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Introduccioén

La Unidad de Cuidado Intensivo Pediatrico (UCIp) es el area hospitalaria en la que
coinciden los nifios criticamente enfermos, sus padres y familias, y el equipo de salud. También
alberga la posibilidad de implementar un modelo de atencién centrado en la familia, que los
vincule con los procesos de restauracion y preservacion de la salud y bienestar. A pesar de la
conveniencia de un cuidado intensivo centrado en la familia, no hemos identificado claramente
una base ética que lo fundamente y que de forma contundente promueva la implementacion de
practicas clinicas en consonancia. Por este motivo, hemos decidido realizar la presente
investigacion documental, con la pretension de sustentar que la Etica del Cuidado puede
fundamentar un cuidado intensivo pediatrico centrado en la familia (CIpCF).

Justificacion

La UCIp ofrece un escenario singular. En primer lugar, en ella se ubican de forma
transitoria los nifios criticamente enfermos. No solamente alli se centralizan tecnologia y recursos
humanos especializados como en ninguna otra area del hospital, lo que la hace extrafia y
amenazante, sino que una vez el nifo que ingresa a la unidad, es separado abruptamente de sus
padres y su cuidado lo asumen personas y objetos extrafios: el cuidado natural de los padres y
familias es desterrado para ser suplantado por un entorno frio y distante.

Por otra parte, durante la estancia en la UCIp, casi cualquier sistema organico puede
resultar comprometido como consecuencia de la enfermedad misma o como resultado de las
intervenciones terapéuticas requeridas; casi cualquier sistema organico puede estar sujeto a
secuelas con menor o mayor relevancia a corto y mediano plazo, que van a generar dependencia
hospitalaria o asistencia periddica a servicios de salud por algin tiempo. Esta es el area
hospitalaria en la cual pacientes, padres y familia, y equipos de salud enfrentan la mortalidad,
que, aunque baja, es una opcion de desenlace. Como resultado, los nifios que ingresan a la UClp
por una condicion que amenaza la vida pueden desarrollar trastorno por estrés agudo y desorden

de estrés post traumatico (Nelson & Gold, 2012), que pueden afectar de manera similar a padres
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y familias, con la consecuente perturbacion los procesos de adaptacion y reconstruccion familiar
durante la estancia y posterior al egreso de la unidad (Davidson, Jones, & Bienvenu, 2012).

La magnitud de la complejidad del fendmeno se expresa en el sindrome post cuidado
intensivo pediatrico (SPCI-p), cuyo marco conceptual considera cuatro elementos fundamentales,
d la infancia como un estado dinamico, b) La familia como unidad interdependiente, ¢) Los
dominios centrales, a saber, desenlaces fisicos, cognitivos, emocionales y sociales; y d) las
trayectorias de recuperacion (Manning, Pinto, Rennick, Colville, & Curley, 2018) cada uno de los
cuales se proyecta como un universo para la intervencion terapéutica.

Un cuidado intensivo pediatrico centrado en la familia reconoce el papel esencial de la
familia en el aseguramiento de la salud y bienestar de los nifios y considera que los valores
emocionales, sociales y culturales de cada familia son partes determinantes del cuidado de la
salud, de esta forma mitigando el impacto que pueda representar el SPCI-p. Este modelo de
aproximacion al cuidado del nifio empodera a los pacientes mismos, y a sus familias en su papel
como cuidadores perennes de sus hijos, aun en las condiciones méas adversas de salud, los hace
participes del proceso de la enfermedad y desenlace, y produce mayor satisfaccion en el nifio, su
familia y en los miembros del equipo de salud (American Academy of Pediatrics, 2012).

Aunque es innegable el talante ético del modelo, se ha pasado por alto la proposicion de
un argumento moral que lo justifique. Cuando se propone una teoria moral cuyos elementos,
expresados en pilares y presupuestos, pueden sustentar un CIpCF, el modelo de atencion adquiere
tal valor moral que puede llegar a ser inevitable promover su implementacién. Esta teoria moral
es la Etica del Cuidado que alcanzaria el objetivo, a través de su preocupacion por las relaciones

entre personas y su preocupacion por la responsabilidad representada en Actividad de Cuidado.

Objetivos

General.
El objetivo general de nuestra investigacion es lograr sustentar que la ética del cuidado puede ser
un fundamento bioético del CIpCF.

Especificos.

Los objetivos especificos de la investigacion son los siguientes:



e Describir los conceptos de sindrome post cuidado intensivo pediatrico y cuidado intensivo
centrado en la familia.

e Abordar la categoria de cuidado desde un punto de vista filoséfico y resaltar su
proyeccion ética.

e Identificar aquellos elementos estructurales de la ética del cuidado que le permiten
constituirse como fundamento del CIpCF.

e Establecer los lazos que existen entra la ética del cuidado y las dimensiones del CIpCF y
su proyeccién préactica en la UCIp.

Metodologia

Se realiz6 una investigacion cualitativa documental en la cual se empled un procedimiento
riguroso para la adquisicion de los datos y su exposicion, en el siguiente orden:

Seleccion del tema.

Después de muchos afios de ejercicio profesional en cuidado intensivo pediatrico, no es
dificil identificar la carencia de una base ética tedrica que fundamente un modelo de atencién que
abarque la diversidad y complejidad de sus actores. Una vez consideramos la posibilidad de que
la ética del cuidado pudiera lograr tal fin, decidimos transformar esta posibilidad en un ejercicio
de profundizacién que nos permitiera alcanzar tal fin.

Elaboracion del esquema del trabajo y cronograma de actividades.

Posterior a la aprobacion tanto del tema de investigacion como de su director-tutor por la
Direccion de la Maestria se procedié a realizar un acopio de la bibliografia basica y su lectura,
que permitiera el establecimiento de un estado del arte, la elaboracion de un esquema inicial del
trabajo y la implementacién de un cronograma de actividades. A lo largo del desarrollo del
trabajo se hicieron revisiones periodicas presenciales para la estructuracion y elaboracion del
documento escrito final.

Ampliacion y lectura reflexiva de la bibliografia.

A lo largo del desarrollo de las actividades y con base en la estructura preliminar del texto, se
amplio la bibliografia, para lo cual fueron empleadas fuentes veraces y precisas de informacion

primaria y secundaria:



e Bibliogréficas impresas: enciclopedias de bioética y filosofia, libros de texto originales,
publicaciones periddicas indexadas como revistas de filosofia y ética, y revistas de
pediatria, enfermeria y cuidado intensivo

e Medios digitales en linea: a través de la biblioteca digital de la Universidad Javeriana y de
la Universidad El Bosque y sus bases de datos.

e Por Gltimo, de invaluable ayuda, argumentaciones con el director-tutor, durante las cuales
se aclararon en algunos casos, se concretaron en otros y se enriquecieron en todos los
casos, las ideas y conceptos que complementan la investigacion. De la misma forma, los
seminarios desarrollados durante la Maestria, en particular el seminario “Filosofia Moral
de Kant” contribuyeron significativamente en el intento por construir un esquema de

pensamiento diferente al médico puro, indispensable en la elaboracion del trabajo.

En un proceso continuo se realizo la lectura reflexiva de la bibliografia para su andlisis e
interpretacion y se profundiz6 en algunos temas puntuales, con el objetivo de valorar la

informacion seleccionada, identificar sus defectos o excesos y organizar la informacion.

Estructura del documento final de trabajo de grado

El presente Trabajo de Grado es el resultado final de la investigacion cualitativa
documental. En él pretendemos plasmar nuestro ejercicio de profundizacion, reflexion e
interpretacion. Hemos estructurado el texto en cinco capitulos.

En el primero contaremos la Historia de Ana, quien representa cada uno de los pacientes
admitidos en la UClp y la vivencia de su estancia desde su propio punto de vista. Con base en el
relato, destacaremos aquellas particularidades que hacen de la UCIp un entorno unico.

En el segundo capitulo, estudiaremos los 3 conceptos médicos que emplearemos a lo largo
del texto: familia, sindrome post cuidado intensivo pediatrico y cuidado intensivo centrado en la
familia.

En el tercer capitulo, dada nuestra condicion de arrojados en el mundo, con la
potencialidad de ser legisladores universales en este reino de los fines, pretenderemos elevar la
categoria de Cuidado a imperativo categérico para todos aquellos que-estan-en-el-mundo,

pensando por un momento a dos grandes filésofos, Martin Heidegger y Immanuel Kant.
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En el cuarto capitulo presentaremos la Etica del Cuidado, primero sus origenes en Carol
Gilligan quien al identificar voces diferentes desarroll6 su teoria moral basada en las relaciones y
responsabilidad; segundo, la visiébn contempordnea en Tove Pettersen y Joan Tronto con la
propuesta de una actividad del cuidado maduro; y tercero, los presupuestos de la ética del
cuidado formulados por Giovanny Maio.

En el dltimo capitulo trataremos de identificar aquellos elementos estructurales de la ética
del cuidado que le permiten constituirse como fundamento del CIpCF. Para este fin realizaremos
una reflexién sobre los pilares y presupuestos de la ética del cuidado, y sus lazos con las
dimensiones del cuidado intensivo pediatrico centrado en la familia.

Finalmente, hemos incluido un apéndice en el que presentamos las Guias para el Cuidado
Intensivo Pediatrico Centrado en la Familia para Unidades de Adultos, Pediatricas y Neonatales,
de la forma como se presentan a la comunidad médica, y una propuesta para la construccion de

herramientas para su implementacion.
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Primer capitulo: La singularidad de la UCIp

El propésito de este capitulo es destacar algunos de los aspectos que hacen de la UClp un
area unica en el Hospital. Para este fin narraremos la Historia de Ana y resaltaremos en ella tales
aspectos que presagian las dimensiones del CIpCF.

El nifio que ingresa a la Unidad de Cuidado Intensivo Pediatrico en estado critico o
potencialmente critico’ reclama la atencién inmediata y pertinente de un equipo de salud
especificamente entrenado quien aplica todo el conocimiento y tecnologia disponible para el
tratamiento de situaciones complejas de salud y el maximo bienestar del paciente, alrededor de
quien se centra el cuidado. Sin embargo, todo el cuidado que se provee al nifio puede subestimar
0 desconocer la coexistencia de la familia que hasta ese momento le ha amado y amparado. Las
familias representadas en su gran mayoria por los padres son, y quieren ser reconocidas como los
cuidadores naturales de los nifios, participes del proceso de recuperacion y cuidado. Cuando se
interpone una situacion grave de salud, que amenaza la vida del nifio, este rol natural puede verse
amenazado o vulnerado, lo que constituye un detonante para la aparicion del sindrome post
cuidado intensivo pediatrico (SPCI-p) que perturba los procesos de tratamiento y recuperacion de
los nifios en la UClp y tiene consecuencias que pueden ser devastadoras para las familias. A
continuacion presentaremos el relato de la vivencia de una nifia en la UClp, lo que se lee en sus

expresiones y lo que ella pareciera pensar y querer decir.

1.1. La Historia de Ana

Este no es el reporte de un caso clinico. Es la Historia de Ana?. Tiene 7 meses y nunca
antes se habia enfermado. Ahora tiene una infeccion respiratoria adquirida en la comunidad, que
evoluciona rapidamente a neumonia y su estado de salud se deteriora de forma progresiva. En su
condicién actual, las probabilidades de que progrese a falla respiratoria son muy altas, por lo
cual, debe ser admitida en la Unidad de Cuidado Intensivo Pediétrico.

Si Ana progresa a falla respiratoria, va a necesitar ventilacibn mecanica, es decir, después de que

! Estado critico o potencialmente critico: condicién médica que amenaza la vida como resultado del deterioro o
fallade la funcién de uno o més sistemas organicos: cardiovascular, respiratorio, renal, hepéatico, metabdlico,
inmunolégico y/o neuroldgico.

% Ana: eslavoz que he escogido paraque represente alos pacientes que ingresan alaUCIpy sus miembros del
equipo de salud.
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se le realice intubacion endotraqueal, se va a conectar a un ventilador mecéanico.
Adicionalmente necesitard un catéter en una gran vena, sondas y otras intervenciones propias del

cuidado intensivo.

Dia 1. El ingreso, 7am.

(La inminencia de falla respiratoria es criterio absoluto de ingreso a UCIp. Durante la
recepcion, los padres habitualmente esperan afuera de la unidad).

Ana no ha dormido bien. Tuvo fiebre en la noche y la tos que desde hace dos dias la
aqueja se tornd muy intensa, tanto que la hace vomitar. Llora facilmente y luce muy palida. Su
mama intuye que esto no es una simple gripa. Ninguno de sus otros hijos se comportd de manera
similar cuando tenian gripa. El papa de Ana no fue a trabajar, ya en la noche se decidi6 ir al
Hospital una vez amaneciera y es mejor llegar temprano. En el carro, con su hija en brazos, la
mama reconoce lo que tanto la atemoriza: tiene signos de dificultad para respirar, aquellos que
muchas veces el pediatra le advirtid que eran “las sefiales de alarma”. La nifia esta muy mal.

Ana esté extenuada. Se siente cansada y tiene sed. Sabe que salié el sol, que ya es de dia 'y
que le espera lo que tanto le gusta: un bafio en la tina con agua caliente, un nuevo sabor de frutas
para conocer, un paseo en el coche y como a veces pasa, se encontrara con los perros del
conjunto y todos pasaran a darle besitos en la cara. ..

Pero este dia, nada de eso sucede. Al contrario, los papas casi no hablan, y si lo hacen
parece que estan disgustados. Hoy no juegan con ella, no ha podido usar su sonrisa ni sus
balbuceos recién aprendidos. Le duele el pecho, solo quisiera sentirse como antes.

Una vez en el Hospital, la nifia es trasladada a la UCIP. Ana casi ni lo nota. Solo advierte
que su mami ya no la tiene alzada, y que ya no le habla. Méas bien habla mucho con otras
personas, de ella. También la vio llorar, pero casi ni la mira. Tiene frio y no sabe por qué hay
tantas personas y voces extrafias, que le quitan su camisita y le pegan cosas frias en el pecho.
Solo le dejan una cobija rugosa por encima. Tiene suefio, es dificil dormir y esta nueva cama es
inmensa y dura. Solo tiene un olor extrafio, no tiene nada mas. No hay colores, no hay suavidad,
no hay canciones. No hay mama. Otras veces tampoco ha estado y la ha tenido que esperar, solo

que ahora es diferente. Todo es diferente.
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Dia 2, 2am. La Unidad.

(La intubacion endotraqueal, el inicio de la ventilacion mecéanica y la insercién de un
catéter venoso son procedimientos habituales durante el proceso de estabilizacion del paciente al
ingreso a la UClIp; se realizan bajo sedacion muy profunda. En la gran mayoria de casos, después
de esta fase inicial la sintomatologia mejora. Sin embargo, uno de los momentos mas criticos en
la evolucion puede aparecer en cualquier momento: la acumulacidn de secreciones respiratorias
en el tubo endotraqueal. El nifio es sedado nuevamente para realizar la terapia respiratoria).

Ya es de noche y de repente Ana abre los 0jos y presiente que es hora de oir a papa
preguntando por “su princesita”, porque todavia hay mucha luz como cuando papa regresa a casa.
Mira con dificultad el techo gris. Es dificil ver porque hay un bombillo prendido justo encima,
que le hace cerrar los o0jos. No estan las flores de colores ni los méviles con musica que siempre
estan ahi cuando despierta. A cambio, hay objetos sin color y muchas, muchas cosas apiladas. Es
dificil moverse, parece que la han sujetado a la cama.

Ya no tiene frio, ni se siente cansada, hasta parece confortable dejandose llevar por el
ventilador. Ana ha notado que hay un tubo en su boca que la infla y la desinfla. Es extrafio, pero
no se siente mal. También nota que la han puesto cosas nuevas. Son catéteres y sondas que no
molestan, excepto por algo que hay en su cuello, que le presiona la piel, pero solo es cuestion de
mirar hacia el otro lado... esta bien, solo habrd que mirar hacia el otro lado. Nuevamente, se
queda dormida.

Subitamente Ana tiene intensas e incontrolables ganas de toser. Otra vez tiene la
aterradora sensacion de que se estd ahogando. (Ddnde estan papa y mama? Ellos sabrian qué le
esta pasando... De pronto oye un sonido nuevo y estridente que le recuerda el timbre de su casa
que se repite y se repite. A su alrededor aparecen muchas personas que la miran fijamente que
empiezan a tocarla. No conoce a nadie. No son sus hermanos, ¢quiénes son? Esta asustada, y sabe
que lo mejor es llorar y muy fuerte. A pesar de su esfuerzo Ana advierte que su llanto no se
escucha. Eso no es posible, no lo entiende. Solo quiere quitarse tantas cosas que tiene encima,
debe soltar sus manos, no puede quedarse quieta... en un instante nota que las cosas y las
personas estan cada vez mas lejos... ya casi no ve sus caras... los ruidos se diluyen en el aire y

pOCo a poco todo esta muy oscuro.
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Dia 2, 2am. La casa.

(Habitualmente los padres no permanecen en la unidad durante la noche, excepto en
circunstancias especificas. Se les aconseja tener algo de descanso. La mama de Ana logra
conciliar el suefio, pero despierta subitamente).

“A qué horas sucedio todo. Tal vez nunca sucedié ;Qué paséd?... la cunita esta vacia, mi
bebé no esta. La unidad... jSon tantos!... apenas los acabo de conocer. Alla te dejé. ;Quién de
ellos te va a cuidar? Si, yo vi cuando ellos te ponian un monitor... y el ventilador... fueron muy
amables contigo. No. Yo no te abandoné... simplemente dijeron que necesitabas todo eso, que

los necesitabas a ellos... mas que a mi”.

Dia 3, 9am. Un nuevo mundo.

(En la medida que la condicion clinica mejora, se puede movilizar més libremente al nifio
y podra permanecer mas tiempo despierto. Las actividades del equipo de salud continGan de
forma constante).

Hoy es un dia alegre. Por primera vez Ana esta casi sentada y puede mirar al frente. Ve
mas gente extrafia de la que creia que habia. Todas las personas se mueven muy rapido y hablan
constantemente. Aunque todo es extrafiamente de un solo color, algunas caras ya son un poco
conocidas. Repetidamente se paran frente a ella, la saludan y le dicen cdmo es de bonita. Algunas
mujeres se quedan cantandole, o arreglando su pelo, le recuerdan a su nana. Ve que le han puesto
una camisita nueva. Su habitual bafio con aguita caliente le han reemplazado con un bafio cortico,
sin tina, pero el agua es caliente también. Después de lo que parece mucho tiempo quisiera tomar
su tetero. Se queda mirando a las mujeres que la cuidan y se los dice. Ellas no entienden. Si
estuviera mama si entenderia. Decide llorar muy fuerte otra vez. Como la ultima vez, no oye su
Ilanto. Se consuela mirando las caras de todos.

Inesperadamente, entre todas esas caras sonrientes estd la cara de mama. Es inevitable,
Ana llora intensamente y solo lo sabemos porque lo muestra su carita. Es llanto es de reclamo y
de solicitud. “;Por qué hasta ahora te veo? ;Por qué me dejaste aqui?”. Sentir el calor de las
manos de la mama4, su olor y su voz borra todo lo pasado y confirma su mayor deseo: “Nos
vamos juntas ya, como ha sido siempre hasta ahora. Contigo todo esta mejor. No voy a soltar tu

mano nunca mas”. El momento dura poco, porque nuevamente muchas personas ingresan a su

15



cuarto a continuar con su trabajo y la mama debe salir por un momento. ¢Cuanto dura un
momento?

Ahora Ana piensa que ya no vale la pena llorar. Da igual, no se oye. Ahora es divertido
mirar a las personas y que ellas la miren. Casi siempre quieren jugar. Hasta podria intentar volver

a sonreir.

Dia 4, 12m. Papa y mama.

(La decision de extubar un paciente y el retorno a la respiracion espontanea, es un gran
paso que todos celebramos. El nifio estd en condiciones de interactuar con las personas y
elementos que lo rodean).

Cuando regresa la luz y con ella, un nuevo dia, la nueva rutina inicia. Se oyen muchas
Voces y se ven caras que ahora son conocidas. Expresiones de carifio y consentimiento vienen a
alegrarla a cada rato. Ana aprendié a sonreir a quienes le sonrien y sabe que eso es totalmente
cautivador.

