera oportuna,
se produce una elevada morbimortalidad perinatal (Meller et al., 2020) (Groissman, 2022) (Gutiérrez,
Ramirez, 2023). Sin embargo, debido a los avances en técnicas de intervencion quirdrgica,
diagnostico y tratamiento de CC, la gran mayoria de estas tienen un tratamiento quirurgico, ya sea
corrector o paliativo, que permite que se salven mas del 85% de estos pacientes en el primer afio de

vida, si las condiciones de acceso a la atencion y tratamiento son las adecuadas. Por otro lado,

3 El Proyecto En Sintonia de la Fundacion por las Cardiopatias Congénitas esta dirigido a familias de nifios con cardiopatias
congeénitas. Sus publicaciones se nutren de las experiencias compartidas de los padres y de los profesionales que conforman el equipo
de trabajo.

4 La Fundacion por las Cardiopatias Congénitas es una ONG con sede central en la provincia de Santa Fe. Es la primera y Ginica ONG
oficial en Argentina, dedicada a divulgar, concientizar sobre las CC y acompafiar a las familias.
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algunos autores sefialan que, si estos nifios reciben tratamientos oportunos y adecuados, tienen mas

de un 80% de posibilidades de llegar a la vida adulta (Gutiérrez, Ramirez, 2023).

A pesar de ello, es preciso enfatizar sobre la complejidad de algunos tratamientos disponibles para
las CC. Estos son la cirugia a corazon abierto con circulacion extracorpérea (CEC), cirugia fetal,
cateterismo, trasplante, medicacion cronica, dietas especiales. Cada uno de ellos, en confluencia con
el tiempo de diagnostico, el tipo de CC, las oportunidades de acceso a la atencion, el estado de salud
nutricional, las caracteristicas individuales del nifio y del grupo familiar y las posibilidades de contar
con una red de apoyo, conforman las condiciones a partir de las cuales se asientan las bases de la
autonomia, considerando como ya se ha mencionado antes, el valor que tienen las oportunidades

creadas en los ambientes para el desarrollo de esta capacidad.

Por otro lado, y debido a la disponibilidad de tratamientos para los distintos tipos de CC, la
mayoria de estos nifios llegan a la vida adulta, situacion que introduce nuevos desafios a la clinica de
este grupo de pacientes. Uno de los retos mas significativos de la clinica de esta condicion, es atender
la transicion de los nifios y adolescentes jovenes hacia la vida adulta (Alva Espinosa, 2018), situacion

que retomaré mas adelante.

De todas maneras, de acuerdo con una revision realizada en el afio 2022 se evidencio que los
distintos programas de rehabilitacion y seguimiento para nifios con CC son escasos Yy los cuidados se
concentran en su estado fisico, desestimando las variables sociales y psicolégicas (Rodriguez et al.,

2022), lo que muestra que el foco de la atencidn se centra en el corazon y no en el nifio y su familia.

A modo de reflexidn, destaco el rol fundamental que tiene el pediatra de cabecera como agente de
prevencion y deteccion, siempre que su formacién y practica profesional se sustente sobre un enfoque
integral y holistica que contemple, ademas de su especificidad, los distintos aspectos que participan e
influyen a lo largo del desarrollo de un nifio, en vista de favorecer que éstos sean derivados y

abordados de manera oportuna desde otras disciplinas.
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En el proximo apartado explicaré los problemas éticos que se derivan de esta perspectiva

reduccionista del tratamiento y seguimiento en la atencion de las CC.

2.4 Algunos problemas éticos en la vida de los nifios y adolescentes con CC

De acuerdo a lo dicho hasta aqui, y a modo de continuar con el analisis sobre como algunas
cuestiones originan problemas éticos que repercuten en la autonomia y proyecto de vida del nifio con
CC, es preciso considerar como variables los distintos tratamientos y cuidados especificos del
corazén, ademas de las condiciones del contexto, el acceso a oportunidades acceso a la atencion
sanitaria y la trama relacional que se conforma en torno a los cuidados del nifio y del adolescente a lo
largo de sus primeros afios de desarrollo. La conjuncion de todas estas variables, contribuye en gran
parte al tipo de experiencia vivida de estos nifios y sus familias. Entonces, una pregunta mas
especifica seria: ¢todos los nifios afectados por una condicién cardiaca de similares caracteristicas,

experimentan esta circunstancia de la misma manera?

Para responder el interrogante del parrafo precedente, es interesante recordar una de las
méaximas de Epiteto que describe sobre cdmo la percepcion de un acontecimiento y no lo que
acontece en términos reales, es lo que en definitiva define la experiencia humana: “los hombres no
sufren por las cosas que le suceden, sino por la idea que se forman acerca de las cosas”. Esta
ensefianza ilustra que, de acuerdo a como se interprete y perciba las circunstancias, sera la manera en
que se experimenten. En el caso de las CC, esto es fundamental, ya que la percepcion de sus padres
y/o cuidadores y de quienes participan de su cuidado y educacidn, se visibiliza a través de las

maneras de mirar y nombrar a ese nifio, parte constitutiva de su subjetividad.

Los dichos de Epiteto se reafirman en las ciencias cognitivas en relacion con como el
ambiente y el bagaje personal se influyen entre si, pasan a conformar las bases del comportamiento

humano, y a moldear la forma en la que las personas perciben e interpretan la realidad, su experiencia
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personal y sustentan la toma decisiones. Estas maneras de percibir, interpretar y ver la realidad estan
a su vez fuertemente influidas, no solo por el bagaje individual, sino por el marco social, cultural e
historico que le otorga un peso tanto simbolico como real, cuyo valor define un posicionamiento en el
mundo, una manera de pensar, relacionarse con la alteridad y proyectar un devenir (Valenzuela

Contreras, 2016).

En este sentido, la respuesta a la pregunta acerca de si todos los nifios afectados por una condicion
cardiaca de similares caracteristicas, experimentan las mismas vivencias, justifica la importancia de
realizar un abordaje de las CC desde la metafora de la las capas de vulnerabilidad (Luna, ). Identificar
las capas y luego quitarlas no solo es una forma de proteccion, sino también de realizar una mirada

centrada en paciente y al mismo tiempo integral.

Volviendo entonces al contexto del nifio que tiene una CC: ¢ Se deberia nombrar un nifio con
cardiopatia congénita cardiopata (patia=enfermedad/cardio=corazon)? Un nifio: ¢es un cardidpata o
tiene una cardiopatia congénita? ¢de qué depende y de quienes, considerar a ese nifio en una u otra
posicién frente a la condicién salud/enfermedad? ¢ Cémo estas maneras de nombrar influyen sobre la

autonomia del nifio?

Responder estos interrogantes desde una perspectiva bioética es hacerlo desde una posicién
que contemple el papel que tiene la alteridad en la construccién de la autonomia individual,
desarrollada en puntos anteriores de esta tesis, asi como las formas en que se establecen los vinculos,
delinean a futuro lo que no se hereda, pero se construye en un contexto de relaciones humanas. Eso
incluye la condicion de salud. En este sentido, es preciso definir lo que se entiende por la palabra

“salud”.

