












Conclusiones

A partir de 1989, con la promulgación de la Convención sobre los Derechos del Niño, se
produce una inflexión en la consideración que merecen los niños y las niñas como personas
titulares de derechos cuyo ejercicio es una responsabilidad clara de los gobiernos. 

Por tanto, desde ese año, asistimos a una proliferación de acciones a todos los niveles que
incluyen iniciativas legislativas, en nuestro caso, nacional y autonómicas, además de inicia-
tivas municipales y la aportación, muy significativa, de diversas Organizaciones No Guber-
namentales de Infancia, que promueven que esos derechos se conviertan en realidades. Sin
duda, los progresos en este sentido, son importantes, pero es necesario un esfuerzo mayor
a partir del cumplimiento de la legislación – de acuerdo con los principios rectores de la
Convención -, establecimiento de políticas de infancia y   las correspondientes inversiones
en los presupuestos de las administraciones, participación de los niños, niñas y adolescen-
tes en los procesos que les afectan, evaluación del grado de cumplimiento de los derechos  y
aumento de la sensibilización social hacia los derechos y necesidades de la infancia y    ado-
lescencia. 

Enlaces de interés

A continuación se mencionan algunos  enlaces de interés por su relación directa con los
objetivos de defensa y promoción de los derechos de los menores:

www.ciudadesamigas.org (Ciudades Amigas de la Infancia)

www.crin.org (Child Rights Information Network)

www.mtas.es/inicioas/observatoriodeinfancia (Observatorio de Infancia. Ministerio de
Trabajo y Asuntos Sociales)

www.ohchr.org (Oficina del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos
Humanos. Comité de Derechos del Niño)

www.oijj.org (Organización Internacional de Justicia Juvenil)

www.ombudsnet.org/enoc (European Network of Ombudsmen for Children)

www.plataformadeinfancia.org (Plataforma de Organizaciones de Infancia)

www.protegeles.com (Asociación Protégeles)

www.redinfancia.org (Red Local a favor de los Derechos de la Infancia y la Adolescencia) 

www.savethechildren.es (Save the Children España)

www.savethechildren.net ( International Save the Children Alliance )

www.siis.net (Centro de Documentación y Estudios. Infancia y juventud. Fundación
Eguía-Careaga)

www.unicef.es (Unicef Comité Español)

www.unicef.org (Unicef)

www.unicef-icdc.org (Innocenti Research Centre)
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Bárbara Rubio Gribble

Situación actual. Definición y legislación.

En las últimas décadas ha habido un reconocimiento creciente de las necesidades de niños
y niñas con enfermedades crónicas o discapacitantes en nuestra sociedad. A medida que ha
mejorado la sanidad, nutrición, salud y nivel de vida, y disminuido la mortalidad infantil,
las condiciones crónicas dominan el peso de las enfermedades infantiles1. Este grupo de
niños y niñas con necesidades especiales además de los servicios médicos tradicionales, con
frecuencia van a requerir de otros servicios en el ámbito educativo, social y ambiental para
mantener y mejorar su funcionamiento. Es preciso por tanto reconocer la existencia de este
grupo de niños y adolescentes altamente vulnerable dentro de la población infantil y ado-
lescente que padecen o tienen riesgo de padecer una enfermedad crónica de índole física, psí-
quica, emocional o del comportamiento y desarrollo, y que van a requerir unos servicios
tanto de salud como educativos y sociales muy por encima de los que requiere la población
infantil general. Este reconocimiento supone el primer paso para poder elaborar programas
de identificación y actuación que permitan la integración plena en la medida de lo posible
de estos niños, niñas y adolescentes en la sociedad. 

Sobre esta línea de pensamiento destaca el cambio que se ha producido en los últimos
años en la manera de considerar la discapacidad. En épocas anteriores se pensaba en la dis-
capacidad como un problema de la persona (una enfermedad, un déficit, etc.) que provocaba
unas necesidades personales que debían ser abordadas desde los enfoques médicos y de re-
habilitación.

Sin embargo hoy en día la OMS defiende la importancia de los factores ambientales, tanto
en el origen como en la solución de los problemas asociados a la discapacidad. Con esta pers-
pectiva las dificultades y desventajas de las personas con discapacidad no pueden atribuirse
solo a las deficiencias personales, sino también a las carencias, obstáculos y barreras del en-
torno social. (Modelo social de la discapacidad).

Para ello la OMS aprobó, el 22 de mayo de 2001, la nueva versión de la clasificación de dis-
capacidad con el nombre definitivo de “Clasificación Internacional del Funcionamiento de
la Discapacidad y de la Salud” (CIF) con la intención de desarrollar una herramienta útil,
práctica y precisa, que fuera reconocida a nivel internacional y permitiera ayudar en el diag-
nóstico, valoración, planificación e investigación del funcionamiento y la discapacidad aso-
ciadas a las condiciones de salud del ser humano2.

Con esta nueva clasificación se abandona totalmente el uso del término “minusvalía”, y
el término discapacidad pasa a ser utilizado como un término global o “paraguas” que in-
corpora todas las variables implicadas en el proceso de la discapacidad: corporal, individual
y social, es decir utiliza un modelo bio-psicosocial. 

ÉTICA DE LA FRAGILIDAD: INFANCIA Y ADOLES-
CENCIA CON NECESIDADES ESPECIALESVI.2  
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De acuerdo con este modelo las funciones y estructuras corporales, constituidas por las
funciones fisiológicas y las partes anatómicas del cuerpo, pueden dar lugar a deficiencias,
que pueden limitar la actividad de la persona, y producir restricciones en la participación de
la persona, y que van a estar condicionadas por factores contextuales (ambientales y perso-
nales) que dificultarían estas actividades.

La Discapacidad se define por lo tanto como el resultado de una compleja relación entre
la condición de salud de una persona, sus factores personales (género, edad, grupo étnico,
estilo de vida, estilo de afrontamiento, educación, profesión, etc.), y los factores externos o
ambientales que representan las circunstancias en las que vive y se desenvuelve esa persona.

La Discapacidad en esta nueva clasificación incluye las deficiencias, limitaciones en la ac-
tividad y restricciones en la participación. Por lo tanto indicaría los aspectos negativos de la
interacción entre el individuo (con una determinada condición de salud) y sus factores con-
textuales (socio/ambientales). Actuando sobre estos últimos, disminuirían las restricciones
en la participación, así como las limitaciones en la actividad, mejorando por tanto la condi-
ción de salud.

Es importante destacar que con la nueva clasificación todas las enfermedades y condi-
ciones de salud se sitúan en pie de igualdad con independencia de su causa.

El problema por tanto de los niños y adolescentes con necesidades especiales, (entre ellos
se incluye la discapacidad) ya no se plantea desde un punto de vista estrictamente médico,
sino que es fundamentalmente un “problema social” que requiere soluciones cuyo objetivo
sea construir un mundo justo y accesible para ellos y ellas. 

Legislación

En 1981, “Año Internacional de los Impedidos”, la ONU adoptó el Programa de Acción
Mundial para las Personas con Discapacidad. Fue la primera declaración de principios sobre
las personas con discapacidad, y un llamamiento por parte de Naciones Unidas a favor de
la igualdad de oportunidades a nivel internacional para las personas con discapacidad, y a
favor de la elaboración de programas que ofrezcan los servicios básicos para su integración
en la sociedad como, por ejemplo, la creación de rampas de acceso.

Condición de salud
(trastorno o enfermedad

Funciones o estructuras 
corporales

Actividades Participación

Factores ambientales Factores personales

Figura 1. Modelo del funcionamiento y de la Discapacidad (OMS 2001)
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Posteriormente la ONU decretó de 1982 a 1993, el “Decenio de las Naciones Unidas para
las personas con Discapacidad” con el objetivo de promover medidas en muchos Estados
para la prevención de la incapacidad, la rehabilitación, la participación plena de las perso-
nas con discapacidad en la vida social y el desarrollo de la igualdad.

España no fue ajena a este movimiento. La Constitución Española de 1978, siguiendo la
Declaración Universal de Los Derechos Humanos (1948), reconoce a todos los españoles la
igualdad ante la ley y el derecho a la igualdad de oportunidades. De forma más específica,
en su artículo 49, insta a los poderes públicos que presten la atención especializada y el am-
paro necesario para garantizar el disfrute de sus derechos a las personas con discapacidad.

En 1982 se decretó la “Ley de Integración Social de los Minusválidos” (LISMI, Ley
13/1982, de 7 de abril), que ha permitido importantes avances es este sector.

En la Convención sobre los Derechos del Niño, de 20 de noviembre de 1989, en su Artí-
culo 23: 

1. Los Estados partes reconocen que el niño mental o físicamente impedido deberá dis-
frutar de una vida plena y decente en condiciones que aseguren su dignidad, le permitan lle-
gar a bastarse a si mismo y faciliten la participación activa del niño en la comunidad. 

2. Los estados Partes reconocen el derecho del niño impedido a recibir cuidados especia-
les y alentarán y asegurarán, con sujeción a los recursos disponibles, la prestación al niño que
reúna las condiciones requeridas […]

La Ley Orgánica 1/1996, de 15 de enero, de Protección Jurídica del Menor: se refiere al
“Derecho a que las administraciones públicas adecúen los espacios en los que permanecen
habitualmente los menores con discapacidad a sus necesidades para que puedan participar
plenamente en la vida social.”

La Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de Igualdad de Oportunidades, No Discriminación y
Accesibilidad Universal de las Personas con Discapacidad señala dos vías de acción esen-
ciales:

1) Medidas contra la discriminación, que ayuden a eliminar las barreras de todo tipo que
mantienen factores de exclusión sobre las personas con discapacidad (arquitectónicas, de
comunicación, sociales, etc.) y 

2) Medidas de acción positiva, que apoyen a las personas con discapacidad en su camino
hacia la completa inclusión.

Estas dos medidas son el eje sobre el cual se han elaborado el: II Plan de Acción para las
Personas con Discapacidad 2003 – 2007, por el Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, así
como los planes de acción para las Personas con Discapacidad de las distintas comunidades
autónomas. El objetivo general de estos planes es “Desarrollar un sistema de protección in-
tegral a las personas con discapacidad y a sus familias”.
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Implicaciones éticas

A la hora de tratar el tema de la discapacidad en la infancia se encuentran importantes di-
ferencias y consecuentemente implicaciones éticas respecto a la discapacidad en el adulto. Se
pueden incluir tres diferencias importantes: 

1) Los cambios dinámicos por los que transcurre el desarrollo infantil afectan a las nece-
sidades de estos niños en los distintos estadios de su desarrollo y pueden alterar el desarro-
llo final esperado. Tanto la enfermedad como la discapacidad pueden retrasar, a veces
irreversiblemente, el desarrollo infantil normal; 2) la epidemiología y la prevalencia de la
discapacidad en la infancia difiere de la del adulto en que en la primera son más comunes
las condiciones raras y de baja incidencia, mientras que en la persona adulta son más fre-
cuentes las condiciones comunes; y 3) debido a que los niños y niñas precisan del cuidado y
la protección de un adulto, su salud y su desarrollo van a depender en gran medida de la pro-
pia salud de la familia y de su nivel socioeconómico.

Con respecto al primer punto, las actuaciones deben de ir dirigidas hacia la prevención y
diagnóstico precoz para lograr una disminución en la incidencia de discapacidad en la in-
fancia. El diagnóstico precoz debe de incluir tanto la etapa prenatal (Programa de atención
a la mujer embarazada) y la neonatal (Programa de cribado neonatal de errores innatos del
metabolismo) como las etapas posteriores del desarrollo hasta llegar a la edad adulta, siendo
su objetivo la detección de alteraciones en el desarrollo neuro-evolutivo y psico-social así
como problemas del aprendizaje y fracaso escolar. 

A los niños y niñas que presentan un trastorno del desarrollo se les debe de considerar
como niños con necesidades especiales y ofrecerles una atención integral eficaz mediante la
coordinación entre instituciones, servicios y profesionales de distintos ámbitos (sanitario,
educativo y social), para conseguir el máximo nivel de habilidades sociales que garantice el
máximo nivel posible de calidad de vida y les permita llevar una vida lo más autónoma po-
sible, cuando lleguen a la edad adulta. Estas actuaciones no se pueden llevar a cabo sin in-
tegrar a la familia en la toma de decisiones y tratamiento, y sin tener en cuenta todos los
componentes que integran la salud: el físico, el psíquico, el socioambiental y educacional. 

Por tanto el objetivo para trabajar “en el mejor interés” de la infancia y la adolescencia es
desarrollar programas de prevención y promoción de la salud, en el marco de una atención
integral y global que incluya todas las necesidades de salud en el terreno biológico, psíquico
y social de los niños con discapacidad o trastorno del desarrollo o en situación de riesgo de
padecerla, para que puedan integrarse en la familia, la escuela y la sociedad en general, como
miembros que son.

Este objetivo está incluido en el Plan Estratégico de la OMS para la Salud Infantil y del
Adolescente para la Región Europea, y los profesionales de la salud así como de otros ám-
bitos que trabajamos con niños, niñas y adolescentes, debemos de ejercer nuestra influencia
en el ámbito político, socioeconómico y cultural para asegurar que se aplique dicho obje-
tivo.

Con respecto a la epidemiología y prevalencia de discapacidad en la infancia y la adoles-
cencia, aunque las cifras obtenidas de las encuestas del INE reflejen únicamente que el 5%
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de la población menor de 16 años tiene algún tipo de discapacidad, los recursos y medios que
esta población precisa supera en ocasiones más del triple de los gastos que precisa un niño
o niña sano. En una sanidad pública como la nuestra donde los recursos son limitados, y es
necesaria una adecuada y justa distribución de los mismos, no se puede caer en una discri-
minación negativa hacia las personas con discapacidad. Se debe de asegurar que cualquier
racionamiento de los recursos sea razonable, y que los criterios de inclusión/exclusión para
estos niños y niñas sea justa y éticamente aceptable. 

Otra implicación ética ante la infancia y la adolescencia con necesidades especiales es el
concepto de Calidad de Vida, es decir como perciben o valoran estos niños y niñas su exis-
tencia. Con frecuencia se tendrá que recurrir a los padres que conviven con ellos para que nos
digan cómo y cuántas veces expresa su hijo o hija sensación de bienestar y felicidad. Se debe
tener en cuenta que la Calidad de Vida no viene determinada inevitablemente por lo que no
pueden hacer, por su apariencia física o por su coeficiente intelectual, sino que se puede me-
jorar considerablemente actuando sobre factores externos como ofreciendo material técnico
que posibilite la comunicación, ofreciendo asistencia personal para ayudar en el cuidado
diario de estos niños, creando rampas de acceso, etc.

Por último, no se puede olvidar que la salud de los niños con enfermedades crónicas, o
discapacidad va a depender en gran medida de la salud de los adultos que les cuidan (en ge-
neral, sus padres) y las decisiones que tomen acerca de la vida de sus hijos. En general esta
labor que realiza la familia no tiene reconocimiento explícito legal, y existe una carencia en
las ayudas tanto materiales como personales que puedan compensar y dar un respiro a la fa-
milia, sobre todo en discapacidades severas. 

Por otro lado, aunque en general los padres, o tutores legales, desean lo más apropiado
para sus hijos, en ocasiones demandan instaurar o proseguir con un determinado tratamiento
que se considera indicado, bien porque no entienden, o no aceptan la irreversibilidad de un
proceso, o anteponen sus propios intereses a los del niño o niña. En estos casos, es una ter-
cera persona (frecuentemente el médico de confianza de la familia) la que ha de hacerse va-
ledera en lo que se ha venido en denominar “el mejor interés del niño” defendiendo le de una
decisión inadecuada. (En la literatura médica existen numerosos casos al respecto3). Lo más
indicado en estas situaciones es agotar las vías de solución por el diálogo. La información
continuada transmitida en términos claros y adaptados al nivel cultural del receptor, permite
conocer los deseos, miedos o sentimientos de esos padres y rebatir posibles ideas equivoca-
das, lo que no solo supone un respeto hacia el principio de autonomía, sino que cumple tam-
bién con el principio de beneficiencia para con el niño o niña4.

Otra cuestión a tener en cuenta cuando hablamos de niños y adolescentes con necesida-
des especiales es su transición a la vida adulta y su sexualidad. Las transiciones son parte del
desarrollo normal. Constituyen un proceso dinámico que tienen lugar a lo largo de la vida.
Los niños y adolescentes con necesidades especiales, sobre todo aquellos con algún grado de
discapacidad intelectual, no viven una eterna infancia, sino que evolucionan a un ritmo y
bajo unas formas particulares hasta alcanzar un desarrollo real, “su” desarrollo. La integra-
ción y normalización de estos niños y niñas queda generalmente estancada en su dimensión
afectiva y sexual. Entre las razones que explican esta situación cabe destacar las actitudes pa-



ternalistas y sobreprotectoras de las personas de su entorno (familia, educadores, profesio-
nales sanitarios…), y una comprensión de la sexualidad insuficiente y reduccionista.

El desarrollo sexual y afectivo es un proceso multidimensional, íntimamente unido a las
necesidades básicas de ser querido y aceptado, de dar y recibir afecto, de sentirse valorado/a
y atractivo/a, y compartiendo pensamientos y sentimientos. La sexualidad debe conside-
rarse en un contexto que se extienda más allá del sexo genital. Debe incluir las relaciones so-
ciales con individuos del género opuesto así como sus aspiraciones sociales futuras. Los
adolescentes con algún tipo de discapacidad pueden expresar deseos acerca del matrimonio,
tener hijos y una vida sexual adulta normal, al igual que aquellos que no la tienen. No obs-
tante tanto los padres como los profesionales que trabajan con adolescentes con necesidades
especiales son con frecuencia pesimistas a la hora de considerar el potencial que tienen para
poder disfrutar de la intimidad y la sexualidad en sus relaciones sociales. Muchas veces se
les considera infantiles y asexuales, y necesitados de protección. Otras veces se les considera
que tienen conductas sexuales inapropiadas, o impulsos incontrolados. Las barreras socia-
les y psicosociales pueden suponer un obstáculo mayor para el desarrollo sexual del ado-
lescente que las limitaciones de la propia discapacidad. 

En el pasado la esterilización de menores con discapacidad (sobre todo intelectual) se
realizaba sin considerar su capacidad de decisión, sus intereses o sentimientos, así como sus
habilidades para cuidar a los hijos/as. Solo se deben de tomar estas decisiones en el con-
texto de la capacidad del individuo para tomar decisiones, las consecuencias de la repro-
ducción para la persona y cualquier hijo o hija que nazca, y en el contexto de las leyes
existentes. A medida que los métodos anticonceptivos actuales ofrecen alternativas y au-
mentan las opciones disponibles a la esterilización, esta se hace cada vez más difícil de jus-
tificar5.

Estrategias para mejorar la atención integral. Buenas prácticas

Los niños y niñas con algún tipo de discapacidad en general requieren más recursos sa-
nitarios y sociales, que aquellos que no la tienen, para poder optimizar su desarrollo y ca-
pacidades con objeto de alcanzar el máximo nivel de salud posible que les permita ser
autónomos y participar en la sociedad como uno más. Por ello, toda intervención debe de in-
cluir líneas de acción que garanticen el respeto de los derechos fundamentales, el ejercicio de
los mismos, así como la igualdad de oportunidades. Así, la tendencia actual ha pasado de ins-
titucionalizar a estos niños y adolescentes, sobre todo aquellos con discapacidad intelectual
moderada o severa, a incluirlos como miembros y participantes de la sociedad, con los mis-
mos atributos y derechos que aquellos que no tienen discapacidad. Ejemplo de ello es la in-
corporación de los mismos en las escuelas públicas y posteriormente en el trabajo. La
discapacidad por lo tanto hoy en día, ya no se ve como una cuestión de solidaridad sino de
justicia6.