Escuchd que la van a extubar, lo cual debe ser algo muy ameno pues todos parecen muy
felices cuando lo dicen. Ahora ya no sujetan sus manos, porque ya no intenta sacarse el tubo de la
boca al que ahora chupa como a su propio tetero. Tampoco intenta retirar catéteres ni sondas,
realmente no estorban. Es interesante agarrarse del circuito del ventilador. No la asustan los
ruidos de la Unidad, que ya no son nuevos. Hasta aprendié que cuando suenan no demora alguien
en llegar a saludarla, a cualquier hora, con o sin luz. Se entretiene mirando sus manos, los
electrodos, los cables y unos sonajeros que mama le trajo. Incluso las desagradables terapias de la
unidad, vienen seguidas de sonrisas, felicitaciones y hasta alguna vez la alzaron un ratico.

Esta recién arreglada, una de las mujeres, Victoria, le ha hecho un peinado muy lindo y le
ha dicho que a la mami le va a fascinar. Ana sabe que en cualquier momento la mami va a llegar
y no despega los ojos de la entrada.

Y ocurre de nuevo. Entre todas las caras aparece la de mama y esta vez, también la de
papa. “Papa ;donde estabas? creo que con mis hermanos o trabajando... jhace mucho tiempo que
no te veo! ;Me ves ahora mejor papa?”. Papa y mama hablan interminablemente y parece que no
notaran que ella esta alli, pero a diferencia de antes, ahora sonrien, ya no hay mas lagrimas. Es

cuestion de esperar, al fin y al cabo, siempre la van a mirar.
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Dia 5, 9am. El regreso.

(En la medida en que el nifio se desteta del cuidado critico, requiere mas del cuidado
directo de los papas. Ha perdido su ciclo suefio-vigilia y pasara las noches despierto).

El cuarto esta tibio. La luz es tenue. Ana se despierta con un poco de tos y dolor de
garganta, que la hacen llorar. La mama de inmediato se le acerca y la acaricia. Se le ha permitido
quedarse en la noche, porque la nifia recién extubada podria querer seno. Casi no se da cuenta de
que por fin su llanto se oye nuevamente, ya no esta sujeta a la cama ni hay tanto gris. Ahora esta
en brazos de la mama y busca desesperadamente su pecho, al que se agarra como si nunca mas lo
fuera a soltar.

Mientras tanto la mira ininterrumpidamente, graba toda su cara, empecinadamente para que la
imagen perdure ain en su ausencia.

Ana es trasladada a habitacion en compafiia de sus papas. El cuarto ha sido adornado con
sus mufiecos de siempre y las cartas de sus hermanos. Hay musica suave que ya habia oido antes
y el olor de sus cobijas también es el mismo. Le hace feliz pensar que mama va a estar ahi para
siempre.

En la tarde vio a sus hermanos y a la abuelita... su perfume y su vocecita son inolvidables...

Llega la noche, parece ser que es la hora de dormir. Papa ya preguntd por su princesita y
mama dice que va a descansar a casa, para volver mafiana temprano. Si. Asi sera, ella volvera. Su
papa la sostendra en sus brazos toda la noche y Ana vera como a ratos se queda dormido y a ratos
se despierta a jugar, porque ella misma esa noche no dormira...

(Figura 1).

Figura 1. La Historia de Ana
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1.2.  Lasingularidad de la unidad de cuidado intensivo pediatrico

A partir de la Historia de Ana, quisiéramos resaltar algunas situaciones unicas que hacen
parte de la cotidianidad de la UCIp y que presentamos en cursiva como el anuncio de las

dimensiones del CIpCF.

Comenzaremos exponiendo que la UCIp es una unidad transitoria a la que ingresan pacientes
que provienen de otros servicios como Urgencias, Hospitalizacion y Cirugia, lo que implica
coordinacion estrecha entre los servicios, tanto para la recepcion como para la transferencia de
los pacientes: una vez se anuncia el ingreso de un nifio, el equipo de la unidad dispone de lo
necesario para que una vez llegue el paciente, todo esté listo. Habitualmente la familia
inevitablemente hara una lectura correcta de la situacion: el nifio esta lo suficientemente real o
potencialmente grave como para ser trasladado a dicha unidad. Los padres de Ana lo temieron y
lo confirmaron, Ana debi0 ingresar a la UClp.

En segundo lugar, como ya lo hemos mencionado, el cuidado intensivo presupone el
despegamiento del nifio de su unidad familiar, principalmente al momento del ingreso a la
unidad. El cuidado y amor prodigado por las familias se ve abruptamente sustituido por el
cuidado de equipos de salud entrenados en el manejo del nifio criticamente enfermo el cual se
basa de forma significativa en la monitoria, esto es, en la implementacion de dispositivos no
invasivos (como electrodos u oximetros de pulso) o invasivos (como catéteres intravasculares o
tubos endotraqueales) y en la gran mayoria de casos, en la administracién de terapias invasivas
como la ventilacidbn mecénica con el consecuente requerimiento de procesos de sedacion y
analgesia endovenosa. Este cambio subito de rol familiar asi como la transformacion de la
apariencia del nifio han sido identificados como los principales detonantes del estrés que se
genera en las familias (Board & Ryan-Wenger, 2002), agravado por un sentimiento de abandono
y sustitucion del cuidado de sus hijos por un desconocido. Este es uno de los momentos en los
cuales la comprension de lo que significa la sustitucién del rol natural para los padres y familia
aunado a la explicacién de lo que se va a realizar, puede ser el inicio definitivo de la provisidn de

su soporte fisico y emocional.
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En tercer lugar es oportuno reconocer que durante un tiempo de la estancia del nifio en la
Unidad, principalmente los primeros dias, sus condiciones clinicas y las intervenciones
terapéuticas requeridas son cambiantes e impredecibles. No es inusual la imposibilidad de
establecer diagnosticos y prondsticos definitivos desde un principio; la presencia de
complicaciones o la muerte del paciente son opciones de desenlace que aunque distantes, estan
siempre presentes. En una gran cantidad de casos, la comprensién inicial de la informacion que el
grupo médico provee a la familia es limitada. A lo anterior se suman las revistas médicas y de
enfermeria, durante las cuales se discuten aspectos relacionados al diagndstico, tratamiento y
pronodstico, en un lenguaje que es insélito para los papas, quienes pueden hacer mdaltiples
interpretaciones de lo escuchado, algunas positivas, otras abrumadoras. Los padres pueden
percibir todo esto como una atmosfera amenazante, distante y excluyente, cuyo protagonista es su
nifio. Promover el tiempo y espacio necesarios para la comunicacion facilita los procesos de
recuperacion. Que los padres de Ana hicieran del nuevo ambiente de la UClIp algo no tan extrafio,
algo familiar, aunque tomo un tiempo, se logré. Sin duda el grupo médico se comunicé con ellos
de forma permanente; lo notamos porque una buena noticia los hizo sonreir hacia el dia cuarto de

la estancia.

Como un cuarto punto diremos que el ambiente de la UCIP proporciona un espacio justo para
la cama del nifio, un mueble para sus objetos personales, la torre de la monitoria, los equipos
empleados como ventiladores y monitores, el espacio para el transito de los equipos de radiologia
y ecografia, pero usualmente no cuenta con un espacio asignado para la familia misma, quien
encuentra dificil ubicarse de forma que pueda estar en contacto con el nifio en los momentos
pertinentes y al mismo tiempo no ser un obstaculo para las actividades médicas. A veces la
familia de Ana temid ser inoportuna en sus horas de visita 0 en su ubicacién alrededor la cama.
De haber sido necesaria, indudablemente ellos habrian agradecido la flexibilidad en la

organizacion de la unidad, para poder ser mejores colaboradores en el proceso.

En quinto lugar, queremos destacar la diversidad cultural y religiosa que encontramos en la

Unidad. El equipo de salud debe enfrentar y solucionar algunas restricciones que las familias
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manifiestan para determinadas intervenciones terapéuticas, como transfusion de hemoderivados,
técnicas nutricionales y sujecion terapéutica. También se presentan situaciones sencillas pero
valiosas que expresan costumbres familiares variadas que quieren ser asumidas: el cuidado diario,
la ropa, la alimentacion, la hora de dormir. Mas de una vez Ana habria querido que su mama la

alimentara y fuera ella quien la vistiera y peinara.

Finalmente, tenemos presente que cada nifio y su familia representa historias Unicas y
procedencias geograficas, sociales y culturales diversas que confluyen en la UClp, como
corresponde al sistema de salud colombiano, que centraliza las unidades de cuidado intensivo en
las grandes ciudades. El reconocimiento de la historia personal es la base sobre la cual se
construye el proceso de restauracion de la salud, que inicia en la UClIp, en donde usualmente no
se completa, porque una vez su condicion clinica lo permita, el nifio sera trasladado a un servicio
de menor complejidad. Cuando Ana fue trasladada a su habitacion, esta relucia como su cuarto en
casa. La presencia de sus hermanos y la abuelita predijeron que su recuperacion final estaria

amparada por aquellos con quienes se ha desarrollado su propia historia personal.

Para terminar el capitulo queremos notar como al realizar un ejercicio de reflexion sobre
algunos elementos de la cotidianeidad de la UCIp, que hemos querido relatar de forma secuencial
en la Historia de Ana, aparecen momentos relevantes en los que no solamente el nifio sino
también su familia y el equipo de salud, adquieren un papel protagénico que nos enmarcara la

relevancia que cobra un cuidado intensivo centrado en la familia.
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Segundo Capitulo: Tres Conceptos Médicos

Después de la narracion de la Historia de Ana, queremos concentrarnos en la exposicion
de 3 conceptos médicos que emplearemos a lo largo del texto: familia, sindrome post cuidado
intensivo en pediatria (SPCI-p) y cuidado intensivo pediatrico centrado en la familia (CIpCF).

2.1. Familia

El concepto de familia no puede ser Gnico e inequivoco.

“La familia es el elemento natural y fundamental de la sociedad y tiene derecho a la
proteccion de la sociedad y del Estado”. Asi ha quedado definida en el articulo 16 de la
Declaracion Universal de Derechos Humanos (Naciones Unidas, ONU, 1948).

Para otros familia es la determinacion misma de cuidar: es fuente de crianza y
socializacion de los nifios -los nifios prosperan cuando reciben amor, atencion de salud,
educacion y otros cuidados-; ofrece cuidado a los jovenes; es apoyo de los adultos a nivel
doméstico, laboral y recreativo, y es asistencia para los todos miembros particularmente en
situaciones de enfermedad o discapacidad (Naciones Unidas, ONU, 2016).

En el &mbito de la salud, tres categorias (y atributos) han sido consideradas (y conferidas)
en el intento por definir familia cuando se refiere a pacientes criticamente enfermos (Davidson, y
otros, 2017).

La primera es que el mismo paciente define quién o quiénes son su familia: aquellos con
quienes existen lazos biologicos, legales o emocionales.

La segunda es que la familia es considerada como una unidad social basica en la cual a)
existen condiciones de consanguinidad, matrimonio o adopcion, b) los miembros se comunican
en términos de roles sociales definidos como padre, madre, hijo, esposo, abuelo, etc.; y c) ellos
adoptan o crean y transmiten tradiciones y costumbres comunes.

La tercera es que la elaboracion un concepto de familia es en si mismo un desafio. Sus
diversos tamafios, su extension, sus miembros (un progenitor, dos progenitores, los abuelos), su
temporalidad, el tipo de membrecia (nacimiento, adopcidén, matrimonio, soporte mutuo), sus

objetivos (crianza, proteccion, educacidn), sus valores culturales y espirituales, sus fortalezas y
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cualidades y su proyeccion (en la creacion de comunidades, estados y naciones), constituyen tal
universalidad que una definicidn es un empefio ostentoso y posiblemente falaz.

Con base en lo anterior, se redefinieron e incorporaron las anteriores categorias hasta
constituir finalmente una “definicion aceptable y apropiada” de familia que es la empleada por
las Guias para el Cuidado Centrado en la Familia en las Unidades de Cuidado Intensivo
Neonatal, Pediatrico y Adulto y sera la que nosotros utilizaremos en el presente trabajo:

Familia es definida por el paciente o en el caso de menores o aquellos sin capacidad de

tomar decisiones, por sus sustitutos. En este contexto, familia puede ser un familiar

consanguineo o un familiar no consanguineo del paciente. Ellos son individuos que

proveen soporte y con quienes el paciente tiene una relacion significativa (Davidson, y

otros, 2017, pag. 7).

2.2. Sindrome Post Cuidado Intensivo

Si bien es cierto que uno de los objetivos primordiales de la atencion en unidades de
cuidado intensivo es constituir uno de los eslabones en el proceso de disminucion de la
mortalidad, sin lugar a dudas el siguiente objetivo es la optimizacidn de los resultados clinicos a
largo y corto plazo no solo con respecto a la enfermedad misma sino también a la reintegracion
de los nifios y su familia a la vida social y escolar. Los resultados exitosos que de forma
progresiva reportan las UCIP, expresados en disminucion de la mortalidad, pueden verse
ensombrecidos por la constelacién de signos y sintomas que afectan a los nifios y sus familias
durante la estancia y posterior al egreso de la unidad.

En el 2010, la Society of Critical Care Medicine realiz6 una conferencia en la que se
acordd emplear el termino Sindrome Post Cuidado Intensivo para describir “el deterioro de
discapacidades previas o la aparicion de nuevas discapacidades, en los estados fisico, cognitivo y
mental, originadas en una enfermedad critica y persistentes mas alla del egreso de la
hospitalizacion. EI término podria ser aplicado al paciente sobreviviente o a los miembros de su
familia” (Needham, y otros, 2012, pag. 505).

Alrededor del diagndstico del sindrome se establecieron mecanismos para informar y
concientizar a las partes interesadas como los grupos de rehabilitacion, consulta externa,

financieros, y comunidades acerca de sus consecuencias a corto y largo plazo y asi, hacerlos

22



participes de los planes de mejora a lo largo de un cuidado continuo que iniciara en las unidades y
se extendiera posteriormente, no solamente dirigido a los pacientes sino a sus familias (Needham, y
otros, 2012).

Con el objeto de recopilar la literatura disponible sobre tal problematica en los nifios y
familias, Herrup, Wieczorek, & Kudchadkar (2017) publican una revision sistematica de 19
estudios en los que se hace evidente una situacion pediatrica similar a la descrita para los adultos.
Dentro de estos estudios cabe mencionar algunos que resaltan la magnitud de la situacion.

Con respecto a las discapacidades fisicas, Namachivayam, y otros (2010) reportan un
porcentaje progresivamente mayor de pacientes con discapacidades motoras moderadas a severas
posterior al egreso de la UClp cuando compara egresos desde 1982 hasta 2006, lo que estaria en
relacion con el mayor nimero de nifios sobrevivientes en los ultimos afios dados los avances
médicos y tecnologicos.

Con respecto a las secuelas cognitivas, Als, y otros (2013) en una revision sistematica
identifican un riesgo mayor de secuelas visuales, de memoria y del lenguaje en pacientes que
presentaron meningoencefalitis, en aquellas poblaciones con status socioeconémico mas bajo y
edades més cortas. Esto se vera reflejado en mayores dificultades escolares y posiblemente en el
desempefio de las rutinas del hogar y aunque los autores declaran la necesidad de realizar
estudios a larga escala, los datos disponibles les permitieron recomendar la instauracion de
politicas educativas y familiares para brindar soporte adecuado.

Con respecto al compromiso mental y psicoldgico, ya hemos mencionado que de los nifios
que ingresan a la UCIlp por una enfermedad que amenaza la vida, hasta un 68% de nifios
presentan sintomas de trastorno por estrés agudo y hasta un 28% presentan desorden de estrés
post traumatico, los cuales interfieren con la recuperacion funcional y fisica de los nifios (Nelson
& Gold, 2012). Por su relevancia para este trabajo, dedicaremos a este punto unas lineas mas.

Ambas entidades se caracterizan por sintomas similares (en el primero, tardan menos de 1
mes, en el segundo sobrepasan el mes) y generan repercusiones clinicas significativas y deterioro
en el desempefio de las actividades personales, sociales y laborales de la persona (Lindeman-
Vergara, 2013). Los sintomas se expresan en 4 categorias: a) re-experimentacion: manifestada en
pesadillas y pensamientos amenazantes, b) evitacion: de los lugares, pensamientos y sentimientos
que recuerden el evento traumatico, ¢) activacion: expresada como tension o sensacion de estar al
limite, explosiones de rabia y dificultades para comer, dormir y descansar, y d) generacién de

sintomas cognitivos y del temperamento: sentimiento de irrealidad, pensamientos negativos sobre
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si mismo y el mundo, y sentimientos de culpa propia y ajena (National Institute of Mental Health,
2016).

En la poblacion pediatrica el cuadro clinico varia segin la edad: en menores de 6 afios se
caracteriza por llanto o tristeza ante la ausencia de los padres, enuresis y trastornos del suefio y
del apetito; en nifios entre 7 y 11 afios, se caracteriza por irritabilidad, agresividad y pesadillas,
ausentismo escolar y se manifiesta a traves de la representacion del trauma durante el juego. De
los 12 a los18 afios las manifestaciones son similares a las de los adultos: depresién, ansiedad y
comportamientos inapropiados (PTSD: National Center for PTSD, 2017).

De forma adicional, se ha reportado disfuncion del temperamento y actitud, disminucion
de la actividad fisica y pobre percepcién acerca de su salud general en adolescentes y escolares
que sobreviven posterior a su estancia en la UCIp. Lo anterior se expresa como sentimientos de
confusion, incertidumbre y verguenza al respecto de lo sucedido, empleo de narrativas ajenas
para llenar los espacios vacios, sensacion de anormalidad de su self actual y sentimientos de
aislamiento social. Esta perspectiva permitio a los autores clasificar por tematicas las necesidades
y deseos a corto y largo plazo de estos pacientes: a) necesidad de informacion y explicacion de
los sucedido, para aliviar los vacios de memoria y corregir los recuerdos ambiguos, b)
realizacion de un proceso de conciliacion con su propio self anterior, ) reconstruccion de un self
nuevo y una nueva identidad social, d) aceptacion e intrusion a una nueva realidad fisica y
psicosocial (Manning, Hemingway, & Redsell, 2013).

Finalmente es importante afadir que tanto el trastorno por estrés agudo como el desorden
de estrés post traumatico, pueden afectar a los padres y a otros miembros de la familia y perturbar
los procesos de adaptacion y reconstruccion familiar incluso hasta un afio después del egreso de
la UCIp (Davidson, Jones, & Bienvenu, 2012).

Es importante resaltar el rol preponderante de los padres y familia en el proceso de toma
de decisiones con respecto al cuidado de la salud y la provision del cuidado en el modelo

colombiano de atencién pediatrica, por lo tanto, es imperativo su bienestar fisico y psicolégico®.

“Enelcasodelosnifios, nifiasy adolescentes, laCorte Constitucional de Colombiahasefialadoque, porregla

general, son sus padres o sus representantes legales los que deben prestar la autorizacién para larealizacion de
cualquier procedimiento o tratamiento médico, lo que se ha denominado como consentimiento sustituto” (Instituto
Colombiano de Bienestar Familiar, 2010).
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2.2.1. El marco conceptual pediatrico.
Al considerar el escenario de las unidades de cuidado intensivo pediatrico, un grupo de
profesionales internacionales (Manning, Pinto, Rennick, Colville, & Curley, 2018) desarrollé un
marco conceptual para el sindrome post cuidado intensivo en pediatria (SPCI-p), que considera
cuatro elementos fundamentales:
La infancia* como un estado dindmico: La poblacién pediétrica en las UCIp se caracteriza por
abarcar un espectro amplio de edades, condiciones fisioldgicas, estados cognitivos y
capacidades de desarrollo. Muchos pacientes son nifios previamente sanos, sin embargo,
algunos pacientes presentan de base enfermedades crénicas o condiciones de discapacidad. El
marco SPCI-p reconoce por lo tanto una condicion de base Unica para cada nifio la que tendra
influencia en su evolucion y proceso de recuperacion, asi como también determinara las
acciones de ajuste de sus familias.
La familia como unidad interdependiente: El impacto de una enfermedad critica es dual,
sobre el nifio como paciente y sobre su familia, quien puede experimentar trastornos
psicoldgicos agudos o crénicos. La familia a su vez puede ejercer influencia en los desenlaces
médicos. ElI marco SPCI-p reconoce estas interdependencias y la centralidad de la unidad
familiar para el nifio.
Los dominios centrales del SPCI-p estan interrelacionados: De forma similar a lo que sucede
con la poblacién adulta, su marco contextual considera 3 dominios susceptibles en la
poblacion pediatrica, a) desenlaces fisicos, b) funcion cognitiva y c) salud emocional, que
pueden afectarse de forma individual o relacionada. A estos se afiade un cuarto dominio, d)
salud social, el cual reconoce los efectos que una estancia en UCIP genera sobre la
reintegracion social del nifio a su comunidad y escuela, el impacto econdémico y social sobre
las familias y la necesidad de cambios en las costumbres familiares para adaptarse a las
nuevas condiciones del nifio recién egresado.
La recuperacion: EI modelo reconoce la extensa variedad de trayectorias de recuperacion de
acuerdo con las condiciones individuales de los nifios y sus familias. Cada uno de los
dominios del SPCI-p ofrece una trayectoria de recuperacion dependiendo de su condicion
basal o previa y de las circunstancias familiares y propias antes y durante la estancia en la

unidad.