El concepto de salud fue variando a lo largo de la historia. Su significado esta ligado al
paradigma de la época, desde el cual se prioriza o valoriza alguna de las dimensiones del Ser humano

por sobre otras. Desde la antigiiedad y durante mucho tiempo, la salud fue asociada como contraparte
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del concepto enfermedad (Hurtado Hoyos, 2021). Al respecto, no es poco frecuente que las personas
que tienen distintas condiciones cronicas de salud, como epilepsia, diabetes, autismo, o algun tipo de
discapacidad, sean identificadas y nombradas por su condicion, en vez de ser identificadas por su

nombre, “el discapacitado, el autista, etc.”.

En la actualidad, el concepto de salud integra las distintas dimensiones del ser humano,
incluyendo ademas aspectos del ambiente como determinantes relevantes. “En el preambulo de su
constitucion, la OMS establecio que: “La salud es un estado de completo bienestar fisico, mental y
social, y no solamente la ausencia de afecciones o enfermedades”, definicion que posteriormente

incluye “y en armonia con el medioambiente”. (Hurtado Hoyo, 2021. Pag. 20)

De acuerdo con este concepto y sus implicancias en términos de posicionamiento subjetivo
frente a una situacion de enfermedad, es importante destacar que, la manera de nombrar a una
persona como de pensar su situacion, es relevante tanto para el establecimiento de vinculos como en
las expectativas sobre sus capacidades. Haciendo hincapié en las CC, es importante recordar que,
debido a los adelantos en término de diagnostico y tratamiento, un nifio que nace con una CC puede,
dentro de las limitaciones propias de su condicién, tener una vida como la mayoria de los nifios que
nacen sin ningiin compromiso cardiaco. Y en este sentido, superada la urgencia, se abre paso lo
importante: su crecimiento y desarrollo, la socializacidn, la escolaridad, los aprendizajes, los juegos,
el disfrute, los amigos, y otras experiencias de lo cotidiano, enlazadas todas a los controles médicos
regulares, la necesidad de una dieta, las huellas en el cuerpo, las que se visibilizan y las que
permanecen ocultas, pero que se presentan en distintas etapas de la vida de diferente manera, lo

vivido como doloroso a tan temprana edad.

Para esas infancias, la experiencia de crecer, aprender, trabajar, tener amigos, experiencias
sociales, viajar, estudiar, y en la adultez, la posibilidad de formar una familia, tener hijos y demas

vivencias, indefectiblemente se ensambla con la experiencia de tener una CC. Pero mas aun, depende
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de como y de qué manera delinea los bordes de su posicion como sujeto y a los cimientos de su

identidad.

Siguiendo este argumento entonces, es importante que ese nifio, a medida que crece, pueda
aprender sobre su condicién, formas de cuidado y autocuidado. Asimismo, sus cuidadores, deben
propiciar esos aprendizajes para que el nifio con CC, de manera progresiva, pueda responsabilizarse

de sus cuidados.

Esta tarea educativa que llevan a cabo los padres y cuidadores esta influida, como dije
anteriormente, por el modelo de relacion médico paciente que se origine entre los padres y/o
cuidadores de ese nifio y el especialista de cabecera. También influyen aspectos particulares de
aquellos, las condiciones del ambiente en forma de apoyos y la forma de concebir al nifio desde la
salud y no desde la enfermedad. Esta confluencia de aspectos tiene un efecto modulador en la vida
emocional y mental del nifio, asi como en la percepcion sobre si mismo y el mundo que lo rodea, ya
que indefectiblemente lo social y lo bioldgico se enraizan para dar forma mental a su mundo

personal.

Decirle a un nifio “sos un cardidpata” lo posiciona en un lugar de donde le sera muy dificil
salir, si no cuenta con ayuda. Decirle a un padre o a una madre “su hijo es un cardidpata”, sin mas
informacidn que esa, devasta e incapacita a los padres para afrontar los avatares de su crianza y poner
los limites educativos necesarios que oficien de borde para la construccién de su identidad. Similar
influencia tiene la expresion “que haga vida normal”, frase que se escucha en los espacios de
consulta, una vez superada la fase aguda del tratamiento. Ambas caras de la misma moneda tienen el
mismo efecto en quienes son los responsables de su crianza y educacién: ejerce una funcién
incapacitante que limita los espacios de libertad, debido a lo inespecifico de la comunicacion sobre la
situacion del nifio y la falta de informacidn sobre su cuidado y su pronostico. Entonces, los
problemas que se originan por la falta de apoyos, se convierten en problemas éticos debido a sus

implicancias para la vida presente y futura de ese nifio, considerando que los problemas de salud que
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revisten cronicidad adquieren una enorme complejidad en lo cotidiano. Y en este sentido, enfocar los
cuidados solo en el 6rgano afectado es insuficiente e incompleto, debido a los aspectos psicoldgicos,
afectivos, familiares, sociales, econdmicos y vinculares, que se ponen en juego en estas situaciones
de enfermedad. De ahi la importancia de mirar esta condicion de salud desde la bioética y, mas

precisamente, desde la bioética infantil.

Algunos de los temas de los que se ocupa la Bioética infantil (Lozano Vicente, 2017) son lo
que acontece en la triada relacional que conforman los profesionales tratantes, la familia y el nifio, los
relacionados con la constitucion subjetiva del nifio, asi como las intervenciones tempranas y la
prevencion de factores de riesgo asociados a discapacidad, entre otros. En este marco: ¢tienen los
padres y cuidadores de un nifio con cardiopatia congénita la informacion necesaria por parte de los
médicos tratantes, sobre qué observar como signos de alarma de su desarrollo, a modo de favorecer
su atencion temprana? Con relacion a los cambios adaptativos a la nueva realidad: ¢cuentan con
apoyos psicoeducativos que les provean de recursos, los empoderen, contribuyan a que se recuperen
del desajuste emocional originado por las circunstancias vividas? ¢ Conocen sobre qué aspectos
cuidar para establecer vinculos saludables entre todos los miembros, que a su vez promuevan un
posicionamiento del nifio desde el lugar de la salud, que contribuya al desarrollo de sus capacidades?
¢Cuentan con espacios de conversacion sobre sus miedos y temores, a manera de evitar que estos
restrinjan las experiencias sociales del nifio? ¢ Reciben orientacion psicoeducativa sobre la
importancia de educar a ese nifio en el logro progresivo de su autonomia y conocimiento sobre su
condicidn de salud, a fin de promover las habilidades de autocuidado y autogestion?, al respecto, una
revision sistematica llevada a cabo en el afio 2022 por Rodriguez y colaboradores, evidencia que, en
la mayoria de los programas de rehabilitacion de una CC, se implementan acciones tendientes al

cuidado fisico y se desestiman las variables socio psicoldgicas (Rodriguez et al., 2022).

En este sentido, Mackenzie sefiala que el principio de respeto por la autonomia en el contexto

del cuidado de los pacientes, requiere que cuidadores y medicos tratantes se involucren
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empaticamente a manera de comprender lo que viven y experimentan. (Mackenzie, 2019). Por lo
tanto, para entender cOmo es que se originan problemas éticos en la vida del nifio y adolescente con
CC, es necesario involucrarse sobre las distintas problematicas asociadas a una CC que influyen
sobre su salud, desarrollo y calidad de vida, a las que deben hacer frente las familias, en la mayoria

de los casos, con informacion y/o apoyos ausentes o insuficientes (Rodriguez et al., 2022).