Entre las estrategias para profundizar en el conocimiento de la problemática de este grupo
de niños y adolescentes con necesidades especiales, y elaborar programas de actuación que
permitan su integración plena en la sociedad, en la medida de lo posible, se incluyen:
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- Realizar estudios actualizados a nivel nacional que plasmen la realidad de la situación.
Estos estudios deben de hacer hincapié en factores socioeconómicos, culturales y de gé-
nero que puedan dar lugar a inequidades en la utilización de los servicios, médicos, edu-
cacionales y sociales, y profundizar en el conocimiento de la calidad de vida de estos niños
y adolescentes.

- Promover la investigación en discapacidad bajo el prisma de las “barreras discapacitan-
tes” que impiden la integración plena de estos individuos en la sociedad, y no bajo el
prisma de la propia discapacidad.

- Difundir a todos los profesionales y sectores implicados, el conocimiento sobre los recur-
sos existentes y su accesibilidad, y sobre las leyes vigentes que protegen sus derechos.

- Promover la coordinación entre los distintos sectores implicados en la atención integral de
los niños y adolescentes con necesidades especiales: el sanitario, el socio-familiar y el edu-
cativo.

- Reconocer el papel fundamental de las familias en el cuidado de estos niños y niñas y fo-
mentar medidas de ayuda tanto material como personal.

- Reconocer que los niños y adolescentes con discapacidad tienen un mayor riesgo de pa-
decer maltrato físico y abuso sexual por lo que hay que estar alerta ante cualquier sín-
toma o signo de maltrato.

- Facilitar la transición de la infancia a la adolescencia, y de ésta a la vida adulta, tanto en
el ámbito socio-familiar como en el educativo y laboral. 
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Carmen Martínez González

Introducción 

Cada sociedad tiene un sistema de valores coherente  con su  momento histórico,  que
desarrolla y expresa en los diferentes contextos socializadores: familia, medio escolar, grupo
de pares. No en vano afirmaba el sociólogo Max Weber que los hombres se parecen más a su
tiempo que a sus padres. 

Nuestra cultura, que promueve la felicidad en relación al consumo fácil y rápido de cual-
quier producto, sea material o ideológico, pone difícil el reto de la adolescencia de conseguir
la madurez, entendida como capacidad para asumir convenciones sociales desde una ela-
boración autónoma de los principios morales. También suscita incongruencias, mucha más
información en relación a décadas pasadas y mayor nivel de vida en general, no parecen ga-
rantizar mayor madurez o responsabilidad, a tenor de dos indicadores como son las esta-
dísticas de fracaso escolar y de interrupción voluntaria del embarazo (IVE) en adolescentes.
En España el abandono educativo temprano, o porcentaje de población entre 18 y 24 años que
no ha completado la educación secundaria obligatoria (ESO) y no sigue ningún tipo de es-
tudio ó formación es del 30,8% en 2003, mientras en los países de la UE esta cifra es del 16-
18%1. La tasa de IVEs  por 1000 mujeres menores de 19 años, ha pasado de 4,41 en 1995 a
10,57 en 20042.

Históricamente nos cuestionamos la misma pregunta ¿asistimos a una pérdida de
valores o ideales, o a un cambio de los mismos? y probablemente la respuesta deba ser si-
milar: la adolescencia no es un grupo homogéneo, y en cualquier época y cultura coexisten
eternos adolescentes (“adultescentes”) con menores progresivamente maduros y autóno-
mos. El derecho a ejercer su autonomía, concepto clave y transversal en esta etapa de la vida,
nos obliga a conocer la dependencia legal de aspectos muy específicos, que hacen que los
adolescentes sean titulares de derechos, con limitaciones para su ejercicio en función de la
edad y madurez. 

El territorio del cambio: la adolescencia 

La adolescencia es el proceso psíquico y cultural, más que biológico, que generalmente acom-
paña al desarrollo físico puberal. Etimológicamente viene del latín “adolescere“, que sig-
nifica crecer, desarrollarse, y se caracteriza por ser una etapa de transición tremendamente
dinámica, con grandes cambios en todos los ámbitos en términos: 

• físicos se atraviesa la  pubertad : fase de crecimiento y maduración corporal, al final de la
cual se consigue una talla, una morfología y una capacidad reproductora adulta 

• psicológicos crecer significa salir de la dependencia, obtener una identidad e individua-
ción propia, a través de un proceso de separación de las figuras parentales sin perder los
primeros vínculos afectivos. 

ADOLESCENCIA: OBLIGACIONES LEGALES, 
COMPROMISOS ÉTICOSVI.3  
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• morales crecer es pasar de la heteronomía (lo moral es lo real, las normas vienen de afuera
y son sagradas e intocables) a la autonomía: proceso evolutivo de elaboración de normas
y distanciamiento de las demandas externas a favor de los principios internos, siendo uno
mismo quien se da sus propias normas.

• legales significa pasar de la minoría de edad legal, a la mayoría de edad legal, poder ejer-
cer el derecho al voto, tener responsabilidad penal y legal y plena capacidad para acceder
al mundo laboral.

• médicos, la maduración conlleva asumir progresivamente la capacidad de tomar deci-
siones en relación a la salud, la enfermedad, la sexualidad, la vida y la muerte

Ética y derecho, diferencias y similitudes 

Ética y Derecho son términos que se usan erróneamente de forma  indistinta en contextos
médicos, siendo  habitual juridificar los problemas éticos con una visión simplista y reduc-
cionista. En la adolescencia, empezamos a hablar de límites legales, derechos y deberes, y es
necesario conocer, las diferencias y similitudes de ambas disciplinas. 

La ética y el derecho, son los dos sistemas  normativos del deber, que rigen o deben regir
las sociedades democráticas. Ambos sistemas están muy relacionados, aunque con grandes
diferencias formales y de contenido; las leyes ni se formulan ni se exigen de la misma ma-
nera que las prescripciones morales, pero tampoco se anulan entre si, sino que se comple-
mentan 

La ética se formula en términos de valores, compete a la libertad interna,  genera  una res-
ponsabilidad personal y una autoexigencia u obligación diferente para cada individuo. El de-
recho se formula en términos de leyes que exigen el cumplimiento estricto de normas,
regulando  la libertad externa y generando  responsabilidad jurídica y penal exigible de
forma coactiva e igual para todos, obligan con independencia de opinión o voluntad. En el
ámbito legal la responsabilidad  es personal, si hay condena es habitual que requiera in-
demnización  e incluso inhabilitación profesional3. 

Las leyes enmarcan un nivel de ética de mínimos, universal y consensuada por la socie-
dad para  proteger valores comunes de convivencia. Lo moral y privado, lo relacionado con
los valores pertenece al ámbito de una ética de máximos, que no se puede exigir, solo pro-
mover desde un nivel más elevado que la ley en el sentido moral, pero no por encima de la
ley como marco que obliga e iguala a todos. 

En Bioética, ética aplicada al mundo sanitario, existen  cuatro grandes principios4 que
sirven como primer marco normativo  para valorar la corrección o incorrección de una de-
cisión:

• Principio de autonomía: obliga a respetar el derecho a tomar decisiones personales. La
autonomía basada en la idea kantiana, es la base del concepto de dignidad en relación a
una determinada moralidad5: la capacidad de los seres racionales para darse leyes uni-
versales que guíen su comportamiento. 

• Principio de beneficencia: obliga no solo a no hacer el mal, sino a hacer el bien, teniendo
en cuenta que lo que es “beneficente“ para cada individuo es de gestión privada y
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depende del sistema de valores individual. Excepciones serían las personas incapacita-
das o los menores de 12 años.

• Principio de no maleficencia: obliga a no hacer nada perjudicial físico, psíquico o moral,
para el paciente. En general se define por criterios de lex artis, de indicación, contraindi-
cación y no indicación. 

• Principio de justicia: en Bioética referido a justicia social, a igualdad en las prestaciones sa-
nitarias y equidad en el acceso a los recursos públicos. La equidad es una forma de apli-
cación del principio de justicia, con arreglo a criterios  de universalidad y de corrección
de las diferencias, según los cuales, los recursos se deben distribuir de forma que lleguen
a todos por igual, pero en caso de desigualdad que tengan preferencia los más desfavo-
recidos. 

Escenario normativo 

Los cambios legales y sociales de los últimos años, están basados en el cambio de menta-
lidad histórica en relación al concepto de menor, que ha pasado de ser considerado incapaz
y objeto de protección total, a ser sujeto poseedor de derechos que se ejercitarán  progresi-
vamente a través de la expresión de su autonomía. Para contextualizar el tema, hay estable-
cer dos diferencias:

• -Mayoría de edad legal, define un período de la vida en el que el sujeto tiene plena capa-
cidad jurídica. La  legislación civil y penal en España la fija en los 18 años.

• Mayoría de edad sanitaria, con algunas excepciones que veremos, se establece a los 16
años. Plantea problemas en la toma de decisiones sanitarias  por debajo de esa edad, en
la que la ley establece  limitaciones 

Nuestra experiencia, reflejo de la realidad, es que actualmente confluyen una gran medi-
calización de la vida con una tendencia a la juridificación de los hechos, por ello sin preten-
der ser juristas, los profesionales sanitarios  debemos conocer un mínimo normativo, y sobre
todo algunas leyes que ofrecen un importante marco legal de referencia para múltiples cues-
tiones prácticas, como es la Ley Básica 41/2002 de Autonomía del paciente (LBAP)6.

Haremos un  repaso sencillo a las leyes más importantes que hacen referencia a menores
de 18 años7, y a los diferentes límites de edad que establecen:

1- Código Penal

- Establece que los menores de 18 años no son responsables criminalmente (artículo 19).

- En materia de libertad sexual (artículo 181), considera abusos o relaciones sexuales no
consentidas, las mantenidas con menores de 13 años. 

2-Código Civil 

- Establece la mayoría de edad en los 18 años (artículo 315) o menores emancipados (ar-
ticulo 314). La emancipación habilita al menor para regir su persona y bienes como si
fuera mayor, y se establece por mayoría de edad, por matrimonio del menor, por con-
cesión de los que ejerzan la patria potestad ó por concesión judicial.
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- En procesos de separación parental (artículo 92) hay que oír al menor antes de tomar
medidas judiciales a partir de los 12 años.  

3- Ley Orgánica 1/ 1996 de 15 Enero, de  Protección Jurídica del menor8

- Establece el derecho a ser oído en la familia, en cualquier procedimiento administrativo
o judicial, e incluso en el ámbito sanitario, aunque en determinadas circunstancias o
edades su opinión no sea vinculante legalmente.

- Habla de los derechos del menor en honor, intimidad personal, familiar, propia imagen,
secreto de las comunicaciones y libertad de ideología, conciencia y religión. Introduce
el concepto de “desarrollo evolutivo en el ejercicio de sus derechos”, intentando res-
petar siempre la autonomía. 

4-Convención sobre los Derechos del Niño  (20 Nov. 1989, Artº 12)9

Sin mencionar edades, reconoce que los Estados garantizarán al niño que esté en condicio-
nes de formarse un juicio propio el derecho a expresar su opinión libremente en todos los
asuntos que le afecten, teniéndose debidamente en cuenta su opinión, en función de edad
y madurez. Por ello, se dará oportunidad al niño de ser escuchado en todo procedimiento
judicial o administrativo que le afecte, ya sea directamente o por medio de un represen-
tante o de un órgano apropiado, en consonancia con las normas de procedimiento de la
ley nacional.

5- Ley 41/2002 Reguladora de la Autonomía del paciente (LBAP)6

Es una Ley Básica (rige para todo el territorio español), la más reciente, ya que entró en
vigor 16 Mayo de 2003, y la primera que explicita límites de edad para tomar decisiones;
plantea el problema de valorar la madurez entre los 12-16 años de edad como veremos. Re-
saltamos los siguientes puntos:

- Derecho a la intimidad y al consentimiento libre y voluntario, una vez recibida la infor-
mación.

- Establece que el paciente es el titular de la información. 

- Especifica las excepciones generales al consentimiento, en las cuales los facultativos po-
drán decidir por el paciente :

• riesgo para la salud pública, según lo establecido en la LO 1996. 
• riesgo inmediato y grave para la integridad física o psíquica.
- Concreta las situaciones en las que el consentimiento se dará por representación ó susti-

tución (o sea, por  el tutor legal): 
• Pacientes incapacitados legalmente. 
• En menores de edad, incapaces intelectual y emocionalmente de entender el alcance de la

intervención, la decisión la tomará el representante legal tras escuchar su opinión si tiene
12 años.

• Si el menor no está incapacitado, está emancipado ó tiene 16 años, no cabe prestar con-
sentimiento por representación, a excepción de las situaciones del punto siguiente.
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6- Situaciones especiales en las que se requiere la mayoría de edad legal (> 18 años) para de-
cidir por si solo. 

- Extracción y trasplante de órganos: la Ley 30/1979 de 27 de Octubre, establece que los
menores de 18 años no podrán consentir para ser donantes vivos, incluso con el con-
sentimiento de padres o tutores. 

- Fecundación asistida. 

- Las IVE requieren ser mayor de edad, o contar con el consentimiento de padres o tuto-
res. 

- Existen corrientes de opinión discrepantes en relación a limitar la edad para decidir un
IVE; se alega que es un contrasentido que pueda existir  consentimiento de los meno-
res a los tratamientos médicos y no hacerlo en este supuesto10, máxime cuando nues-
tro Código Penal otorga validez al consentimiento del mayor de 13 años para las de
relaciones sexuales.

- La participación en ensayos clínicos (EC), regulados en el Real Decreto 561/1993, de 16
de Abril, requiere ser mayor de edad y en menores de edad contar con el consenti-
miento de los padres, el asentimiento del niño e informar al Ministerio Fiscal.

Problemas éticos con adolescentes 

La consulta con menores pone a prueba algo más que nuestra capacidad técnica. La ne-
cesaria dependencia de padres o tutores en los más pequeños y la posibilidad de colisión de
voluntades, derechos y deberes, entre los adolescentes y sus padres, siempre nos coloca en
una situación triangular que no se da en la relación clínica con adultos.

Los problemas se plantean  en torno al derecho a la información,  la confidencialidad y la
capacidad de tomar decisiones sanitarias con o sin los padres o tutores11. Una persona autó-
noma, puede dar su consentimiento a procedimientos sanitarios, es el titular del derecho a
la información y debemos mantener la confidencialidad como derecho del paciente a que
no se revelen sus datos y deber nuestro de secreto. Esto que es incuestionable en adultos,
plantea dudas entre los 12-16 años, tramo en el que la LBAP introduce la necesidad de va-
lorar la capacidad intelectual y emocional, o sea la madurez, para prestar consentimiento y
tomar decisiones sanitarias. 

El tema es que la conciencia moral y la madurez, no se adquieren puntualmente, sino du-
rante un proceso estudiado fundamentalmente por Kohlberg12. Viene a decir que los niños
hasta los 10-12 años están en un nivel “preconvencional”, o menos maduro de razonamiento,
enjuiciando las cuestiones desde los propios intereses (bueno es lo bueno para mi). La ma-
yoría de los adolescentes pasan a una fase más madura o fase “convencional” sobre los 13-
15 años, en la que hay un conformismo con las normas sociales y el orden establecido (bueno
es lo que ayuda a mantener el orden social). Solo llegan a la fase “posconvencional”, real-
mente madura, un número reducido de adultos, a edades más bien tardías; en esta fase se
enjuician las normas y convenciones sociales en función de valores y principios universali-
zables (bueno es lo bueno para todos) desde un punto de vista moral que ha pasado de la he-
teronomía a la autonomía.
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Algunos autores sostienen la tendencia a valorar la madurez en relación a la capacidad,
con independencia  de la edad13, y con criterio no exento de lógica teniendo en cuenta que
no todos los adultos llegan a alcanzar la fase más madura, posconvencional. Por ejemplo, en
relación a conductas de riesgo (abuso de alcohol, de drogas, relaciones sexuales sin protec-
ción…), hay estudios que comparan la capacidad de decisión de adultos competentes y ado-
lescentes, concluyendo que ambos son igualmente capaces de identificar las consecuencias14.

¿Qué se entiende por menor maduro y cómo se valora la madurez entre los 12-16 años? 

Madurez es sinónimo de competencia o capacidad en el adulto para dar su consenti-
miento, y este depende de tres pilares: información adecuada, inteligencia suficiente y vo-
luntariedad. En adultos hay escalas validadas para evaluar la capacidad, cuestionarios como
el “AID to capacity evaluation” (ACE)15 o el guión de entrevista estructurada que propone
Tunzi16, pero estas herramientas no existen para menores. La madurez en ellos se valora
siempre en relación a un acto concreto,  tras una información sencilla y adecuada a la edad
y las circunstancias y con las siguientes orientaciones:

• En el área cognitiva,  que tenga capacidad de entender, juzgar y valorar situaciones con-
cretas, así como una escala de valores propia consistente y coherente

• En la esfera afectivo-psicológica, que posea capacidad de expresar y defender decisiones
sin presiones externas 

• En la toma de decisiones, que entienda el concepto de balance riesgo/beneficio y posea
capacidad de jerarquizar alternativas

El profesional sanitario no debe juzgar el contenido de los valores que asume o ejerce el
menor. La madurez de una persona, mayor o menor de edad, debe medirse por sus capaci-
dades formales de juzgar y valorar las situaciones, no por el contenido o la proximidad con
nuestro  sistema de valores. Desde un concepto paternalista de la medicina, el error clásico
ha sido considerar inmaduro o incapaz a todo el que tenía un sistema de valores distinto del
nuestro17. 

En la práctica las situaciones que mayores problemas plantean son los adolescentes con
enfermedades mentales; especialmente en estos casos, con la misma edad y el mismo diag-
nóstico puede valorarse la madurez de muy distinta manera en cada adolescente18. También
se plantean problemas prácticos con la toma de decisiones en menores que acuden solos a
servicios de urgencias, hecho cada vez más habitual19.

En resumen podemos decir de las decisiones sanitarias en menores:

- Hasta los 12 años son los padres o tutores los que tienen la representación legal, defien-
den sus derechos y deciden en su beneficio. 

- Entre los 12 y los 16 años, las leyes reconocen el derecho al ejercicio de los derechos per-
sonalísimos (salud, sexualidad...) en el menor maduro y capaz. Hay que individualizar las
decisiones valorando la madurez. 

- Entre los 16-18 años, solo en los supuestos de IVE, reproducción asistida y ensayos clíni-
cos, se requiere el consentimiento de los padres.



5

287

- Se requiere ser mayor de edad legal (>18 años) para ser donante vivo de órganos para
trasplantes, con la excepción  de  tejidos regenerables (en concreto, la médula ósea).

Como hemos visto, solo la  justicia y el derecho pueden imponer las convenciones socia-
les en forma de preceptos jurídicos; las leyes ponen el marco dentro del cual debemos tra-
bajar. La ética promueve pero no impone el nivel postconvencional, el nivel de lo que no se
puede exigir llevándonos  a  desarrollar lo mejor de nuestras potencialidades; en este terreno
proponemos:

- Ofrecer apoyo incondicional, tiempo, orientación y respeto sea cual sea la decisión y la
edad del menor, que nos debe sentir cercanos aunque tengamos criterios discrepantes. 

- Procurar una relación clínica de estilo deliberativo, abierta y respetuosa, sin actitudes ni
rígidamente impositivas, ni despreocupadamente permisivas, persuadiendo a través de
argumentos y sin coacción, para llegar a decidir conjuntamente sobre lo más beneficente 

- Buscar junto con el menor, el apoyo y la colaboración de su familia, siempre que sea un
marco de relación familiar normalizado y tanto más cuanto más importante sea la deci-
sión a tomar 20.