* Infancia: término amplio que incluye lactantes, nifios y adolescentes.
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Este marco conceptual “ilumina el fendémeno, estimula el discurso y ayuda en la medicion de
desenlaces en el campo” (Manning, Pinto, Rennick, Colville, & Curley, 2018, pag. 3). Desde la
perspectiva del paciente mismo, facilita la aproximacion y evaluacion del proceso individual en
la restitucion de su ser sano, y de forma adicional, desde la perspectiva del grupo médico no

solo se incorpora al nifio sino también a la familia como su méximo contingente.

2.3. Cuidado intensivo pediatrico centrado en la Familia (CIpCF)

El cuidado intensivo pediatrico centrado en la familia ha sido definido como ‘“una
aproximacion innovadora para la planeacion, entrega y evaluacion del cuidado en salud,
fundamentado en una asociacion reciprocamente benéfica entre pacientes, familias y proveedores
de salud, la cual reconoce la importancia de la familia en la vida del paciente” (American
Academy of Pediatrics, 2012, pag. 394). Este modelo de atencion no solo procura satisfacer las
necesidades de los nifios y familias, sino que mitiga el impacto negativo que el SPCI-p tiene
sobre ellos durante la estancia en la UCIp y reconoce que dicha interaccion provee a la familia y
a los nifios elementos fundamentales para hacerles participes activos en los procesos de toma de
decisiones y cuidado de la salud. Adicionalmente admite que las fortalezas innatas y los valores
culturales de las familias constituyen una base para la restauracion y reedificacion de su papel
como proveedor primario de cuidado y como apoderados del cuidado de su salud (Meert, Clark,
& Eqggly, 2013).

En términos generales cuatro elementos constituyen el nucleo fundamental del cuidado
centrado en la familia, a) dignidad y respeto por la familias y sus valores, creencias y contexto
cultural, b) informacién oportuna y precisa acerca de su salud y evolucién clinica, c)
participacion activa en su propio cuidado y en la toma de decisiones segin su propia eleccion, y
finalmente, d) un proceso colaborativo de todas las partes comprometidas lo que da por
resultado el desarrollo, implementacion y evaluacion de politicas de salud, de investigacion, de
disefios de las instalaciones sanitarias, de programas educativos para pacientes, familias y
equipos de salud y de provision de salud (Institute for Patient and Family Centered Care,
Bethesda., 2017).

De forma particular, para las unidades de cuidado intensivo pediatrico, la American
Academy of Pediatrics (AAP) (2012) propone los principios que orientan el CIpCF, que hemos
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englobado en seis dimensiones que, como vimos en la Historia de Ana, reflejan el quehacer diario

de la Unidad (tabla 1).

Tabla 1

Principios y dimensiones del Cuidado Intensivo Pediatrico Centrado en la Familia

Principio

Dimensién

Escuchar y respetar a cada nifio y a su

familia

Compartir la informacion con los pacientes
y sus familias de forma honesta, completa

y sin sesgos

Reconocer y construir sobre las fortalezas

individuales de los nifios y sus familias

Proveer y asegurar soporte formal e

informal a los nifios y sus familias

Colaborar con los pacientes y sus familias a

todos los niveles del cuidado de la salud

Asegurar flexibilidad en las politicas,
procedimientos y practicas

organizacionales

Respeto por la diversidad cultural, raza, creencias,

estado social y econémico

Apertura de espacios para la comunicacion precisa y

clara y didactica con las familias.

Reconocimiento de la historia, fortalezas y valores
individuales y familiares para el emprendimiento de

la restauracion y preservacion de la salud

Provision de soporte fisico y manejo del dolor y

soporte emocional y espiritual

Coordinacién oportuna y precisa del cuidado en la

unidad y entre unidades y servicios relacionados

Flexibilidad en la organizacién administrativa de la
unidad para promover la participacion de la familia

en el cuidado del paciente

Modificado de (Meert, Clark, & Eggly, 2013)
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Hemos querido acufiarle al término principio que emplea la AAP un atributo de dimension
porque nos invita a valorar y evaluar la magnitud de una situacion. Una vez se identifican las 6
dimensiones que pertenecen méas a lo emocional que a lo académico, mas a los lazos humanos en

comun que al método cientifico, no es posible no atribuirles la categoria de objetivo terapéutico.

Para Gerritsen, Hartog y Curtis, cuatro razones implacables justifican que la familia sea
vinculada al cuidado del nifio (2017): 1) El hecho de tener a alguien amado en condicion critica
y los efectos adversos que esto produce en las familias, 2) los padres en primera instancia o la
familia en su ausencia, seran los sustitutos del nifio en la toma de decisiones clinicas, por lo cual
es necesario que permanezcan al tanto de la evolucion y que su bienestar fisico y psicologico sea
protegido, 3) algunos pacientes pediran expresamente la opinion de su familia, incluso que
prevalezca en la toma de decisiones, y 4) el soporte familiar puede mejorar el desenlace clinico
del paciente al permitir que sean cuidadores mas efectivos, adheridos al tratamiento y un gran

apoyo en el proceso de recuperacion.

Por otra parte, los beneficios del cuidado centrado en la familia citados por Vazquez-
Sellan, Sellan-Soto y Diaz-Martinez (2017) no solo abarcan un mejor desenlace de salud y
bienestar para el nifio y su familia, sino también beneficios educativos acerca de la enfermedad,
disminucion de necesidades de cuidado no identificadas, reduccion de los costos de atencién y

aumento en la satisfaccion del equipo medico (tabla 2).

Tabla 2
Principales beneficios del cuidado centrado en la familia

Actor Beneficio
Para el nifio Mejor desenlace

Disminucion del estrés
Para los padres y familia Mayor satisfaccion familiar
Mayor concientizacién del cuidado requerido
Posibilidad de construir sobre las fortalezas de la familia y el
nifio
Para el sistema de salud Uso efectivo de los recursos de salud

Mayor satisfaccion del equipo de salud

Modificado de (Vazquez-Sellan, Sellan-Soto, & Diaz-Martinez, 2017)
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Por otra parte, aunque la mayoria de comunidades cientificas apoyan el modelo, su
implementacion no es simple. Las principales barreras identificadas se presentan en la tabla 3.
Una vez reconocidas, se requiere del reconocimiento de los beneficios del modelo por parte de la
Unidad y de la decision institucional de embarcarse en tal tarea, de forma progresiva y

mancomunada.

Tabla 3

Principales barreras para la implementacion del modelo CIpCF

Actor Dificultad

Para el equipo de salud Barreras culturales
Capacidad limitada para satisfacer las necesidades fisicas y
emocionales de los nifios y familias
Falta de colaboracién de los miembros del equipo
Limitaciones de tiempo
Condicion critica del paciente

Para los padres y familia Estados de SPCI-p
No aceptacién del modelo
Incapacidad para la asistencia hospitalaria

Para el sistema de salud Soporte organizacional

Aspectos financieros
Programas de educacion continuada y tutorias

Modificado de (Vazquez-Sellan, Sellan-Soto, & Diaz-Martinez, 2017)

Adicionalmente, las dificultades conceptuales parecen aliviarse cuando se describe el
CIpCF como un continuum en la asociacién equipo de salud-familia. Este continuum que oscila
entre dos extremos, el de las familias proveedoras de cuidado y el de las familias receptoras de
cuidado, comprende tres dominios, a) informacion compartida, b) poder compartido y c)

propdsitos compartidos.
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En el primer extremo se ubican aquellas familias que escogen ser participes del cuidado
en casi un 100%, asi que prefieren recibir toda la informacion por compleja y agobiante que sea,
quieren compartir todo su conocimiento y aportar continuamente ideas para el manejo de los
nifios y piden estar involucrados en todas las decisiones. En el otro extremo se ubican aquellas
familias que por el contrario prefieren recibir Unicamente la informacion béasica, quieren que el
manejo sea enteramente realizado por el equipo de salud y piden que sea éste quien tome todas
las decisiones (Richards, Starks, O'Connor, & Doorenbos, 2017).

Las familias en la UCIp se moverdn en mayor o menor grado a lo largo de este
continuum. EIl reconocimiento de esta dinamica actia como una virtud, pues no solo permite
seleccionar cuando y cuales herramientas del modelo CIpCF aplicaran de la mejor forma para
cada familia, con lo cual se opta por su respeto y consideracion, sino que al mismo tiempo
modula la frustracion que puede producir en el equipo de salud no poder emplear una estrategia

definida para resolver una necesidad identificada.

Para finalizar, en este tercer capitulo hemos querido considerar 3 conceptos médicos que
son inagotables: familia, SPCI-p y CIpCF porque no solamente son el punto de partida médico
conceptual de nuestro trabajo, sino que ademéas estos temas recaudaran cada vez mayor
protagonismo en los modelos de atencion en salud. De forma especial, desde ahora y hacia el
futuro haremos seguimiento al Marco Conceptual para el SPCI-p presentado por Manning, Pinto,
Rennick, Colvielle, & Curley (2018), pues de particular importancia y riqueza son el trascurrir de
los nifios por las diferentes edades, su potencial educativo y transformador, su vitalidad y
fortaleza, caracteristicas propias de la infancia, asi como también lo son, la familia como unidad

interdependiente, contingente y propulsora de cada uno de sus miembros.
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Tercer capitulo: La categoria de cuidado

El mito de Cura

Al atravesar Cura un rio, ve un gredoso barro,

Y cogiéndolo meditabunda lo comenzé a modelar.

Mientras piensa en lo que hiciera, Japiter se presenta.

Pidele Cura le dé espiritu y facilmente lo consigue.

Como Cura quisiese darle su propio nombre,

Niégase Jupiter y exige se le ponga el suyo.

Mientras ellos discuten, interviene también Tierra

Pidiendo que su nombre sea dado

A quien ella el cuerpo diera.

Tomaron por juez a Saturno, y éste, equitativo, juzga:

“Tu, Jupiter, porque el espiritu le disteis, en la muerte €l espiritu
Y td, Tierra, pues le disteis el cuerpo, el cuerpo recibid.
Reténgalo Cura mientras viva, porque fue la primera en modelarlo.
Y en cuanto a la disputa entre vosotros por el nombre,
Llamesele hombre,

Ya que del humus ha sido hecho”.

Gaius Julius Hyginus, Fabula 220, tomada de Ser y Tiempo (Heidegger, 1926, pag. 197).

El cuidado es un atributo, una necesidad y una urgencia.

Desde lo original de su significado, como el cuidado parental, el de uno mismo o de sus
pertenencias, el de los de su especie; incluso el cuidado que se tiene al hacer o al decir algo, el
cuidado revela las cualidades del propio ser y tiende a construir, a generar algo nuevo y
perdurable.

En este capitulo hemos querido destacar de manera especial la importancia de la teoria
ética-filosofica en nuestro intento por elevar la categoria de Cuidado a imperativo categorico.
Para ello nos acercaremos al concepto de Cuidado desde dos gigantes filésofos: Immanuel Kant y

Martin Heidegger.
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En la aparente peculiaridad y privacidad de los seres humanos, en la individualidad
inevitable y advertida soledad del uno recién nacido o del recién llegado, solamente la presencia
y persistencia cuidadora del otro posibilitaran un resguardo para el desarrollo de la vida humana
y todo aquello que a aquel uno le permitira ser.

El que necesita de cuidado no da espera. El que lo provee, no solo solventa una necesidad
apremiante, sino que también justifica el cuidado propio, y si cada uno considera lo anterior, se
crea una red de cuidado que nunca mas dejara que alguno se ahogue o se deslia en su propia
soledad.

Resulta conveniente aproximarse a algunas valoraciones que se han hecho del término
cuidado, las cuales lo han modelado hasta dar por resultado un vocablo de tal envergadura que le
ha permitido caracterizar a una de nuestras teorias éticas contemporaneas.

Comenzaremos por remontarnos al siglo primero de la era cristiana. Cuenta una de las
historias, que el emperador de Roma César Augusto tomo por esclavo a Hyginus, natural de
Valencia, de la Hispania romana, conocedor de la lengua y cultura griega, para maestro de los
hijos de los patricios y como estaba en su poder, le dio el nombre de Gaius Julius Hyginus.
Después le manumitio e Hyginus adquirid el estado social y civil de liberto. A los 30 afios le fue
encomendada la direccion de la Biblioteca Apollinis, lo cual le permiti6 ampliar sus
conocimientos y ensefiar la filosofia (Bauza, 2006). Dos textos se le han atribuido, las Fabulas y
la Astronomia Poética. EI primero es un manual de mitologia, compuesto de 277 fabulas, de las
cuales, la numero 220 es la Fabula-Mito de Cuidado, epigrafe de este capitulo. En esta fabula se
visualiza a Cuidado no solo como una divinidad sino como la representacion de un ser
primordial que sostiene al recién creado en sus manos, le otorga un nombre de humano, no de
dios, como reconocimiento y respeto su identidad y le cuidara mientras viva, sin olvidar de donde
proviene, en donde ha de permanecer mientras viva y hacia dénde va una vez no viva mas. La
historia representa lo humano y lo divino del hombre a la vez que permite intuir lo ineludible que

sera contar con aquel que le cuidara para trazar su existencia.

Una aproximacion contemporanea al concepto de cuidado la hace Reich (1995) quien
propone 4 categorias. La primera como ansiedad, angustia o sufrimiento mental como resultado
del acto de cuidar. La segunda es una preocupacion basica por las personas, por las ideas o por

las instituciones o aquellas cosas que en algiin momento nos puedan interesar. Las dos siguientes,
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que se localizan a un nivel préactico, comprometen a cada persona en particular y se refieren a 1)
la atencidon esmerada que se tiene al realizar las tareas o al cuidar de otros en general (“cuidar
de”, “taking care of’) y 2) tener en cuenta a una persona, a la inquietud por ella, por su
crecimiento, su seguridad (“preocuparse por”, “caring about”).

Aungue en ocasiones podria traslaparse el concepto de cuidado con el de preocupacion, este
altimo como un requisito que antecede al primero, no es deseable que el “pre-ocuparse por”
connote una carga pesada para el cuidador, quien en este cometido no debe percibirse a si mismo
ni por encima (en una relacion de poder) ni por debajo (en una relacion de sumision) de aquel a
quien custodia, sino en una actitud de colegas que transitan comunitariamente hacia el bien
comun de la con-vivencia. En esta relacion de semejantes, el cuidador mismo también sera sujeto

de cuidado.

Ahora bien, dada nuestra condicion de “arrojados en el mundo”, en el sentido de
Heidegger, con la potencialidad de ser legisladores universales en este “reino de los fines”, en el
sentido de Kant, y con la presuncion de que “cuidar de” y “preocuparse por” son dos categorias
que, aunque diferentes continuamente se traslapan, se pretende presentar un fundamento
filosofico para cuidado, para lo cual se ha de pensar por un momento a Immanuel Kant y a Martin

Heidegger.

3.1. Desde el fabricante de una buena voluntad hasta el proponente de leyes universales

La naturaleza, dird Kant en su inmortal Fundamentacion de la Metafisica de las
Costumbres, ha dotado al hombre con talentos del espiritu como el valor, la decision y la
perseverancia en los propdsitos, que modelan su temperamento, y también con los dones de la
fortuna bajo el nombre de felicidad, como el poder, la riqueza, la salud y hasta el contento del
propio estado. Pero todo esto sin una voluntad que sea buena y los adecUe en su proposito,
pueden distanciarse cada vez mas del fin universal, esto es, de la dignidad de ser felices. Asi que
la naturaleza entregd a los hombres también la razdn, pero no solo eso. Fue otorgada como
directora de nuestra voluntad, con el fin de que esta voluntad sea buena en si misma. Esta
voluntad buena producto de la razon, como facultad practica, “no ha de ser todo el bien, ni el

unico bien, sino el bien supremo, condicion de cualquier otro” (Kant, 2009, pag. 73).
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La razon como origen de la moralidad, ha sido concedida a todos por igual y es también
es el origen de la ley moral. Al ser la razén la directora de la voluntad, las maximas que la
voluntad buena genere podran convertirse en ley universal. La voluntad dirigida por la razon para
ser buena en si misma actta por (amor al) deber y no por inclinacion (o conforme al deber). Una
accion hecha por deber tiene valor moral en la misma maxima por la cual ha sido decidida, en el
principio mismo de la voluntad de la persona.

Hay un punto decisivo en la evolucion de una maxima hacia imperativo y este es la
representacion de la ley moral en si misma, que solamente ocurre en el ser racional, este ser
racional que es capaz de genera maximas. La representacion de la ley moral en el hombre
constituye el fundamento que determina que una voluntad buena decida una accién cuyas
méaximas puedan transformarse en leyes universales o imperativos morales.

Al hombre del comun, al ignorante o al erudito, nos ha sido concedida la razon a todos
por igual y con esta la representacion de la ley moral en cada uno. Nunca habré de olvidarse que
ni los dones de la naturaleza (ya sean talentos del espiritu 6 cualidades del temperamento) ni los
dones de la fortuna (el poder, la riqueza, la salud) determinan una mayor o menor ventaja moral.

Como lo sentencia el filésofo:

Todos los conceptos morales tienen su asiento y origen, completamente a priori, en la

razon, y ello en la razon humana mas vulgar tanto como en la méas altamente especulativa;

gue no pueden ser abstraidos de ningun conocimiento empirico el cual, por lo tanto, seria
contingente; que en esa pureza de su origen reside su dignidad.

(Kant, 2009, pag. 93).

3.1.1. El cuidado como imperativo categorico.

Aunque todo en la naturaleza parezca actuar segun leyes ineludibles con resultados casi
siempre predecibles, el hombre racional tiene la facultad de obrar segln la representacién de la
ley moral en él (esto es, por principios). La voluntad, que es la misma razdn practica, tiene la
facultad de elegir lo que la razon considere bueno, sin considerar inclinaciones o deseos. En
ocasiones, la voluntad esta expuesta a condiciones subjetivas que no siempre coinciden con la ley
moral objetiva. Esto produce un estado constrictivo para la voluntad porque ella deberia
determinarse solo por leyes objetivas. Estas leyes objetivas entonces generan un mandato a modo

de imperativo, es decir, un “deber ser de la razon” (Kant, 2009, pag. 96) y que se expresa como
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aquella voluntad que se determina por la representacion de la ley moral en el individuo cuyos
fundamentos son validos para todo ser racional.

El hecho de que un imperativo tenga cimientos en aquello que es valido para todo ser
racional eleva su categoria, no solo como grado de compromiso, sino porque se refiere a una
accion que no solamente es buena en si, sino que es objetivamente necesaria. Ahora bien, si el
plan de accidn, o sea, si la maxima de la accion, aprueba el examen de la universalidad, es decir
permite afirmar el veredicto “obra solo segin una mdxima tal que puedas querer al mismo
tiempo que se torne ley universal” (Kant, 2009, pag. 106), se ha izado el imperativo en la cima:
el imperativo categdrico.

A modo de resumen, en la figura 2 ilustramos el trascurrir del humano desde la voluntad
original que se puede transformar en voluntad buena dirigida por la razén, que es la misma que
actla por deber, hasta el posible legislador en un reino de los fines, que formula imperativos

categdricos, como leyes universales.

O

Razon Directora de
una Volurtad
Buena

//—F\

O

Voluntad, Razon y
Moralidad
originalesy latentes

El Reino de los
Fines

‘ ™
Representacion de
La Ley moral

S~

En algun momento En algun momento
El recién nacido . de I? |nf?r:u:|a de Ia} infancia El Legisiador en el
v la inclinacion ’ Entre” felicidad y —_— El EEEDanD gue E— Reino de los Fines
moralidad actua por deber

Figura 2. Desde la voluntad original, hasta el legislador en un Reino de los Fines.

Ahora cabe formular una pregunta: ¢Por qué el Cuidado como imperativo categorico?

Como se ha dicho, el hombre esta abastecido con dones, talentos y cualidades para existir
en la contingencia del mundo fisico, sometido al tiempo y a un espacio. Es vulnerable y temporal
y lo evidente pero esencial, vive en comunidad. No es revelacion afirmar que requiere de cuidado
de si mismo por si mismo o por los demas, y todos, en este reino de los hombres, enfrentan sin

mas ni mas la misma situacién. Pero en la existencia de estos hombres, hay algo que posee en si
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mismo un valor absoluto, y es su naturaleza racional: el don natural de la raz6n que permite guiar
la voluntad para que esta sea buena en si misma.