Con relacion a esto, Gomez y colaboradores (2023) mencionan en su articulo de investigacion
que los nifios con CC se encuentran en mayor riesgo de desnutricion y de presentar compromiso en el
crecimiento. Algunos de estos nifios presentan anomalias cromosomicas asociadas, 1o que contribuye
a la presencia de morbilidades asociadas a riesgo de discapacidad mas alla de la condicién

cardiovascular.

Carretero y colaboradores (2019) muestran en una investigacion que los nifios con
cardiopatias congenitas obtienen puntuaciones inferiores a la media en algunas areas del
neurodesarrollo, en especial en el area motora y del lenguaje asociado al periodo de exposicion a
tratamiento quirdrgico. Y en este sentido se recomienda un seguimiento sobre su neurodesarrollo en
distintos rangos de edad (12 meses, 24 meses, 36 meses, 6-7 afios, 10-11 afios), coincidentes con las
distintas etapas de escolaridad, para identificar posibles problemas para ser abordados de manera

temprana a través de apoyos terapéuticos adecuados a sus necesidades (Carretero, 2021).

En cuanto al rendimiento académico, ademas, Avella Garcia y colaboradores (2013)
mencionan que algunos de los motivos por lo que estos nifios pueden presentar dificultades en este
ambito es debido a las ausencias reiteradas, tanto por la necesidad de internacion o tratamiento, o por
el cuidado de su estado de salud, siendo este un grupo vulnerable a enfrentar dificultades en el
rendimiento académico y trastornos del aprendizaje debido a lo cual requieren de apoyos terapéuticos

(Carretero, 2019).
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Asimismo, un alto porcentaje que presentan estrés psicologico debido a estados de miedo,
ansiedad a raiz de las situaciones vividas que afectan su comportamiento y en consecuencia su
socializacion e integracion a los distintos &mbitos. Por otro lado, existen evidencias de que una CC
en nifios y adolescentes puede estar en relacion con trastornos psico afectivos debido a diferentes
factores bioldgicos, del neurodesarrollo, psicologicos, familiares y sociales. Ademas, describen
algunas de las problematicas que se presentan a raiz de la necesidad de tratamientos y cirugias y
como esto afecta la conformacion de vinculos. En relacion con las limitaciones fisicas, como éstas en
ocasiones restringen la socializacion con los compafieros, la integracion a los espacios escolares, el
acceso a oportunidades de aprendizaje. Ademas, en la etapa de la adolescencia, los conflictos
derivados de la relacion con el cuerpo y sus huellas debido a las cirugias, pueden afectar en el
desarrollo de la sexualidad, la autopercepcion, la autoestima, y por transitividad, la relacion con sus
pares, con consecuencias en el &nimo y la motivacion. En cuanto a los factores reconocidos que
pueden provocar alteraciones del orden de lo emocional y afectivo en esta poblacién infantojuvenil se
mencionan: la enfermedad cardiaca, la experiencia escolar, la saturacion de oxigeno en sangre, la
resiliencia personal, el nivel educativo de los padres y/o cuidadores, la red de apoyo disponible, las
dificultades socioecondmicas familiares, el impacto de su condicion en los miembros de su familia y

las maneras de vincularse con ellos, como aspectos fundamentales (Avella Garcia, et al., 2013).

Por otro lado, uno de los problemas dentro del &mbito de la clinica de CC, es la falta de una
articulacién entre la atencion pediatrica y la atencién del joven adulto, cuestion que no acomparia el
cambio de atencidn que se ofrece en los servicios de salud, ya que el adolescente cuando alcanza una
mayoria de edad, para seguir recibiendo atencion cardioldgica se ve obligado a cambiar de
profesional de cabecera. Y esta situacion, que pareciera inofensiva, implica un cambio radical en el
trato y la necesidad de aprender otras formas de relacion a la que no esta habituado, ademaés del
desconocimiento del profesional sobre la historia en torno a la condicion, y de un riesgo de perder

adherencia al tratamiento. Todo este escenario adquiere mayor complejidad si el nifio, ya adolescente,
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asume un posicionamiento pasivo frente al conocimiento de su condicién de salud y a su autocuidado

(Soto, 2020).

Respecto a los cuidadores de estos nifios y adolescentes, Dominguez Reyes y colaboradores
(2023) exploran la experiencia materna/paterna en el afrontamiento de la cardiopatia congénita
infantil, y en sus observaciones, sefialan que el diagnostico de cronicidad altera el estado emocional
que experimentan los padres. Por lo general, la hospitalizacion infantil tiene repercusiones afectivas,
emocionales y comportamentales negativas no solo en los nifios, sino también en la familia y en los

padres, principalmente cuando no cuentan con una red de apoyo ni reciben cuidados psicolégicos.

En una revision bibliografica del afio 2014 a cargo de Ramirez y colaboradores, se identifican
factores generadores de estrés parental con relacion a los ambientes de atencidn sanitaria, las
estancias hospitalarias y espacios de espera y permanencia, debido a que estos estan desprovistos de
elementos que pudieran introducir algun tipo de bienestar en quienes tienen que permanecer en ellos.
Otro aspecto causante de estrés parental es el relacionado con la comunicacion entre los profesionales
tratantes y los cuidadores de estos nifios, derivados de las formas de comunicar inadecuadas o
informacién insuficiente o solo acotada a la CC, asi como la falta de fluidez y cercania afectiva en el

contacto por parte de estos en las distintas instancias.

En relacion con la vuelta a casa luego de la fase aguda de tratamiento, estos autores sefialan
como fuentes de estrés parental los cambios que trae aparejada la nueva realidad en la dindmica
familiar, con impacto en la vida laboral, social y en los vinculos intrafamiliares (Ramirez, et al.,
2014). En este sentido, Dominguez Reyes y colaboradores (2023), resaltan que, en la etapa de la
recuperacion y vuelta a casa, las familias se han visto en la necesidad de hacer cambios en la rutina
con efectos diferentes en cada uno de los convivientes. Los nifios con CC se convierten en el centro
de las preocupaciones de los padres, generando diferencias de cuidado con el resto de los hermanos,
observandose ambivalencias en la crianza que oscila entre limitaciones excesivas ante la experiencia

social y falta de limites educativos, cuestion que incrementa el riesgo de discapacidad en el nifio en
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términos de funcionamiento, comprometiendo su calidad de vida, pero no precisamente debido a su

condicion del corazon (Dominguez Reyes, 2023).

Esto es relevante porque si bien esta tesis se centra en el nifio, la actitud que los padres

asuman influird en la autoestima, la autonomia, y el plan de vida de este.

De acuerdo a lo dicho y a manera de entender la complejidad que se deriva del convivir con lo
que implica y representa una CC, es preciso tener presente su condicion de cronicidad y las
caracteristicas propias del tipo de CC, el devenir incierto que puede verse agravado, los controles
regulares y los desafios que surgen en las distintas etapas de la vida, cuestiones que pueden dar
origen a problemas bioéticos que es preciso identificar, si el objetivo es cuidar al nifio y preservar su

desarrollo.