- Promover la autonomía de los niños de todas las edades de forma progresiva, enseñando
habilidades y haciéndoles partícipes en la medida de lo posible de las pequeñas decisio-
nes 

- Buscar el asentimiento del menor, su colaboración y visto bueno a cualquier edad, aunque
no tenga validez legal 

- Conocer para poder respetar las diferencias culturales y religiosas, habituales en nuestra
sociedad cada vez más multicultural21

- Aprender a tolerar sin delegar, la inevitable incertidumbre en la toma de decisiones22. La
fina línea que separa la autonomía del menor, los derechos de los padres y los límites le-
gales en las múltiples situaciones que ocurren en la relación clínica con cada paciente,
hace que ni desde la perspectiva legal, y menos desde la ética podamos obtener reglas y
respuestas definitivas a priori.

Propuesta de buenas prácticas

1. Buscar el asentimiento del menor 

Buscar el asentimiento es contar con su opinión, implicarle en la información y en lo que
se pueda en la decisión, en un proceso gradual de responsabilización desde que el niño tiene
capacidad para comprender aspectos básicos y sencillos de procedimientos o decisiones. Ob-
viamente antes de los 12 años las decisiones que pueda tomar no tienen validez legal, pero
tampoco debemos esperar a una edad teórica, para dar protagonismo en el autocuidado, ha-
bida cuenta de que ni la madurez ni ningún otro proceso evolutivo, se adquieren en un mo-
mento puntual de la vida.

El contexto de la relación clínica a cualquier edad debe ser interactivo y bidireccional. La
negativa de un menor a alguna acción no urgente ni esencial, debe ser tenida en cuenta y di-



ferirla si se puede, hasta conseguir su asentimiento. El engaño, la manipulación y la coacción
no son éticamente aceptables a ninguna edad23.

2. Establecer una relación clínica deliberativa 

El estilo deliberativo de relación clínica  busca la mejor opción para el adolescente, desde
el diálogo y el estímulo de la capacidad de argumentar y defender las propias elecciones
para que sean razonable, prudentes y coherentes. Nuestro papel será informar y orientar,
sin dejar al adolescente o la familia solos ante la toma de decisiones, ni manipular la infor-
mación hacia nuestras convicciones desde una actitud paternalista. 

Agradecimientos: a Pablo Simón Lorda, por su accesibilidad, sus conocimientos y orien-
taciones que no ha dudado en compartir generosamente en múltiples ocasiones. 
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Marta Sánchez Jacob

Justificación

Comenzaré por justificar por qué interesa este tema, que afecta de un modo sensible a la
calidad y equidad en el sistema sanitario. A mi modo de ver hay dos características que lo
configuran como un tema de actualidad.

1. Extensión de la objeción de conciencia (OC). Desde un pequeño núcleo – al servicio mi-
litar, que es sin duda la más estudiada y reglada-, en poco tiempo se han ido multiplicando
las modalidades. Así han aparecido en rápida sucesión la objeción de conciencia fiscal, al ju-
rado, a los juramentos o acatamientos de ciertos símbolos, a ciertos tratamientos médicos o
a la restricción de los mismos, a prescindir de ciertas vestimentas en la escuela, a trabajar en
determinados días festivos, a intervenir en bodas entre homosexuales, etc. Pero sin lugar a
dudas, donde existen mayor número de supuestos de OC, como luego veremos, es en el
campo sanitario, que será en un fututo próximo la sede por excelencia de los conflictos entre
conciencia y ley1. La extensión del fenómeno ha desencadenado un debate jurídico acerca de
la  naturaleza del derecho a la objeción de conciencia y de la conveniencia de su regulación
por modalidades.

2. Implicación de los medios de comunicación, en particular de la prensa, que se hacen eco
a diario de diversos supuestos en los que las personas implicadas alegan OC. 

Concepto: ¿qué es y qué no es la objeción de conciencia?

¿Qué es?

La OC es una forma de resistencia o desobediencia a la ley positiva que tiene caracterís-
ticas propias que la diferencian de otras desobediencias. No puede confundirse en ningún
caso con la simple trasgresión de la ley por capricho o interés ilegítimo. Marina Gascón de-
fine la OC como “el incumplimiento de un deber jurídico motivado por la existencia de un
dictamen de conciencia, que impide observar el comportamiento prescrito, y cuya finalidad
se agota en la defensa de la moralidad individual”2. 

Sólo se considera OC la desobediencia que reúne las siguientes características
• Motivos morales, de principios o de conciencia
• No violencia
• Acción (u omisión) individual, no colectiva
• Ausencia de motivos políticos. No va más allá de la propia salvaguarda de la concien-

cia en el caso concreto (aunque indirectamente pueda producir efectos políticos).

La limitación de sus objetivos, así como su raíz moral y su carácter individual, es lo que
hace que esta figura pueda ser considerada con tolerancia en el ordenamiento legal y se
paralicen los mecanismos represores3.

VI. 4 OBJECIÓN DE CONCIENCIA: MARCO JURÍDICO, 
ANÁLISIS ÉTICO Y REPERCUSIÓN EN LA SANIDAD
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¿Qué no es?

La OC no son otras formas de desobediencia al derecho como la desobediencia civil, la
resistencia pasiva (insumisión) o la activa. Estas modalidades de desobediencia exceden el
carácter conceptual de la OC. Sus características son: carácter colectivo o grupal, objetivos po-
líticos (mejorar o acabar con el ordenamiento jurídico) y cursar con violencia4. 

LA OBJECIÓN DE CONCIENCIA Y SU MARCO JURÍDICO

La pregunta clave que es necesario contestar es la de si existe un derecho general a la OC.
La respuesta es compleja.

Se puede decir que derecho humano general, como tal, no existe. Existe el derecho a la liber-
tad ideológica y de expresión (Art. 16 de la Constitución), derecho que es personalísimo y la
base para ejercer la OC. Como ha quedado expuesto en la definición, es una excepción a la
aplicación de la ley y un privilegio, por el que no se aplica pena ante el incumplimiento de la
misma. 

El supuesto derecho a la OC siempre esta limitado por 4 circunstancias: 

1. Sólo es aplicable a los deberes perfectos, es decir aquellos correlativos a los derechos de los
demás

2. Las repercusiones que la desobediencia tenga sobre terceros

3. La restricción del concepto de la OC, que impide su banalización

4. La limitación de la objeción ante un acto o un deber concreto, no ante la ley de forma in-
discriminada. Es decir, sólo se puede objetar ante la aplicación de una norma concreta en
un contexto determinado

El derecho general a la objeción de conciencia no está explícitamente regulado en el or-
denamiento jurídico español. Si  lo está alguna de sus modalidades, concretamente la obje-
ción frente al servicio militar (Art. 30.2 de la Constitución)5. Respecto al caso del aborto,
tampoco hay una regulación expresa, pero sí jurisprudencia muy clara en el sentido de que
se debe respetar el derecho a la objeción tomando como base el artículo 16 de la Constitución.
El tribunal Constitucional en su sentencia de 11 de abril de 1985 (53/85, fundamento jurídico
14), afirma que la OC forma parte del derecho fundamental a la libertad ideológica y reli-
giosa, y que tal derecho existe y puede ser ejercido con independencia de que se haya dic-
tado o no tal regulación. Este reconocimiento no supone admitir la posibilidad de eludir el
cumplimiento de los deberes jurídicos de acuerdo con el libre arbitrio individual. Es decir es
un caso de “límites” al ejercicio de un derecho fundamental.

La Constitución Europea, actualmente en trámite,  reconoce expresamente la OC como
derecho fundamental en el artículo II-70 "de acuerdo con las leyes nacionales que regulan su
ejercicio", hecho que supone una débil protección de este derecho a nivel del ordenamiento
jurídico de la Unión6 .También lo hace el Convenio Europeo de Derechos Humanos (Art. 9),
aunque sostiene que este precepto no garantiza en cuanto tal un derecho a la OC7. Final-
mente, el Tribunal Federal Norteamericano ha denominado a la libertad de conciencia “la es-
trella polar” de los derechos8.
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Con respecto al  “Código de Ética y Deontología Médica” (versión de 1999), hay varios ar-
tículos que tienen relación con el concepto de conciencia y respeto a la misma. El Art. 33 con-
templa la “objeción razonada de ciencia o conciencia”9 .También el Código deontológico y
el decálogo ético de la profesión farmacéutica  de la Comunidad de Madrid reconoce la OC
del farmacéutico en su Art. 1210.

La Objeción de Conciencia y la Sanidad

En el campo sanitario, la OC se traduce en la negativa de los profesionales sanitarios a
realizar una prestación obligatoria, o a cooperar en ella, por considerarla contraria a su con-
ciencia. Antes de continuar quizás es conveniente entrar, aunque sea de forma sucinta, en el
concepto de “profesión”, y en la distinción que hace D. Gracia entre profesiones y oficios11.
Las primeras, se han caracterizado en Occidente por una responsabilidad fuerte, mientras
que la propia de los oficios es una responsabilidad débil. Las profesiones no sólo obligan al
bien hacer, sino que aspiran  a la búsqueda de la excelencia. Esto quiere decir que las obli-
gaciones profesionales son superiores a las meramente jurídicas, y van más allá de las de
no-maleficencia. De ahí, que todo profesional tenga la obligación moral ineludible de cono-
cer los límites de la objeción y de buscar alternativas prudentes.

Es muy importante aquí, hacer una distinción entre sanidad pública y privada. En la pú-
blica, los  profesionales tienen un vínculo de dependencia especial como profesionales de un
servicio público. Este vínculo les obliga a actuar con calidad, por el interés público y no por
el propio. Y en este sentido, a la hora de jerarquizar los principios, prima el respetar una
"ética de mínimos" (el principio de justicia y de no maleficencia) para garantizar el derecho
del paciente. Poniendo un ejemplo extremo, se podría dar el caso que todos los profesiona-
les de un servicio de ginecología objetaran a la realización de un aborto. Y en este caso ¿es
legítimo obligar coactivamente a un profesional a practicarlo, para cumplir la Ley?. En la
medicina privada, los valores personales y la conciencia se pueden gestionar de forma dife-
rente, pues tanto el profesional como el paciente son libres de escoger.

Los posibles supuestos de OC son muy numerosos, de tal forma que pueden surgir en
cualquier acto médico. Enumeraremos los casos más significativos, para posteriormente ana-
lizar más detalladamente aquellos que atañen a los adolescentes, haciendo hincapié en la
distinción de lo que se considera objeción y lo que se considera rechazo.
• La realización del aborto
• La clonación terapéutica
• Llevar a cabo algunos transplantes
• La esterilización voluntaria
• La limitación del esfuerzo terapéutico
• La aplicación de algunas técnicas de reproducción asistida y diagnóstico genético preim-

plantacional
• La prescripción de anticoncepción de emergencia (AE)
• La vacunación
• Transfusiones de sangre, especialmente en el colectivo de los Testigos de  Jehová.  
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• Adopción de menores por homosexuales
• Documento de instrucciones previas

La objeción de conciencia al aborto

Es uno de los supuestos reconocidos por el derecho español. Se configura, pues, como un
modelo paradigmático, pues los criterios aplicables al mismo pueden ser trasladados con
leves variaciones  a los restantes casos de OC en el campo sanitario. Sin embargo es preciso
tener en cuenta la obligación del médico de comunicar con carácter inmediato su negativa a
realizar abortos, a fin de que la paciente pueda acudir a otro facultativo. Según el Código
Penal, son los médicos y el equipo que debe practicar el acto abortivo, el personal colabora-
dor (anestesista, personal de enfermería, etc.) y los especialistas encargados de emitir dictá-
menes preceptivos, los sujetos que pueden ejercitar el derecho a la objeción de conciencia. Por
el contrario, no está amparado el resto del personal -sanitario, administrativo y de manteni-
miento- que preste sus servicios en un centro acreditado para la práctica del aborto12. Así
planteado el tema, hay que decir, que el profesional objetor no debe ni puede ser discrimi-
nado por el resto de profesionales o por la Administración.

La objeción de conciencia y la Anticoncepción de Emergencia (AE)

Por la polémica que ha suscitado y que sigue aún sin resolver nos referiremos exclusiva-
mente a la popularmente denominada “píldora del día después” (levonorgestrel). Dicho fár-
maco fue declarado un medicamento esencial por la OMS en 1998, y en España se autorizó
su comercialización el 23 de marzo de 2001.

El mecanismo de acción es cuestionado, más por motivos ideológicos que científicos. 

En general se acepta que  impide la ovulación, interfiere en la fertilización, en el trans-
porte del embrión al útero y evita su implantación en el endometrio. Sea cual fuere el meca-
nismo de acción, lo que se plantea desde el punto de vista ético es lo que se llama el “estatuto
del embrión”, referido al periodo de tiempo comprendido entre la fecundación y el final de
la implantación (14 días). De ello deriva el considerar o no aborto a los diferentes métodos
de la AE. Hasta el momento no ha sido posible llegar a ningún acuerdo en ninguna parte del
mundo. Y por tanto dependiendo del concepto que cada cual tenga del estatuto del embrión
la valoración ética será distinta13.

El Colegio Americano de Obstetras y Ginecólogos estableció en 1977, que la gestación se
inicia en el momento en que se produce la implantación del blastocisto en la cavidad uterina
(aproximadamente a los 7 días post-fecundación); por tanto la AE con levonorgestrel no es
abortiva, es más si la mujer estuviera embarazada no produce el aborto14. Sin embargo la
Iglesia católica al considerar que la gestación se inicia en el momento de la fecundación, lo
interpreta como un  método abortivo15. El levonorgestrel es de venta libre en algunos países
europeos como Gran Bretaña y Francia, donde se ha distribuido gratuitamente en los insti-
tutos16. En España, país en que los centros de planificación y atención a los adolescentes, son
muy escasos y están limitados a algunas comunidades autónomas, existen muchas cuestio-
nes conflictivas en materia de AE. Quedan sin resolver cuestiones como la capacidad del
menor, la verdadera aceptación de la doctrina del menor maduro, y el desconocimiento por
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parte del personal sanitario de la Ley de autonomía del paciente17. La polémica actual se
plantea, a mi entender, en lo que se refiere al lugar y al profesional que la tiene que prescri-
bir, sin olvidar que el farmacéutico puede alegar OC. Existen reticencias para la prescrip-
ción en los servicios de urgencias donde se alega que esta situación no es una urgencia y que
colapsa los servicios. Por otra parte, a los médicos de Atención Primaria, que en ocasiones
también son los médicos de la familia de la adolescente, les cuesta mantener la confidencia-
lidad en este supuesto. Actualmente se  apunta a dotar del mayor grado posible de autono-
mía al menor, y existe la tendencia a que la capacidad de autonomía acompañe a la función
biológica. 

El rechazo a la vacunación

En sentido estricto, no se puede hablar en este supuesto de OC, ya que no es una desobe-
diencia a ley y en ningún lugar está regulado que la vacunación sea obligatoria. Sin embargo,
es un supuesto que conviene tener en cuenta, porque puede darse en los padres de los niños
susceptibles de vacunación por motivos religiosos o filosóficos, como es el caso de los natu-
ristas y de algunos testigos de Jehová. La posición oficial actual de los Testigos de Jehová, con
respecto a la vacunación es considerarla  como una decisión de carácter individual y suele
aceptarse, pero no hay que olvidar que esta postura es la responsable de los últimos casos
de tétanos en EEUU18.

El rechazo a las transfusiones

Es un tema circunscrito a los Testigos de Jehová. Se ha estudiado en profundidad, existen
múltiples alternativas a las transfusiones y se siguen haciendo esfuerzos para respetar las
creencias fundamentales de sus seguidores, a la vez que se toman en cuenta principios como
la sacralidad de la vida, y el mejor interés para el paciente. Hay que apuntar que se han ido
produciendo algunos cambios doctrinales al dogma absoluto de abstenerse de sangre y las
interpretaciones son menos restrictivas, pudiendo en ocasiones los pacientes decidir libre-
mente la transfusión y evitar el castigo religioso19. 

Por otra parte la absoluta confidencialidad con el paciente, asegurándole que ningún
miembro se va a enterar facilita enormemente este supuesto. Cuando existe un conflicto
entre el médico que se encuentra en la obligación de transfundir para salvar la vida y el
rechazo absoluto por parte del paciente hay que diferenciar si se trata de un adulto compe-
tente o de un menor. En el caso de la persona mayor de edad, si tras reiteradas explicacio-
nes y recurriendo a la persuasión, rehúsa la transfusión, y apelando al respeto por la
autonomía y el derecho a la autodeterminación sobre su cuerpo, el profesional no está obli-
gado a transfundir. Sin embargo, en el menor de edad, la libertad religiosa de los padres no
debe llevar a atentar contra la vida de los hijos. El derecho a la vida del hijo prevalece sobre
otros derechos, y  la obligación del profesional sanitario es comunicarlo al Juez antes de que
la situación empeore. En este supuesto prevalece el principio de no maleficencia sobre el de
autonomía20 .

La objeción de conciencia a las últimas voluntades

Consiste en la negativa del personal sanitario al cumplimiento de las cláusulas contenidas
en el documento, por considerarlas contrarias a su conciencia. Los casos más frecuentes y



problemáticos son sin duda, los referentes a las medidas paliativas, las medidas de soporte
vital y la limitación del esfuerzo terapéutico. La ley de instrucciones previas aprobada en la
Comunidad de Madrid recoge el derecho de los médicos a la OC21.

LA OBJECIÓN DE CONCIENCIA Y SU ANÁLISIS ÉTICO

Es cierto que una sociedad siempre será mejor y más justa si se esfuerza por respetar la
conciencia de sus miembros, y no obliga al heroísmo precisamente a las personas con mayor
sensibilidad moral.

Cuando se abordan temas relacionados con la libertad ideológica y religiosa, en relación
con la OC, es difícil llegar a dogmas definitivos y siempre hay personas que en su fuero in-
terno quedan violentadas. Los debates hay que llevarlos desde el prisma del máximo respeto
a todas las opiniones y, asimismo, convencidos de una cultura de consenso, equilibrio y pro-
porcionalidad. Pero a pesar de que esto es cierto, en el campo sanitario, hay voces muy di-
ferentes y a veces también muy intransigentes con la OC que proclaman que cuando el deber
del médico es un deber verdadero, la OC es incorrecta e inmoral, al ofrecer servicios parcia-
les22. 

La OC implica a los cuatro grandes principios de la bioética.

• Principio de Autonomía. Es la esencia de la objeción de conciencia. Cuando la objeción del
profesional, hecha en nombre de su autonomía (el derecho a la toma de decisiones), afecta
precisamente a un derecho y a la autonomía de otra persona,  existe un conflicto que es
necesario resolver. En cualquier caso, los profesionales objetores deben asegurarse de que
sus pacientes reciban el servicio  de otros profesionales.

• Principio de Beneficencia. En el caso de la OC, este principio está íntimamente relacionado
con el de la autonomía. Obliga, no solo a no hacer el mal, sino a hacer el bien, teniendo en
cuenta que el “bien” de cada persona es individual y de gestión privada. Por tanto, el
“bien” para el objetor es lo que le dicta su conciencia que puede entrar en colisión con el
“bien” del paciente.  

• Principio de no maleficencia. Obliga a no hacer daño. Tiene especial relevancia en el supuesto
del menor, hijo de testigos de Jehová, cuyos padres rechazan la transfusión. El profesio-
nal debe tener claro que el principio de no maleficencia es superior al resto de principios
en este supuesto concreto.