La voluntad del hombre es auténoma (jno heterénoma!). Dird Kant que este es el
principio supremo de la moralidad y consiste en “no elegir otro modo de ser sino éste: que las
maximas de la eleccidn, en el querer mismo, sean al mismo tiempo incluidas como ley universal”
(Kant, 2009, pag. 132).

Estos dos valores, la racionalidad y la autonomia, hacen del ser humano siempre un fin 'y
no solamente un medio, de los propositos de toda accion. Y hacen de su reino no solamente un
reino de los hombres, sino un Reino de los Fines. En este reino existe un enlace sistematico de
todos los seres racionales por leyes objetivas comunes; cualquiera de sus miembros cumple las
leyes, pero también es legislador universal y puede formular la maxima del cuidado. En este reino
de los fines, el cuidado adquiere por lo tanto una connotacion superior: se ha de cuidar de todos
los legisladores del Reino de los Fines, incluyendo a él mismo.

Irrevocablemente esta en el proceder natural y autbnomo del hombre escoger el Cuidado
como maxima, no solo para que simplemente subsistan humanos como fines en el reino, sino en
los siguientes dos sentidos, no excluyentes, sino vinculados y complementarios: uno medico, es
decir, el cuidado de la salud fisica y mental para el disfrute de la felicidad que los humanos
desean; y otro moral, es decir, el cuidado en si mismo y en los demas, del poder de la razén y de
la voluntad buena, de la capacidad de elaboracion de las méximas y la representacion de la ley
moral, y de su potencialidad como legislador universal, para que la humanidad sea digna de ser
feliz. Todo ello, practicamente hablando, en el maximo de contextos posibles en la vida.

Al ser el Cuidado un garante de a) la supervivencia de la humanidad, b) la procura de la
salud fisica para el disfrute de la felicidad, c) el uso de la razén y el ejercicio de la autonomia, le
son conferidos atributos que hacen de él un imperativo categorico.

Quisiéramos pensar que es posible atribuir al cuidado la categoria de deber. Para este fin,
es Util retomar con ejemplos la clasificacion de deberes que presenta Kant: deberes estrictos y
deberes amplios. Un deber estricto no admite excepciones que puedan interesar a una inclinacion
en particular. Es absoluto, por ejemplo, el desarrollo de nuestras capacidades, que es un deber
para con uno mismo. En contraste, un deber amplio nos concede el libre arbitrio para decidir cual
capacidad desarrollar y como. De la misma forma, un deber para con otros es un deber estricto si

se refiere a la maxima de ayudar a otros, y es un deber amplio cuando yo decido a quién y cémo
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ayudar. Ahora bien, la ética orienta y a la vez legisla, como deber estricto, la méxima de mis
acciones hacia una legislacion universal y establece deberes amplios porque es el mismo sujeto el
que decide como y cuando actuar.

La pregunta seria ¢Por qué hablar de deberes? ¢No es suficiente ya con todos los deberes
que como cargamento nos acomparian a diario incluso hasta abrumarnos? Para Kant un deber no
es una carga, “‘es una necesidad practico-incondicionada de la accion; ha de valer pues para todos
los seres racionales, y solo por eso, ha de ser ley para todas las voluntades humanas” (Kant, 2009,
pag. 112).

Cabe atribuirle al cuidado la categoria de deber, como un deber estricto, porque cuidar de si
mismo Yy del otro es una maxima que se transforma en ley universal, y como un deber amplio al

decidir cdmo y cuando cuidar del otro, seglin cada uno, segun su necesidad individual.

3.1.2. Preludio a la maxima del Cuidado.

Anunciar una maxima para el Cuidado es pretensioso, sin embargo, necesario. Esta maxima
habra de tener a) una forma, o sea la universalidad, b) una materia, es decir, un fin y c¢) una
determinacion integral o la concordancia de todas las maximas. Lo anico que al final pretende, es
que el cuidado sea ineludible y sea un deber como imperativo categorico para todos los seres
racionales, en el Reino de los Fines.

Obra de tal forma que la maxima de tu accion sea cuidar del otro de la forma como
quisieras que otros cuidaran de ti.
Obra de tal forma, que el cuidado y la beneficencia de todos, incluido td mismo como

otro miembro del reino de los fines, sean un fin al actuar y no solamente un medio.
Ahora quisiéramos reelaborar la figura 2 y presentar la figura 3, integrando la representacion

del Cuidado, como un imperativo categdrico acompafiante perenne, a lo largo del desarrollo de la

moralidad de la persona, en relacion con los otros, para el cuidado de si mismo y de los demas.
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Figura 3. El Cuidado, el imperativo categérico de si mismo y los demas a lo largo de la vida.

3.2. La pregunta del Sery el origen del Dasein

Hemos planteado como el cuidado como maxima evoluciona a imperativo categorico.
Ahora veremos algo ain méas maravilloso. El cuidado reposa en la misma estructura de nuestro
ser.

Heidegger en su obra maestra Ser y Tiempo realiza “la elaboracion concreta de la pregunta
por el sentido del ser; el tiempo como horizonte de posibilidad, serd una meta provisional ”
(Heidegger, 1926, pag. 12).

En proceso de la elaboracién de su pregunta, el filésofo retoma tres prejuicios que
justifican la exigencia de repetir la pregunta sobre el ser que a lo largo de la historia tantos se han
hecho, 1) el ser como el concepto mas universal, lo cual no implica que sea el mas claro, mas
bien es el méas oscuro; 2) el ser como concepto indefinible, al que no se le puede atribuir una
entidad, lo cual en palabras de Heidegger “no dispensa de la pregunta por su sentido, sino que
precisamente invita a ella” y 3) el ser como concepto evidente por si mismo, lo cual no es tan

obvio, pues aungue de forma ligera a este verbo se le conjuga, nos dira el filésofo, él es un lector,
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el océano es amplio, y se cree entender lo dicho, el ser de estos entes provistos de existencia, él y
océano, les antecede, los determina y los supera. El ser resulta incomprensible y ain més lo es su
relacion con el ente.

Como una declaracién Heidegger enfatiza “el ser es siempre el ser de un ente”
(Heidegger, 1926, pag. 19), ser y ente no son lo mismo. Preguntarse por algo presupone admitir
un ente que es, y que se manifiesta de determinada manera. Al preguntar, dice Heidegger, le
pertenecen 3 cosas: aquello por lo que se pregunta o sea lo puesto en cuestion, lo preguntado y un
interrogado. Lo puesto en cuestion es el ser, aquello que determina al ente en cuanto ente. Lo
preguntado es el sentido del ser, del ser del ente. El interrogado, a quien se pregunta, es el ente
mismo, quien serd interrogado acerca de su ser. Pero para que este ente pueda hablar de su propio
ser, debe tener acceso a el mismo, tal como es en si mismo.

La pregunta por el ser debe ser transparente en si misma y el ente que la responda,
ejemplar. ;Quién es este ente? Debo en este momento citar textualmente al filosofo, “este ente
gque somos en cada caso nosotros mismos y que, en otras cosas, tiene esa posibilidad de ser, que
es el preguntar, designamos con el término Dasein” (Heidegger, 1926, pag. 18).

Este ente que es el Dasein, tiene una posicion privilegiada al haber sido escogido como el
ente lo suficientemente transparente como para preguntarse por el ser, no tan solo uno mas de los
entes. El Dasein tiene una relacion de ser con su propio ser, “se comprende en su ser de alguna
manera y con algun grado de explicitud” (Heidegger, 1926, pag. 22). El comprenderse a si mismo
desde su existencia, le da la posibilidad de ser si mismo o no serlo.

Ahora habremos de considerar al Dasein, el ente que somos todos, el hombre mismo, y a su ser,

“Ser del Dasein como Cuidado”. Veamoslo a continuacion.

3.2.1. El ser del Dasein como cuidado.

El Dasein es un ente que comprende a su ser, que existe y que, sobre su existencialidad,
que Heidegger llama estar-en-el mundo, se conforma la totalidad de su todo estructural.

Como un arrojado en el mundo, el Dasein se encuentra entre otros entes ensimismado por
el mundo que le rodea, ocupandose de aquello que conoce y huyendo de lo que desconoce,
existiendo dia a dia. La condicién de arrojado también le confiere la posibilidad de ser lo que aun

no es. ¢Pero como conoce el Dasein su ser desde esta posicion? Desde la apertura misma que
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caracteriza la estructura ontoldgica del Dasein, esto es, la posibilidad de comprender el ser desde
el ser siendo cotidiano.

Heidegger ha declarado a la angustia, como una disposicién animica, capaz de procurar
este abrirse del ente para encontrar su ser. La angustia asigna al Dasein, que de forma factica
esta-en-el-mundo, 3 componentes: “el angustiarse, que en cuanto disposicion afectiva, es una
manera de estar-en-el-mundo; el ante-qué de la angustia, que es el estar-en-el-mundo en
condicion de arrojado; y aquello por lo que la angustia se angustia, que es el poder-estar-en-el-
mundo” (Heidegger, 1926, pag. 192). La angustia repliega al Dasein sobre si y le confiere la
oportunidad de encontrar su ser, el cual se muestra como Cuidado.

Gomez-Arzapalo (2013) ilustra la extension del estado animico de la angustia:

En la angustia, el mundo pierde su capacidad de ofrecer hospitalidad y refugio, ni el ser-

con-otro nos provee de soporte, asi el Dasein pierde su capacidad de comprender y se deja

[13 4

caer por el mundo al “publico”. La angustia arroja al Dasein contra el mundo, pero en la
forma de su poder-ser propio en ese mundo. La angustia singulariza al Dasein en su ser en
el mundo propio que, en cuanto comprensor, se proyecta hacia sus propias posibilidades.
Con el porqué del angustiarse, el Dasein abre el como ser posible en su si mismo y como

aquello que Unicamente en si y por si puede hacer como un ente singular.

El fendmeno de la caida para el Dasein es algo cotidiano para él. Dice Gomez-Arzapalo
“no solo no es negativo, sino que se constituye como la forma de ser cotidiana donde el Dasein;
como impropio, determina su concrecion en la manera de ocuparse, entusiasmarse, interesarse,
ser capaz de gozar y amar” (2013, pag. s.p.). Por su parte, la condicion de arrojado del Dasein
determina su facticidad, el mismo hecho de su existencia incluso antes de tener conciencia de si.
La angustia como disposicién afectiva le condiciona espontaneidad, posibilidad, actividad y
receptividad.

La posibilidad del Dasein de ser si mismo o de no serlo significa que el Dasein ya se ha
anticipado a si mismo, no en relacién con otros entes sino consigo mismo. A esto le llama
Heidegger el anticiparse-a-si-estando-ya-en-un-mundo. Pero adicionalmente, el Dasein no solo es
capaz de poder-estar-en-el-mundo, sino que esta en el mundo sumido en la ocupacién, con la
posibilidad de huir de lo que no le es familiar, lo que le afiade el asolado estar-en-medio de lo

intramundano. De esta forma, queda asi constituido el ser del Dasein (o la totalidad existencial
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del todo estructural ontoldgico del Dasein): “anticiparse-a-si-estando-ya-en-(el-mundo) en-
medio-de (el ente que comparece dentro del mundo)” (Heidegger, 1926, pag. 193).

Este ser del Dasein contiene el significado del término cuidado (Sorge), en sentido
otoldgico-existencial el cual, enfatiza el filosofo, abarca todas las determinaciones del ser:
existencialidad, facticidad y estar-caido, asi como el cuidado de si mismo, que esta
ontolégicamente designado en el anticiparse-a-si.

Ahora, el poder-ser del Dasein conlleva un vinculo con otros entes intramundanos. “En el
querer, un ente proyectado en su posibilidad es un ente del que hay que preocuparse o al que hay
que llevarle a su ser con diligencia” nos dice Heidegger, que ademas enumera aquellos momentos
en que el querer es posible: en el anticiparse-a-si, en el ya-estar en el mundo y en el proyectarse
como un ente que comprende otro ente ante el cual puede-ser. De esta forma, en el querer como
fendmeno, surge la totalidad del cuidado. Heidegger culmina su pensamiento sobre el ser del
Dasein, llevandonos al horizonte de lo humano: “La perfectio del hombre, el llegar a ser eso que
¢l puede ser en su ser libre para sus mas propias posibilidades, es obra del cuidado” (Heidegger,
1926, pag. 199).

En la figura 4, se pretenden integrar la voluntad buena y la razén al ente que esta-en-el-

mundo cuyo ser es el mismo cuidado.
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Figura 4. Desde una voluntad buena y la razon como don natural o desde el ente que existe, que esta-en-

el-mundo, la humanidad cuyo ser es el Cuidado, coexiste.

El cuidado es un atributo, una necesidad y una urgencia. Asi comenzamos el capitulo y
para terminarlo quisiéramos retomar esta idea.

Es un atributo de cada uno de los fabricantes de leyes universales, al constituir la
estructura ontoldgica de su ser. Al cuidar de todos en el Reino de los Fines, incluido €l mismo, se
ratifica como el legislador que enuncia el imperativo categoérico que posibilita la maxima
universal de poder ser.

Es una necesidad, pues en la angustia de su condicion de arrojado, el fabricante se
encuentra con si mismo y con otros entes a quienes comprende. En medio del mundo encuentra el
cuidado como el sentido de su ser y el medio para desarrollar todo su poder ser y alcanzar su
propio horizonte cercano a su perfeccién: el cuidado de si, el de los otros y el del mundo-en-el-

medio del cual estan.
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Es una urgencia porque cuidar es una tarea urgente que reclama disposicion, movimiento
y creacion. De algo tan connatural la gente muchas veces parece olvidarse. Nuestra tarea a
continuacion sera posar en lo cotidiano, lo ontolégico del cuidado. Para conseguir esta tarea
hemos escogido transitar el camino de la bioética representada en la Etica del Cuidado.
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Cuarto capitulo: La Etica del Cuidado

Reich (1995) dice que la palabra cuidado (“care”) nunca habia sido un concepto mayor
como libertad, justicia o amor, hasta que Carol Gilligan (1982) le abord6 desde la perspectiva del
desarrollo moral de las mujeres dando origen a la Etica del Cuidado, definida actualmente como:

Una teoria moral que implica que hay significado moral en los elementos fundamentales

de las relaciones y dependencias en la vida humana, la cual busca mantener relaciones por

medio de la contextualizacion y a través de la promocion del bienestar de los proveedores
de salud y sus destinatarios en la red de relaciones sociales.

(Sander-Staudt, 2017).

Este sera a continuacion el tema del cuarto capitulo, el cual hemos dividido en cuatro
partes. Iniciaremos con el relato de los origenes de la éetica del cuidado representados en el trabajo
de Carol Gilligan en la década de los 70 y 80, quien haciendo un analisis critico de las teorias de
desarrollo moral entonces vigentes propone una nueva teoria que a partir de la vida cotidiana
enfatiza en la importancia de la voz, del lenguaje y de las relaciones entre personas.

En una segunda parte, no moveremos a los afios 90 y 2010, para sefialar los aspectos
contemporaneos que muestran el crecimiento, expansion y alcance de esta teoria moral, con Tove
Pettersen y su concepto de cuidado maduro.

En la tercera parte presentaremos el proceso de cuidado de Joan Tronto el cual como
hemos mencionado constituye la estructura basica de las herramientas para la implementacion del
ClpCF.

Por ultimo en la cuarta parte, queremos presentar a Giovanny Maio quien describe las
caracteristicas de la ética del cuidado que la hacen particular y a que para nosotros lucen como

paradigma de la teoria.

4.1. Los origenes

Con el auge de la segunda ola feminista del Movimiento de la Mujer en la década de los
70, que influyd sobre su vida familiar, su sexualidad y su trabajo, surgen voces nuevas que de

forma progresiva se hacen escuchar. Estas voces y los escenarios donde se originan son
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capturados, escudrifiados y recapitulados en el libro origen de la ética del cuidado, In a Different
Voice: Psycological Theory and Women’s Development, escrito por Carol Gilligan® (1982).

Estas voces nuevas, la percepcién que hombres y mujeres tienen de la realidad y la
verdad, y sus relaciones interpersonales, le permiten plantear diferencias en su desarrollo moral,
sin atribuir niveles de jerarquia -como una moral superior o una moral inferior- ni calificativos
de un desarrollo defectuoso o incompleto de la moral femenina, como habia sido planteado por
otros psicélogos como el mismo maestro de Gilligan, Lawrence Kohlberg® (Barra-Almagié,
1987), sino justamente como un desarrollo moral y voces diferentes.

4.1.1. La conciencia de la propia voz.

Que las mujeres pudieran hablar por ellas mismas y que pudieran decidir sobre aspectos
relacionados con la vida y la muerte y que esto fuera legal, consecuencia de la legalizacion del
aborto, en los afios 70, hizo que muchas mujeres tomaran conciencia de la existencia de una voz
interna que de cierta forma interferia con la posibilidad de pronunciarse. Esta voz, ademas de ser
insuficiente para manifestar lo que realmente se queria, calificaba de egoista el deseo de
expresarse. Peor aun, revelar lo que se pensaba podria afligir a otros o conllevar el riesgo de
abandono o castigo. Parecerian mejor el silencio y la abnegacion y asi mantener la paz, como nos
lo expresa Gilligan:

Hombres y mujeres conspiran en no dar voz a las experiencias de las mujeres y

construyen relaciones alrededor del silencio, que son mantenidas por el desconocimiento

de los hombres acerca de su desconexion de las mujeres y el desconocimiento de las
mujeres acerca de su disociacion de ellas mismas.

(1982, pag. xx).

Para su momento, Gilligan considerd que el silencio de las mujeres de forma consciente o
inconsciente perpetuaba una civilizacion expresada en voces masculinas, y fundamentada en la
desconexion entre hombres y mujeres: los hombres dejarian por fuera a las mujeres, en un
proceso psicoldgico de separacion e individualizacion y las mujeres se dejarian por fuera a ellas

mismas, en un proceso psicoldgico de disociacion.

® Carol Gilligan, 1936, fildsofa y psicéloga estadounidense, Universidad de Harvard y Universidad de Nueva York.
®Lawrence Kohlberg, 1928-1987, psicdlogo estadounidense, Universidad de Harvard, creé su“Teoriadel desarrollo
moral”.
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Sin embargo, la escena ya estaba puesta y muchas mujeres cuestionaron las consecuencias
del silencio y los problemas que un comportamiento abnegado podria incluso producir: “una
clase de inmoralidad: una abdicacién de la voz, una desaparicion de las relaciones y la
responsabilidad” (Gilligan, 1982, pag. x). Muy pronto en la historia individual y colectiva de las
mujeres se puso de manifiesto de forma revolucionaria que la abnegacion y el silencio no son
sinbnimo de vinculo entre hombre y mujer. De forma reactiva, surgen entonces voces diferentes
que se escuchan, que conectan a unas con otros, para cuidar de todos y de ellas mismas. Aunque
en momentos concretos de conflictos, las voces de hombres y mujeres resuenen diferente, esta
diferencia es marcadora de la condicién humana y de ninguna manera es un problema por
resolver. Todo lo contrario, el punto es que sea escuchada.

El discurso moral hasta entonces caracterizado por un enfrentamiento entre altruismo y
egoismo, una dicotomia hasta cierto punto falaz es trascendido por la autora al intentar cambiar la
pregunta moral de como lograr objetividad y desapego, a cOmo comprometerse con receptividad
y cuidado bajo una ética de relaciones que demandan coraje y firmeza que para la autora son
fortalezas de las mujeres, durante mucho tiempo ignoradas. Estos conceptos trazan los inicios de

la ética del cuidado.

4.1.2. La teoria del desarrollo moral de Gilligan.

Gilligan afirma que los problemas morales se refieren a preguntas fundamentales sobre las
relaciones humanas. En las descripciones sobre el desarrollo de la identidad y la moralidad hasta
entonces disponibles, Gilligan identifico que la dificultad para interpretar lo relativo al desarrollo
de las mujeres estaria en relacion directa con su exclusion de las investigaciones que daban
origen a las teorias mas robustas en Psicologia basadas datos empiricos masculinos, en particular,
la teoria del desarrollo moral de Kohlberg.

En la escala de medicion del desarrollo moral de Kohlberg, las mujeres se ubicaron en un
tercer nivel (de 6 en total) o deficiente, esto es, ubicado entre lo preconvencional y convencional
en el cual la moralidad es concebida en términos impersonales y la bondad se equipara a ayudar y
agradar a otros. A este nivel, los individuos consideran solamente sus propias necesidades y las
consecuencias que sus actos puedan tener sobre ellos mismos, aunque tienen conciencia de su rol

en la sociedad de quien saben que se espera una contribucion como individuos sociales que son.
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Dicha medicion fue atribuida en la reduccién del entorno social de las mujeres al espacio
privado-doméstico, a donde pertenecen el cuidado y la responsabilidad (Medina-Vicent, 2016).