Ante estos escenarios: ¢Con qué herramientas cuentan los padres para educar a estos nifios?
¢ Qué estilos educativos predominan en estas familias? ¢ Cuentan los padres con informacion
adecuada sobre su desarrollo para saber qué mirar, que observar, que atender los primeros afios de
sus hijos? ¢Qué respuestas emocionales predominan en los padres ante oportunidades que pudieran
promover la autonomia en el nifio? ;Qué percepcion tienen los padres sobre las posibilidades de sus
hijos en cuestiones de autonomia? ;Como se perciben los nifios en funcién de la mirada de sus
padres? ;,Como transitan estos nifios por su escolaridad? ¢Presentan dificultades en el aprendizaje?

¢Requieren otras terapias, ademas de los controles regulares en cardiologia infantil?

Son multiples los desafios que aparecen en lo cotidiano, donde se pone en evidencia que el estado del
corazon, cuando se ha superado la urgencia de su tratamiento, pasa a segundo plano dando lugar a
otras preocupaciones y necesidades, que nada tienen que ver con lo especificamente médico, pero que
si no se atienden pasan a conformar problemas en la vida cotidiana de estos nifios y sus familias

(Mendoza Carretero, 2021).
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Porque cuando se habla de lo cotidiano, es preciso ubicarse en el plano vivencial con sus
tintes singulares, y un concepto utilizado para describir la dimension que tiene la experiencia en la
vida de una persona es el concepto “calidad de vida”, siendo este un constructo multidimensional,
cuyo significado retine aspectos subjetivos y objetivos, a diferencia del “valor vida”, que es igual
para todas las personas, independientemente de su etapa de desarrollo y capacidades (Quevedo,

2017).

Al respecto, es preciso recordar que la medida del desarrollo humano como expresién de
calidad de vida se visibiliza desde el enfoque de las capacidades en lo que una persona puede llegar a
ser, en relacion con el desarrollo de capacidades y habilidades y hacer, en término de
funcionamientos. El conjunto de funcionamientos es el que indica el modo de vida en que la persona
se encuentra. El término capacidades se refiere a las posibilidades que la persona tiene para lograr
funcionamientos en la vida y, por lo tanto, un aspecto fundamental de la autonomia que una persona

adquiere para llevar a cabo su proyecto de vida (Restrepo Ochoa, 2013).

Entonces, la calidad de vida o el bienestar de estos nifios se ve condicionada, ademas de la
CC, por un conjunto de situaciones que conforman su experiencia del vivir, asi como las

oportunidades a las que tiene acceso para promover su autonomia, entre otras capacidades.

¢Entonces, con relacién a la autonomia, qué condiciones deben ser promovidas y de quiénes
dependen que estén o no presentes? A manera de responder a esta pregunta, es preciso retomar la
perspectiva de Mackenzie en relacion con la necesidad de enfocar en las fuerzas del ambiente que
moldean la identidad para identificar aquellos aspectos que contribuyen, y cuales no, considerando
que, para esta autora, la autonomia individual tiene gran componente social.

2.4.1 Algunos problemas éticos que influyen en la autonomia del paciente pediatrico en su
transito a la adultez.

Como se menciona en el problema de esta tesis y a lo largo del recorrido de este estudio, ante

la falta de atencion integral, los nifios y adolescentes con CC tienen mayor riesgo de complicaciones

41



potencialmente graves de su enfermedad, por falta de adherencia y continuidad de sus controles.
Como lo mencioné antes, el periodo mas critico es el de transferencia del cuidado a los servicios de
adultos y se ha documentado que esta transicion tiene asociado un riesgo de complicaciones en la
salud de estos jovenes debido a la pérdida de seguimiento en los controles regulares. En un estudio
no experimental y descriptivo llevado a cabo por Soto y colaboradores (2020) cuyo objetivo fue
describir el conocimiento y manejo de la enfermedad, autoeficacia y calidad de vida en adolescentes
y jovenes con CC, se pone en evidencia un escaso conocimiento sobre el manejo de la CC y su
medicacion en esta poblacion, antes y después de la transferencia a la consulta cardioldgica del
adulto. Gran parte de los adolescentes entrevistados no conocia parcialmente la medicacién que
utiliza y sus efectos adversos, sobre todo en combinacidn con otras ingestas, como el alcohol,
cuestion que implica un riesgo para la salud. En las mujeres, de la muestra, un alto porcentaje no
conocia sobre los riesgos de cursar un embarazo con su condicion cardiovascular, poniendo en riesgo
su salud ante embarazos no planificados. La mayoria de los pacientes refirio participar en las
decisiones relacionadas con su salud, aunque casi la mitad de ellos dependia de su
cuidador/madre/padre para la toma de medicacion cronica. También un alto porcentaje de ellos no
tenia contacto con su médico especialista de cabecera, asi como tampoco tener una proyeccion a

futuro sobre su vida (Soto et al., 2020).

Con relacion a esto, un estudio descriptivo y observacional realizado en el afio 2011 en un
Hospital Universitario de Bélgica donde se estaba incluido un programa de transicién entre ambas
clinicas, se observé que la transferencia de adolescentes con CC de a la atencion pediétrica a la
atencion del adulto, solo un bajo porcentaje abandonaba el seguimiento cardioldgico al pasar a la
atencion de adultos. Los resultados de este estudio fueron significativamente menores en cuanto a la
desercion y falta de seguimiento que sus antecesores. Sin embargo, los investigadores sefialaron,

como diferencia de investigaciones anteriores en las que la evidencia era mayor, que ninguna de estas
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contemplaba los entornos de atencion en los cuales los adolescentes con CC recibian cuidados, luego

de la transicion (Gossens, 2011).

Si bien, en ambas investigaciones sefialan la importancia de crear una articulacién entre una
clinica pediatrica y de adulto, es interesante sefialar como las condiciones ofrecidas desde los
ambientes de atencion influyeron sobre la diferencia entre ambos resultados. (Soto.et al., 2021)

(Gossens, 2011)

Esto demuestra la importancia de promover desde edades tempranas la participacion activa de
estos nifios desde formas adecuadas a sus posibilidades y de manera progresiva, en temas de cuidado
e informacion relativa a su condicion, a partir de espacios educativos que promuevan la autonomia
del nifio y adolescente desde un rol de responsabilidad, en cuestiones relacionadas con el cuidado de
su salud. Por ejemplo, algunos nifios con CC tienen indicacion de dieta hipo sodica, que deben
aprender a sostener a lo largo del crecimiento. Esto significa que no puede ingerir alimentos con sal
agregada, ademas de la no ingesta de productos que contengan sodio. ¢(Como lograr que puedan
respetar estas indicaciones cuando no estan en presencia de sus padres y / o cuidadores?;qué sucede
con estas restricciones en otras etapas de la vida, cuando ya no pueden ser supervisadas por los

padres y/o cuidadores?