• Principio de Justicia. La OC supone una inequidad con respecto a los servicios que se ofre-
cen por los no objetores. Puede  ser considerada como una discriminación cuando se ale-
gan motivos religiosos, ya que tratar los valores religiosos de forma diferente que los
valores morales seculares es discriminar. Además el principio de justicia puede verse com-
prometido, cuando el ofertar recursos más caros a determinados pacientes, supone un
coste añadido para el sistema (Ej. eritropoyetina en los Testigos de Jehová).

PROPUESTA DE BUENAS PRÁCTICAS

1. La objeción de conciencia debe respetarse al máximo y no puede suponer una discrimi-
nación  ni  para el paciente, que no obtiene un tratamiento o recurso, ni para el resto de
compañeros médicos, que tienen que asumir el trabajo que no realiza el objetor. 
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2. El profesional objetor no sólo tiene la obligación de comunicar su postura al paciente, sino
de explicarle posibles  alternativas para que sea atendido por otro profesional, lo que en
definitiva puede corresponderse como el deber de no abandono.

3. Con una adecuada y prudente ponderación de cada caso concreto, se pueden encontrar
soluciones razonables que no perjudiquen a nadie.

Agradecimiento a Carmen Martínez por sus acertadas sugerencias al tema
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Isolina Riaño Galán

1. Introducción

Los avances científicos han permitido una mejoría espectacular en la supervivencia de los
niños en los países ricos, aunque no debemos olvidar que estos avances no alcanzan a la
gran mayoría de la población infantil, que vive en los países pobres. Esto ha llevado a un
cambio de orientación de la atención pediátrica, desde el diagnóstico y tratamiento de las in-
fecciones hasta el control y prevención de las enfermedades crónicas. Los indicadores clási-
cos de salud como la mortalidad infantil ya no son la única medida de resultado cuando se
evalúa la eficacia de los tratamientos. Los objetivos de la asistencia sanitaria son no sólo pro-
longar la vida sino restaurar la salud y favorecer en lo posible la calidad de vida, promo-
viendo el máximo bienestar y desarrollo de potencialidades del niño enfermo1. La necesidad
de obtener medidas de los resultados de las intervenciones sanitarias, así como la incorpo-
ración del punto de vista del paciente, ha hecho que adquiera importancia progresiva la va-
loración de la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS), tanto en adultos como en
niños y adolescentes, tal y como se refleja en la bibliografía médica.

2.- Concepto de calidad de vida

El concepto de calidad de vida es multidimensional y centrado en el paciente. Desde esta
perspectiva se puede describir como los aspectos psicológicos y sociales de la salud de un pa-
ciente y también como la visión de un paciente de su estado de salud y su tratamiento. Las
definiciones de la CVRS tienen en cuenta la definición de salud de la Organización Mundial
de la Salud formulada en 1948, como “el estado de completo bienestar físico, mental y social
y no sólo la ausencia de enfermedad”.

Los modelos teóricos conceptuales de CVRS2 la definen como un continuum, donde se
encuentran, por un lado, los factores biológicos y fisiológicos y por otro la calidad de vida,
interrelacionada más directamente con la percepción general de salud y el apoyo psicológico
y social.

Shumaker y Naughton3 definen la calidad de vida como “la evaluación subjetiva de la in-
fluencia del estado de salud, los cuidados sanitarios y la promoción de la salud, sobre la ca-
pacidad del individuo para mantener un nivel de funcionamiento que le permite realizar
las actividades que le son importantes, y que afectan a su estado general de bienestar. Las di-
mensiones más importantes que incluye la CVRS son: el funcionamiento social, el funcio-
namiento físico, el funcionamiento cognitivo, la movilidad, el cuidado personal y el bienestar
emocional”. Esta definición parte de la percepción que el individuo tiene sobre su propia
salud y se utiliza con frecuencia como sinónimo del concepto de salud autopercibida, que ha
demostrado ser útil, por ejemplo, como predictor de la mortalidad4 e incluso del uso de los
servicios sanitarios5. 

VI. 5 CALIDAD DE VIDA
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3.- Evaluación de calidad de vida en niños y adolescentes
En la última década, el interés por el estudio de la CVRS en niños y adolescentes se mani-

fiesta por el creciente número de publicaciones, especialmente referidas a aquellos afectos de
diversas patologías crónicas como asma6, cáncer7,8, supervivientes de cuidados intensivos9,
grandes prematuros o con muy bajo peso al nacer10 así como su evolución en el tiempo, su es-
tado de salud general y las discapacidades psico-sociales de esta población. Dichos estudios
muestran que estos niños tienen peor salud en una serie de dimensiones: problemas físicos;
limitaciones asociadas a la capacidad de participar en las actividades infantiles habituales;
dificultades con actividades específicas del desarrollo; crecimiento físico retardado; problemas
de conducta y peor desarrollo emocional y social. Estas alteraciones se traducen además en
deficiente rendimiento escolar. Incluso los niños con dolencias crónicas leves tienen afectada
su calidad de vida de forma notable11. Por otra parte, estas posibles limitaciones pueden oca-
sionarles una peor calidad de vida en comparación con la población considerada sana. Estas
circunstancias justifican la evaluación continua de su salud percibida.

El concepto de salud difiere en adultos y niños, pues tanto las expectativas como las fun-
ciones y actividades son distintas. Por ello, la medición de la salud en los niños tiene que
tener en cuenta la habilidad de participar plenamente en funciones y actividades físicas, so-
ciales y psicosociales apropiadas para cada edad12. No obstante, nuestro conocimiento sobre
lo que constituye el funcionamiento apropiado a cada edad es limitado, así como acerca de
la precisión de la información obtenida a partir de los propios niños y adolescentes12,13. Ade-
más, la medida de la CVRS en la infancia y adolescencia plantea retos específicos, funda-
mentalmente por la baja prevalencia de problemas graves de salud y de limitaciones
funcionales en estas edades.

Históricamente, para investigar la salud de los niños y conocer cómo el propio niño per-
cibía su enfermedad se interrogaba a los adultos (padres, profesores, médicos). Es evidente
que padres, médicos y niños tienen distinta perspectiva sobre la CVRS del niño. Sólo el pro-
pio niño puede comunicar su calidad de vida percibida –subjetiva- y sus experiencias sobre
su estado de salud. Es importante considerar su perspectiva como la más exacta. No obstante,
cuando el niño es muy pequeño o tiene dificultades para cumplimentar cuestionarios, pro-
bablemente los padres serán quienes mejor respondan14. Medir la calidad de vida de un niño
pequeño supone un desafío metodológico y la comparación entre la información dada por
el propio niño y la suministrada por sus padres puede resultar útil15.  

La medición de la CVRS en los niños y adolescentes es importante por sus características
especiales:

1º.Las enfermedades crónicas repercuten de forma diferente según la fase de desarrollo16.
La enfermedad durante el primer año de vida, puede afectar al crecimiento y desarrollo
al influir sobre la alimentación, el sueño, las habilidades motoras (y, por consiguiente, la
exploración del entorno) o las funciones sensoriales. 

En la última fase del período preescolar, cuando están desarrollando la autonomía, la movi-
lidad y el autocontrol, la enfermedad puede interferir de nuevo en estas importantes
funciones. En los primeros cursos de la etapa escolar, se puede dificultar la integración; es
probable que necesiten ausentarse de la escuela por su enfermedad o por el tratamiento
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y, por tanto, pierden las oportunidades normales para iniciar su socialización. La adoles-
cencia es, a menudo, una época en la que se ponen a prueba los límites de la enfermedad
y el cumplimiento de los tratamientos recomendados. 

Las enfermedades pueden perjudicar el desarrollo de la independencia, de una mayor sen-
sibilidad en el cuidado de sí mismo y de una intimidad creciente, así como los planes de
futuro. Los problemas de salud que exigen, por ejemplo, la asistencia a sesiones de diáli-
sis, pueden obstaculizar su proceso de independencia17. 

La enfermedad o su tratamiento son particularmente embarazosos a esta edad, y pueden
afectar a la imagen corporal, clave en esta etapa. Así, la pérdida del pelo por quimiotera-
pia, afecta más en la adolescencia que en niños más pequeños, pues en éstos la aparien-
cia y las relaciones sociales no tienen un papel tan importante. 

2º. El desarrollo cognitivo influye en la percepción del concepto salud-enfermedad. Los niños
mayores disponen de más recursos para afrontar los síntomas y limitaciones y tienen una
comprensión compleja de lo que es la enfermedad frente a los niños pequeños con un con-
cepto aún mágico18. Estas manifestaciones son difíciles de medir si no se desarrolla un
instrumento que preste atención a estos aspectos.

3º- La edad, cuanto más pequeño sea el niño, mayor es su dependencia de los adultos para
realizar las actividades de la vida diaria, por ello la autosuficiencia no es una dimensión
importante para ellos, a diferencia de los adultos.  
Es imprescindible la adaptación de los cuestionarios de CVRS a los niños y adolescentes.

Al elaborar un cuestionario debe considerarse la madurez del niño y su grado de desarro-
llo, por tanto debe de estar en relación con la edad (no sólo cronológica sino madurativa). En
ocasiones, puede ser conveniente incluso, realizar una prueba de lectura y comprensión.

4.- Tipos de instrumentos de medición de CVRS y sus propiedades
La mayoría de instrumentos o cuestionarios de CVRS se han desarrollado en países anglo-

sajones, siendo necesaria su adaptación al contexto cultural para lograr versiones equivalen-
tes y comparables al original. El método de adaptación incluye traducción al idioma diana,
revisión por expertos y muestras de la población diana y retrotraducción al idioma original19,20. 

El modelo más utilizado para medir la CVRS se basa en la teoría psicométrica clásica. Se ela-
boran preguntas o items que luego se agrupan en escalas que reflejan un concepto o constructo
de salud. Por ejemplo el bienestar y/o el malestar psicológico. Varias preguntas relacionadas
con el mismo tema formarán una dimensión. Cuando un instrumento da una puntuación para
cada dimensión se suele denominar “perfil”, mientras que cuando da una puntuación global
se llama “índice”. En algunos casos, los instrumentos generan un perfil y un índice.

Las características o propiedades psicométricas más importantes de cualquier instrumento
de CVRS son su fiabilidad, validez y sensibilidad al cambio21. La Tabla 1 resume dichas
características. 
Los cuestionarios de medida de la CVRS se suelen clasificar en dos grandes grupos según el

ámbito de salud que abarcan: genéricos y específicos. 
• Los instrumentos genéricos permiten evaluar la salud en general, siendo válidos para po-

blación sana y enferma. Parten de un concepto de salud multidimensional y permiten
crear patrones de salud según la combinación de las puntuaciones en cada dimensión. 
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• Los instrumentos específicos son medidas de CVRS de problemas específicos de salud y cap-
tan los cambios en los síntomas así como el efecto de los diversos tratamientos. Recogen
fundamentalmente los síntomas físicos y/o psicológicos relacionados con la enfermedad
analizada, el funcionamiento emocional y las limitaciones de actividad causadas por la en-
fermedad. En el ámbito infantil y de la adolescencia, se han desarrollado instrumentos
específicos para el cáncer8, el asma15,22 y la epilepsia23, entre otros.
La selección de un instrumento u otro de CVRS depende de los objetivos del estudio, del

ámbito de uso y de las características propias del instrumento. Rajmil24 ha realizado una ex-
haustiva revisión de los instrumentos genéricos de CVRS en la infancia y adolescencia pu-
blicados en la bibliografía internacional, así como aquellos, genéricos o específicos, que han
sido adaptados o creados en España. Entre los cuestionarios genéricos más conocidos y uti-
lizados destacan el CHIP y el CHQ. El KINDL, el PedsQL y el TACQOL son útiles en estu-
dios clínicos en niños y adolescentes con problemas crónicos de salud. 

Tabla 1. Características o propiedades psicométricas de los instrumentos de evaluación
de la calidad de vida relacionada con la salud

FIABILIDAD

Fiabilidad interna o
consistencia interna

Fiabilidad test-retest
o reproducibilidad

Fiabilidad entre
observadores

VALIDEZ

Validez de 
contenido
Validez de cons-
tructo o de concepto

Validez de criterio

Validez conver-
gente-discriminante

SENSIBILIDAD AL
CAMBIO

Grado en que un instrumento proporciona la misma puntuación cada vez que se
administra en condiciones similares
Grado en que los ítems y subdimensiones miden el mismo concepto.
Un coeficiente α de Cronbach superior a 0,70 indica un nivel aceptable a nivel gru-
pal y superior a 0,90 si es aplicación individual.
Grado de estabilidad temporal si no ha habido cambios en el estado de salud del
individuo. 
Un coeficiente de correlación intraclase o de Pearson superior a 0,60 es aceptable
a nivel grupal pero debe ser superior a 0,95 a nivel individual.
Indicador de estabilidad de las mediciones cuando el proceso es realizado por va-
rios entrevistadores.
Grado en que proporciona información del fenómeno que pretende medir y no de
otros.
Es el análisis lógico del concepto que se pretende medir y, en especial, la definición
de las áreas o dimensiones que abarca y sus límites con otros conceptos relacionados.
Se basa en el análisis factorial de los ítems y permite determinar si  reflejan dife-
rentes gradaciones de una sola dimensión o si se distribuyen en un espacio multi-
dimensional. 
Mide el acuerdo o la concordancia de las respuestas con patrones de referencia
(por ejemplo las respuestas de sus madres).
Analiza si una matriz de relaciones entre diferentes instrumentos es coherente con
lo esperable desde el conocimiento teórico. Así, por ejemplo, dos instrumentos que
midan el mismo concepto es probable que establezcan interrelaciones altas entre
sus dimensiones o componentes, frente a interrelaciones bajas con las puntuacio-
nes que evalúan otras dimensiones menos relacionadas
Capacidad para detectar cambios en el estado de salud o CVRS en el tiempo, por lo
general antes y después de una intervención sanitaria. Se considera aceptable cuando
el cambio medido como tamaño del efecto de la intervención es de 0,2 o más.

Propiedades psicométricas
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Si el objetivo es comparar grupos de niños o adolescentes con diferentes problemas cróni-
cos de salud se recomienda emplear una medida genérica. Por ejemplo, si se pretende evaluar
pacientes con asma y compararlos con controles sanos, una aproximación adecuada podría
incluir dos tipos de medida: una genérica y otra específica. Además, la elección del instru-
mento es tan importante como la selección de la muestra y las condiciones de aplicación.

Algunos instrumentos se han desarrollado fundamentalmente para uso en encuestas de
salud, para recoger información de población general. Por tanto, su aplicación en condicio-
nes de práctica clínica puede ser poco eficiente. En el ámbito de la práctica clínica para medir
el estado de salud de un paciente, detectar problemas no esperados o monitorizar al paciente
a lo largo del tiempo habrá que elegir un instrumento muy sensible. También, tiene suma im-
portancia seleccionar subgrupos con características clínicas bien definidas 25.

Es recomendable realizar estudios multicéntricos, así como longitudinales para mejorar la
comprensión acerca de los aspectos del desarrollo de la CVRS. La participación de equipos
multidisciplinares facilita una visión integral del niño y adolescente26.

5. Aplicaciones de la medición de la calidad de vida: ¿qué aporta a nivel clínico y de
salud pública? 

La medida de la CVRS y del estado de salud percibida en la infancia y adolescencia, desde
el punto de vista de la investigación en salud pública, tiene como objetivos describir la salud
de la población y establecer comparaciones entre subgrupos con determinadas característi-
cas (sociodemográficas, regionales, etc.), además nos permite evaluar el efecto sobre la salud
de las intervenciones sanitarias. 

En la práctica clínica, el estudio de la CVRS facilita el conocimiento del estado de salud y
puede identificar niveles de morbilidad. Otra aplicación de interés a nivel clínico es valorar
el impacto sobre la salud de los tratamientos y facilitar la toma de decisiones clínicas 2,13. De
hecho, las compañías farmacéuticas han incorporado como estrategia para el lanzamiento de
nuevos fármacos su efecto sobre la calidad de vida. Dos técnicas terapéuticas o dos fárma-
cos diferentes pueden tener idénticos resultados en términos biomédicos, sin embargo, el
impacto sobre el bienestar y la funcionalidad del paciente puede ser distinto. Esto es parti-
cularmente importante en aquellas situaciones en que la efectividad del tratamiento se basa
fundamentalmente en la propia percepción del paciente. En el nuevo paradigma, ya no es el
profesional sanitario quien dictamina si el sujeto está sano o no y cual es el tratamiento más
adecuado.

A un nivel más global, la medición de la CVRS permite identificar la necesidad de cuida-
dos que apoyen los tratamientos biomédicos habituales.

En la actualidad, la mayor supervivencia asociada a la mejor asistencia sanitaria o a las in-
tervenciones de los servicios de cuidados intensivos hace previsible un incremento de las
discapacidades físicas y psíquicas. De ello se deriva que muchas de las actuaciones médicas
actuales vayan dirigidas a reducir la sintomatología, mejorar el estado funcional y prevenir
complicaciones futuras. Es decir, mejorar la calidad de vida del enfermo. Por ello, la salud
percibida y la CVRS son indicadores fundamentales para desarrollar nuevas estrategias de
salud, con el diseño de programas sanitarios adecuados a las nuevas necesidades.  
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En definitiva, la calidad de vida es una nueva vía para investigar la salud de los indivi-
duos y de comunidades y valorar las ventajas y desventajas de los nuevos fármacos o tec-
nologías. Asimismo, facilita la participación de los niños y adolescentes en el proceso de
atención.

6.-  Propuestas de mejora

1. Incorporar en la práctica clínica el punto de vista del paciente y considerar para la toma
de decisiones, no solo los datos biológicos sino sus valores, necesidades y expectativas.
Para ello, es imprescindible mejorar el proceso de comunicación, lo cual ayudará a hu-
manizar la asistencia sanitaria, a veces altamente tecnificada. 

2. Promover la autonomía y participación de los niños y adolescentes en el proceso de aten-
ción mediante el empleo de instrumentos de medición de la calidad de vida, adaptados a
su edad, lo cual facilita la comunicación y explora las necesidades que percibe el niño y
el adolescente. Todo ello supone un cambio de estilo en el ejercicio de la asistencia sani-
taria, desde la escucha y dando voz a los niños y adolescentes, que pasan a ser protago-
nistas y el centro de la atención.

3. Trabajar junto con otros agentes de salud, en grupos multidisciplinarios, con una visión
amplia del concepto de salud y los contextos múltiples que influyen en ella. Ello nos per-
mitirá ofrecer pautas de actuación en relación con aspectos educativos y psicosociales que
faciliten la toma de decisiones, tanto individual como poblacional, con el objetivo final de
mejorar la calidad de vida y prestar una atención integral a niños y adolescentes. 
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Oriol Vall Combelles
Óscar García-Algar
Carme Puig Sola

Introducción: aproximación a los contaminantes y sustancias de abuso madre-hijo

Empezar a construir un saber común sobre el medio que nos rodea e identificar su rela-
ción con el organismo humano, aconseja partir de unos conocimientos básicos...

En 1850, John Snow descubrió en Londres que el Cólera se transmitía por las aguas con-
taminadas. En 1861, el príncipe Alberto, esposo de la Reina Victoria, murió de fiebres tifoi-
deas después de beber aguas contaminadas. El mal estado de los ríos y las fuentes de aquella
época, hicieron que el Parlamento decidiese mejorar la calidad del entorno. El Acta sobre la
polución de los ríos de 1876, fue una de las primeras ocasiones en las que se nombró una Real
Comisión para tratar temas sobre mejoras del entorno.

Si observamos la historia sobre la legislación del medio, destacaremos tres etapas: 
- la protección de las personas frente al medio.
- la protección del medio frente a las actividades de las personas.
- la preservación del medio para las futuras generaciones. 