Kohlberg propone que solamente cuando las mujeres participan de las actividades de los
hombres reconocen lo inapropiado de esta perspectiva moral y progresan a los estados superiores
de moralidad, esto es, un nivel posconvencional en los que el comportamiento se rige por
principios éticos universales cargados de objetividad por medio de “mecanismos formales de
acuerdo, contrato, imparcialidad objetiva y proceso debido” (niveles 4 a 6) (Barra-Almagia,
1987, pag. 14). Esto implica la relevancia de un proceso de escision del otro en el desarrollo
moral. Los niveles mas altos de desarrollo moral para Kohlberg estan representados por una
resolucion objetivamente justa y/o racional de los dilemas morales, mientras que el nivel de
responsabilidad propio de las mujeres, se enfoca sobre las limitaciones existentes en la resolucion
de un conflicto moral e identifica las dificultades remanentes.

Gilligan nos presenta en su libro In a Different Voice: Psycological Theory and Women’s
Development, tres investigaciones que fundamentan la idea central de su trabajo y el origen del
desarrollo de su teoria moral: “la forma como la gente habla de su vida es relevante y el lenguaje
que la gente emplea y las conexiones que la gente hace, revelan el mundo que ellos ven y en el
cual ellos actian” (1982, pag. 2). Los 3 estudios consisten en entrevistas sobre dos aspectos
primordiales: la concepcion de si mismo (self) y moralidad, y las experiencias de conflicto moral
y eleccidn; los temas morales y las poblaciones entrevistadas se exponen en la tabla 6.

Estas investigaciones permitieron a Gilligan identificar la aparicion de una forma de
pensamiento progresivamente diferenciado entre hombres y mujeres para el analisis de los
dilemas morales reales e hipotéticos. La construcciébn moral que hicieron las mujeres se
fundamentd en un problema de cuidado y responsabilidad frente a las relaciones interpersonales
con sus compafieros de clase, sus parejas, sus padres, otros familiares y ellas mismas -atado a la
l6gica del cuidado y la responsabilidad-, mas que en un problema de leyes y derechos- atado a la
I6gica de la igualdad y derechos- que caracterizo la construccion moral de los hombres. En este
punto, una ética del cuidado se dirige hacia la obligacion que existe de “ejercer el cuidado y
evitar el dolor” (1982, pag. 73). Lo inmoral es infligir dolor y despreocuparse, lo moral es cuidar

y responder.
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Tabla 4

Investigaciones de Carol Gilligan sobre el desarrollo moral

Nombre

Tema moral

Poblacion

The College Student Study:
El dilema moral de Heinz

Estudio sobre la decision de

abortar

Estudio sobre derechos y

responsabilidades

Experiencias de conflicto
moral y toma de decisiones en

la vida.

Relacidn entre experiencia y

pensamiento.

Modos de pensar sobre la
moralidad y su relacion con el

self.

25 hombres y mujeres jovenes
estudiantes.

12 entrevista: estudiantes

seniors
22 entrevista: 5 afios después.

24 mujeres entre 15 y 33 afios,
diversas etnias y clases

sociales.

12 entrevista: primer trimestre,

aborto en consideracion.

2% entrevista: 1 afio después de

la toma de decision.

Hombres y mujeres,
emparejados por edad,
educacion y clase social, nueve
intervalos de edad: entre 6y 9
afios, a los 11, 15, 19, 22,
entre 25y 27, a los 35, 45y 60

afos.

Las tres investigaciones que fundamentan el trabajo central de Carol Gilligan, a partir de voces diferentes.

Con base en sus resultados, Gilligan establece tres fases secuenciales en el desarrollo
moral. La primera se centra en el cuidado del self, con el objeto de asegurar la supervivencia.
Esta fase es seguida por una transicional en la cual lo anterior se considera egoista y que marca el
inicio del establecimiento de una conexién articulada con los otros bajo el concepto de
responsabilidad, esta vinculado a una moralidad maternal, que procura cuidado al dependiente y

vulnerable. Lo moralmente bueno es igual a cuidar de los otros. Sin embargo, cuando estos otros
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son legitimados como receptores de cuidado, puede crearse un desequilibrio en las relaciones por
la potencial exclusion del self como sujeto de cuidado. El desequilibrio da inicio a la segunda
fase en la que se reconsideran las relaciones interpersonales y consigo mismo, en un esfuerzo por
resolver la confusion entre autosacrificio y cuidado. De forma paulatina se llegara a la tercera
fase con la resolucidn del conflicto; la tension entre auto-sacrifico y cuidado se habré disipado,
gracias a un nuevo entendimiento de la interconexion entre el otro y el self.

El Cuidado se transforma en un principio autoelegido que es subjetivo en cuanto que es
una preocupacioén por las relaciones y la responsabilidad y es objetivo al condenar la explotacion
y el dolor ajeno. EI admitir como real esta perspectiva es reconocer para ambos sexos la
importancia de reconocer la interconexion entre los seres humanos y la universalidad de una
necesidad de compasion y cuidado.

Nos dice la autora que una moralidad femenina contextualizada y relativizada otorga un
punto de vista diferente y otras prioridades a la experiencia humana, en otras palabras, ofrece la
opcion de caminos diferentes en el desarrollo moral. EI hecho de delinear el desarrollo de la
identidad y la moralidad a través de voces femeninas, resalta las diferencias entre dos tipos de
pensamiento: el de las voces masculinas y el de las voces femeninas, lejos de pretender llegar a
una generalizacion para uno y otro sexo.

De forma complementaria, la resolucion de un dilema moral en su particularidad
contextual permite un entendimiento ampliado y exhaustivo de las causas y consecuencias
potenciales de la situacion especifica, dando espacio a la solidaridad, el respeto y la tolerancia, y

a un mejor entendimiento del sufrimiento individual y de la injusticia social.

4.1.3. Una ética del cuidado y una ética de la justicia.

Los conflictos morales surgiran para las mujeres sobre conflictos de responsabilidades
mas que de derechos y se requerira para su solucion la actitud osada de un pensamiento
contextualizado y narrativo, mas que uno formal y abstracto propio de los hombres. Gilligan
reconstruye la teoria de Kohlberg y establece dos concepciones de moralidad:

Una concepcion de moralidad preocupada por la actividad del cuidado centra el desarrollo

moral alrededor del entendimiento de la responsabilidad y las relaciones, asi como una

concepcion de moralidad como justicia ata el desarrollo moral al entendimiento de

derechos y reglas. (1982, pag. 19).
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De esta forma, se configuran dos tipos de éticas, la del cuidado (o de relaciones y
responsabilidad) y la de la justicia (0 de derechos). La segunda considerard al individuo solitario
entretanto la primera hard énfasis en la conexion y relaciones entre individuos. Estas relaciones
interpersonales recrean un mundo desprovisto de jerarquias, entretejido por todos, interconectado,
mas estable y menos probleméatico moralmente. Sin embargo, dado que la imagen de las
jerarquias esta incrustada en el mismo desarrollo humano, desde la infancia hasta la adultez,
desde la relacion padres e hijos hasta las méas alejadas relaciones entre comunidades, una
sociedad ideal desarrollaria ambas éticas: el otro y el self tienen igual valor, responsabilidad,

inclusion y ninguno sera abandonado o herido.

Resultaria util destacar algunas diferencias que existen entre las dos éticas, con respecto a
los conceptos morales fundamentales, los vinculos entre las éticas y la humanidad, su forma de
expresion y la nocién del yo en cada una como lo ha expresado Joan Tronto’ (1987). Para el
propésito de esta tesis, es prioritario resaltar el caracter contextual depositado directamente al

nivel de las interrelaciones humanas que expresa la ética del cuidado (tabla 5).

La tensidn que pudiera existir entre ambas éticas nos dira Gilligan:

Refleja las verdades paraddjicas de la experiencia humana: que nosotros nos conocemos a
nosotros mismos como separados solamente en la medida en que vivimos en conexion
con otros y que experimentamos las relaciones solamente en la medida en que

diferenciamos al otro de nosotros mismos (1982, pag. 63).

" Joan Tronto, 1952. Magister y Doctora en Ciencias Politicas, Universidad de Minnesota
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Tabla s

Diferencias entre una ética de la justicia y una ética del cuidado

Categoria

Etica de la justicia

Etica del cuidado

Conceptos morales

fundamentales

Vinculo entre la ética 'y la

humanidad

Derechos y reglas

El vinculo se crea con

Responsabilidades y relaciones

humanas

El vinculo se crea en

circunstancias concretas

formalidades y abstracciones

contextualizadas.

Forma de expresion de la ética  “Principios universales y “Actividad del cuidado”, en

abstractos” experiencias cotidianas y los
conflictos morales de la gente

corriente

Nocidn del yo Un yo separado u objetivo Un yo conectado y extendido

Autoria propia

4.1.4. Voces de mujeres y voces de hombres.

A lo largo de méas de tres décadas, despues del nacimiento del paradigma del Cuidado
como estructura ética innovadora, se ha querido que el valor del reconocimiento del otro y la
responsabilidad por él y por uno mismo, sea tan trascendental como el de la justicia. Su principal
urgencia contintia siendo lograr infundir en el &mbito humano que el cuidado y la asistencia al
otro no son labores de mujeres sino un proyecto legitimo de toda la humanidad.

En el 2013, en el marco de las “Conferencias Josep Egozcue” de la Fundacion Victor
Grifolis i Lucas en Barcelona, Gilligan present6 lo que se ha considerado una profundizacion de
su teoria ética de la que es valioso resaltar algunos aspectos (Gilligan, La resistencia a la
injusticia: una ética feminista del cuidado, 2013).

El primero es la pretension de cambiar la pregunta de ;como se adquiere la capacidad de
cuidar y acoger el punto de vista del otro? por ¢cémo se pierde esta capacidad? y la capacidad
misma de amar. Gilligan encuentra una explicacion de dicha pérdida en la concepcion binaria del
género, segun la cual, ser hombre ademas de ser un privilegio, equivale a no ser ni parecer mujer

(lo masculino, razoén, sobre lo femenino, emocion y relaciones). Este modelo recuerda el de un
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patriarcado, como organizacion social apetecida por muchas comunidades, que seduce o subyuga
a hombres y mujeres en un escenario que favorece el desarrollo de conductas de corte varonil e
identifica el cuidado con la actividad femenina. La pérdida (o al menos el deterioro) del derecho a
cuidar, consecuencia de ir en pos de un modelo impuesto, genera un dafio moral en hombres y
mujeres, derivado de “la traicion a lo que esta bien”, dada la disposicion intrinseca evolutiva del
ser humano hacia la empatia y la cooperacion (2013, pag. 13).

El segundo aspecto es saber si la ética del cuidado ofrece un camino que restituya el orden
natural de la humanidad y que, como el amor, tenga el poder de perturbar un orden patriarcal,
alivie el dafio moral infringido por una conducta que traicione lo que naturalmente esta bien y
que permita escuchar las voces calladas de hombres y mujeres. La respuesta es sencilla: la ética
del cuidado si pretende desmontar las jerarquias de los géneros, pero no solamente esto. Pretende
reconocer y apreciar las diferencias entre las personas y reclama escuchar otras voces, las que
casi no se escuchan, las de las personas vulnerables, las de aquellos que solicitan cuidado y las de
aquellos que lo proporcionan. Cuando se escuchan otras voces en sus propios términos se
legitima la fuerza de una sociedad democratica. Es imperativo citar de la autora, la sentencia que
mejor define la ética del cuidado:

En un contexto patriarcal, el cuidado es una ética femenina. Cuidar es lo que hacen las

mujeres buenas, y las personas que cuidan realizan una labor femenina... En un contexto

democratico, el cuidado es una ética humana. Cuidar es lo que hacen los seres humanos;
cuidar de uno mismo y de los demas es una capacidad humana y natural.

(Gilligan, 2013, pag. 50).

Es importante mencionar gque la ética del cuidado se considera una teoria ética contextual.
A diferencia de las teorias morales universales, una teoria contextual sitGa el origen de la
moralidad precisamente en personas y momentos especificos, insertos en una sociedad especifica.
En vez de considerar la persona racional pura que indaga o es indagada segun principios morales
abstractos, lo cual resultaria en muchas ocasiones algo sombrio y brumoso, “la moralidad
contextual se sostiene, 0 no, en su capacidad para describir las maneras en que los individuos
avanzan moralmente mostrando preocupacion por los demas” (Tronto J. C., 1987, pag. 13) y se
detiene en lo complejo de cada situacion e indaga profundamente en el yo de cada uno de los

actores. Esto no implica que se prescinda de las teorias morales universales. Mas bien es el

52



intento de progresar desde un juicio imparcial de los dilemas morales a situaciones concretas: se
trata de pasar de la imparcialidad del otro generalizado, entendido como un modelo de individuo
universal e imparcial, a la adopcion del punto de vista del otro concreto, entre quienes se realiza
un didlogo que conjuga “los puntos de vista individuales con los colectivos, para incluir en los
procesos morales las perspectivas de todos/as, no desde la posicién de otro neutralizado sino del

otro concreto” (Medina-Vicent, 2016, pag. 96).

Quisiera finalizar este segmento citando la definicion de ética del cuidado que nos ofrece
la misma Carol Gilligan en una entrevista recientemente publicada (Ethics of Care Webteam,
2011):

Es una ética fundamentada en la voz y las relaciones, en la importancia de tener una voz,

ser oido cuidadosamente en sus propios términos y escuchado con respecto. Una ética del

cuidado dirige nuestra atencion hacia la necesidad de responsabilidad en las relaciones

(prestando atencion, escuchando y respondiendo) y hacia el costo de perder la conexion

con uno mismo o con los otros. Su légica es inductiva, contextual, psicologica, mas que

deductiva o matematica.

4.2. El Cuidado Maduro

Desde su origen en el encendido de voces diferentes, hasta la conceptualizacion actual del
cuidado como una actividad relacional, la ética del cuidado se manifiesta como una teoria ética
que crece exponencialmente y que es capaz de reinventar las relaciones entre personas a nivel
publico y privado incluso hasta en el campo de lo global en el mundo y producir frutos a partir de
las diferencias. Profundamente significativa es su fusion con elementos de la vida cotidiana,
como las relaciones interpersonales, la atencién al otro, el contexto individual y colectivo, y la
actividad misma del cuidado.

De forma innovadora Pettersen (2011) ofrece perspectivas nuevas para una filosofia del
cuidado, en particular, la re-comprension del agente moral como sujeto relacional y el concepto
de cuidado como cuidado reciproco, que daran por resultado el llamado Cuidado Maduro que
inevitablemente es el sello influyente y renovador de la ética del cuidado contemporanea. En el

entendimiento del cuidado como Cuidado Maduro, lo que se espera del que cuida y del que recibe
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el cuidado, son “el didlogo y la reciprocidad, no el mondlogo y el unilateralismo” (Pettersen &

Hem, 2011, pag. 219).

4.2.1. El agente moral del cuidado maduro.

El agente moral del cuidado maduro estd inmerso en un razonamiento relacional y
reciproco, es un ser humano que se entiende no en términos de independencia, poder e igualdad,
sino en el marco de una ontologia relacional, como un agente interconectado, vulnerable y
dependiente, frecuentemente en relaciones asimétricas. Los agentes morales no son solamente
individuos sino grupos e instituciones, como los hospitales, entre los que existen reciprocidad,
dependencia, conexion y asimetria. Su epistemologia moral reside no solo en considerar valiosas
las experiencias individuales y grupales sobre las cuales se realizan las reflexiones y los juicios
morales, sino también en el reconocimiento mutuo de los intereses. La ética del cuidado sefiala
Pettersen, sabe capturar estas particularidades en las relaciones humanas, mas que otras teorias,
por lo que es particularmente valiosa y conveniente en escenarios como la UCIP, en los que se
genera mas facilmente dafio por la ausencia de cuidado, las personas son especialmente
vulnerables por los momentos de crisis en los que se encuentran y por la interdependencia casi

absoluta entre pacientes, familias y grupos hospitalarios.

4.2.2. La actividad de cuidado reciproco.

El valor central normativo de la ética del cuidado reside en el caracter de reciprocidad del
cuidado, con la cual se respalda “la condena universal de la explotacion y el dafio, y el
compromiso universal con el éxito de la humanidad” (Pettersen, 2011, pag. 54), la primera en
sentido extendido, porque no solamente, no se producird dafio sino que trabajard en su
prevencion, y la segunda en sentido restringido, porgue no solamente se promovera la salud vy el
bienestar, sino que se trabajara en la prevencion del auto-sacrificio o el sacrificio de terceras
partes: el cuidado esta dirigido a) al receptor del cuidado, b) al cuidador y c) otras personas que
comparten la responsabilidad del cuidado, bajo las premisas del cuidado maduro:

Prevenir una actividad mono direccional, esto es, que se centre exclusivamente en el cuidado
del otro, como autosacrificio 0 autonegacion del cuidador, al mismo tiempo que evita que la

actividad se centre en el propio interés personal del cuidador.
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Reflejar un estado de madurez de las partes en su esfuerzo por lograr un reconocimiento
mutuo y un equilibrio entre la razon y la emocion.

Lograr un punto medio entre el cuidado de los otros y el de si mismo. “Ni mi propio interés,
ni los intereses de otros, deberian servir como una directiva general, sino como el marco para

reconocer los intereses de todos los afectados” (Pettersen, 2011, pag. 57).

Cuando los intereses propios y los de otros son reconocidos, las personas se perciben a
ellos mismos y a los demas como sujetos de cuidado y consideracién, aun por encima de las
diferencias entre los intereses. Pero también hace del agente moral (ya sea el paciente, su familia
0 el equipo de salud) un sujeto social, que participa de la reciprocidad, dependencia, conexion y
asimetria de la colectividad en que se encuentra y actua de forma acorde. De forma especial, su
voz se escuchard cuando tenga que declarar aquellas acciones que promuevan el dafio a las
personas, pero también cuando identifique situaciones que pueden promover el cuidado de los

demas.

La dindmica de la reciprocidad del cuidado de Ricoeur.

La actividad de cuidado se orienta hacia la persona que recibe el cuidado. Ricoeur (1992)
plantea la reciprocidad en el cuidado, que consiste en que el que lo provee también se beneficia.
Todo comienza con la decision del cuidador de responder ante la necesidad de otro, lo que
significa que deberd internarse en un terreno hasta entonces para él desconocido. El cuidador
encontrard su identidad, lo evidente, en un entorno que no le es familiar. Debera distanciarse de si
mismo para ampliar y comprender el panorama, lo que le permitira verse a si mismo de forma
mas clara y valiosa, reconocer su propia vulnerabilidad, experimentar una relacion con la persona
que necesita ayuda y contemplar la reversibilidad de los roles. De forma adicional, por el simple
acto de hacer conocer a los otros su necesidad, el receptor de cuidado se convierte en un
proveedor de cuidado, porque le brinda al cuidador original experiencias que de otra forma no
habria tenido. La conciencia de la relacion con la persona que recibe el cuidado en conjunto con
la actitud fundamental de reconocer la reversibilidad de los roles genera un esfuerzo por
compensar la asimetria obvia y crea la igualdad en una relacién en la que ambos sujetos se
enriquecen, que Ricoeur nombra como una “busqueda de la igualdad en medio de la desigualdad”

(1992, pag. 192).
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4.3. El proceso del cuidado

Para Tronto (1993) el cuidado es un proceso, mas que una virtud, que va mas alla de las
propias intenciones, que inicia con la disposicion de cuidar, se cristaliza en la practica misma y
que se verifica cuando se produce alguin efecto en la otra persona. Consta de cuatro fases, a) una
fase de reconocimiento de una necesidad (caring about), lo que requiere de la disposicién innata
o0 aprendida del cuidador para tomarse un tiempo en el analisis de cada situacién e identificar las
necesidades, b) una fase para la elaboracion de la respuesta a tal necesidad (taking care of) si se
reconoce la capacidad propia para satisfacerla o en caso contrario, la identificacion de la persona
o0 el grupo que podria hacerlo, c) la prestacion misma de los trabajos de cuidado (care-giving) que
presupone la realizacion de un trabajo fisico como tal y un entrenamiento previo especifico para
desarrollarlo, y por altimo, d) una fase de recepcion de los trabajos de cuidado (care-receiving) y
verificacion de que el receptor de cuidado manifiesta de alguna forma que en efecto ha sido
cuidado. Esta ultima manifestacion por parte del receptor de cuidado, hacia su cuidador es muy
importante, pues le da continuidad a la actividad reciproca de cuidado. Asi mismo, esta etapa
confirma que la percepcion inicial acerca de las necesidades ha sido justa y que las acciones
realizadas han sido productivas.