Siguiendo esta linea y en lo que respecta a las poblaciones de nifios con enfermedades
cronicas, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) ha impulsado durante la tltima década la
necesidad de virar hacia enfoques de cuidado basados en el modelo de alfabetizacion en salud. Esta
estrategia implica mucho mas que informar, porque se desarrolla a través de un proceso educativo
gue permite a las personas lograr estados de mayor conocimiento, incorporar recursos y aprender
habilidades para cuidar su salud, la de su familia y de su comunidad, a partir de modificaciones de

habitos y conductas que se reflejan en mejores condiciones de vida (Manotas et al., 2023).
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2.5 La alfabetizacion en salud como estrategia bioética

El término alfabetizacion es un concepto dindmico que ha adquirido distintos significados y
sentidos de acuerdo a los diversos contextos y tiempos histéricos, inicialmente ligado de manera
especifica al aprendizaje de competencias escolares, y utilizado en oposicion al concepto de
analfabetismo. Debido a los cambios socioculturales que, desde hace décadas, impulsan a las
personas a un cambio de posicionamiento hacia una mayor participacion y una actitud critica frente a
la vida, este concepto comienza a asociarse a otros ambitos, mas alla de la especificidad de los

contextos escolares.

Es en la primera Conferencia Internacional sobre la Promocién de la Salud donde se redacta la carta
de Ottawa (1986), que la alfabetizacion en salud encuentra un marco para ampliar su significado en
términos de participacion y responsabilidad social, ya que en esta carta se enfatiza sobre el valor de la
promocion de la salud en contexto (Juvinya Canal et al.,2020). Esto implica valorar los recursos
individuales, sociales y fisicos, con el objetivo de favorecer el bienestar y la calidad de vida de las
personas, desde una concepcion de salud que trasciende “las formas de vida sanas”. En este sentido,
se reconocen variables que hacen al contexto de la salud como factores de proteccién o riesgo para
las précticas de cuidado, para lo cual es fundamental generar los medios, asegurar la igualdad de
oportunidades y reducir las diferencias en el acceso a estas practicas. Con relacion a esto, se ha
demostrado que existe una fuerte relacion entre alfabetizacion y valoracion de la propia salud

(Juvinya Canal et al.,2020).

En términos concretos, esto resalta la importancia que las personas puedan contar con acceso
a la informacion para elegir entre opciones para su cuidado, contar con ambientes favorables para su
desarrollo y calidad de vida, y acciones positivas que contribuyan a evitar o reducir riesgos

potenciales de dafio a la salud.

La alfabetizacion en salud, ademas, es un concepto relacional, porque no solo contempla el desarrollo

de habilidades individuales, sino ademas las interacciones que se producen en estos contextos y las

44



caracteristicas de los ambientes. Al respecto, se observa una relacion entre la alfabetizacion en salud
y el comportamiento de los pacientes, entre lo que se destaca la capacidad de autogestion, la adhesion
al tratamiento, la basqueda de informacién, la toma de decisiones, las medidas de prevencion, el uso

de los espacios de salud, entre otras (Juvinya Canal et al., 2020).

Por otro lado, en los pacientes con niveles bajos de alfabetizacion en salud, estos se perciben
menos capacitados para el autocuidado y la autogestion de su enfermedad, participan poco de las
decisiones, y tienen mayores riesgos de hospitalizacion y muerte. En el caso de los pacientes
pediatricos, se ha demostrado que los niveles de alfabetizacion en salud de los padres o cuidadores
son decisivos para el cuidado de la condicion fisica del nifio y el aprendizaje de habilidades de

autocuidado (Montesi, 2017).

Por otro lado, estudios sobre pacientes con enfermedades cronicas han demostrado que existe
una relacion entre los niveles de alfabetizacion en salud y adherencia al tratamiento: a mayor
alfabetizacion en salud, mayor adherencia al tratamiento (Cieza Arambulo, 2022). Con relacién a este
tema, en la revision de Montesi (2017), se sefiala que la decision de los pacientes sobre seguir o no
los tratamientos médicos propuestos, no esta solo relacionada con la informacion médica disponible,

sino, ademas, influida por aspectos psicoldgicos y educativos.

Entonces, para que una persona logre un buen nivel de alfabetizacion en salud, no solo debe
acceder a informacion al respecto, sino comprenderla, ademas contar con habilidades para su
autogestion, saber pedir ayuda cuando sea necesario, responder adecuadamente ante situaciones
cotidianas, identificar situaciones que pueden constituir un riesgo y participar de acciones colectivas,
ademas de contar con un ambiente favorecedor que acompafie y promueva el desarrollo de estas
habilidades, y entender que cuidado de la salud no es solo individual, sino ademas comunitaria, por lo
tanto, el ejercicio de la autonomia, en este sentido, se ve mediatizado por el contexto y los vinculos

(Catalan, 2021).
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En este marco, me pregunto ;Como se aprenden estas competencias que hacen a la

autogestion de la salud en la etapa de la nifiez y la adolescencia?

Gorga (2019) sefiala que, durante los primeros afios de vida, los nifios adquieren de manera
gradual habilidades y estrategias de autorregulacion para hacer frente a los distintos desafios, siendo
la autorregulacion, una de las bases para el desarrollo de la autonomia. Las oportunidades para hacer
practicas este repertorio de conductas le permitira ir alcanzando un mayor nivel de autonomia y

diferenciarse de sus cuidadores (Gorga, 2019).

Cabe destacar que, cuando se habla de autonomia en el nifio y el adolescente, es importante
considerar que la maduracion de los procesos psicoldgicos implicados, tanto cognitivos como
afectivos (ambos procesos en desarrollo que se influyen entre si), tiene distintas velocidades.
(Marina,2011). Y en este sentido, Gorga (2019) sefiala que, para hablar de autonomia en el nifio y el
adolescente, es preciso pensar esta capacidad enlazada a su condicion de vulnerabilidad. Al respecto,
si bien Buedo y Luna (2021) desarrollan el tema de la autonomia relacional dentro del marco de salud
mental, también sefialan la importancia de considerar ambos conceptos, autonomia y vulnerabilidad

relacionados.

De acuerdo con esto, la presencia de adultos de referencia que acomparien al nifio a través de
un proceso de apropiacién de habilidades y saberes que lo constituyan como un ser autébnomo, es
fundamental y al respecto, Lev Vygotsky sefiala “el nifio aprende su libertad obedeciendo
instrucciones ajenas y acaba aprovechando esa posibilidad para darse instrucciones a si mismoy
organizar libremente su propia conducta. ” (Marina, 2011). Entonces, desde este enfoque, la
promocidn de la autonomia se desarrolla dentro de un marco de relacion pedagdgica a partir de
situaciones préacticas. La experiencia, entonces, se traduce en vivencia, que es el modo que tiene el
nifio de interpretar, valorar y juzgar lo que le sucede, y que, para este autor, es la unidad de analisis

de la conciencia.
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Siguiendo esta linea, Rogoff (1993) introduce el concepto de participacion guiada, para
representar el valor y la trascendencia que tiene para un aprendiz la presencia de un otro en el
aprendizaje de nuevos conocimientos, quien facilita la conexion entre lo que sabe y lo que puede
aprender, alentando a este en la busqueda de soluciones promoviendo su desarrollo cognitivo (Lopez,
et al., 2007). Por otro lado, Marina (2012), menciona que el estado de vulnerabilidad no
necesariamente es algo dado a partir de una experiencia adversa, tampoco lo es en relacién con la
condicion de salud o enfermedad, sino que la vulnerabilidad puede ser adquirida, y al respecto, sefiala
que esta puede ser la consecuencia de un fallo en la educacion. Para este autor, un exceso de

permisividad, reduce el nivel de tolerancia y resistencia ante el esfuerzo (Marina, 2012).