Este es uno de los primeros estudios que dio lugar al nacimiento de la epidemiología, me-
diante la observación de cómo el ambiente, en sentido amplio, afecta a la salud. Sin embargo,
es tan total el concepto de ambiente que tratar de limitarlo en parcelas aumenta la especifi-
cidad de los estudios y puede facilitar su posterior aplicabilidad.

Fruto de ello es la etapa de embrión y feto, el primer “ecosistema” del ser humano, de
cuya permanencia, el neonato, pueda beneficiarse o por el contrario padecer secuelas se-
cundarias por su contacto con diferentes sustancias químicas o tóxicas a través de la relación
que  establece con la madre durante el embarazo.

Si desde el lugar de observación de la madre puede leerse como estilos de vida, desde el
recién nacido se puede leer como alteraciones secundarias a un ambiente (matriz) expuesto
a sustancias de abuso

Vías de exposición a un contaminante o sustancia química: exposición dérmica, oral, in-
halada y transplacentaria

La exposición dérmica, se realiza mediante el contacto directo del contaminante con la
piel. Puesto que la función de la piel es la de actuar de barrera protectora del cuerpo, esta vía
de exposición suele ser una vía minoritaria, estimándose que es uno o dos órdenes de mag-
nitud menos importantes que las otras rutas. El factor más relevante en esta vía de exposi-
ción es la polaridad del contaminante. Así, aquellos compuestos polares, sobre todo los que
tienen carga, no se disuelven en la epidermis y, por consiguiente, no la penetran. Por el con-
trario, compuestos no polares pueden disolverse y penetrar la epidermis hasta alcanzar el
área subcutánea, donde se incorporan fácilmente al flujo sanguíneo.

ENTORNO MATERNO-INFANTIL Y SALUDVII  
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La exposición oral se lleva a cabo mediante los alimentos, principalmente el agua y en el
caso de los niños a través del suelo contaminado. La toxicidad por esta vía es, usualmente
menos importante que la respiratoria, debido a que la mayoría de los contaminantes no se
absorben fácilmente por el tubo digestivo.  

La inhalación es la vía principal de penetración de un contaminante atmosférico, la cual
incluye a compuestos volátiles y partículas en suspensión. Hay que tener en cuenta que, en
el caso de partículas, buena parte de estas son retenidas por el sistema respiratorio superior
y posteriormente expulsadas. La vía primaria de absorción del contaminante es por difu-
sión en la capa líquida de los alvéolos. La eficiencia de la difusión depende del coeficiente
de difusión y de la concentración del  compuesto en los pulmones. Una vez el contaminante
se disuelve en la fase líquida de los alvéolos, éste es incorporado a la sangre. 

La transplacentaria permite además del paso de inmunoglobulinas, el de fármacos, dro-
gas y otras sustancias químicas. Está descrito que el paso de estas moléculas es bidireccio-
nal, y que por lo tanto la placenta es la principal puerta de entrada y salida del feto. El efecto
de de estas sustancias depende principalmente de la concentración no fijada a proteinas,
además de la limitada capacidad de metabolismo y excreción por parte del feto. Se ha ob-
servado, también, que estas sustancias afectan al transporte de nutrientes a través de la pla-
centa y explicarían parcialmente el retraso de crecimiento intaruterino.

Una vez absorbido, raramente el contaminante produce efectos nocivos en el mismo lugar
de la absorción, sino que se desplaza por la sangre hasta alcanzar el receptor, lugar donde se
concentra. Los lugares donde se realiza la unión entre el receptor y el contaminante son: hí-
gado, riñón y sangre, que son los lugares donde el contaminante se metaboliza. 

La mayor parte de la acción metabólica consiste en aumentar la solubilidad de los conta-
minantes absorbidos y eliminarlos (excreción). Estos procesos metabólicos están catalizados
por enzimas. El hígado es el órgano donde ocurre la mayor parte de las biotransformacio-
nes, puesto que es donde se concentra la mayor parte de los enzimas.

Exposición y riesgo

El riesgo se define como la probabilidad de que ocurra un suceso peligroso a causa de la
exposición a un contaminante o agente químico. Para caracterizar el riesgo de forma cuan-
titativa, se deben realizar  cuatro etapas: 

a) identificación del peligro

b) análisis de la exposición (identificación de las poblaciones que pueden estar potencial-
mente expuestas, identificación de las vías potenciales de exposición, estimación de la ex-
posición de la concentración del agente tóxico a la que está expuesta la población,
evaluación de la cantidad de tóxico ingerido); 

c) evaluación de la toxicidad 

d) caracterización del riesgo. 
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¿Ambiente o Entorno?

Resulta complicado intentar delimitar dos términos que se usan indistintamente al tener
significado parecido. Ambiente se ha utilizado más para referirse a las características de la
atmósfera. Mientras que, entorno definiría aquella situación o situaciones que están “alre-
dedor de”, en este caso de la salud. Por ello, de una forma mucho más holística, deberíamos
referirnos al entorno y al estudio de los factores que lo condicionan y que tienen repercusión
en la salud. El entorno y sus diferentes factores relacionados, en concreto, con la salud son,
a título de ejemplo: el hogar, la escuela, la calle, la ciudad, la matriz, el aire, la alimentación,
el agua, los tóxicos en todos ellos, las infecciones, el medio sanitario, el clima, el medio so-
cioeconómico, el medio cultural, las condiciones de vida de los padres, los hábitos de crianza
de los hijos, los condicionantes de salud de género y la inmigración. Desde este punto de
vista, enfermedades como el asma, los trastornos del desarrollo, las malformaciones, el cán-
cer, las intoxicaciones, las enfermedades crónicas del adulto y prácticamente todos los pro-
blemas de salud tienen varios componentes, los llamados determinantes de salud (Lalonde),
que componen el entorno de la salud. 

Resultados relacionados con la exposición ambiental a contaminantes

1. Exposición pasiva al humo de tabaco:

En estudios recientes se ha demostrado la relación entre el consumo de tabaco por los pa-
dres y la aparición de síntomas respiratorios relacionados, especialmente en los niños más
pequeños.

Uno de los objetivos de nuestra unidad de investigación fue estudiar la influencia de la ex-
posición prenatal y postnatal al tabaco y la prevalencia de síntomas respiratorios y de asma
que se presentaban durante los 4 primeros años de vida.

Para ello se reclutaron antes del parto 1.611 madres del proyecto AMICS (Asthma Multi-
centre Infant Cohort Study), en Ashford (Reino Unido) y Barcelona y Menorca (España). Se
recogió un cuestionario anual de síntomas respiratorios (sibilancias, pecho cargado y tos).
Según el hábito tabáquico se formaron 6 grupos: la madre nunca consumió, siempre, sólo
antes y en el embarazo, sólo antes, sólo antes y después, y sólo después del embarazo. La va-
riable final de estudio, el haber presentado sibilancias, se categorizó como: nunca presentó,
de forma precoz (hasta el 2º año), de forma persistente (en todo el periodo de estudio), y de
forma tardía (a partir del tercer año). Se determinaron el biomarcador de exposición al humo
del tabaco (cotinina) en sangre de cordón, orina materna y fetal, y orina a los 4 años.

Uno de los resultados obtenidos fue que los biomarcadores se correlacionaron bien con el
cuestionario de consumo materno. El 41,8 % nunca fumó, el 26,8 % lo hizo siempre, el 3,3 %
sólo antes y durante, el 10,9 % sólo antes, el 12,2 % sólo antes y después, y el 5,2 % sólo des-
pués.

1.1 Efecto del tabaco en las vías respiratorias de vías bajas

La exposición postnatal al tabaco se asoció con sibilancias tardías (OR 2,48, IC 95 % 1,08-
5,7) y con un mayor riesgo de diagnóstico de asma a los 4 años (OR 1,73, IC 95 % 0,97-3,07),
aunque este último riesgo no llegó a ser estadísticamente significativo. Sin embargo, la
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exposición prenatal al tabaco se asoció con más riesgo de infecciones respiratorias de vías
bajas en el primer año (OR 2,96, IC 95 % 1,1-7,7) y también con mayor riesgo de presentar
asma precoz (OR 3,64, IC 95 % 0,076-17,41) sin llegar a ser estadísticamente significativo.

En conclusión, los resultados confirman que existen dos patrones de efectos del tabaco
claramente según el momento de la exposición: la exposición prenatal se asocia con infec-
ciones de vías bajas y la postnatal se asocia con sibilancias.

2. Exposición al dióxido de nitrógeno:

El dióxido de nitrógeno (NO2) es el mayor polucionante en áreas urbanas. Mientras que
los niveles de fuera de casa provienen principalmente de las emisiones industriales y de los
gases de escape de los vehículos, los niveles que se hallan dentro de los hogares reflejan el
uso de las fuentes de combustión. Diferentes autores han descrito que el NO2 tiene efectos
perjudiciales en los síntomas respiratorios de las persoanas asmáticas. Por otro lado, estudios
experimentales han sugerido que el NO2 puede aumentar el efecto de patógenos respirato-
rios porque reducirian la eficacia de los mecanismos pulmonares de defensa (sistema mu-
cociliar y macrófagos alveolares) o estimularía la activacón de células proinflamatorias.

2.1. Concentraciones  de NO2 en los hogares

El proyecto AMICS examinó las concentraciones de dióxido de nitrógeno (NO2) dentro los
hogares (indoor) en Ashford, Kent (RU), Menorca y Barcelona (España) y la contribución de
sus fuentes de origen indoor más importantes (por ejemplo, combustión de aparatos de gas
y consumo de tabaco). Los hogares examinados (n = 1.421) y el NO2 indoor fue determi-
nado empleando filtros pasivos colocados en la sala de estar de los hogares entre 7 y 15 días.
Los hogares de los tres centros tenían concentraciones de NO2 indoor significativamente di-
ferentes, siendo Barcelona la que mostró los valores más elevados (valores de NO2 prome-
dio: 5,79, 6,06 y 23,87 p.p.b. en Ashford, Menorca y Barcelona, respectivamente).

2.2. Las fuentes de origen del NO2 indoor

El análisis de regresión múltiple demostró que las principales fuentes generadoras de
NO2 indoor en las tres cohortes eran el tipo de calefacción y el tipo de cocina empleados en
el hogar (la estufa de gas butano aumentaba las concentraciones de NO2 un promedio de 1,27
veces y la cocina de gas 2,13 veces más que la cocina eléctrica), el consumo de tabaco por los
padres (en los hogares con padres fumadores las concentraciones de NO2 era 1.25 más ele-
vados que en los hogares de padres no fumadores) y la estación del año en que se hacía la
determinación (las estaciones de otoño e invierno fueron las de mayor concentración de NO2
en los hogares si se compara con el verano). Estas variables relacionadas de forma significa-
tiva con el NO2 indoor podían explicar el 23, el 14 y el 39% de la concentración de NO2 in-
door de las diferentes cohortes Ashford, Barcelona y Menorca, respectivamente. Como se
observa, las concentraciones en Barcelona fueron muy superiores a las de Menorca y As-
hford, además estas fuentes de origen de NO2 indoor sólo fueron capaces de explicar una
parte pequeña de la concentración de NO2 indoor. En un estudio anterior se demostró que
en Barcelona a más horas de ventilación del hogar se correspondía con mayores niveles de
NO2, demostrando así la contribución del NO2 del exterior de los hogares. 
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2.3. Relación de los niveles de NO2 con las infecciones respiratorias en el primer año
de edad

En estas cohortes se hizo también un seguimiento de las infecciones respiratorias regis-
tradas en el primer año de edad de los niños/as participantes. La frecuencia y tipo de infec-
ciones respiratorias fueron obtenidas a través de entrevista que se realizó a las madres. 

Se ha demostrado que altas concentraciones de NO2 pueden afectar, en animales y hu-
manos, la función defensiva de las células epiteliales respiratorias e inmunitarias. Sin em-
bargo, no se halló esta relación entre NO2 indoor y infecciones respiratorias en las 3 cohortes
estudiadas. Estos resultados coinciden, también, con los de otros autores, que destacan que
la exposición habitual a estas bajas concentraciones no tendrían los efectos hallados por los
estudios experimentales. 

Resultados relacionados con la exposición transplacentaria a sustancias tóxicas

El consumo de sustancias tóxicas se estudia o evalúa generalmente dentro del apartado
de estilos de vida. Por estilo de vida entendemos la forma de vivir de cada mujer embara-
zada, elegida voluntaria o involuntariamente.  Sin embargo, para el recién nacido no se
puede considerar como un estilo de vida, al ser pasiva su exposición. Por otra parte, existe
una tendencia a que un número cada vez mayor de recién nacidos estén expuestos prena-
talmente a diversas sustancias tóxicas (fármacos y sustancias de abuso), sobre todo el ta-
baco. Por ello, la importancia del estudio sobre la exposición a estas sustancias radica en la
posibilidad de tener un dato objetivo de que alguna cosa está pasando en nuestra sociedad
para que el consumo no solo se mantenga sino que va aumentando en los últimos años.

En España, según datos del Plan Nacional sobre Drogas (2005), obtenidos mediante en-
cuesta domiciliaria a la población española entre 15 y 64 años, el 35,1 % de los encuestados
consumían diariamente tabaco, y el 15,3 % alcohol. Un 6,5 % de la población encuestada ad-
mitía haber consumido cannabis en los últimos 30 días, cocaína el 1,4 % y anfetaminas el 0,6
%. En la última década se ha observado un considerable aumento de usuarios de drogas, es-
pecialmente entre mujeres en edad fértil. 

Los efectos de la exposición prenatal a drogas producidos en el feto y en el recién nacido
son variados, y dependen fundamentalmente del momento de la exposición. Es muy difícil
estimar todas las consecuencias sobre el feto del consumo de la droga por las mujeres em-
barazadas, puesto que se conoce poco sobre el mecanismo de acción de la droga sobre el feto
y porque generalmente estas madres consumen más de una. Por ello, son necesarias herra-
mientas lo suficientemente sensibles y especificas para detectar la droga consumida durante
el embarazo y asegurar una correcta actuación medica en la madre y en el recién nacido.

Durante el embarazo es difícil obtener una información exacta sobre el consumo de fár-
macos, tabaco y otras drogas de abuso mediante cuestionarios. En el caso de las drogas de
abuso más comunes (opiáceos, cocaína y otras) sólo se obtiene una sensibilidad inferior al 70
% con un elevado porcentaje de falsos negativos a pesar de no existir falsos positivos. La
sinceridad de las madres está influenciada negativamente por una serie de factores, entre
los cuales destacan la falta de confianza hacia el personal sanitario y el temor a las conse-
cuencias de admitir el consumo de drogas de abuso.
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Con el único fin de conocer con exactitud la magnitud del problema y no por otras razo-
nes espúreas, se han utilizado diversas técnicas. La detección de estas sustancias en matri-
ces biológicas habituales, como la orina materna, la orina fetal y la sangre del cordón
umbilical, permite una correcta individualización de la exposición activa o pasiva materna
y fetal a los agentes xenobióticos durante los días inmediatamente anteriores a la obtención
de estas matrices. Pero para detectar una exposición crónica durante toda la gestación, son
necesarias muestras de orina materna obtenidas durante todo el embarazo para verificar
adecuadamente el consumo, mientras que la orina fetal y la sangre del cordón umbilical pro-
porcionan sólo información de los días previos al parto, ya que sólo se puede obtener una
única muestra. Es por ello, que en los últimos años, se han validado diferentes matrices bio-
lógicas para valorar adecuadamente esta exposición crónica. Sería el caso del cabello fetal,
que se forma a partir de la semana 16 del embarazo y sólo permite estudiar de forma ade-
cuada el tercer trimestre del embarazo. El meconio, que se forma a partir del final del primer
trimestre de vida fetal y se acumula en el intestino fetal durante toda la gestación (excepto
en caso de anoxia grave intrauterina) aportaría información de un periodo más amplio. 

1. Exposición del recién nacido al humo de tabaco durante el embarazo:

En la cohorte de Barcelona del proyecto AMICS se evaluó cuál era la exposición al humo
de tabaco de los 429 recién nacidos incluidos en el estudio, mediante la determinación de la
cotinina presente en la sangre de cordón y en la orina del recién nacido.

Un 34% de las madres fumaron durante todo el embarazo, un 32% declaró estar expuesta
al humo de tabaco aunque ella no era fumadora y un 34% de las madres decían no ser fu-
madoras y no estar expuestas. Estas altas cifras de hábito tabáquico en la población femenina
joven (nuestras madres tienen una media de edad de 28,7 años, con un rango entre 15 y 45),
se corresponden con las de otros estudios en población general de nuestro entorno.

Los niveles de cotinina en la orina del recién nacido permiten diferenciar los recién naci-
dos de madres fumadoras de los de madres no fumadoras no expuestas (307.44 vs 8.26
ng/mL, respectivamente; p <0.05). Pero no es capaz de diferenciar entre los recién nacidos
de madres no fumadoras expuestas (12.37 ng/mL) de las no expuestas (8.26 ng/mL).

Sin embargo, los niveles de cotinina en sangre de cordón entre los recién nacidos de ma-
dres fumadoras (59.33 ng/mL) fue 30 veces mayor que el de madres no fumadoras (2.76
ng/mL), y además 50 veces mayor que el de madres no fumadoras y no expuestas (1.72
ng/mL) al humo de tabaco en su entorno familiar/laboral, diferencias todas ellas estadísti-
camente significativas (p <0.05). Por lo tanto, este biomarcador no sólo es capaz de detectar
mayor concentración de cotinina a mayor exposición, sino que además permite diferenciar
los recién nacidos de madres fumadoras de las no fumadoras, y los recién nacidos de madres
no fumadoras expuestas de las no expuestas. Una segunda característica de nuestra pobla-
ción y que la determinación de cotinina en sangre de cordón permitió poner de manifiesto
es que los padres, a diferencia de la mayoría de países europeos, en general no toman nin-
guna medida de protección frente a los niños en el momento de fumar. Este dato se observó
al mirar que el porcentaje de madres que se consideraban no expuestas al humo de tabaco
(17.2%) era muy inferior al que el biomarcador detectaba (75.4%).
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1.1. Aplicabilidad de los resultados hallados

1.1.1. Guía para padres fumadores 

El Servicio d Pediatría del Hospital del Mar de Barcelona, en colaboración con el Istituto
Superiore di Sanitá de Roma, ha editado una guía para padres fumadores de niños asmáti-
cos, en la que se les explica cómo pueden dejar de fumar y que elementos terapéuticos exis-
ten (consejo médico, tratamiento de la dependencia con terapia sustitutiva con nicotina y
tratamiento de la abstinencia con bupropion), dónde deben dirigirse y, en el caso que no
sean capaces de abandonar el hábito y mientras lo consiguen, se les dan consejos sobre cómo
evitar la exposición de sus hijos al humo del tabaco, aclarando sobre todo creencias erróneas
en este sentido.

1.1.2. Guía clínica para profesionales sanitarios

Esta guía tiene como objetivo el de favorecer el abandono del consumo de tabaco durante
el embarazo. En ella se proporciona a los profesionales sanitarios una herramienta válida
para intervenir y combatir la dependencia del tabaco en las mujeres, especialmente durante
la gestación, llevando a cabo actuaciones breves durante las visitas rutinarias de control del
embarazo. Se incluyen además recomendaciones específicas sobre la terapia farmacológica
para dejar de fumar y el tratamiento sustitutivo aplicable en el embarazo.

2. Exposición del recién nacido a alcohol durante el embarazo:

Los datos más recientes del Plan Nacional sobre Drogas encuentran un 47,3% y un 54,7%
de ingesta diaria de alcohol en la mujeres de 15 a 34 años y de 35 a 64 años, respectivamente. 

Los efectos adversos del alcohol en el embarazo han sido ampliamente descritos. Hasta la
actualidad, la mayor parte de la investigación sobre el trastorno del espectro alcohólico fetal
procede de Norteamérica. A pesar del consumo abundante de alcohol en Europa, el con-
sumo materno ha sido en gran parte ignorado. 