Este proceso se da de forma circular sin detenerse. En cualquier momento se puede entrar
en él, pero esto no implica una atadura al mismo ni un apego entre cuidador y receptor de
cuidado, sino que al contrario deberia funcionar como una rampa, para cuando sea oportuno y
pertinente salir de él. La energia que desplaza el proceso debe ser suficiente para perpetuar los
habitos de cuidado y el sentimiento de ser cuidado, durante el tiempo que se requiera para que

ambos fortalezcan su propia autonomia.

4.4. Giovanny Maio y las caracteristicas de la ética del cuidado

Para terminar esta seccion, es conveniente sumergirse en las que Maio llama las
“caracteristicas subyacentes que pueden arrojar luces sobre la naturaleza particular de la ética del
cuidado” (2018, pag. 54), y que para nosotros constituyen los presupuestos de la ética del

cuidado:
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El primero es ser en relaciones (“being in relationships”), como hecho fundamental de la
existencia y la supervivencia humana. Las relaciones son fuente de conflicto moral, pero
también punto de partida para su resolucion. La ética del cuidado valora todo aquello que las
consolide, como la “paciencia y el perddn, la confianza y la dedicacion” (Maio, 2018, pag.
56).

El segundo se refiere a la antropologia de la dependencia. La Etica del cuidado no se enfoca
primariamente en la soberania de cada persona, sino en su dependencia fundamental, con lo
que evidencia una situacién de asimetria entre aquellos que requieren cuidado y aquellos que
lo proveen. La situacion de asimetria no conduce a un paternalismo benévolo. Al contrario,
lejos de tener connotacidn negativa, refleja un estado que es inherente a la condicién humana
y que no vulnera sus derechos morales ni el reconocimiento mutuo.

El siguiente presupuesto considera el privilegio al conocimiento emocional, como base para
una aproximacion unica y creativa en la solucion de conflictos. El conocimiento de los hechos
objetivos y formales no es suficiente; se complementa con el conocimiento emocional: el
saber de las situaciones, de las relaciones y de la experiencia misma, el cual va mas alla de
una aproximacion logica y formal. Los sentimientos, la intuicion y las sensaciones que suelen
pasarse por alto en la medicina moderna, cobran importancia fundamental en esta ética.

El cuarto es la responsabilidad que junto con las relaciones han sido considerados por
Gilligan como los pilares de la ética del cuidado (Ethics of Care Webteam, 2011).
Responsabilidad se entiende como generacion de respuesta frente a la necesidad de la persona
que depende de la ayuda. Esto requiere de actitudes especificas de escucha, receptividad,
entendimiento y atencion. A diferencia de otras éticas similares, la ética del cuidado resalta el
impulso al cambio, al desempefio del cuidado mismo.

El quinto es la especificidad situacional. En contraste con otras teorias morales segln las
cuales, a partir de principios abstractos generalizables se establecen acciones
correspondientes para aproximarse a situaciones de conflicto moral, la ética del cuidado parte
de la singularidad de cada situacién y de la naturaleza Unica del otro, para encontrar la
respuesta que mejor se ajuste, después de integrar tres aspectos: a) inmediatez en el
reconocimiento del conflicto moral, b) reconocimiento de su singularidad, y ¢) necesidad de

una resolucion creativa, en vez de una basada en reglas.
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El sexto presupuesto es la aceptacion de lo indefinible. La valoracion ética de los conflictos
morales parte de la misma especificidad de las situaciones, la ética del cuidado acepta que
ellas pueden permanecer ambivalentes hasta el altimo momento. Lo ambiguo de una situacion
puede ser ciertamente lo significativo de su particularidad.

El séptimo y Gltimo presupuesto consiste en el espacio preferencial para el crecimiento.
Cuando se percibe un problema ético complejo o ambiguo, que demanda criterios peculiares
para su evaluacidon, en “una aproximacién mas receptiva” nos dice Maio (2018, pag. 60),
prevaleceran los valores de reflexién, prudencia y consideracion en el ejercicio del debate
ético. Los juicios pueden albergar dudas y asumir posturas tentativas. Habra tiempo y espacio

para la revaloracidn, el debate, la introspeccion y el silencio. Tanto como sea necesario.

La naturaleza particular de la ética del cuidado se despliega en los siete presupuestos; su
teoria moral cimentada en las relaciones y la responsabilidad como pilares en su ndcleo
primordial, y la actividad reciproca de cuidado maduro y su proceso de cuidado como su praxis,
permiten establecer los lazos entre esta ética y la cotidianidad del pequefio y singular universo de
la UCIP, lazos que se expresaran con un CIpCF.

De esta forma concluimos el cuarto capitulo. Hemos visto como a partir de la escucha
atenta de los otros cuyas voces no logran ser escuchadas, nace una manera diferente de valorar la
moralidad: a partir de situaciones reales y unicas que necesitan una resolucion creativa. La ética
del cuidado resalta la relevancia de nuestro papel como agentes morales relacionales responden a
esa necesidad a traves de la actividad de cuidado maduro y reciproco.

Pero no queda alli. Ha evolucionado hasta constituirse como un proyecto de la humanidad
que permea todos los entornos del hombre reconociendo la extensa e inagotable condicion
humana, sujeta de forma inexorable al tiempo y al espacio, los cuales adquieren un tinte ético
dentro del marco del cuidado.

Las caracteristicas de la ética del cuidado propuestas por Maio le otorgan un sello
distintivo e indeleble por lo cual es posible otorgarle caracter de presupuestos. Cada una de ellas
pareceria describir la vida diaria de la UCIp por lo cual orientaran muchos de los momentos

bioéticos de la Unidad.
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Quinto capitulo: La Etica del Cuidado y el Cuidado intensivo pediatrico centrado en la
familia

En el capitulo quinto recopilaremos lo enunciado hasta ahora: el hecho médico, el hecho
conceptual del cuidado y el hecho préctico ético.

También presentaremos la propuesta de considerar tiempo y espacio como el tercer pilar
que ayuda a sostener la expresion maxima de la ética del cuidado: la actividad de cuidado
maduro.

A partir de la integracion de los hechos, trataremos de establecer los lazos entre la teoria

moral y las dimensiones del ClIpCF fortaleciéndolos a través de los presupuestos de Maio.

5.1. Preambulo

En el transcurrir de este documento hemos pronunciado tres hechos precisos:

El primero es el hecho médico.

La estancia en la UCIp genera un complejo conjunto de signos y sintomas -0 dominios
médicos- fisicos, cognitivos y emocionales que afectan a los nifios y sus familias, al que se ha
llamado SPCI-p®. El CIpCF® mitiga los efectos adversos que el SPCI-p tiene sobre los nifios y sus
familias, al hacerlos participes del cuidado de la salud y al incrustar sus fortalezas innatas y
valores culturales en sus propios procesos de restauracion y reedificacion. EI CIpCF considera 6
dimensiones que permiten direccionar las intervenciones del grupo de salud, a) el respeto por la
diversidad cultural, raza, creencias, estado social y econémico del nifio y su familia, b) la apertura
de espacios para la comunicacion precisa, clara y didactica con el nifio y su familia, c) el
reconocimiento de la historia, fortalezas y valores individuales y familiares para el
emprendimiento de la restauracion y preservacion de la salud, d) la provision de soporte fisico y
manejo del dolor, y el soporte emocional y espiritual de las familias, €) la coordinacion oportuna
y precisa del cuidado en la unidad y entre unidades y servicios relacionados, y f) la flexibilidad
en la organizacién administrativa de la unidad para promover la participacion de la familia en el

cuidado del paciente.

8 SPCI-p: Sindrome post cuidado intensivo pediatrico
° CIpCF: Cuidado intensivo pediatrico centrado en la familia
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Con base en lo anterior y con el propdsito de ofrecer estrategias de practica clinica
basadas en la mejor evidencia disponible, la Society of Critical Care Medicine publica el
documento Guias para el Cuidado Centrado en la Familia en las Unidades de Cuidado Intensivo
Neonatal, Pediatrico y Adulto (Davidson, y otros, 2017) que establece recomendaciones sobre 5
topicos que permiten materializar dicha categoria del cuidado: 1) presencia de la familia en la
UClp, 2) comunicacién con la familia, 3) Soporte familiar, 4) uso de interconsultas especificas vy,
miembros del equipo UClIp, y 5) aspectos operacionales y ambientales.

El segundo es el hecho conceptual del cuidado.

Con base en dos teorias morales que contrastan, no por esto excluyentes, al contrario,
complementarias y que reflejan la diversidad del pensamiento humano y entrelazan los problemas
éticos de la cotidianeidad con los debates abstractos de la filosofia moral, hemos elevado el
concepto de cuidado a categoria. El cuidado es la estructura ontoldgica del ser segun Heidegger,
el ser de un ente arrojado en el mundo, del Dasein que somos todos. En medio de la angustia de
estar en el mundo y gracias a su capacidad de abrirse al mundo, conoce su ser, que es el cuidado,
se anticipa a si mismo, puede llegar a ser lo que es y se vincula a otros entes. Vimos también que
este Dasein ha sido dotado no solo con dones de la naturaleza sino con la razén segun Kant, por
la cual, su voluntad buena puede generar maximas que sean leyes universales como la expresion
de su propia autonomia: maximas para cuidar de todos los legisladores en un reino de los fines;
es el mismo querer del ente el que escoge el cuidado, como imperativo categdrico, como la
perfeccion del hombre.

El tercero es el hecho préactico ético.

Un proceso de materializacion del cuidado en la UClIp, o de implementacion de las Guias
no pasaria de ser la simple lectura de una guia mas que se guarda y se olvida, si no fuera porque
tenemos el privilegio de poner en evidencia lo que le ha sido entregado al hombre: més alla del
conocimiento cientifico, de lo complejo de las destrezas técnicas aprendidas, y heredado de
generacion en generacion, custodia y garante de la supervivencia de nuestra especie, existe como
una impronta nuestra capacidad de valorar lo ético de nuestro actuar, como imperativo ineludible
para cada ser humano.

Este marco ético se nos revela como la ética del cuidado, que ofrece una forma diferente
de valorar la moralidad humana; una teoria moral en la que Gilligan resalté el complejo, pero a la

vez espléndido y variado entramado humano, hecho de historias particulares, preferencias,
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comportamientos, como modos de relaciones y soledades, dentro del cual, de forma natural se
expresa el cuidado como estructura ontolégica del ser y que se manifiesta en la responsabilidad -
o0 capacidad de responder- a las necesidades de todos, de forma reciproca y madura. Relaciones y
responsabilidad han sido considerados los pilares de la ética del cuidado.

5.2. Tiempo y espacio: tercer pilar de la Etica del Cuidado.

Cuando asumimos un modelo de cuidado centrado en la familia, que se fundamente en la
ética del cuidado, tiempo y espacio adquieren una categoria ética: Sin tiempo y espacio, las voces
de los otros y las nuestras no pueden ser escuchadas. Sin ellos los elementos del pacto que hemos
aceptado: escucha, receptividad, entendimiento y atencion, no seran posibles.

Tiempo y espacio son elementos no solamente ideales en las relaciones y responsabilidad,
sino reales e inconmutables. Son parte indispensable del proceso de reconocimiento del otro
concreto que solamente lograremos en el andlisis del tiempo y espacio de su propia historia.
Tiempo y espacio imprimen dinamismo y productividad a las actividades de cuidado maduro: en
la cotidianidad de la UClp, cuadndo y dénde son preguntas que demandan respuestas concretas.
Por estos motivos, los hemos querido sumar a los dos anteriores, relaciones y responsabilidad,
como un tercer pilar: tiempo y espacio, indispensables para el desarrollo de las actividades de
cuidado maduro; creemos que bajo su techo las acciones individuales y grupales seran las
encargadas de generar cambios que seran evidentes ya sea de forma inmediata y oportuna, 0

construida a través de actividades sucesivas.

Son muchos los momentos en los que se manifiesta la relevancia del tiempo y espacio en
la historia del nifio que ingresa a la UCIp. Quisiéramos referirnos a 3 en particular -que se dan el
mismo dia de ingreso-. Para comenzar, este dia marca el inicio de una nueva historia personal en
la vida del nifio y su familia. Y como todas las historias, esta subordinada al tiempo y al espacio.
Lo primero que pedimos es tiempo para instaurar el proceso de restauracion y preservacion de la
salud. Tiempo para la evolucion del paciente, para establecer un desenlace, hasta hablamos de la
incertidumbre o lo indefinido del tiempo necesario, e incluso hablamos de “un alto en el tiempo”

para que los dias en la unidad algun dia sean solo un recuerdo. De la misma manera, un nuevo
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espacio, la unidad, serd su techo. Hemos afirmado mas de una vez “pronto se habituaran a la
habitacion, a los equipos, a nosotros -el equipo de salud-, al ruido, a las rutinas”; este pequefio

espacio serd parte de la vida.

Este dia también es el punto de partida hacia el pasado del nifio, que documentamos con
rotundo soporte administrativo y legal en la elaboracion de la historia clinica y sobre todo cuando
se re-interrogan paciente y familia, cuando se re-elabora la historia. Alli encontramos anamnesis
de vida maravillosas y prodigiosas, otras accidentadas y dolorosas, en las que se reconocen
espacios y tiempos individuales y colectivos, que han sido definitivos -el espacio del nacimiento,
el que se habita y el que se ocupa en la comunidad, el desarrollo a lo largo del tiempo de su
propia persona, de la enfermedad y de las expectativas al respecto- que nos permiten comprender
casi pero no del todo, la totalidad el fendmeno médico.

El tercer momento que se da el dia del ingreso a la UClp es el emprendimiento de un plan
de manejo, en el que nuevamente tiempo y espacio regresan como dos constantes que
condicionan segun su propia voluntad nuestras actividades. Habra que asignar el tiempo y el
espacio necesario a las actividades meédicas y a las administrativas de forma equitativa. En el
marco de un CIpCF, en este tiempo y espacio que se proyecta de forma indefinida hacia el futuro
estaran incluidos nifios y familias empoderados del proceso de restauracion y preservacion de la

salud.

Lo anterior refleja lo inevitable de nuestra sumision al tiempo y al espacio, por este
motivo queremos considerarlos aliados e introducirlos en el esquema del CIpCF para otorgarles
un tratamiento ético porque nos seran prerrequisito para la implementacion de las actividades de
cuidado maduro. Su caracter de universalidad les otorga un puesto en el nicleo primordial de la

ética del cuidado como el tercer pilar constituyente.

5.3. Pilares y presupuestos de la ética del cuidado y sus lazos con las dimensiones del
ClpCF.

Nuestra tarea en este capitulo es justamente precisar el vinculo entre el CIpCF vy la ética

del cuidado para que la segunda fundamente el primero. ;Cémo la realizaremos?
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Inmersos en el ambiente de la UCIp, que hemos tratado de recrear en algunos péarrafos
previos, pretendemos enlazar los tres pilares de la ética del cuidado, relaciones, responsabilidad y
tiempo y espacio, con los 7 presupuestos de la ética del cuidado que propone Maio (2018) y las 6
dimensiones del CIpCF de la siguiente manera:

1. A cada uno de los pilares de la ética del cuidado atribuiremos una o mas dimensiones del

CIpCF, que consideremos que mejor lo representa.

2. Crearemos un lazo entre el pilar y las dimensiones atribuidas, por medio de los
presupuestos de Maio que mejor reflejen el vinculo.

3. Reforzaremos el vinculo, expresando nuestra propia justificacion.

5.3.1. Primer pilar: Relaciones.

Una dimension del CIpCF manifiesta y abarca en ella misma casi la totalidad de la
complejidad de este pilar: el respeto por la diversidad cultural, raza, creencias, estado social y
economico del nifio y su familia.

El lazo se establece por medio de tres presupuestos de Maio: ser en relacion, antropologia
de la dependencia y privilegio al conocimiento emocional.

Veamos ahora nuestra justificacion de los presupuestos como refuerzo del vinculo.

Ser en relaciones.

Ya hemos visto como la condicién de arrojado-en-el-mundo confiere al Dasein la
posibilidad de ser lo que ain no es y este poder-ser conlleva un vinculo con otros seres
intramundanos; la posibilidad de proyectarse como un ente que comprende a otro ente le da la
factibilidad de alcanzar “la perfectio del hombre” (Heidegger, 1926, pag. 199).

El hecho relacional antecede cualquier acto humano y como lo expresamos anteriormente,
la relacion médico-paciente-familia es la maxima expresion del ethos médico, y también de su
singularidad.

Los protagonistas de la relacion, médico, paciente y familia inician y perpetdan el
reconocimiento del otro concreto. Una UCIp es por excelencia un escenario en el cual prevalecen
las relaciones con los otros concretos: el equipo de salud, y pacientes y familias, 24 horas diarias

y 7 dias semanales, cada dia tan intenso como el anterior.
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En estas relaciones se alcanza la totalidad del poder-ser que en el ambito medico se
expresa de forma méaxima en la relacion médico-paciente, que se extiende a relacion médico-
paciente-familia y que se afianza y consolida gracias a otras virtudes “tales como la paciencia y el

perdon, la dedicacion y la confianza” (Maio, 2018, pag. 56).

Antropologia de la dependencia.

La ética del cuidado no ignora los derechos de los individuos, mas bien los precede al
reconocer la asimetria en la que se encuentran una persona que necesita cuidado y otra persona en
capacidad de proveerlo. La antropologia de la dependencia esta directamente vinculada al
presupuesto anterior. Este tipo de relacion que Maio ha llamado dependencia fundamental es
histérica e inherente al ser humano; la ética del cuidado “libera esta dependencia de su
connotacion negativa: necesitar ayuda no es considerado una imperfeccion sino algo normal y
generalmente paradigmatico de las relaciones” (Maio, 2018, pag. 55). La relacion de dependencia
y resultante asimetria se da de forma casi invariable al ingreso del nifio a la UCIp porque tanto el
nifio como su familia se encuentran de forma apremiante al arbitrio del equipo de salud. Con las
horas, la relacién se va matizando, sin embargo, la complejidad y el carécter restrictivo del
entorno tienden a mantenerla.

Dos elementos tienden a equilibrar esta relacion de dependencia y asimetria en la UClIp:
en primer lugar, ha de anotarse que familia y paciente las asumen, pues justifican la confianza y
refuerzan el vinculo con el grupo médico tratante, de quien familia y paciente esperan el nivel
apropiado de conocimientos y destrezas. Pero es en estas circunstancias que el médico tiene en su
haber la capacidad de proveer un cuidado maduro, aquel que le permite ampliar su horizonte de
comprension del problema de salud evidente, detectar problemaéticas ocultas, expresarse en
términos claros a la familia y liderar el proceso de la toma de decisiones clinicas, al mismo
tiempo que enriquece la percepcién de si mismo y de sus capacidades en la actividad de cuidado
reciproco. De forma complementaria, el arte del equipo de salud serd determinar de forma
oportuna el momento en que algunos aspectos del cuidado se puedan delegar -de cierta forma
retornar- a la familia. Por ejemplo, la participacion en las rutinas diarias de arreglo del nifio y de
su nutricion, en los procedimientos de terapia fisica y fonoaudioldgica, en la familiarizacion con

los tratamientos y en la familiarizacion con el lenguaje médico.
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En segundo lugar, la relacion de asimetria puede orientarse de forma diferente, cuando se
identifican las partes que intervienen en ella: a) dos que se ubican en un mismo plano, uno con
necesidad de restauracion y preservacion de la salud -llamese paciente y familia- y otro con las
destrezas para lograrlo -llAmese equipo médico-; y b) en un plano diferente una situacion
especifica de salud con la que se realmente se establece la asimetria, que requiere intervencion
pronta, hacia el cual dirigen sus esfuerzos paciente, familia y equipo médico. En otras palabras,
paciente y familia, y equipo médico, de forma mancomunada, cada uno con fortalezas y
perspectivas diferentes pero complementarias, enfrentaran y manejaran una situacion especifica

de salud.

El privilegio al conocimiento emocional.

Ademéas del conocimiento cientifico, otras formas de conocimiento emocional se
consideran validas: el experiencial, el situacional y de relaciones, como “esencia de la ética del
cuidado” (Maio, 2018, pag. 59). Este tipo de conocimiento facilita el acople a la ambigledad y
ambivalencia descritas. Pero no solo padres y familias son sujetos de ambiguedad y
ambivalencia, también lo es el equipo de salud. Las experiencias previas con situaciones
similares, el aprendizaje derivado de cada una, la importancia que se otorga a los sentimientos y
emociones, complementan y facilitan la construccion de herramientas creativas para el bienestar

de los nifios, familias y equipo de salud.