La consideracion de que ningun nifio es vulnerable per se, concuerda con la metafora de las
capas de vulnerabilidad de Luna (Luna, 2004). Esta autora le otorga a la condicion de vulnerabilidad
la cualidad de ser dindmica y flexible, aspectos que, al considerarse, evitan estigmatizar y subestimar

el potencial de ese nifio en cuanto a sus capacidades.

Retomando la importancia de la alfabetizacion en salud, y en lo que respecta a las poblaciones
de nifios con enfermedades crénicas, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) ha impulsado
durante la Gltima década la necesidad de virar hacia enfoques de cuidado basados en la alfabetizacion
en salud. Esta estrategia implica mucho mas que informar, porque se desarrolla a través de un
proceso educativo que permite a las personas lograr estados de mayor conocimiento, incorporar
recursos y aprender habilidades para cuidar su salud, la de su familia y de su comunidad, a partir de
modificaciones de habitos y conductas que se reflejan en mejores condiciones de vida (Manotas, et

al., 2023)

¢Por que la alfabetizacion en salud puede contribuir en la promocion de la autonomia en el nifio con

cec?
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Como ya dije, recibir la noticia del diagndstico de una CC y todo lo que implica, es una

circunstancia que se convierte en un factor de estres familiar (Ramirez et al., 2014).

Al ser el 6rgano mas vital lo que esta en riesgo, las familias recorren los primeros pasos desde
el temor, el miedo y la incertidumbre debido al riesgo de tratamiento, y esto influye en como
acomparian al nifio en sus experiencias cotidianas: su desarrollo madurativo, su aprendizaje, el juego,
los amigos, la escuela, el deporte, los cambios de temperatura, las enfermedades propias de la
infancia, y otras cuestiones propias de la infancia, agravado cuando no se cuenta en los espacios de
consulta con un trato cordial, empatico, un vinculo comunicativo fluido e informacién adecuada a la
necesidad. Cada una de estas situaciones influye en la toma de decisiones sobre lo que ese nifio puede
o no hacer, y si los padres no han recibido apoyo alguno para elaborar lo vivido, ajustar su conducta
a la nueva realidad y modificar su respuesta emocional ante situaciones de la vida cotidiana, las
decisiones en general surgen desde el miedo o temor de exponer al nifio a riesgos sobre su estado de
salud, por lo tanto, se tiende a sobreprotegerlo a través de estilos de crianza permisivos, con
repercusiones limitantes en los espacios de experiencia social y de aprendizaje (Dominguez Reyes Y
Torres Rodriguez, 2021). Estas situaciones adquieren mayor complejidad adn si el nifio, ademas, se
ve afectado en su neurodesarrollo, entonces, a la atencion crénica de la condicion del corazén, se le
suman otras preocupaciones y necesidad de terapias de apoyo, las exigencias escolares y una
comunidad que poco sabe de la condicion y de los desafios a los que la vida enfrenta tanto al nifio y

su familia (Carretero, et.al,2019)

Cuando ese nifio transita por la etapa de la adolescencia, ademas de la vivencia sobre los
cambios propios de este momento, se suman en general otras cuestiones propias de su CC que lo
pueden alterar, como la necesidad de nuevos tratamientos, la toma de medicacion cronica, algunas
limitaciones o restricciones que pudieran afectar de alguna manera su vida de relacion, asi como la
cicatriz de cirugia que acentuan las preocupaciones propias de la edad (Avella Garcia et al., 2013).

Sumado a eso, el cambio de espacio de consulta que se produce de manera abrupta, implica nuevos
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aprendizajes y asumir un rol diferente, ademas del desafio que implica concurrir a la consulta por sus
propios medios, sostener el tratamiento y los controles regulares, conocer sobre sus limitaciones y

empezar a tomar decisiones sobre la propia vida.

Entonces, los padres o cuidadores de los nifios con CC precisan ser acompariados desde
distintas disciplinas para poder llevar a cabo un proceso educativo y alfabetizador en sus hijos, desde
formas de apoyo que promuevan en principio, en quienes se ocupan de su educacion y crianza, la
actitud de revisar sus respuestas emocionales, evaluar sus fortalezas y debilidades, realizar ajustes
adaptativos y aprender sobre estilos parentales que promuevan en ese nifio, oportunidades de ser
autonomo y ejercer la autonomia desde vinculos relacionales que, de acuerdo con Mackenzie (2019),
eviten las concepciones equivocadas, sesgos 0 mandatos erroneos que puedan deforman su identidad,

restringir el ejercicio de la autonomia y la expresion de su voluntad.

En este sentido, la alfabetizacion en salud, en tanto proceso educativo, es una estrategia que
posibilita adquirir el habito de reflexionar sobre la propia conducta, y, por lo tanto, promueve
cambios positivos en las relaciones humanas y los entornos que se conforman alrededor de una
situacion de salud, y por transitividad, en las familias, puede contribuir al ejercicio de estilos

parentales respetuosos de la individualidad del nifio.

Entonces, en la medida que la familia, sus pares, la escuela, los profesionales que lo
acomparfian y la comunidad en la que vive se involucren y participen de manera activa, ese nifio
tendré mas oportunidades de experimentar espacios de libertad y ganar autonomia. Esto, coincide
con la vision mas compleja de la alfabetizacion en salud, que no solo abarca a los individuos y a su
grupo social mas proximo, sino a sus médicos tratantes, todo el sistema de salud y la sociedad

(Montesi, 2017)
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Para cerrar mi recorrido conceptual y de revision critica cabe preguntar: ¢cual es el aporte de
la alfabetizacion en salud para evitar problemas éticos en quienes transitan y van a transitar toda su

vida con esta condicion de salud?

Como se ha sefialado, uno de los problemas éticos en torno a las CC se relaciona con la falta
de preparacion que tienen los jovenes adolescentes para afrontar situaciones que le exigen un cambio
de posicionamiento, como el caso de la transicion de un espacio de consulta. Sin embargo, estos
aprendizajes no se logran de manera repentina, sino que lo que estos jovenes tienen como bagaje de
fortalezas, es una construccion que se inicia en las primeras etapas de la vida. Para ello, es preciso
analizar y evaluar a través de un proceso educativo las vicisitudes y necesidades por las que transitan
estos padres y/ cuidadores, que, como Yya se sefialo en parrafos anteriores, ven radicalmente
modificadas sus vidas, considerando ademas los desajustes fisicos, emocionales y mentales que
padecen a lo largo de su tratamiento, recuperacion, desarrollo, escolaridad, y todas las situaciones y
conflictos que surgen en lo cotidiano a manera de problema o desafio a resolver, que se ven en la
necesidad de superar, generalmente sin ningun tipo de apoyo Yy cuidado, simplemente porque el
tratamiento de la CC excluye tanto al nifio como a la familia de los cuidados. El nifio con CC
amerita cuidados cronicos, y esto significa que, superada la fase aguda de los tratamientos, se
presentan otras necesidades en la vida cotidiana que deben ser atendidas y acompafiadas por todo el
grupo familiar, en ocasiones sin que sus padres y/o cuidadores hayan elaborado o recuperado el
equilibrio afectivo y mental necesario para brindarle a ese nifio condiciones para su desarrollo que

promuevan su autonomia.