El Servicio de Pediatría del Hospital del Mar (Barcelona, España) diseñó el “Proyecto Me-
conio” con el fin registrar a través de entrevista la prevalencia del uso de sustancias por parte
de las mujeres embarazadas, establecer la prevalencia de la exposición fetal crónica a xeno-
bióticos (drogas de abuso, incluyendo tabaco y alcohol) a través de su medición en el meco-
nio, y comparar estos datos.

Este trabajo es el primero en cuantificar la prevalencia de consumo de alcohol en una
muestra de mujeres embarazadas en una ciudad mediterránea.

Se estudiaron 88 parejas madre-hijo seleccionadas aleatoriamente. Se recogieron datos so-
ciodemográficos, del embarazo y perinatales. Se cuantificaron siete etilésteres de ácidos gra-
sos (FAEE): palmítico, palmitoleico, esteárico, oleico, linoleico, linolénico, araquidónico, en
meconio como biomarcadores de la ingesta crónica de alcohol por parte de la madre durante
el embarazo y de exposición fetal.

Sólo el 5% de mujeres embarazadas declararon a través de la entrevista consumir alcohol
durante la gestación. Sin embargo, el 44% de las muestras de meconio contenían una canti-
dad total por encima de 2 nmol/g de meconio, el valor de corte aceptado internacionalmente
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para diferenciar el consumo materno importante de alcohol durante el embarazo del consumo
ocasional o no consumo. Los etilésteres de ácidos grasos palmítico y linoleico predijeron el
95,5% de los recién nacidos expuestos. Aunque la población estudiada presentaba un elevado
porcentaje de inmigrantes (superior al 40%), no se encontraron diferencias sociodemográficas,
en los datos maternos o perinatales entre los recién nacidos expuestos y no expuestos.

El análisis de meconio permitió descubrir un consumo de alcohol no declarado mediante
cuestionario y la exposición del 44% encontrada es extremadamente elevada en comparación
con otros estudios. En este contexto, el diagnóstico postnatal precoz de la exposición al al-
cohol materno mediante el estudio del meconio podría ser un factor pronóstico del trastorno
del espectro alcohólico fetal.

3. Exposición del recién nacido a opiáceos y cocaína durante el embarazo: 

El “Proyecto Meconio” pretendió estimar la prevalencia de consumo de drogas por mu-
jeres embarazadas y el efecto de la exposición a drogas de abuso durante el embarazo sobre
el feto y el recién nacido. Entre octubre de 2002 y febrero de 2004, 1.151 (79%) parejas madre-
recién nacido entre 1.439 en el Hospital del Mar, Barcelona, cumplieron los criterios de ele-
gibilidad y estuvieron de acuerdo en participar en el estudio. Los resultados preliminares de
las primeras 830 muestras de meconio analizadas demostró una positividad global (para
todas las drogas de abuso) del 7,9%, y la 6-monoacetilmorfina y la cocaína fueron los anali-
tos encontrados con mayor frecuencia en las muestras positivas para opiáceos y cocaína. La
entrevista estructurada detectó el 1,3, 1,8 y 1,3% de las madres consumidoras de opiáceos, co-
caína y ambas drogas, y sólo una de las madres declaró consumo de éxtasis. El análisis del
meconio  demostró que la prevalencia de exposición fetal a opiáceos, cocaína y ambas dro-
gas era el 8,7, 4,4 y 2,3%, respectivamente, y confirmó el caso de consumo de éxtasis. La pro-
cedencia de los padres no se asoció con el consumo de drogas, ni tampoco la clase social. Las
madres consumidoras de drogas mostraron un número mayor de embarazos previos y de
abortos (p <0,05) cuando se compararon con las madres no consumidoras (prueba en meco-
nio negativa), debido probablemente a la falta de planificación familiar. El consumo de opiá-
ceos y cocaína durante el embarazo se asoció con consumo activo de tabaco, un mayor
número de cigarrillos y consumo de cannabis. El estado de la exposición y la conducta de
consumo materna se correlacionó con un peso al nacer significativamente más bajo en los re-
cién nacidos de las madres consumidoras sólo a cocaína y a opiáceos y a cocaína simultáne-
amente. 

4. Exposición del recién nacido a cannabis durante el embarazo: 

Según datos publicados por el Plan Nacional sobre Drogas, las cifras de consumo de can-
nabis en el grupo de edad de 15 a 34 años son: 39% alguna vez en la vida, 20,1% en el último
año, y 13,4% en el último mes. El consumo en mujeres según los datos publicados oscila
entre el 19,7% alguna vez en la vida, 6,3% en los últimos 12 meses, y 3,9% en el último mes.
Por lo tanto, el cannabis es la droga ilegal más comúnmente utilizada, bien sola o en el con-
texto de politoxicomanías, puesto que un 97 % de los consumidores de cannabis son consu-
midores de alcohol, un 70 % ha consumido alguna vez tabaco, un 17% éxtasis y un 21%
cocaína.
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Los efectos de la exposición prenatal a cannabis producidos en el feto y en el recién nacido
son variados, y dependen fundamentalmente del momento de la exposición. Es muy difícil
estimar todas las consecuencias del consumo de la droga por las mujeres embarazadas sobre
el feto, puesto que se conoce poco sobre el mecanismo de acción de la droga sobre el feto y
porque generalmente el consumo de cannabis se asocia al consumo de tabaco (lo cual puede
explicar el bajo peso al nacer observado en estos recién nacidos).

Del “Proyecto Meconio” se analizaron 974 muestras y se detectaron metabolitos del can-
nabis en 52 (5,3%), que contrasta con el 3% declarado por cuestionario. No se encontró nin-
guna correlación con las variables sociodemográficas. Se demostró una asociación con el
menor peso al nacer, que parece estar explicada en gran parte por el consumo concurrente
de tabaco y cannabis. Estos resultados confirman la necesidad de implementar intervencio-
nes preventivas para disminuir la exposición prenatal al cannabis y el seguimiento clínico de
los recién nacidos expuestos.

5. Exposición del recién nacido a areca durante el embarazo:

El beetle nut, compuesto por la nuez cortada de la palma de areca (areca nut), la hoja de
betel (Piper betle) y lima, es una sustancia consumida habitualmente por poblaciones de
Asia y comunidades asiáticas residentes en Europa y Norteamérica.

Algunos autores han descrito una prevalencia significativamente superior de resultados
adversos en el embarazo, incluyendo aborto espontáneo, bajo peso al nacer y parto pretér-
mino, entre las mujeres que masticaban el betel durante el embarazo. Sin embargo, no se ha
establecido la exposición crónica del feto a la arecolina (el principal alcaloide del areca nut)
como un posible mecanismo.

Para investigar si la exposición crónica a la arecolina puede dar lugar a resultados peri-
natales adversos, algunos todavía no identificados, se ha realizado un estudio observacional
clínico de 6 recién nacidos de madres asiáticas que admitieron el consumo de betel nut du-
rante el embarazo.

Las mujeres embarazadas fueron reclutadas dentro del marco del Proyecto Meconio en el
Hospital del Mar de Barcelona, fueron sometidas a una exploración clínica completa y fue-
ron entrevistadas acerca de su consumo de tabaco y otras sustancias durante el embarazo.
En el momento del parto, se recogieron los datos somatométricos y clínicos del recién nacido.
Se determinó la concentración de arecolina en meconio para valorar la exposición fetal a este
alcaloide y en placenta para asociar los resultados con los estudios de la morfología placen-
taria en madres consumidoras.

Se encontró el alcaloide en 4 muestras de meconio y en 5 muestras de placenta. Se obser-
varon efectos adversos en 2 de los recién nacidos (1 síndrome de abstinencia neonatal y 1 re-
cién nacido de bajo peso para la edad gestacional) y en ambos casos se encontraron cambios
inflamatorios en la placenta. Los efectos reconocidos de la arecolina sobre el sistema ner-
vioso autónomo y la embriotoxicidad conocida en animales, junto con nuestros hallazgos,
nos permiten establecer la hipótesis de una serie de efectos sobre el feto relacionados con
anomalías circulatorias fetoplacentarias, similares a los observados con la nicotina o la co-
caína.
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Estos resultados preliminares no permiten establecer una conclusión definitiva sobre la co-
rrelación entre exposición fetal y resultados clínicos y es preciso realizar nuevos estudios
para conocer la prevalencia del consumo de esta sustancia en nuestro entorno y el segui-
miento de los recién nacidos expuestos.

Epílogo

Finalmente, a modo de epílogo, querríamos destacar nuestra visión como entorno de la in-
fancia todo lo que hace referencia al medio físico (matriz, hogar, medio urbano o rural) y
cultural (familia, escuela, medios de comunicación), sin olvidar todo aquello que hace refe-
rencia a las políticas sanitarias llevadas a cabo por cada una de las administraciones encar-
gadas del bienestar de la población. 
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Manuel Sobrino Toro

Al relacionar los términos “cooperación internacional” y “salud infantil”, emerge inexo-
rablemente el vocablo: pobreza. Las necesidades básicas insatisfechas asoman de manera la-
cerante afectando a un número importante de seres humanos en todos los continentes. En el
sector salud, se traduce en una asociación de riesgos que provocan enfermedad y muerte.
Pensamos, que en gran medida aquí está el centro del problema

Entender la cuestión de manera exclusiva como la ausencia de respuesta sanitaria ante la
enfermedad, sería desconocer el asunto y no hallar las verdaderas claves del tema que nos
ocupa. En situación de pobreza, los niños y niñas van a afectarse de manera especial, tanto
cuantitativa como cualitativamente. Los múltiples determinantes de la salud y las influen-
cias directas e indirectas que tienen, deben ser objeto de nuestro análisis si queremos apor-
tar elementos para construir las bases de un futuro mejor.

La desigual distribución de bienes y servicios entre los habitantes del planeta obliga a una
redistribución que -cuanto menos- dé respuesta a esas necesidades básicas, insatisfechas
para un importante porcentaje de la población. La infancia constituye, aproximadamente, en
torno a un 40% de los habitantes en los países en desarrollo. Los Derechos que la Conven-
ción de 1989 reconoce para los niños, lejos de aplicarse en muchas áreas geográficas sigue
siendo un conjunto de normas que se presentan como utópicas. En este orden de cosas, la
salud infantil y los indicadores que con ella se relacionan muestran un panorama desolador,
abriendo brechas cada vez más preocupantes no sólo al comparar países desarrollados y los
que están en el camino, también entre diferentes zonas de muchos de estos países. Esa forma
de inequidad hace que ante el aparente progreso en materia de salud infantil de muchos pa-
íses del llamado “Tercer Mundo”, observemos que las diferencias entre los diferentes estra-
tos de la población definidos por su situación socioeconómica sean cada vez mayores.

El derecho a la supervivencia y al desarrollo de los niños, se ve malogrado por una ele-
vada morbi-mortalidad. Las tasas de mortalidad en menores de cinco años revelan impor-
tantes diferencias, con descensos entre 1990 y 2005 que siguen siendo insuficientes e
inequitativos, como  podemos observar en la Figura 1.

VIII.1 COOPERACIÓN INTERNACIONAL Y SALUD INFANTIL: 
UNA MIRADA A LA INEQUIDAD
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Figura 1. Tasas de mortalidad en menores de 5 años por regiones 1990-2006

(Elaboración propia, fuente Informe UNICEF 2007)

Nota: ECE/CEI (Europa Central y del Este y Comunidad de Estados Independientes).

La lista de países “menos adelantados”  incluye un total de 50 designados por Naciones
Unidas con tres criterios: bajos ingresos per cápita, recursos humanos débiles (definido por
el Índice Ampliado de Calidad Material de Vida) y bajo nivel de diversificación económica.

En las cifras mundiales promediadas se ha pasado de 95 a 76 por mil nacidos vivos en
dicho periodo, si bien en África Subsahariana persisten escandalosas tasas de: 169 por mil (en
la Occidental y Central 190 por mil). Los países en desarrollo: 83 por mil y los menos ade-
lantados: 153 por mil; los industrializados: 6. Las diferencias deben ser objeto de reflexión.

Esta mortalidad en menores de cinco años arroja un total de más de 10 millones de niños que
fallecen al año, en un gran porcentaje de casos por causas evitables. En torno al 40% fallecen
por causas neonatales, traduciendo ese difícil paso de la vida intra a la extrauterina y los pro-
blemas que para la supervivencia se presentan en las primeras semanas de vida. A la vez nacen
casi 133,5 millones de niños, de los cuales más de 120 millones habitarán en los países en des-
arrollo. Estos datos desagregados por regiones, podemos observarlos en la Figura 2.
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Figura 2. Mortalidad en menores de cinco años y nacimientos anuales por regiones 2005

(Elaboración propia, fuente Informe UNICEF 2007)

Pero como ya hemos indicado en repetidas ocasiones, no sólo debe ocuparnos y preocu-
parnos el número que fallecerá entre aquéllos que nacen. Es esencial reconocer que una im-
portante proporción malvivirá padeciendo serios problemas de salud que afectarán a su
desarrollo y calidad de vida. La morbilidad, cuya más clara expresión será la enfermedad in-
fecciosa en sus múltiples formas (respiratoria, digestiva, malaria, las prevenibles mediante
vacuna y otras agudas, HIV, Tuberculosis y Hepatitis B, entre otras), cohabitará con la mal-
nutrición y la incapacidad debida accidentes o guerra-conflictos.

En análisis de causas y algunos abordajes desde un punto de vista pediátrico y de la salud
pública infantil se puso de manifiesto en una revisión anterior (Sobrino, SIAS 4 - 2005).

El componente de género

En estos escenarios, el “ser mujer” se agrega como un elemento que amplia la brecha de
la inequidad. Los Objetivos del Milenio para el 2015 propuestos por Naciones Unidas, in-
cluyen en su tercer punto el “promover la igualdad entre los géneros y dar la poder a la
mujer”.  Se pretende que las diferencias entre hombres y mujeres sean cada vez menores.
Se presentan al menos cuatro indicadores que nos deben hacer visualizar el cumplimiento
de este objetivo: idénticas matriculaciones en la escuela primaria y secundaria para muje-
res, paridad en el saber leer y escribir entre ambos géneros, proporción de mujeres em-
pleadas remuneradas en el sector no agrícola y representación igualitaria en los
parlamentos nacionales. 
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La preocupación es creciente y el Programa de Desarrollo de Naciones Unidas (PNUD) in-
cluye un Índice de Desarrollo relacionado con Género (GDI) para medir la inequidad entre
hombres y mujeres. Este índice integra la información de tres componentes: esperanza de
vida al nacer, nivel de conocimiento-capacitación y nivel de vida (ingresos,…). En países en
desarrollo revela importantes diferencias “de género”. 

Al vincular salud materna en relación al embarazo y parto, sabemos que el riesgo de mor-
talidad materna vendrá condicionado por diversos factores entre los que podemos mencio-
nar el número de hijos y los intervalos entre embarazos, las condiciones en las que acontece
el parto y el estado de salud y nutrición de la mujer. Las diferencias regionales son abisma-
les. A título de ejemplo, baste decir que este riesgo de mortalidad tiene un valor para Es-
paña de uno por 17400, frente a uno por 7 en el caso de Angola, uno por 47 para Bolivia o 73
para Perú.

A medida que se va profundizando en el reconocimiento de los factores que influyen en
la supervivencia infantil, la calidad de vida, las diferencias de género y las medidas más efi-
caces para corregir la inequidad, se observa que la seguridad y el bienestar de las madres
tiene una decisiva influencia. Podemos decir sin temor a equivocarnos, que la salud de los
niños viene –en gran medida- condicionada por el estado de sus madres. Esto es más evi-
dente cuanto menor en edad es el niño, adquiriendo extraordinaria importancia en época
del recién nacido y primeros meses de vida. 

Obviamente, el planteamiento nace desde la propia condición de igualdad de género e
inspirada por la aplicación de Derechos Humanos. La mujer desde su propia condición debe
gozar de las situaciones ya mencionadas, si bien desde nuestro análisis y preocupación, cen-
tramos y focalizamos en este momento el problema desde la perspectiva de salud infantil.
Es bien sabido cómo las niñas y adolescentes que malviven en países menos adelantados o
en desarrollo, en muchos casos malnutridas, analfabetas, con escasas posibilidades de ac-
ceso a un trabajo medianamente cualificado y dignamente remunerado, replicarán el mo-
delo de vida de sus madres y abuelas, dejando el mismo en herencia a sus hijos y de forma
particular hijas.

Queda un largo recorrido para erradicar la pobreza tratando que los logros no creen brechas
más amplias entre hombre y mujeres de países en los que se observan discretas mejorías.

Los determinantes de la salud infantil

Hill en una excelente revisión pone de manifiesto el modelo propuesto por Mosley y Chen
(1984) en el que se presentan los llamados “determinantes próximos” de la salud infantil, con
influencia directa en el riesgo de morbi-mortalidad y a través de los cuales todos los deter-
minantes sociales y económicos pueden afectar a la supervivencia infantil. Estos son:
1. Factores maternos (edad, paridad e intervalos entre nacimientos).
2. Contaminación medio-ambiental (aire, alimentos/agua/manos, piel/tierra/objetos in-

animados, insectos-vectores).
3. Deficiencias nutricionales (calorías, proteínas y micronutrientes).
4. Lesiones (accidentales e intencionadas).
5. Control personal de la enfermedad (medidas preventivas y tratamiento médico).
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Todos van a influir sobre el bienestar de la población infantil. A modo de ejemplo, podrí-
amos destacar las evidencias que muestran cómo al aumentar el intervalo entre nacimientos
en países en desarrollo se produce una disminución en las tasas de mortalidad neonatal, in-
fantil y en menores de cinco años.

El Modelo MEME: Multiple Exposures – Mutiple Effects (OMS, 2003) nos puede ser útil
para tratar de analizar: contexto, exposiciones y actuaciones, con relación a los resultados de
salud infantil. En la Figura 3, elaborada a partir de esa propuesta, observamos las relaciones
entre los distintos componentes. 

Figura 3. Salud infantil: modelo MEME (Multiple Exposures- Multiple Effects) (Elabo-
rado a partir de esquema WHO, 2003)

Como observamos en dicho esquema se integran desde exposiciones proximales hasta
otras distales que en los distintos escenarios (hogar, comunidad y medio ambiente) favore-
cerán situaciones más o menos severas que oscilan entre el bienestar y la muerte ofreciendo
todo un  abanico de posibilidades, en un contexto social, económico y demográfico concreto
y con actuaciones preventiva y curativas que modularán influirán tanto en la exposición
como en el resultado final en salud infantil.

Para hacer más comprensible la influencia de los determinantes en los resultados de salud
infantil y su relación con los escenarios y espacios con los que se relacionan: hogar/comu-
nidad, sector público y mercado, así como las políticas y actuaciones gubernamentales, pre-
sentamos el esquema de la Figura 3 elaborado a partir de Claeson y Waldmab (OMS, 2003)
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Figura 4. Determinantes de los resultados en salud infantil (elaborado a partir de Claeson y
Walkman, OMS 2003).

Las políticas y actuaciones gubernamentales así como los sectores público y privado, ten-
drán un papel definitivo. En el camino hacia la mejora en la supervivencia y calidad de vida
de la población infantil, los recursos y comportamientos en el hogar y los factores comuni-
tarios deben ser objeto de una especial atención. Conocemos numerosos programas que están
centrando sus actuaciones en este ámbito y sus resultados en la mejora de la calidad de vida
infantil están siendo alentadores.