5.3.2. Segundo pilar: Responsabilidad.

Dos dimensiones representan el proposito de este pilar, dado su caracter pragmatico:
provision de soporte fisico y manejo del dolor y el soporte emocional y espiritual de las familias,
y coordinacion oportuna y precisa del cuidado en la unidad y entre unidades y servicios
relacionados.

El lazo se establece por medio de uno solo de los presupuestos al que Maio ha llamado
también responsabilidad.

Veamos ahora nuestra justificacion de los presupuestos como refuerzo del vinculo.
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Responsabilidad como presupuesto.

La responsabilidad ademéas de ser el segundo pilar es también en si misma uno de los
presupuestos de Maio. Responsabilidad se refiere a la disposicion innata o aprendida de aquel
que cuida, para identificar e iniciar la accion de cuidar. Vista de esta manera, la responsabilidad,
que seria connatural, desembocaria en un pacto sencillo: la actitud hacia los nifios y familias es de
escucha, receptividad, entendimiento y atencion; una actitud que se proyecta radialmente a todos
los demaés actores del CIpCF.

La responsabilidad es una vocacién profesional de aquel que eligi6é el area de la salud
como oficio, al punto de que como comunidad hospitalaria, es posible adoptar con caracter
misional el lema de institucion que responde al paciente y su familia, que centra su cuidado en la
familia.

Hemaos encontrado en las cuatro fases del proceso de cuidado propuesto por Tronto (1993)
la estructura basica para la creacion de herramientas que concreticen la actividad de cuidado
maduro y que se ajustan a nuestro arraigado esquema mental de trabajadores de la salud. Las
cuatro fases del proceso, a) reconocimiento de una necesidad, b) elaboracion de la respuesta, c)
prestacion del trabajo de cuidado, y d) verificacion del cuidado recibido, ejemplifican de forma
impecable la rutina circular de las intervenciones en la unidad: evaluacion, diagnostico,
intervencién, re-evaluacion. Este esquema de pensamiento hace parte fundamental del
entrenamiento en cuidado intensivo asi que esta integrado a nuestro esquema de pensamiento.
Cuando consideramos las dimensiones que hemos atado a este presupuesto, otros actores pueden
vincularse al CIpCF por medio de la implementacidn de guias, protocolos y listas de chequeo que

propenden por un cuidado maduro.

5.3.3. Tercer pilar: Tiempo y espacio.

Tres dimensiones del CIpCF anuncian este pilar: el reconocimiento de la historia,
fortalezas y valores individuales y familiares para el emprendimiento de la restauracién y
preservacion de la salud; la apertura de espacios para la comunicacion precisa, clara y didactica
con el nifio y su familia; y la flexibilidad en la organizacién administrativa de la unidad para

promover la participacion de la familia en el cuidado del paciente.
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El lazo se fortalece por medio de los 3 presupuestos restantes: especificidad situacional,
aceptacion de lo indefinible y espacio preferencial para el crecimiento.

Veamos ahora nuestra justificacion de los presupuestos como refuerzo del vinculo.

Especificidad situacional.

Quisiéramos llamar a este presupuesto: lo singular de cada situacion y la necesidad de
una resolucién creativa, porque hace énfasis en lo que nos es tan familiar en la UClp: la variedad
de historias personales plenas de peculiaridades, nuestro antiguo aforismo “no hay dos pacientes
iguales” y la inexactitud de la Medicina como ciencia.

Aunque los protocolos institucionales proveen una directriz eficiente para la toma de
decisiones, existen los momentos en que debemos evaluar la particularidad de una situacion y
proponer una resolucion creativa, pronta a los conflictos por pequefios que estos sean, no para
polemizar sobre los protocolos sino para complementarlos. Hemos de tomar este deber como un
deber amplio, en el sentido Kantiano. Las dimensiones del CIpCF ofrecen la posibilidad de logro
para este deber amplio, al valorar el respeto por la diversidad cultural del equipo de salud y de los
nifios y familias, y al considerar la apertura y flexibilidad en la organizacion administrativa de la

unidad por medio de la elaboracién de protocolos de contingencia para situaciones especiales.

La aceptacion de lo indefinible.

La respuesta de la ética del cuidado no ofrece un correcto o incorrecto, sino un espectro
de respuestas a las situaciones diarias. Dira Maio que esta teoria moral “se caracteriza por
tolerancia a la ambigiiedad” (2018, pag. 58). El caracter ambivalente de los padres y familia, y su
posicion ambigua ante la toma de decisiones no es inusual en la UCIp. Lo novedoso y
amenazante de la situacion podria explicar de forma simple tal postura, sin embargo, existen
factores psicoldgicos muy complejos subyacentes, que conducen al campo de lo psiquiatrico. No
puede olvidarse que la sola admision del nifio a la UClIp es suficiente detonante del trastorno por
estrés agudo y del desorden de estrés post traumatico, a los cuales quisiéramos referirnos.

No es dificil imaginar en este escenario, que las familias exhiban estados de animo
cambiantes, narrativas inesperadas incluso agresivas, olvido de lo explicado -en particular, acerca

de la condicion clinica del nifio y los planes de manejo-, respuestas ambivalentes a la hora de la
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toma de decisiones, e incumplimiento de las normas administrativas de la unidad a pesar de
conocer sus beneficios, entre otros, incluso hasta el egreso de la unidad y mas alla.

La ética del cuidado no ve estas situaciones de ambivalencia o ambigiiedad como un
estado que debe ser abolido como sea, sino que, al contrario, las identifica, permite su expresion
y las trata como parte de la aproximacién metodoldgica: la escucha de voces diferentes, de los
vulnerables, de los que no hablan; se toma su tiempo y genera los espacios para que las cosas
sucedan y puedan procesarse.

Espacio preferencial para el crecimiento.

Las actividades de cuidado maduro se realizan en la UClp, pero no de forma aislada. No
solamente en ellas intervienen personas con condiciones individuales unicas, sino que estan
articuladas al escenario institucional con quien se establecen compromisos en el esfuerzo por
lograr un fin comun: la salud.

En este punto quisiéramos resaltar la importancia del espacio que se otorga para el inicio,
el crecimiento y la resolucion de los debates morales, sino en general, el espacio que se da
cuando se respeta y se estima al otro concreto en los procesos cotidianos de la unidad. Este otro
concreto es el paciente, la familia y el equipo de salud. Cada uno de ellos tiene su historia
personal y sus valores espirituales y culturales, que se han de considerar y conciliar. Esto se
encuentra en resonancia con la profunda complejidad y heterogeneidad de los humanos y nos
recuerda el caracter original de la medicina como cuidado y no como tramitadora de la salud.

En la tabla 6 presentamos el consolidado de los lazos entre pilares y presupuestos de la

ética del cuidado, y las dimensiones del CIpCF.
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Tabla 6

Lazos entre pilares y presupuestos de la ética del cuidado, y las dimensiones del CIpCF

Etica del Cuidado Cuidado Intensivo Pediatrico
Centrado en la Familia
Pilares Presupuestos Dimensiones

Ser en relaciones Respeto por la diversidad cultural, raza, creencias,
@ estado social y economico del nifio y su familia
g Antropologia de la
S dependencia
L.
x Privilegio al conocimiento

emocional

2 Responsabilidad Provision de soporte fisico y manejo del dolor;
= soporte emocional y espiritual
2
S Coordinacion oportuna y precisa del cuidado en la
o unidad y entre los servicios
[T
o
a Especificidad situacional Reconocimiento de la historia, fortalezas y valores
2 individuales y familiares
o Aceptacion de lo indefinible
: Apertura de espacios para la comunicacion precisa
o Espacio preferencial parael |y didactica con el nifio y su familia
E‘ crecimiento
K Flexibilidad en la organizacion administrativa de la
= unidad
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Con el proposito de integrar los pilares de la ética del cuidado (relaciones,
responsabilidad, y tiempo y espacio); sus presupuestos (y el cuidado maduro, como deber
estricto); y las dimensiones del CIpCF (y las herramientas para su implementacion, como deber

amplio) hemos condensado el espiritu de nuestro trabajo en la figura 5.

Dimensiones del CIpCF

Deber amplio:
implementacion del ClpCF

Presupuestos

Deber estricto:
"Cuidado Maduro"

Pilares de la Etica del
Cuidado

Relaciones
Responsabilidad
Tiempo y espacio

Figura 5. La figura condensa el espiritu del CIpCF fundamentado en la ética del cuidado.

5.4. Desafios para la ética del cuidado en la UClIp.

Son multiples los desafios que enfrenta una ética del cuidado en una UCIp vy
probablemente mas frecuentes de lo que se quisiera. Si algo caracteriza una ética del cuidado es
que no puede ser indiferente ante ellos. Hemos preferido llamarles desafios y no limitaciones o

criticas, para recordar que son retos que pueden terminar por enriquecerla.

La ética del cuidado se dirige hacia lo Unico y particular.
Como ética contextual considera al individuo Unico y particular asi que se le ha criticado

que puede tornarse arbitraria y relativa. Desde la perspectiva particular, Maio anota que estas
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caracteristicas reprobables solamente “pueden ser refutadas haciendo claridad en que las
decisiones individuales son tomadas dentro de un marco definido, que no se invalida por la
particularidad de la situacidn, sino que permanecen como constitutivas de dicho marco” (Maio,
2018, pag. 61). Desde la perspectiva universal, Pettersen nos resalta como premisas del cuidado
maduro, su cardcter bidireccional y su preocupacion por el reconocimiento de todos los
involucrados: “Ni mi propio interés, ni los intereses de otros, deberian servir como una directiva
general, sino como el marco para reconocer los intereses de todos los afectados” (Pettersen, 2011,

pag. 57). Este atributo le confiere al cuidado una categoria universal.

La ética del cuidado puede no ser la opcion para todas las situaciones.

Aunque no es lo usual, algunos nifios o sus familias o ambos pueden rechazar cualquier
intervencion que vaya mas alla de la administracion de medicamentos y procedimientos, sin
avanzar hacia actividad de cuidado reciproco maduro. Esta situacion también la aborda una ética
del cuidado, pues comprende que en este distanciamiento el nifio y su familia se beneficia mas de
una aproximacion principialista pura o de una ética del deber y se aparta, aunque no desaparece
totalmente (Maio, 2018).

Influencia y coaccion.

Es inevitable que, al cuidar a otro, se influya en sus habilidades y emociones. Boldt, y
otros, acufian los términos de influencia y coaccion al considerar tres situaciones hipotéticas que
puede experimentar el receptor del cuidado: un mejor estado de animo, un sentimiento de
gratitud, y/o agobio por la retribucion que se espera de él (Boldt, y otros, 2018). Asi que el
cuidado puede moverse entre la beneficencia positiva y la manipulacién y coercion.

Aunque la linea que las divide es muy delgada, una actitud manipuladora o coercitiva, que
no es admisible pues atenta contra la autonomia del paciente o puede derivar en un paternalismo
dafino, en una forma leve o moderada, puede justificarse si lo que prevalece en la situacion es
salvaguardar una vida o concretar una intervencion en salud. Esta actitud estara enmarcada en el
respeto y consideracion con los nifios y sus familias, y estara cargada de caritas felices y elogios
para el pequefio. Ejemplos de estas situaciones son cotidianas: la realizacion de la terapia
respiratoria, la administracion oral de un medicamento, el bafio diario, el inicio de la terapia

fisica.
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Institucionalidad del cuidado.

Finalmente, no por ello menos importante, y posiblemente tema de debate de multiples
comités, ha de considerarse que, aunque el proposito es sembrar esta ética contextual en la
microcomunidad que representa la UClIp, es imposible no pensarla dentro de la macrocomunidad
del hospital y que resulta en el concepto de institucionalidad del cuidado (Krause & Boldt,
2018).

El escenario institucional puede ser fuente de presiones que interfieren con los procesos
de cuidado: desde los deberes normativos como gestionar procesos administrativos hasta
limitaciones arquitecténicas que limitan la transformacion de la unidad y que se escapan de las
manos del equipo de salud. El reto entonces es lograr que prevalezca el compromiso de todos los
actores de consensuar un balance entre el cuidado de quienes lo requieren, las solicitudes
legitimas de los proveedores de salud para realizar dicho cuidado y las posibilidades reales de la
institucion para satisfacer los requerimientos durante un lapso definido. En otras palabras, el
cuidado asi entendido sera el resultado de un balance entre el cuidado 6ptimo de los individuos,
la sostenibilidad economica y social de las instituciones de salud y las preferencias de los

pacientes y sus familias.

Con esto terminamos este capitulo en el que nos propusimos a establecer los lazos entre
las dimensiones el CIpCF y los presupuestos de la ética del cuidado. Como lo hemos
mencionado, esta teoria moral pareceria describir de forma precisa cada uno de los instantes que
equipo de salud y familias vivimos en la Unidad y que pueden configurar instantes bioéticos. Son
momentos en los que la situacion médica puede estar suficiente y claramente definida pero la
pregunta por la ética es la prioritaria. Su caracter contextual, pausado y pensado nos ofrece una
forma innovadora para valorar la moralidad humana. La posibilidad de asumir cada situacion
como Unica nos confirma el papel enriquecedor y dinamico El caracter joven y complejo, pero
también dinamico y prospero de la ética del cuidado se nos proyecta en el area de la salud como

un fundamento para ofrecer atencidn centrada en la familia.
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Conclusiones

Como palabras finales quisiéramos afirmar que, en el area de la salud, el cuidado es sin
duda un acto superior, tanto en la practica asistencial de quienes lo proveen como en la vivencia
particular de quienes lo reciben.

El cuidado en la practica es una decision autonoma ética que se refiere no solo al simple
acto de cuidar (o vigilar), sino que se eleva a una categoria de virtud: establece y justifica un
vinculo entre dos: uno que lo necesita y otro que lo provee. Al contextualizar, prioriza el caso
individual sobre el universo de casos y le atiende de forma respetada y apreciada.

La mas simple actividad médica emana del cuidado ético, esto es, del cuidado reciproco y
maduro, originado en la misma condicion racional y coexistente de la humanidad. En medio-del-
mundo, el Dasein que somos todos, encuentra el cuidado como el sentido de su ser y el medio
para expresar su potencial y acercarse a su perfeccion: el cuidado de si y el de los otros.

A pesar de que el cuidado es humanamente natural, afiorado y agradecido, en ocasiones es
un concepto ambiguo, suele delegarsele a otros e incluso considerarsele una amenaza para el
propio bienestar de quien lo provee. Sin embargo, cuidar no es un tema de género, ni siquiera de
determinados oficios, pero si, “al dejar de considerarse una cuestion de obligaciones especiales o
de relaciones interpersonales, se reconoce como lo que es: fundamental para la existencia
humana” (Gilligan, 2013, pag. 59).

Lo natural del ser humano racional es cuidar, lo ajeno es optar por no cuidar.

Cuando escogemos un modelo de CIpCF dimensionamos los otros concretos que
constituyen la relacion médico-paciente-familia y enaltecemos esta relacion al acoger a quienes
han sido los contingentes y sus cuidadores naturales del nifio. Esta acogida no es pasiva ni
simplemente benevolente. No solamente alivia las necesidades de los nifios y sus familias y
mitiga el SPCI-p, sino que tiene el efecto de maxima relevancia de empoderar nifios y familias,
quienes con base en sus fortalezas individuales y grupales habran de insertarse en la tarea de la
restauracion y preservacion de la salud. De forma similar, empodera al equipo de salud de la
UClp, porque le hace un agente activo en la toma de decisiones no solo a nivel médico local sino
institucional; y lo ennoblece cuando reconoce en la actividad de cuidado reciproco el

enriguecimiento mutuo.
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Asumir un modelo de CIpCF refleja el empefio de una comunidad por brindar un servicio
superior, que podrd extenderse a otras estancias hospitalarias y que podra impactar en los
objetivos misionales de la institucidn hospitalaria y los sistemas de salud.

Queremos afiadir con certeza: las actividades de cuidado maduro en la UCIp,
representadas en las dimensiones del CIpCF vy reflejadas en las actividades que las Guias de
Davidson recomiendan, de forma contundente y simple representan la conciencia de lo humano,
la voluntad buena guiada por la razén, nuestro afan por el otro concreto con quien coexistimos en
el mundo, y el enriquecimiento mutuo, representado en la reciprocidad del cuidado. Solo que
ahora pretendemos que queden contenidas en un marco ético que las cohesione y solidifique, para
que sea imbatible su implementacion.

Nos hemos entonces internado en la ética del cuidado, que desde sus origenes se revelo
como una teoria moral contextual, cimentada en relaciones y responsabilidad: “cuidar es lo que
hacen los seres humanos; cuidar de uno mismo y de los demas es una capacidad humana natural”
(Gilligan, 2013, pag. 50).

Esta ética que nacié en el ambito doméstico, en las relaciones familiares, ahora se
encuentra inmersa en el campo del Derecho, de la politica, de las organizaciones sociales y al
campo de la salud y de la medicina (EthicsofCare.org, 2018). Como teoria moral dinamica, nos
entrega modelos contemporaneos, como el cuidado maduro que a través de la reciprocidad
enriquece al necesitado de cuidado y también al cuidador. De forma admirable re-describe las
relaciones de asimetria y de ambivalencia propias del entorno hospitalario y de forma particular

encajan con la cotidianidad de una unidad de cuidado intensivo pediatrico.

La ética del cuidado nos ofrece herramientas que fundamentan el cuidado intensivo

pediatrico centrado en la familia, gracias a:

e Su preocupacion por las relaciones entre personas, por escuchar otras voces, las que casi no se
escuchan, las de humanos vulnerables, las de aquellos que solicitan cuidado y las de aquellos
que lo proporcionan: los nifios enfermos en una UCI pediatrica, sus padres, sus familias que
sufren y aquellos quienes les cuidan en la Unidad, lo que permite reconocer y apreciar las
caracteristicas emocionales, sociales y culturales de las familias y el equipo de salud.

e Su preocupacién por la responsabilidad, por la existencia del otro y por su valoracién del

cuidado como un imperativo moral y como una virtud, en términos de reciprocidad. Esta
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responsabilidad manifestada como capacidad de respuesta esta incrustada en la misma
vocacion del equipo de salud que puede encontrar en el proceso de cuidado una guia para la
provision de cuidado maduro.

e Su preocupacion por el tiempo y espacio necesarios para el ejercicio ético, lo cuales
adquieren un temple ético en este contexto.

e Y sus caracteristicas particulares que pueden constituirse en sus presupuestos, sobre los
cuales se cimientan las dimensiones del CIpCF.

Un vinculo entre el CIpCF vy la ética del cuidado nace por voluntad de todos los que se
comprometen con él y se consolida de forma progresiva y a través del tiempo. La naturaleza
particular de la ética del cuidado; su teoria moral cimentada en las relaciones y la
responsabilidad; la referencia al tiempo y espacio para el ejercicio ético; y la actividad reciproca
de cuidado maduro y el proceso de cuidado como su praxis, permiten establecer los lazos entre
esta ética y la cotidianidad del pequefio y singular universo de la UCIP, lazos que se expresaran
en un CIpCF.
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Apéndice: Guias para el cuidado centrado en la familia en las Unidades de Cuidado
Intensivo Neonatal, Pediatrico y Adulto

En 2017 la Society of Critical Care Medicine publicé las Guias para el Cuidado Centrado
en la Familia en las Unidades de Cuidado Intensivo Neonatal, Pediatrico y Adulto, cuyo objetivo
es ofrecer estrategias de practica clinica basadas en la mejor evidencia disponible para optimizar
el soporte a las familias de los pacientes hospitalizados en las unidades de cuidado intensivo
(Davidson, y otros, 2017).

A partir de ahora llamaré a este documento de forma simple: Guias de Davidson, y las he
escogido como el punto de partida para la materializacién del cuidado en la UCIp por su origen
consensuado y académico, y su caracter concreto y sistematico.

El documento fue desarrollado por un equipo de 29 miembros expertos en el desarrollo de
guias de manejo y andlisis de evidencia de investigaciones cualitativas, dentro del marco de los
principios que establece el Council of Medical Specialty Societies™® para el desarrollo de guias
cientificas. Las recomendaciones para la practica representan el consenso entre expertos
internacionales con base en revisiones sistematicas de la literatura y el punto de vista de pacientes
y familias.