Samaniego (2022), menciona, ademas, que la presencia de una condicion de salud cronica, la
necesidad permanente de atencion, supervision, observacion, tratamiento, rehabilitacion prolongados,
originan, a su vez, diferentes estados psicologicos, tanto en los nifios y adolescentes como en sus
padres, con consecuencias en la adherencia a los tratamientos, una mejor calidad de vida y la salud

integral del nifio y adolescente, lo que reafirma todo lo anterior.
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Entonces, en cuanto a que puede aportar la alfabetizacion en salud como estrategia de
cuidado, en un estudio descriptivo llevado a cabo por Manotas y colaboradores (2023) sobre una
poblacién de nifios y adolescentes con enfermedades respiratorias crénicas, la alfabetizacion en salud
resultd ser una estrategia preventiva dentro de un programa de cuidado de la salud efectiva, dando
como resultado mejoras en la salud, bienestar general y el aprendizaje de habilidades de autogestion
en nifios y cuidadores. En el marco especifico de las CC, en un estudio de Pino y colaboradores
(2014), se observo que, cuando los padres reciben apoyo y mantienen una relacion de confianza e
intercambio fluido con el equipo tratante, y son informados de manera adecuada acerca de la
evolucion de su hijo, se reduce significativamente el nivel de ansiedad en estos, ya que pueden
anticiparse a las necesidades del nifio. Asimismo, cuando los padres reciben informacion y conocen
los ambientes de atencidn y aparatos que va a utilizar el nifio en instancias previas y postquirurgica,
esto contribuye a reducir el estrés parental y bajar los niveles de ansiedad, siendo esta una variable

que influye directamente sobre la experiencia hospitalaria del nifio (Pino, et al., 2014).

Al respecto, en una investigacion cualitativa de Vanegas Méndez y colaboradores (2022),
sobre la percepcion de los cuidadores de nifios con CC frente a un programa de apoyo
psicoeducativo, se encontro entre otros aspectos, que las intervenciones grupales en nifios con
cardiopatias y sus padres, promueven el desarrollo de fortalezas y estrategias para el afrontamiento de

problematicas derivadas de la condicién a largo plazo.

En este sentido, entonces, es importante tener presente lo ya sefialado en cuanto a la fuerte
relacion entre alfabetizacion y valoracion de la salud, y como esta estrategia educativa dirigida a los
padres y/o cuidadores, influye de manera positiva sobre el cuidado fisico y las habilidades de
autocuidado en los hijos, lo que contribuye ademas, a la adherencia al tratamiento y al nivel de
autonomia disponible, para ampliar la informacion que ya se posee y mayor comprension y mejor
capacidad para valorar sobre lo adecuado para su salud (Cieza Arambulo, 2021). Por lo tanto, puede

decirse, ademas, que de acuerdo a lo que sefiala Da Costa y colaboradores (2023), en cuanto a la
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relacion entre nivel educativo y nivel de autonomia, la alfabetizacion en salud como estrategia de

cuidado contribuiria al logro progresivo de la autonomia.

Sefala Catalan (2021), que el término alfabetizacion en salud es un concepto complejo, formado por

dos palabras: alfabetizacion y salud, ambos aspectos constitutivos del desarrollo humano.

Siendo proceso educativo, la alfabetizacion en salud como modelo de abordaje frente a una condicién
cronica como lo es una CC, puede ser una alternativa terapéutica que empodere a las familias de estos
nifios en la capacidad de tomar decisiones informadas, y en una actitud participativa frente a lo que es

preciso cambiar o identificar como factores de riesgo, de manera anticipada.

Asimismo, el marco de este abordaje puede propiciar mejoras la comunicacion y las relaciones en los
espacios de salud, ademas de promover la creacion de redes de apoyo comunitarias. Estos aspectos,
entre otros, contribuirian a disminuir o evitar la formacion de nuevas capas de vulnerabilidad y
problemas éticos que influyen, de no abordarse, sobre el logro progresivo de la autonomia en el nifio

con CC y su transito hacia la adultez.

3. Conclusidén. Recapitulacion del recorrido y reflexiones finales

Para analizar algunos de esos problemas éticos en la autonomia del paciente pediatrico
derivados de la falta de una atencion integral de las CC, y con el objetivo de demostrar que la
alfabetizacion en salud es una estrategia educativa adecuada para promover la autonomia en estos
nifios y adolescentes, realicé un analisis conceptual de los conceptos clave vinculados con el tema 'y

realicé una revision critica de la bibliografia.

Primeramente, exploré el concepto de problemas éticos y el de bioética infantil. Hice lo mismo con el
concepto de autonomia y realicé un recorrido mediante el cual recuperé algunos exponentes de la
filosofia y la bioética. Dentro de esta perspectiva, elegi como eje el concepto de autonomia
relacional. Me detuve en la relacion médico paciente en el marco de la pediatria porque el modelo de

atencion médica centrado en la persona y visto desde la autonomia relacional, es el apropiado para el
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desarrollo de la autonomia progresiva. También hice hincapié en el concepto de autonomia en el
paciente pediatrico y diferencié la capacidad juridica de la competencia bioética, porque esta
diferenciacion es cardinal para la consideracion de la autonomia progresiva. Luego exploré la
definicion de CC, también sus caracteristicas, etiologia, diagndstico, prevencién y tratamiento, con el

objetivo de poner en contexto los problemas éticos y la cuestion de la autonomia en esta poblacion.

Realicé una revision critica de la literatura concerniente a los problemas éticos de la poblacion
pediatrica que se analizan desde la bioética infantil. Identifiqué las distintas situaciones que originan
problemas éticos debido a la falta de atencién integral de las CC. Analicé, desde la perspectiva de
Mackenzie, las que afectan el ejercicio de la autonomia del nifio y adolescente con CC, integrando el
concepto de autonomia relacional y el papel modulador de los contextos, para luego demostrar la
efectividad de la alfabetizacion en salud como proceso educativo individual y colectivo, en la
promocion de la autonomia del paciente pediatrico con CC. Realicé un andlisis detallado y evaluativo
de los problemas éticos que influyen en la autonomia del paciente pediatrico y finalmente argumenté
desde la literatura cientifica, el papel transformador de la alfabetizacién en salud para evitar algunos

problemas éticos derivados de la atencién y tratamiento del nifio y adolescente con CC.,