El problema de la desnutrición infantil

Al estudiar la situación de salud en la infancia del mundo en desarrollo, la desnutrición
infantil se presenta como un grave problema que hay que tratar. La priorización para la in-
tervención en aquéllas causas de enfermedad y muerte, de manera especial en el grupo etá-
reo de menores de cinco años, obliga a reconocer que la malnutrición se asocia al menos a una
de cada dos causas de fallecimiento.

Si bien es más que probable que las estadísticas disponibles a nivel mundial no revelen la
exacta dimensión del problema, pueden ayudarnos. Para ello, hemos elaborado la Figura 5
en la que a partir de los últimos datos publicados por UNICEF (Estado Mundial de la In-
fancia 2007) representamos el porcentaje en las diferentes regiones el mundo de niños me-
nores de cinco años que se encuentran en alguna de las siguientes situaciones: cortedad de
talla moderada grave, emaciación moderada-grave e insuficiencia ponderal moderada-grave.
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Figura 5. Indicadores nutricionales en menores de cinco años por regiones 1990-2005
(Elaboración propia, fuente Informe UNICEF 2007)

Estos indicadores nutricionales traducen de manera genérica y con algunos matices: des-
nutrición crónica o “stunting” (talla baja para edad), desnutrición aguda o “wasting” (bajo
peso para la talla) y desnutrición global (bajo peso para la edad). Como podemos observar,
hay diferencias evidentes entre áreas geográficas y si llevamos estos porcentajes a número
de niños totales desnutridos, las cifras -que no incluimos- son escandalosas.

Las respuestas ante la desnutrición infantil no deben hacerse esperar. En la actualidad
disponemos de protocolos bien establecidos para el abordaje terapéutico del desnutrido
grave, como el elaborado por la Dra. Ann Ashworth y su equipo para OMS y que está re-
portando evidentes resultados en diversas partes del mundo. No obstante, es esencial cor-
tar el problema mucho antes. En muchos lugares ya se están implementando programas
para tratar en el medio comunitario las situaciones leve-moderadas. El uso de alimentos tipo
RUTF (Ready to Use Therapeutic Food) es uno de los instrumentos que facilitan ese tipo de
intervenciones, si bien tiene el hándicap de su elevado precio.

Propuestas como la “desviación positiva” son también alentadoras. Es un tipo de inter-
vención en la que se observa, analiza y sacan consecuencias prácticas sobre los comporta-
mientos de algunas familias a las que podríamos llamar “resilientes” en las comunidades
pobres. La situación de carencia es parecida en las familias de un determinado lugar y sin em-
bargo alguna o algunas tiene una situación nutricional menos grave que el resto, explicable
por la optimización de los escasos recursos y determinadas prácticas. Estas pueden trans-
mitirse al resto de las familias de la comunidad que forman parte de su mismo entorno cul-
tural y social, con unas mayores posibilidades de adherencia y replica de ese modelo cercano,
junto a otras recomendaciones saludables que los agentes de salud puedan transmitir.
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En cualquier caso, la fase previa de “prevención” es la de mayor importancia y la que
hemos de promocionar en los diferentes escenarios en los que el niño nace, crece y se
desarrolla.

La cooperación española

España se ha incorporado en un tiempo relativamente próximo a la cooperación interna-
cional (CI), pasando de ser un país que recibía fondos de la misma a aportar ayudas a otras
regiones del planeta menos favorecidas. A pesar de esto, existen valiosas experiencias y una
amplia voluntad consensuada desde las administraciones públicas de ir incrementando las
aportaciones.

La que podíamos denominar “filosofía del 0,7%” (que de manera práctica se traduce en
cuantificar en torno a esa proporción el aporte que muchas administraciones dedican a me-
jorar la calidad de vida de los llamados “países en desarrollo”), ha ido extendiéndose de tal
suerte que la práctica totalidad de comunidades autónomas, organismos provinciales y mu-
nicipalidades, incluyen un porcentaje de su presupuesto anual destinados a favorecer la so-
lidaridad internacional.

La CI al desarrollo se instrumentaliza, básicamente, de dos maneras: directa, la adminis-
tración pública española (nacional, regional o local) establece lazos con administraciones de
estos países y aporta fondos o bienes. A esta forma la llamamos: “cooperación directa”. La
denominada “cooperación indirecta” se canaliza por medio de las Organizaciones No Gu-
bernamentales (ONGs) que también ocupan un papel relevante en este escenario. Con apor-
taciones directas de particulares, empresas e instituciones privadas -reflejo de una iniciativa
solidaria de la sociedad civil- o bien con el manejo de fondos públicos, actuando como eje-
cutores de programas y proyectos financiados por las administraciones públicas a través de
convocatorias de ayudas y subvenciones, las ONGs españolas movilizan un importante
monto económico destinado a los más desfavorecidos. En esta modalidad, las contrapartes
locales en los países en desarrollo tendrán un claro protagonismo, no sólo en la ejecución de
las actuaciones, también en la viabilidad entendida como sostenibilidad de futuro de los lo-
gros de las mismas. No obstante, desde un punto de vista de ciertas parcelas de la salud in-
fantil, hemos de seguir repitiendo como en otras ocasiones que las estructuras del estado
han de garantizarla -al igual que en el sector de la educación- ya que prestaciones como
puede ser la atención básica en salud o la disponibilidad y administración de vacunas, como
ejemplos, no deben estar de manera excluyente dependiendo de la oferta y demanda de un
mercado privado. Las estructuras públicas deben cuidar todas las parcelas básicas de la Salud
Pública Infantil, aunque cuente con la colaboración de sectores privados.

El Ministerio de Asuntos Exteriores de nuestro país –que en el momento actual añade a
su titulo “y de la Cooperación”- de manera periódica define las líneas básicas que deben ins-
pirar la Cooperación Española con terceros países. El Plan Director 2005-2008 (PDCE) apro-
bado por el Consejo de Ministros de 28 de Enero de 2005, establece favorecer la salud como
derecho humano así como el fortalecimiento de los sistemas públicos de salud. Este sector,
como el resto, queda incluido en las prioridades horizontales: lucha contra la pobreza, de-
fensa de los derechos humanos, equidad de género, sostenibilidad medioambiental y res-
peto a la diversidad cultural.
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Suscribe las áreas prioritarias en salud definidas en la Declaración del Mileno, entre las que
se encuentran las relacionadas con la infancia, con especial incidencia en Atención Primaria
de Salud, con nueve componentes: promoción de la salud, atención materno-infantil, inmu-
nizaciones, saneamiento ambiental y control y tratamiento del agua, salud y vivienda, con-
trol de excretas y basuras, alimentación y nutrición adecuadas, prevención y control de
enfermedades endémicas y suministro de medicamentos esenciales.

Propone unos principios, entre los que destacan:
• Fortalecimiento de los sistemas de atención pública en salud.
• Favoreciendo el papel complementario de la sociedad civil.
• Acceso universal, equitativo y sostenible.
• Alineamiento con las estrategias nacionales de desarrollo de los países.
• Acciones determinadas prioritariamente por las condiciones de salud y las necesidades

de cada país.
• Con diseños en las intervenciones que contemplen diferencias en los patrones de en-

fermedad entre hombres y mujeres.
• Instrumentos y mecanismos como el enfoque sectorial.

Define como líneas estratégicas y actuaciones prioritarias, las que siguen:
• Fortalecimiento institucional de los sistemas públicos de salud.
• Mejora de la salud sexual y reproductiva y reducción de la mortalidad materna.
• Mejora de la salud infantil.
• Lucha contra enfermedades prevalentes y olvidadas.

Si nos detenemos en el segundo punto, el PDCE hace reconocimiento expreso de la vul-
nerabilidad de la infancia, de manera particular en menores de cinco años, tratando de evi-
tar muertes por causas evitables. Favorece el apoyo de:

• Prevención y control de las enfermedades relacionadas con la infancia y que causan
mayor morbilidad y mortalidad en menores de 5 años: malnutrición, enfermedades
respiratorias, diarreas, paludismo y sarampión.

• Programas de vacunación, nutrición infantil y de educación para la salud en el medio
escolar.

• Procesos de formación y capacitación de las comunidades para que prevengan y eviten
enfermedades infantiles.

• Atención neonatal y formación de personal sanitario que atiende los partos.

• Desarrollo e Investigación de formulaciones pediátricas para tratar las enfermedades
más prevalentes en la infancia.

• Programas de atención especial a los niños y niñas huérfanos a causa del Sida.

Para finalizar, destacar nuevamente la necesidad de aplicar criterios técnicos para afron-
tar el grave problema de la supervivencia infantil y la mejora de la calidad de vida en ma-
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teria de salud. Las evidencias con las que en este momento contamos y las singularidades lo-
cales, de la mano de los propios países, deben ser la guía básica de intervención. Los resul-
tados de la aplicación de la estrategia AIEPI (Atención Integrada a las Enfermedades
Prevalentes de la Infancia), el norte de los Objetivos del Milenio, la intervención comunita-
ria, la capacitación de profesionales, etc., dan prueba de todo ello.
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José María Sánchez Bursón

La visión que aporto se construye sobre la deficitaria situación de los derechos de los niños
en el mundo, tanto del denominado tercer mundo como del primer mundo, ya que los niños
representan el último eslabón del desarrollo humano. 

De los más de 2.000 millones de niños que viven actualmente en el mundo, que repre-
sentan el treinta y tres por ciento de la población mundial (20 por 100 en los países ricos, y
un 40 por 100 en los países pobres), uno de cada cuatro vive en la extrema pobreza, uno de
cada doce muere antes de los cinco años, 30.000 niños mueren diariamente por causas evi-
tables, 50 millones de niños no son registrados, 150 millones sufren malnutrición crónica,
120 millones no reciben enseñanza primaria, y así un larga relación de tragedias que pesan
sobre la infancia pobre en el mundo. 

Las incoherencias sociales respecto a la situación de la infancia no sólo se registran en el
tercer mundo sino que también se extienden a los países ricos. El Informe de UNICEF de
2005 sobre la pobreza en los países ricos1, destaca como la proporción de niños que viven en
situación de pobreza ha aumentado en la mayoría de las economías desarrolladas. Por ejem-
plo, en España la tasa de pobreza infantil alcanza el indicador del 13,3% de los niños que
viven por debajo de las líneas de pobreza nacional, y durante la década de los noventa, ha
aumentado en 2,7 puntos porcentuales de variación. Durante la última década, la proporción
de niños viviendo en la pobreza se ha incrementado en 17 de 24 países de la OCDE en los que
existen datos comparables. 

En uno u otro tipo de Sociedad, los niños soportan la desigualdad y discriminación, y si-
guen siendo considerados ciudadanos de segunda clase. Sin embargo, a nuestro juicio, el
progreso de un país, pasa ineludiblemente por el propio desarrollo de su infancia, y la aper-
tura de los intereses de los niños en los asuntos públicos. Como se destacó en la Conferen-
cia de las Naciones Unidas, sobre los Asentamientos Humanos (Hábitat II), celebrada en
1996, “…el bienestar de la niñez es el indicador más concluyente que una sociedad es salu-
dable”.

Lo cierto es que la invisibilidad política y social de los niños repercute en el grado de dis-
criminación y desigualdad que soportan. Las señales que detectan la posición de desventaja
son múltiples: se les niega el acceso a los tribunales, no tienen derecho a votar ni a ningún
tipo de representación política, no se les ofrece una consideración activa en las políticas pú-
blicas, se dedica una baja proporción de presupuestos públicos para políticas de infancia, a
menudo se les niega el respeto a su cultura y a la religión en las escuelas, y en general, se da
poca o ninguna atención a los intereses de los niños en las políticas medioambientales y en
la planificación estratégica de futuro2. La sociedad sigue estando regida por adultos que ejer-
cen lo que los italianos denominan adulto centrismo, especialmente de la mano del género
masculino, y apartada de los intereses y referencias de los niños.

LAS RUTAS DE LA COOPERACIÓN AL DESARROLLO
EN DEFENSA DE LOS DERECHOS DE LOS NIÑOS.VIII.2  
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Según mi consideración, la infancia es tributaria de una injusticia social crónica en todo
el orden mundial, si bien, es necesario convenir que las diferencias y vulneraciones no ofre-
cen tanta intensidad en el norte como en el sur de los territorios del desarrollo. 

Sirva el análisis ofrecido como pretexto para situar la importancia de la aplicación de pre-
ceptos genuinos para la infancia en las intervenciones de cooperación al desarrollo del Norte
al Sur. La posición supeditada que presenta el estado de la infancia exige la adopción de un
conjunto de medidas positivas que neutralicen el desequilibrio de la balanza. Justamente en
estas notas queremos aportar una serie de sugerencias dirigidas a movilizar las interven-
ciones de la cooperación para el desarrollo poniendo énfasis en aquellos aspectos que más
y de mejor modo benefician a los niños de los países objeto de la ayuda o cooperación. 

A nuestro modo de ver, y conforme a nuestra propia experiencia, el ejercicio de la coope-
ración al desarrollo con énfasis en los derechos de la infancia deberá de seguir una serie de
líneas maestras o rutas que faciliten la eficacia de las acciones y promuevan los cambios fa-
vorables deseados sobre la situación de la infancia. 

En este contexto, proponemos las siguientes rutas de la cooperación al desarrollo en de-
fensa de los derechos de los niños.

1.- El punto de partida de las intervenciones de cooperación al desarrollo se construyen
sobre la base de la Convención de los Derechos de los Niños. La norma internacional es el
baluarte en el cual apoyarse para desplegar las actividades de cooperación dirigidas a sal-
vaguardar los derechos de los niños y adolescentes.

La Convención de los Derechos de los niños se configura como un instrumento interna-
cional obligatorio por el cual los Estados se comprometen a respetar los derechos y deberes
de los niños, pasando a formar parte del derecho interno del país. De este modo, la Con-
vención marca la ruta jurídica del desarrollo de la infancia en el mundo y ordena las priori-
dades y los espacios de intervención.

De la Convención se deducen las siguientes líneas básicas de cooperación al desarrollo:  

a) La primera medida orientada desde la Convención consiste en adoptar las medidas ne-
cesarias para satisfacer las necesidades básicas de la infancia, proporcionando al niño aten-
ción sanitaria, educación y formación, seguridad social, oportunidades de juego y recreo.

La Convención declara que garantizar los derechos de los menores implica alterar aquellas
condiciones sociales que impiden o limitan el libre desarrollo del niño. No hay mayor ga-
rantía de los derechos que dotar al menor de un contexto familiar y social adecuado para
promover su correcto crecimiento. El niño mejor defendido será aquel al que se le hayan
cubierto sus necesidades esenciales, en especial su salud, educación y socialización.

b) Otra orientación legal consiste en proteger al niño contra toda forma de crueldad y ex-
plotación: maltrato y abandono, tortura, pena de muerte, consumo y tráfico de drogas,
explotación laboral y sexual, etc. Articular un mecanismo de defensa social frente a las si-
tuaciones de vulnerabilidad de los menores se considera prioritario para abordar una ver-
dadera protección de la infancia. De este modo, las acciones dirigidas a preservar los
derechos de los niños frente a cualquier forma de intromisión ilegítima o atentados a sus
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derechos, resulta capital en la trayectoria de la acciones de cooperación al desarrollo. En
especial, alcanza mayor importancia la lucha contra la violencia y el maltrato infantil en
todas sus formas. 

c) La tercera vía se traza sobre las ayudas dirigidas a las familias, respetando sus responsa-
bilidades y sus derechos y deberes, y creando servicios de atención a la infancia, para que
atiendan convenientemente las necesidades de sus hijos. Por este camino la cooperación
se dirige a fortalecer la capacidad de las familias para garantizar la satisfacción de las ne-
cesidades prioritarias de la infancia y promover la protección, en forma en prestaciones
familiares que permitan sostener al niño en su familia y prevenir las situaciones de riesgo. 

d) La Convención también exige dedicar una atención especial a los niños particularmente
vulnerables, tales como los niños impedidos, refugiados, los pertenecientes a minorías ét-
nicas e indígenas, niños víctimas de malos tratos, abandono, conflictos armados, niños
sin familia, etc. El niño que pertenece a estos grupos incorpora un añadido de riesgo de
exclusión y vulnerabilidad y exige mayores dosis de intervención y apoyo.

e) Por último, la Convención promueve que el niño exprese su opinión en los asuntos que le
conciernen, profese su religión, busque y difunde informaciones y se asocie, todo ello en
función de su edad y madurez. Representa la parte proactiva de la norma, dirigida a es-
timular la acción positiva de libre ejercicio de los derechos y libertades de los niños, tanto
de índole personal como colectivo. El especial, destaca el derecho a ser oído y el derecho
a la participación social. Sobre estos derechos hablaremos más adelante.

2.- Apoyar a las familias y especialmente a las madres para que promuevan el bienes-
tar de los niños. 

La familia constituye el núcleo esencial de la atención a las necesidades prioritarias de los
niños cuya satisfacción resulta esencial para su supervivencia y desarrollo. Nos referimos
tanto a las necesidades físicas – alimento, vivienda, vestido, descanso, higiene, etc.- como a
las relativas al bienestar psicológico – que lo traten con cariño, que sea acogido y se le ofrezca
un entorno seguro-. En materia de cooperación al desarrollo con énfasis en la infancia siem-
pre será preferible incidir en los aspectos positivos de la atención infantil que en reparar los
perjuicios de la ausencia o inasistencia de atención en sus necesidades básicas.

El apoyo al bienestar de los niños pasa por el fortalecimiento de la capacidad de las fa-
milias para atender las necesidades prioritarias de la infancia. Los programas de salud ma-
terno-infantil, la prevención de la malnutrición, el apoyo socioeducativo, los centros
infantiles que atienden a los menores mientras sus padres y madres trabajan, y en general,
los referidos a la prevención, son algunas de las medidas más apropiadas para garantizar la
sostenibilidad de los niños en el seno de sus familias. 

Por otra parte, el núcleo de la familia se deberá cimentar preferentemente sobre la figura
de la madre, que con frecuencia, representa el reducto del apoyo incondicional de los niños
y la garantía del aporte afectivo. En cierta forma, el bienestar de los niños queda proporcio-
nalmente condicionado a la estabilidad material y afectiva de las madres. Y ciertamente, en
el recorrido de la historia de los derechos de la infancia se detecta que el progreso de su efec-
tividad va de la mano de la conquista de los derechos de las mujeres. Realmente, son las
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madres, y las mujeres en su conjunto, las que están tirando de la mano de los derechos de los
niños, que crecen a la luz de una nueva sensibilidad política que incorpora transversalmente
el enfoque de género y de los derechos de la infancia. 

Conforme a nuestra experiencia, contamos con la certeza que una ayuda de cooperación
al desarrollo que fortalezca la capacidad de sustento de las familias y que apoye el trabajo
de las madres, incidirá favorablemente en el bienestar de los niños amparados.

3.- Es importante incidir en la cooperación en las materias de educación y salud.

El fortalecimiento de los sectores de salud y educación son los elementos básicos para in-
cidir en el bienestar de la infancia de una comunidad en desarrollo. La mejora del sistema
de salud contribuirá a reducir las tasas desfavorables de mortalidad y morbilidad e incidirá
en la expectativa de vida de la infancia y las causas de pérdida de salud. Estará recomendado
promover todas aquellas acciones que desarrollen programas de promoción de la salud, de
prevención de riesgos y la necesaria asistencia sanitaria para los casos de pérdida de la salud.
Y en general, el reforzamiento del sector salud de un país en desarrollo acabará beneficiando
a la infancia. 

En relación al sector educación su inclusión estratégica es obvia. El derecho de todos los
niños a acceder a un centro escolar y recibir la adecuada educación y formación se configura
como un derecho fundamental que exige una adecuada organización educativa que provea
de los recursos necesarios para garantizar el derecho. Recordemos que según los datos ofre-
cidos por UNICEF, 120 millones de niños no reciben enseñanza primaria. Resta al ejercicio
de la cooperación al desarrollo un largo camino por recorrer por erradicar el analfabetismo
y reforzar los sistemas educativos de los países pobres. 