Las revisiones de la literatura, incluidas revisiones sistematicas, narrativas y Cochrane, se
realizaron a partir del afio 1994, desde entonces con mas de 100 publicaciones anuales. De un
total de 4158 reportes, 228 llenaron criterios de inclusion: 133 que reflejan vision de pacientes y
familias y 118 la vision de los médicos. De forma complementaria, perspectivas adicionales de
pacientes y familias fueron incorporadas a las guias a través de la identificacion de los fendmenos
relevantes relacionados a partir de la consulta directa segtin el modelo PICO*! para la generacion
de preguntas clinicas.

Las Guias de Davidson hacen un total de 23 recomendaciones agrupadas en 5 tépicos, 1)
presencia de la familia en la unidad de cuidado intensivo, 2) comunicacion con los miembros de
la familia, 3) soporte familiar, 4) miembros del equipo UCIp y uso de interconsultas especificas,

y 5) aspectos operacionales y ambientales. Estas recomendaciones han sido formuladas

% Council of Medical Specialty Societies: Creadoen 1965, reline 43 sociedades cientificasreconocidasporla
American Board of Medical Specialties cuyo objetivo de formular, articular y promover politicas dirigidas a aquellos
gue necesitan cuidado médico, basadas en la confianza entre médicos, pacientesy sociedad.

1 pICO: Population, Intervention, Comparator, Outcome
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siguiendo la metodologia GRADE" la cual hace una clasificacién binaria de la fuerza de una
recomendacion, fuerte o débil, con base en a) el balance entre efectos deseables o indeseables?
como consecuencia de dicha intervencion, b) la calidad de la evidencia, c) la variabilidad en los
valores y preferencias y d) el uso de los recursos, lo que ofrece alternativas claras en la toma de
decisiones a pacientes, médicos y formuladores de politicas en salud.

Es importante afadir que la calidad de la evidencia disponible para hacer una
recomendacion sobre una practica médica se clasifica fundamentalmente segun la metodologia
empleada en las investigaciones, asi: a) alta: estudios randomizados y controlados (RCT), b)
moderada: RCT con riesgo de sesgo y algunos estudios observacionales mejorados, c¢) baja:
estudios observacionales con grupo control y d) muy baja: reporte de caso o series de casos
(Schinemann, y otros, 2006).

Por otra parte, una recomendacion fuerte implica que la mayoria de pacientes en la misma
situacion elegiran el curso de accion recomendado, que la mayoria de los médicos optaran por
dicha accion y que los formuladores de politicas en salud adoptarian dicha accién en la mayoria
de las situaciones. En contraste, una recomendacion débil implica que la mayoria de pacientes en
la misma situacién pueden o no elegir el curso de accion recomendado, que la mayoria de
médicos reconoceran diferentes opciones para diferentes pacientes, de acuerdo con sus valores y
preferencias, y que los formuladores de politicas en salud habran de debatir las conductas con las
partes interesadas (Guyatt, y otros, 2008).

Las recomendaciones de las Guias de Davidson se fundamentan en calidad de evidencia
moderada, baja 0 muy baja y constituyen recomendacion débil en la metodologia GRADE (tabla
7).

2 GRADE: Grading of recommendations, Assessment, Development and Evaluations.
¥ Deseable o indeseable se refiere a los efectos sobre morbilidad y mortalidad, la calidad de vida, el agobio del
tratamiento y la asignacion de recursos econdémicos.
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Tabla 7

Topicos y Recomendaciones para el cuidado centrado en la familia en la UCIp

Presencia de la familia en la Unidad de Cuidado Intensivo

Ofrecer a la familia flexibilidad en el tiempo de permanencia en la UCI y soporte para el personal
de la UCI para trabajar en asociacién con ella.

Ofrecer a la familia la posibilidad de participar en las revistas multidisciplinarias para mejorarla
comunicacién y su compromiso con el manejo del paciente.

Ofrecer a la familia la opcion de estar presente durante los esfuerzos de reanimacién, con un
miembro del equipo asignado a ella.

Soporte familiar

Con el propésito de aumentar la confianza y competencia y mejorar la salud psicolégica de las
familias, ofrecer la opcidn de recibir ensefianzas sobre como cuidar al recién nacido en estado
critico.

Los programas de educacion familiar deben ser incluidas como parte del cuidado clinico porque han
demostrado efectos benéficos en las familias al disminuir los sintomas del PCIS-p, al tiempo de
aumentar la satisfaccion familiar con el cuidado.

Implementar programas de soporte de pares en las unidades neonatales, para aumentar la
satisfaccion familiar y disminuir el estrés y la depresion de los padres.

Proveer a las familias con folletos informativos acerca de la UCI, para disminuir ansiedad y estrés.
Implementar la elaboracion de los diarios de la estancia en UCI para los pacientes.

Implementar herramientas validadas para optimizar la calidad en la comunicacion, la comprensién
médica y reducir los conflictos en la toma de decisiones.

Emplear aproximaciones en la comunicacién, tales como la mnemotecnia VALUE, principalmente

con los sustitutos en aquellas situaciones de pronéstico pobre.
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Comunicacion con los miembros de la familia

Emplear reuniones multidisciplinarias rutinarias con la familia, para mejorar la comunicaciony la
confianza y disminuir conflictos entre familias y equipo de salud.

Los médicos del equipo de salud deberian emplear métodos de comunicacion estructurados, tales
como la nemotecnia VALUE, asi como expresiones de empatia y apoyo con énfasis en el no
abandono del nifio y en los procesos que se realizan para toma de decisiones clinicas.

Entrenar a los médicos del equipo de la UCI en comunicacion centrada en la familia, como parte del

entrenamiento en cuidado intensivo.

Miembros del equipo UCIp y uso de interconsultas especificas

Proveer una valoracion por Cuidado Paliativo para disminuir la estancia hospitalaria.

Proveer una valoracion por el servicio de Etica en aquellos pacientes en cuyas familias se identifica
conflicto de valores con el grupo médico.

Proveer intervenciones de Psicologia para los recién nacidos pre término, incluidos videos y
materiales especificos de lectura.

Incluir trabajadores sociales en el equipo multidisciplinario que participa en las reuniones con las
familias UCI.

Asignar a las familias un navegador familiar, esto es, un coordinador o facilitador del cuidado,
durante la estancia en la unidad para mejorar la satisfaccion de las familias y la comunicacién conel
equipo de salud.

Ofrecer a las familias un consejero espiritual o capellan.

Aspectos operacionales y ambientales

Implementar protocolos adecuados y estandarizados para la sedacién y analgesia de los pacientes al
fin de la vida.

Involucrar y entrenar a enfermeros en la toma de decisiones sobre las metas de cuidado y el soporte
de las familias como parte de un programa general de entrenamiento en la UCI.

Implementar politicas hospitalarias para promover el cuidado centrado en la familia en las UCI.
Implementar programas para la reduccién del ruido y la practica de la higiene ambiental y promover
el uso de habitaciones privadas para los pacientes.

Considerar la necesidad de suefio de las familias y proveer zonas para tal fin, para evitar los efectos

de la deprivacion de suefio.

Modificado de (Davidson, y otros, 2017)
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Construccion de las herramientas para la implementacion del CIpCF.

Como parte de su arraigado esquema mental, fruto del entrenamiento de afios y tendencia
innata, el equipo de salud anhela contar con herramientas especificas que orienten la realizacion
de las actividades en la UClp. Sentiriamos que este trabajo estaria incompleto si no proponemos
en €l herramientas para el CIpCF cuya recomendacion para la implementacién ademas de
coincidir con nuestra intuicion cuente también con la valoracién y calificacion de un panel de
expertos en la elaboracion de guias basadas en evidencia epidemioldgica.

Para el presente trabajo seleccionamos las Guias de Davidson (2017) por su origen
consensuado y académico, y su caracter concreto, sistematico y de difusion general. Los 5
topicos en los que han sido agrupadas las recomendaciones para la provision del cuidado
centrado en la familia en las unidades de cuidado intensivo de adultos, pediatrico y neonatal, de
forma definitiva armonizan con las 6 dimensiones del CIpCF que hemos tratado en el capitulo
quinto.

Como ya lo mencionamos, las recomendaciones que establecen las Guias de Davidson se
basan en calidad de evidencia moderada, baja 0 muy baja lo que pone de manifiesto lo novedoso
del tema, y lo importante y necesario que se hace continuar con futuras investigaciones que
permitan detectar calidad alta de evidencia. Por otra parte, dichas recomendaciones constituyen
recomendacion débil en la metodologia GRADE. El caracter débil de la recomendacién lejos de
ser problematica es una virtud porque genera espacio para la eleccion, lo que conduce al
empoderamiento, y no para la imposicién, que acarrea sumision.

Por su misma naturaleza, no se espera la implementacion simultdnea de todas las
recomendaciones, por el contrario, las unidades de cuidado intensivo seleccionaran aquellas que
se ajusten a sus necesidades y posibilidades. La afirmacién mas relevante sobre las Guias resalta
su categoria como la “mejor practica conocida” dada la evidencia disponible actual (Davidson, y
otros, 2017).

Casi todas las recomendaciones nacen del sentido comun y pueden ser implementadas sin
necesidad de inversiones financieras o equipos especiales. Teniendo esto en cuenta, queremos
proponer, algunos prototipos de herramientas que como actividades de cuidado maduro vy
acordes con el proceso de cuidado de Tronto, optan por “el dialogo y la reciprocidad y no por el

monologo y el unilateralismo” (Pettersen & Hem, 2011, pag. 219).
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Hemos escogido herramientas como punto de partida, con el proposito de continuar su
desarrollo e implementaciébn como parte de un proceso de gestion hospitalaria. El prototipo
consiste en dos paginas por herramienta. En la primera se describe la herramienta y se entrega al
menos una referencia bibliogréfica correspondiente. En la segunda pagina se anexa el Formulario
para la prestacion, recepcion y verificacion de las herramientas del Cuidado Intensivo Pediatrico
centrado en la Familia (version 2018.01).

Las cuatro herramientas son:

Identificacion de las necesidades de las familias
Diario UCIP

Bundle para el manejo del SPCI-p
Mnemotecnia VALUE

Quisiéramos que algun dia los frutos de este Trabajo lleguen a los nifios de forma grafica,
por lo cual hemos querido representar en la figura 6 por medio de caritas simples y expresivas el

animo de todos aquellos que coexistimos en la UCIp amparados bajo el modelo del CIpCF. Estas

caritas acompariaran el desarrollo de las herramientas.

Figura 6. Todos los que coexistimos en la UCIp.
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HERRAMIENTA
IDENTIFICACION DE LA NECESIDADES DE LA FAMILIA
Proposito:
La identificacion de las necesidades de los pacientes y sus familias permite al equipo de salud prestar una atencién
integral al individuo, no solo para la restauracion de su salud sino para la preservacion de su bienestar a lo largo de los
procesos de recuperacion total, parcial o paliativa.

PROTOTIPO

Fase de reconocimiento:

El proceso de cuidado inicia con la fase de reconocimiento de una necesidad (caring about). La teoria de la Jerarquia de
las Necesidades de Maslow propone un modelo de 5 escalones (Maslow, 1943), que hemos modificado, orientados por las
6 dimensiones del CIpCF:

; * Espacio para el aprendizaje
Auto- PRECERRE. o A
l. B, * Empoderamiento de las familias
Realizacion * Reconciliacion con la nueva identidad

Estima * Valoracidn de la cultura, raza y religion
* Participacion en el cuidado del nifio
y 'ngo * Retroalimentacion en la rehabilitacién

¢ Definicién de los espacios

Pertenencia y afecto * Servicios de apoyo psicologico y espiritual
* Permanencia en UCIP y visitas

* Quién es quién en la UCIP
Necesidades de seguridad * Prevencin de caidas

* Protocolos vy listas de chequeo

* Area de silencioy descanso

. e ¢ Alimentacion y alojamiento
Necesidades fisiologicas para las familias
* Flexibilidad administrativa

Figura 6. Jerarquia de las necesidades de la familia en el modelo CIpCF modificado de (McLeod, 2018)

Fase de respuesta:
En la fase inicial de la implementacidn de la herramienta, se clasificaran y priorizaran las necesidades, para dar solucion

urgente o disefiar un mecanismo de solucidn si no existiera.

Fase de prestacion del trabajo de cuidado:

De forma individual o colectiva, integrantes del equipo de salud establecerdn comunicacion con la familia y el nifio para
identificar las necesidades, segun el modelo de Maslow. Se ofreceran soluciones segun protocolos institucionales y/o cada
caso individual, o se consideraran alternativas.

Fase de recepcion-verificacion:
Para reafirmar la implementacion, el seguimiento y los planes de mejora de la herramienta, el equipo de salud de la UCIp
gestionard el correspondiente formulario.
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HERRAMIENTA
Identificacion de las Necesidades de la Familia

‘0

ns

Formulario para la prestacion, recepcion y verificacion de las herramientas del
Cuidado Intensivo Pediatrico centrado en la Familia (version 2018.01)

Auto-realizacion
(Empoderamiento, educacion, rehabilitacion)

Estima
(\Valores, participacion, retroalimentacion)

Pertenencia y afecto
(La cama UCIP, las visitas, apoyo clerical y Psicologia)

Seguridad
(Acerca del entorno de la UCIP)

Fisiologicas
(Alimentacion, descanso, alojamiento)

Planes de Mejora Observaciones

Fecha de

implementacion

Seguimiento

83




HERRAMIENTA
DIARIO UCIP

Proposito:
Implementar la elaboracién de los diarios de la estancia en UCI para los pacientes.

PROTOTIPO

Fase de reconocimiento:

Reconstruir la narrativa de lo sucedido durante la estancia en la UClp puede aliviar el SPCI-p, para familia y pacientes (Herrup,
Wieczorek, & Kudchadkar, 2018). Una de las fuentes de informacion puede ser un diario que se lleve durante la estancia,
elaborado por la familia para quienes sera un elemento de soporte no solo para el paciente sino para ellas mismas (Egerod,
Chirstensen, Schwartz-Nielsen, & Agérd, 2011).

Fase de elaboracion de la respuesta:

La primera hoja del diario puede consignar datos personales como el sobrenombre del paciente, datos sobre su familia, sus
aficiones y comidas preferidas, nivel que cursa en el colegio, personas mas cercanas.

También datos sobre lateralidad, empleo de gafas y audifonos. Algunos han propuesto colocar fotos representativas del proceso
de recuperacion (Blair, Eccleston, Binder, & McCarthy, 2017).

Fase de prestacion del trabajo de cuidado:
Una vez se haya realizado la recepcion del nifio, su manejo inicial y estabilizacién y se considere que existe un nivel de
comunicacion apropiado, se puede proponer a la familia la realizacion del diario, haciendo énfasis en su papel como ayuda en la

elaboracion de los procesos de recuperacion (Herrup & Kudchadkar, 2018).

Fecha de implementacion
Fase de recepcion-verificacion

Seguimiento

Planes de mejora

Observaciones
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HERRAMIENTA
Diario UCIP

L

Formulario para la prestacion, recepcion y verificacion de las herramientas del

Cuidado Intensivo Pediatrico centrado en la Familia (version 2018.01)

Primera parte: Palabras de la familia para el nifio.

“En este diario hemos escrito aquellas cosas que creemos que te pueden ayudar a entender por qué debiste ingresar a
Cuidado Intensivo y qué sucedi6 mientras permaneciste alli, y las palabras de amor y fortaleza que siempre tuvimos para
ti. También estan los mensajes de todas las personas que te visitaron y que nos ayudaron a cuidarte y que nos

acompafiaron”(Es opcional colocar alguna fotografia).

Segunda parte: Dia a dia en la UCIP

Cada dia los miembros de la familia o del equipo médico consignaran los aspectos mas relevantes del dia, que pueden ser
del cuidado diario, del vestido que se puso al nifio, de los avances, de los planes de manejo alcanzados, de los planes por
alcanzar. Un lugar muy especial estara destinado a lo que papas y hermanos quieran escribir. El lenguaje estara

desprovisto de términos médicos.

Tercera parte: Donde estard el diario
El diario permanecerd al lado de la cama del nifio, tendré un espacio para la fecha, hora y nombre de quien consigno. El
diario no hace parte de la historia clinica, pertenece al nifio y a su familia.

Planes de Mejora Observaciones

Fecha de

implementacion

Seguimiento
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HERRAMIENTA
BUNDLE PARA MANEJO DEL SPCI-P

Proposito:
Involucrar y entrenar a enfermeros sobre las metas terapéuticas.
Involucrar y entrenar a las familias en los procesos de rehabilitacion de forma temprana.

Hacer uso de interconsultas especificas.

PROTOTIPO

Fase de reconocimiento:

Uno de los objetivos fundamentales de la UCIp es crear en conjunto con los pacientes y familias un ambiente seguro y
confortable; el caracter sistematico del Bundle ABCDEF permite la participacion de la familia en el proceso (AICU: After the
ICU, 2017).

Fase de elaboracion de la respuesta:
Los siguientes son los componentes del Bundle ABCDEF el manejo del SPCI-p; el equipo de la Unidad definira de forma
individual el momento para la implementacion de sus componentes.

A: (Assess and treat pain) Evaluar y tratar el dolor.

B: (Both Spontaneous Awakening Trials (SAT) & Spontaneous Breathing Trials (SBT) Prueba de despertar espontaneo y
prueba de respiracion espontanea.

C: (Choice of sedation and Analgesia) Eleccion individual de sedacidn y analgesia.
D: (Delirium monitoring and Management) Monitoria y manejo del delirio.
E: (Early mobility and exercise) Movilizacion temprana y ejercicio.

F: (Family engagement) Compromiso familiar.

Fase de prestacion del trabajo de cuidado:
Entrenamiento especifico al equipo UClp.
Participacidn de otras especialidades: Fisioterapia, Fonoaudiologia, Terapia Fisica y Ocupacional.

Fase de recepcion-verificacion Fecha de implementacion

Seguimiento

Planes de mejora

Observaciones
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HERRAMIENTA
Bundle para manejo del SPCI-p

= A Dl

Formulario para la prestacion, recepcion y verificacion de las herramientas del

Cuidado Intensivo Pediatrico centrado en la Familia (version 2018.01)

A: (Assess and treat pain) Evaluar y tratar el dolor.

B: (Both Spontaneous Awakening Trials (SAT) & Spontaneous Breathing Trials (SBT) Prueba de despertar espontaneo y
prueba de respiracion espontanea.

C: (Choice of sedation and Analgesia) Eleccion individual de sedacidn y analgesia.

D: (Delirium monitoring and Management) Monitoria y manejo del delirio.

E: (Early mobility and exercise) Movilizacion temprana y ejercicio.

Planes de Mejora Observaciones

Fecha de
implementacion

Seguimiento
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HERRAMIENTA
Mnemotecnia “VALUE”
Proposito:
Implementar una herramienta validada para optimizar la calidad en la comunicacion, la comprension médica y reducir los

conflictos en la toma de decisiones.

PROTOTIPO

Fase de reconocimiento:
En las primeras horas posteriores al ingreso del nifio y posteriormente, de forma habitual, al menos una vez al dia,

pacientes, familias y equipo médico UCIP necesita establecer comunicacion eficiente.

Fase de elaboracion de la respuesta:

Los 5 pasos de la mnemotecnia VALUE se han propuesto como un método eficaz para establecer comunicacién con las
familias y disminuir su ansiedad y depresion en el entorno UCI (Isaac & Curtis, 2016).

V: (Value) Valorar las declaraciones de las familias

A: (Acknowledge) Reconocer las emociones familiares
L: (Listen) Escuchar a la familia
U: (Understand) Entender al paciente como una persona

E: (Elicit) Inducir preguntas a la familia

Fase de prestacién del trabajo de cuidado:
De forma individual o colectiva, el (los) pediatra(s) de turno establecerdn comunicacidn con la familia del nifio, para
abordar temas como condicién actual, riesgos y planes de manejo, estimando los cinco pasos VALUE. De acuerdo a la

condicion de cada paciente, se definird si el nifio estaré presente.

Fase de recepcion-verificacion:

Con el objeto de reafirmar la implementacion, el seguimiento y los planes de mejora de la herramienta, un integrante del
equipo de salud de la UClIp realizara una segunda aproximacion a la familia y al nifio. Como ayuda en el proceso se
emplear el correspondiente formulario.
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HERRAMIENTA
“VALUE”

70

(o

L
A

Formulario para la prestacion, recepcion y verificacion de las herramientas del

Cuidado Intensivo Pediatrico centrado en la Familia (version 2018.01)

V: (Value) Valorar las declaraciones de las familias

A: (Acknowledge) Reconocer las emociones familiares

L: (Listen) Escuchar a la familia

U: (Understand) Entender al paciente como una persona

E: (Elicit) Inducir preguntas a la familia

Planes de Mejora Observaciones

Fecha de
implementacion

Seguimiento
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