En cuanto a los problemas éticos, la literatura menciona que la mayoria de los programas de
rehabilitacion de una CC, se implementan principalmente acciones tendientes al cuidado fisico y se
desestiman en general las variables socio psicoldgicas, y esto ocasiona dificultades y situaciones
problematicas debido a informacion insuficiente y ausencia de seguimiento y cuidados que de manera
frecuente contribuyen a estilos de crianza basados en la sobreproteccién, afectando la autonomia del
nifio. Otro de los problemas éticos que se ha documentado dentro del &mbito de la clinica de
cardiopatias congenitas es la falta de una articulacion entre la atencion pediatrica y la atencion del
joven adulto con cardiopatia congénita, que pone en riesgo la adherencia al tratamiento y el
seguimiento de la condicion de salud. Con relacion a los ambientes de atencion sanitaria, en general,

las estancias hospitalarias y espacios de espera y permanencia estan desprovistos de elementos que
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pudieran introducir algun tipo de bienestar en quienes tienen que permanecer en ellos. Ademas, se ha
documentado la presencia de estrés parental como consecuencia de los tratamientos y cuidados que
necesitan estos nifios, con impacto en la vida laboral, afectiva, social y en la dinamica familiar,
también derivado del vinculo entre los profesionales tratantes y los cuidadores de estos nifios, como
consecuencia de formas de comunicar inadecuadas o informacion insuficiente y por la condicion de

los ambientes de estancia hospitalaria y atencion.

Un hallazgo importante, ademas, es en relacion con como la percepcion de los padres influye
sobre los estilos de vinculo y crianza, se ha establecido la relacion entre la percepcion de las practicas
maternas de crianza y la regulacién emocional, entendidas como un factor importante del desarrollo
social y emocional del nifio y el adolescente con CC. En cuanto a los hallazgos sobre la
implementacidn del modelo de alfabetizacion en salud como estrategia terapéutica, en distintos
ambitos se ha demostrado su beneficio en forma de mejoras en la salud, el bienestar general, el
aprendizaje de habilidades de autogestion en nifios y cuidadores, contribuyendo ademas a la

adherencia de los tratamientos y la prevencion de la salud.

Resulta evidente la diversidad y complejidad que se construye a partir de la presencia de una
CC en la vida de un nifio y su familia. Y en principio, es inevitable sefialar el valor que tiene como
proteccion de la vida su diagnéstico prenatal, asi como el acceso oportuno a su tratamiento, reguladas

estas instancias en nuestro pais gracias a la sancion de la Ley 27.713. °

Sin embargo, ante estas circunstancias, todavia no se amplia el foco de la atencién mas alla
del cuidado del 6rgano. No obstante, investigaciones muestran sobre los beneficios que tiene en la
calidad de vida y el cuidado de la salud, la implementacion de estrategias educativas como

complemento de cuidados especificos de una condicion cronica de salud.

5la Ley 27.713 se promulgé a partir de un proyecto de Ley denominado “Ley Cardio”, del cual he participado junto a
otras familias y Organizaciones civiles en su redaccion y defensa ante el Congreso de la Nacidén Argentina.
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Retomo a Adela Cortina y su pregunta, en relacion con que, si solo se produce un problema
moral cuando se dafia a alguien, entonces, en este recorrido teorico invito a la reflexion sobre los
problemas éticos que pueden originarse ante la falta de implementacion de otros cuidados, mas alla
de los especificos de la condicion del corazén, en los nifios afectados por una CC. Y, ademas,
visibilizo que existe una alternativa superadora que permita virar hacia un enfoque integral de
atencion, en el cual se contemplen no solo los cuidados propios del corazon, sino ademas aquellos

que hacen a la experiencia de tener la cardiopatia congénita y de acompafar a quienes la portan.

Saber como cuidar la salud implica educacion y aprendizaje. De conocimientos, habilidades,
actitudes, y un cambio de posicionamiento para hacer frente a la nueva realidad. Aprendizajes que
posibiliten pasar de un estado de desvalimiento y dependencia a un estado de empoderamiento e
independencia. Es por eso que la alfabetizacion en salud es una herramienta no solo educativa, sino

también una estrategia bioética.

Pero en situaciones de tanta adversidad, donde los padres y cuidadores de estos nifios en
general enfrentan lo impensado, que un hijo tenga en riesgo su vida, tener la posibilidad de ser
hospedados en ambientes hospitalarios que puedan ser habitados, recibir informacion y apoyos desde
vinculos basados en relaciones de respeto y confianza, contar con espacios donde poder ponerle
palabras a sus vivencias, contar con una comunidad preparada para convivir con lo diverso, lo
diferente, contribuye a otorgar otros sentidos a las circunstancias, elaborar miedos, superar la
incertidumbre, readaptarse a la nueva realidad y recuperar el equilibrio perdido para poder ejercer
estilos parentales que promuevan entornos favorecedores del desarrollo saludable en estos nifios, mas

alla de su condicién.

“El no tiene miedo, los que tenemos miedo somos nosotros.
Y nuestros hijos cargan con nuestros propios miedos.

¢ Quiénes somos los miedosos? Nosotros”’.Mama de un nifio hospitalizado (Extraido de ““Se hace camino al narrar”).®

6 “Se hace camino al narrar”, es una recopilacién de experiencias de padres, madres, nifios, jovenes y adultos con CC.
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Entonces, la alfabetizacion en salud, como estrategia bioética ligada al tratamiento en CC,
permitiria introducir condiciones favorables en los entornos de cuidado y espacios relacionales que
contribuyan al logro de la autonomia progresiva en el nifio con CC, y a mejorar su experiencia de
transicion hacia la adultez. Para que ese nifio, pueda, a medida que crezca, conquistar de manera
progresiva espacios de libertad que le permitan, ya en la adultez, ser capaz de elegir vivir su vida

acorde a sus valores.

Porque, en palabras de Adela Cortina, “la conquista de la autonomia es una cuestion moral.”

(Cortina, 2019. Pag.65)

“Hay, llegué a convertirme en el escritor que habia sofiado cuando era nifio. Un escritor como
aquellos que escribieron los libros y revistas que leia en el Instituto mientras estuve internado... no
tan bueno como ellos, claro, pero tengo siempre la satisfaccion, cuando leo mi nombre al pie de un
texto en una revista 0 una pagina de internet, de saber que aquel nifio se salié con la suya.

Les escribo esto apenas unos dias antes de cumplir un suefio, uno de los mas grandes: visitar el
Festival de Cine de Cannes, en el sur de Francia, para trabajar en él. Lo comparto con ustedes como
un testimonio de que todos nuestros suefios, todos, incluso los que parecen méas grandes, improbables
o descabellados, estan ahi esperando a que vayamos por ellos y no necesitamos hacer nada mas que
eso: ir.

Una cardiopatia congénita no es ningin impedimento, sino todo lo contrario: ha sido una

oportunidad. La méas grande de todas “

Testimonio de joven con CC ( extraido del texto “Se hace camino al narrar”).7

7 “Se hace camino al narrar”, es una recopilacién de experiencias de padres, madres, nifios, jovenes y adultos con CC
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Consideraciones éticas

El desarrollo de esta tesis se basoé en un analisis conceptual y revision bibliografica, por lo cual no
requirio la aprobacion de un Comité de Etica.

Este trabajo no posee conflicto de intereses.

Lic. y Prof. En Psicopedagogia Sandra E. Cosentino
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