No cabe duda, que las acciones dirigidas a incidir en estos sectores sociales estratégicos
serán especialmente atinadas para avanzar en el desarrollo y bienestar de los niños de los
países en desarrollo.

4.- Establecer programas de sensibilización y concienciación de los derechos de los
niños. 

Si bien es cierto que la fase del reconocimiento de los derechos de los niños se encuentra
bastante extendida en el contexto mundial, y sobretodo a raíz de la propia Convención de
los Derechos de los Niños, también lo es, que la efectividad de los mismos dista aún de con-
vertirse en una realidad. El camino de la aplicabilidad de los derechos de los niños apenas
ha comenzado en los países en desarrollo, en la mayor parte de los casos la infancia vive al
margen del derecho material.  

En un contexto de extensas sombras sobre el escenario de los derechos de los niños, los
programas dirigidos a sensibilizar y concienciar a la población sobre la importancia de
que los niños disfruten y ejerzan sus derechos de forma efectiva alcanza un relieve esen-
cial. En estos márgenes se comprenden el conjunto de actuaciones dirigidas a fortalecer y
extender el conocimiento de los derechos de los niños entre la ciudadanía y concienciar
sobre los estragos del maltrato infantil y la importancia de denunciar los abusos sobre los
niños.
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5.- Generar espacios de participación y organizaciones para que los niños puedan de-
fender sus propios intereses. A mi juicio, situar a los propios niños como el centro de sus
propias reivindicaciones es una consecuencia obligada del principio de responsabilidad y
del reconocimiento de las facultades del niño; ello entronca con el derecho a ser oído, el libre
ejercicio de autonomía de los niños, el equilibrio entre los derechos protectores y los derechos
participativos de emancipación, y en definitiva, creer en los propios niños y la implicación
en su propia protección. 

Existen muchas experiencias positivas, más en los países pobres que en los países ricos,
del ejercicio de buenas prácticas sobre participación y representación de los niños en la de-
fensa de sus propios intereses y derechos. No cabe duda que una intervención de coopera-
ción al desarrollo dirigida a fortalecer la propia capacidad organizativa de los niños para
acometer, y poner en sus manos, la defensa de sus intereses es clave para promover la efec-
tividad de sus derechos. Y además, deberemos confiar en las soluciones y herramientas de
actuación que ellos mismos ideen y definan ante sus problemas, y ofrecerle la propia auto-
ría de las reivindicaciones de sus derechos.

Por tanto, situar a los propios niños como el centro de sus propias demandas constituye
un hito esencial en la ruta de la cooperación al desarrollo con énfasis en la infancia.

6.- Apoyo a los Defensores de los Niños. Este itinerario estratégico persigue la suscrip-
ción de alianzas y sinergias positivas entorno a la defensa de los derechos de los niños. Por
defensores de los niños entendemos cualquier institución pública o privada que asuma la mi-
sión de defender los derechos e intereses de los niños. Especial relevancia adquieren los de-
fensores del menor, en cualquiera de sus vertientes organizativas, y las ONG que trabajan en
la protección a los menores. 

Desde la óptica de la defensa de los derechos de los niños se observa, en general, escasa
confianza en los sistemas jurídicos, judiciales y políticos, excepto, quizás, en los departa-
mentos administrativos específicos para asuntos de infancia y familia. Recurrir a sistemas in-
formales y extraoficiales suele conceder mayor nivel de eficacia en la tutela de los derechos
de los niños.

7.- Destacar la especial incidencia en los grupos de riesgo: soldados, refugiados, huér-
fanos, trabajadores, maltratados, enfermos, SIDA, drogas, discapacitados, niños de la calle,
etc. Este conjunto de situaciones o condiciones de índole personal incorporan un agravante
añadido que dificulta la intervención y el grado de la severidad del maltrato. Estos grupos
de riesgos exigen un incremento de la cantidad y calidad de las intervenciones en la coope-
ración al desarrollo. En estos supuestos los contrastes se amplían y las discriminaciones y
desigualdades se multiplican, los déficit alcanza más relieve y la pérdida de los derechos es
más intensa.  

Especial incidencia presenta la doble discriminación que presentan las niñas, sobre las
cuales la minusvalorización del género incorpora otro factor de riesgo añadido que dificulta
el abordaje y empeora el pronóstico social y la predisposición a la victimización. En general,
la acumulación de indicadores de riesgo complica la intervención y justifica la intensificación
de los apoyos en la cooperación al desarrollo. 
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8.- Además, de las anteriores referencias existe otro conjunto de elementos genuinos sobre
la infancia que merecen ser tenidos en cuenta a la hora de ejercer la acción en la cooperación
al desarrollo. De modo sintético, y con especial incidencia en los asuntos relacionados con
la salud, exponemos las siguientes:

a) Siempre será preferible incidir en los primeros años del niño cuando las repercusiones sa-
nitarias, educativas y sociales presentan mayor relevancia para su posterior desarrollo.

b) Con la finalidad de neutralizar las deficiencias provocadas por el maltrato será necesario
promover la recuperación y rehabilitación de los daños infringidos.

c) En las intervenciones con los niños será preciso ofrecer apoyo emocional y psicológico
que tenga en cuenta su madurez y la evolución de sus facultades.

d) El factor tiempo funciona distinto en relación a la infancia, los especialistas expresan que
para los niños el tiempo pasa tres veces más despacio que para los adultos. Para los niños
el tiempo pasa más lento y por tanto las intervenciones se deberán acomodar a sus pro-
pias exigencias y referencias de tiempo. Pero paradójicamente, el tiempo de su desarrollo
pasa muy rápido. 

e) Es conveniente entender que la infancia es más corta en los países en desarrollo. Con fre-
cuencia, la niñez en los países en desarrollo se acorta considerablemente, y la adolescen-
cia apenas existe. Los niños abandonan los estudios de forma temprana y se inician
laboralmente con pocos años. Administrar adecuadamente el elemento temporal en la in-
tervención con los niños es básico en los proyectos de cooperación.

f) La importancia de fomentar programas de formación y reinserción laboral y profesional
que permita recuperar el tiempo perdido y conceder nuevas oportunidades a los adoles-
centes para incorporarse al mundo laboral.

g) Los niños tienen derecho a que las intervenciones se contextualicen conforme a sus pro-
pios “modus operando”. 

Sin afán de agotar las ideas, tan sólo he pretendido ofrecer unas breves líneas de actuación,
de sentido común, que deberán acoger las intervenciones en cooperación al desarrollo con
énfasis en los derechos de los niños, marcando una ruta de acción seguida desde la pers-
pectiva de los propios niños.

Notas:
1 La pobreza infantil en los países ricos. Report Card nº 6. Centro de Investigación Inno-

centi. UNICEF. 2005
2 Para profundizar en estos aspectos, véase el informe de Euronet: Haciendo frente a la dis-

criminación contra los niños en la Unión Europea. 2.000.
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Jorge Eduardo Morgado de Moura

La historia de enfermedades como la esquistosomiasis, malaria, y las tripanosomiasis, tan
antiguas como la propia humanidad, es la de olvidadas compañeras de viaje del Hombre en
su continua lucha contra la muerte. Millones de personas siguen muriendo anualmente por
estas enfermedades a pesar de los inmensos avances científicos acontecidos en la Medicina
en las dos últimas décadas. Véase por ejemplo el caso del SIDA, el último azote pandémico
sufrido por el Hombre, que a pesar de su reciente protagonismo se ha avanzado enorme-
mente, en pocos años, tanto en su diagnostico como tratamiento, gracias al esfuerzo de in-
vestigación conjunto de entidades públicas y privadas, previo desembolso de miles de
millones de dólares. ¿Por qué nunca ha habido esta fiebre investigadora y este flujo inconti-
nente de dinero para intentar, por ejemplo, encontrar una vacuna eficaz contra la malaria o
acabar con la pobreza, elemento clave en la perpetuación de estas enfermedades olvidadas? 

La respuesta es evidente y solo demuestra la hipocresía demencial de una sociedad de la
abundancia que vive tranquilamente rodeada de un océano de miseria: mientras el SIDA es
una enfermedad que también azota la sociedad del derroche, la malaria y las otras enfer-
medades olvidadas están indisolublemente ligados con la pobreza y las regiones más des-
protegidas del globo. Y mismo en el caso del SIDA, los avances habidos sólo llegan a las
poblaciones que habitan los países ricos o a grupos de privilegiados de los países en vías de
desarrollo. 

Sobrevivir, cuando se vive en uno de los muchos países del Sur, siempre es más difícil
para los más pequeños. 

Si un niño o una niña de Sudáfrica o Uganda, Sri Lanka o Vietnam, Haití o Bolivia llega a
superar la edad de 15 años gozando de buena salud y pudiendo disponer de unas mínimas
opciones para luchar por un futuro digno, significará que habrá superado, varias y duras
pruebas.

1. SIDA
En apenas 23 años, el VIH ha causado más de 24 millones de muertes. Hoy más de 40 mi-

llones de personas padecen la enfermedad en los cinco continentes y apenas nos encontra-
mos en su fase de expansión inicial. Las previsiones apuntan a que en el 2010, serán 100
millones las personas que vivan con VIH/SIDA en todo el mundo y desde el inicio de la epi-
demia habrá causado más de 80 millones de fallecimientos1. Actualmente es la primera causa
de mortalidad en el continente africano y la cuarta en el mundo 1,2.

En los países ricos, los antirretrovirales han cambiado el horizonte del SIDA, lo han trans-
formando en una enfermedad crónica, pero en los países pobres continúa siendo una enfer-
medad con un elevado índice de mortalidad porque la mayoría de los enfermos no tiene
acceso a cualquier tipo de tratamiento. Sólo un 12% del total de las personas infectadas en
todo el mundo y que necesitan con urgencia un tratamiento tienen acceso a él1. Sabemos que
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millones de contagios y de fallecimientos pueden evitarse. Por ejemplo, una sola dosis de Ne-
virapina administrada a la madre embarazada y otra al bebé antes del 3º día de vida, con un
coste de 3 euros, puede reducir de un 50% el riesgo de transmisión vertical 2,3. De no hacerlo,
la mayoría de los bebés infectados no cumplirán los 5 años. 

Pero el panorama de la infección en los países pobres es todavía más dantesco. Deja emer-
gencias alimentarias, escuelas vacías, familias destruidas. Si alguno de los progenitores fa-
llece, principalmente si es la madre, la familia se fragmenta, los hijos quedan abandonados
o huérfanos y en situación de especial riesgo. A finales de 2003, 14 millones de menores de
15 años eran huérfanos a causa del VIH/SIDA 4.

El VIH/SIDA incide especialmente en la población entre los 15 y 49 años, sector donde ra-
dica la capacidad productiva y reproductiva de un país y se extiende con mayor rapidez
entre los sectores más pobres, que por escasez de formación e información, difícil acceso a
la atención sanitaria, reducidos ingresos para disponer de tratamiento, etc., resultan mucho
más vulnerables.

Todo ello está acabando con más de 50 años de desarrollo humano. En varios países de
África la esperanza de vida se ha reducido en más de 15 años, situándose en los 47 2,3,4. Es de
justicia detener el sufrimiento de millones de personas. No podemos hacer oídos sordos, ni
mirar hacia otro lado. Ningún interés económico, político o de cualquier otro tipo puede jus-
tificar la tragedia cotidiana que para nosotros y las futuras generaciones supone el
VIH/SIDA.

Pero de esta dura realidad, que día a día es objeto de estudios y fuente de análisis preci-
sos y detallados, sólo unos pocos sectores de la Sociedad Civil de los Países Desarrollados
parecen tener conocimiento. La escasez de información rigurosa y de noticias relacionadas
con la situación que viven muchos de los países asolados por el VIH/SIDA en los medios de
comunicación social resulta, casi, insultante. La magnitud del problema exige una respuesta
conjunta, sostenida y coordinada orientada a diseñar, dotar y ejecutar propuestas realistas ba-
sadas en experiencias ya iniciadas que están produciendo buenos resultados y que se orien-
tan en tres direcciones que mutuamente se refuerzan:
• Reducir el riesgo de nuevas infecciones: Información, formación, educación, transmisión

vertical, desarrollo de una vacuna eficaz, etc.
• Reducir la vulnerabilidad social ante la infección: Desigualdad de acceso a la educación

y la salud, apoyo a los colectivos más desprotegidos (niños y niñas, jóvenes y mujeres), dis-
criminación de los afectados, posibilidades de diagnóstico y seguimiento, apoyo a las fa-
milias con personas viviendo con VIH/SIDA, etc.

• Reducir el impacto en las personas viviendo con VIH/SIDA y en los colectivos afectados:
Acceso a tratamiento adecuado, protección familiar, atención a huérfanos, formación de
personal sanitario y de asistencia social, etc.

2. Malaria
La malaria sigue siendo la enfermedad parasitaria tropical más importante, matando

anualmente a más personas que cualquier otra enfermedad transmisible exceptuando el
SIDA y la tuberculosis. 
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La prevalencia mundial es de entre 350-500 millones de casos anuales con un índice de
mortalidad de cerca de 1.500.000 5. La población más afectada son los niños menores de 5
años y mujeres embarazadas que viven en zonas rurales, con escasos medios sanitarios. 

La enfermedad es endémica en cerca de 100 países de África, América Central y del Sur,
Sudeste Asiático, Subcontinente Indio, Oeste del Pacífico y Este del Mediterráneo, con una
población de cerca de 2.5 billones, o sea, 40% de la población mundial 5.

La malaria humana es causada por cuatro especies de Plasmodium de los cuales la varie-
dad falciparum es la causante de la mayoría de los casos mortales. Su transmisión está di-
rectamente relacionada con el clima y la geografía ideales para el desarrollo de las cerca de
50 especies de mosquitos Anopheles que pueden transmitir el Plasmodium: temperatura
media anual de 25ºC, humedad elevada, colecciones de agua estancada, alta pluviosidad,
altitud inferior a 1000 metros, etc. Los cambios climáticos acontecidos en los últimos años
además de las políticas económicas nefastas con la construcción de grandes sistemas de irri-
gación, deforestación indiscriminada y crecimiento incontrolado de los grandes centros ur-
banos han cambiado sustancialmente el mapa de distribución de la enfermedad con
propagación de la misma hasta zonas antes vírgenes como las tierras altas africanas, brotes
epidémicos en zonas de baja endemicidad, aumento de la incidencia en épocas del año usual-
mente de baja incidencia, etc. La carga en vidas humanas, costes médicos y días perdidos de
trabajo es enorme, especialmente para economías tan frágiles como la de los países más afec-
tados por la enfermedad. En zonas endémicas, 3 de cada 10 camas hospitalarias están ocu-
padas por enfermos con paludismo y cada brote de paludismo costa el equivalente a 10 días
de trabajo de un trabajador. El coste directo e indirecto de la enfermedad en el África sub-
sahariana se estima entre el 1% y el 5% del Producto Interior Bruto 5. 

El control de la enfermedad debe hacerse en varios frentes especialmente mejorando el
diagnóstico, el uso de medicamentos más eficaces, tanto para el tratamiento como para la
profilaxis y el control del vector con el uso de redes mosquiteras impregnadas de insecticida
y el rociado domiciliario con insecticidas residuales. 

En los últimos años se ha hecho y se sigue haciendo un esfuerzo internacional importante,
a través de organizaciones privadas y públicas, en ese sentido, pero la realidad es que tanto
el parásito como el mosquito siguen estando un paso por delante del hombre, y siguen au-
mentando las resistencias del parásito a los fármacos y del mosquito a los insecticidas. Por
ello, el desarrollo de una vacuna efectiva, segura y barata es una prioridad absoluta de salud
pública. Los principales obstáculos para el desarrollo de una vacuna eficaz son encontrar
los antígenos o epitopes protectores, la falta de un modelo animal experimental fiable y la
variabilidad antigénica del parásito. En este momento hay varias Agencias y Fundaciones In-
ternacionales, tanto públicas como privadas, que están desarrollando varios tipos de vacu-
nas, tanto sintéticas como recombinantes.

3. Tripanosomiasis africana o enfermedad del sueño

La enfermedad del sueño ha causado muchos sufrimientos y millones de muertes en
África desde el decenio de 1850. A partir del decenio de 1960, sin embargo, esta enfermedad
pudo ser controlada, hasta casi su extinción, por equipos de médicos y trabajadores de la
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salud consagrados a esa tarea, que organizaron campañas de detección sistemática y activi-
dades de prevención y control. 

Desafortunadamente, en los últimos 35 años la enfermedad del sueño ha ido ganando te-
rreno nuevamente y ha vuelto a convertirse en uno de los azotes del continente africano,
particularmente allí donde los sistemas de salud son deficientes o no existen, como conse-
cuencia de problemas políticos y bélicos. En nuestros días, se estima que entre 300 000 y
500 000 personas padecen esa enfermedad. Los países más afectados son: Angola, República
Centroafricana, Congo, República Democrática del Congo, Guinea y Sudán 6.

La enfermedad del sueño es una enfermedad parasitaria provocada por un protozoario del
género Tripanosoma que es transmitido al hombre a través de la picadura de una mosca
(tsetse) del género Glossina. Estas moscas son encontradas sólo en el África subsahariana y
sólo algunas especies transmiten la enfermedad. Cada especie tiene su propio habitat, en-
contrándose de preferencia en zonas de floresta galería ribereña o en las zonas de sabana. La
población más afectada vive en zonas rurales remotas, donde el sistema de salud es muy
precario o simplemente no existe y los grupos más expuestos son los que se dedican a la
caza, pesca, pastoreo y agricultura. Hay 2 formas de la enfermedad, según el tipo de pará-
sito involucrado: la forma crónica, que constituye el 90% de los casos, es provocada por el
Tripanosoma brucei gambiense y se encuentra en África Central y del oeste; la forma aguda,
producida por el T. brucei rhodesiense, se distribuye por el sur y este del continente. Una vez
más, los movimientos migratorios de la población, empujados por la pobreza o la guerra
son factores importantes en la diseminación de la enfermedad 6.

4. La tripanosomiasis americana o enfermedad de Chagas

La enfermedad de Chagas es una mancha que categoriza, que define pobreza, que marca
las dificultades político-administrativas de la América Latina. Su control constituye una obli-
gación moral y ética, ya que representa una gran deuda social que los latinoamericanos te-
nemos la obligación de saldar 7.

La tripanosomiasis americana afecta las poblaciones semirurales y rurales que habitan las
tierras más cálidas de América Latina y es una de las endemias más expandida del conti-
nente. Entre 16 y 20 millones de personas presentan serología positiva, cerca de 50 mil indi-
viduos mueren cada año por causa de este mal y existen aproximadamente 90 millones de
personas que viven en situación de alto riesgo de contraer la enfermedad 8. Estas cifras, junto
al estrecho vínculo que existe entre esta dolencia y el alto grado de subdesarrollo social y eco-
nómico, convierten a la enfermedad de Chagas en uno de los problemas de salud pública
más graves de toda Latinoamérica.

El protozoario Trypanosoma cruzi es el agente causal de esta enfermedad. Sus vectores son
insectos de costumbre hematófaga, de la familia de los Triatomidae, conocidos por diversos
nombres populares: vincucha, barbeiro, etc. Las especies más importantes desde el punto
de vista epidemiológico son aquellas que colonizan las viviendas humanas como el Tria-
toma infestans, donde vive y se reproduce en grietas y hendiduras de construcciones pre-
carias, saliendo de noche para chupar la sangre de sus huéspedes.
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La infección se efectúa principalmente a través de los excrementos que las vinchucas de-
positan cuando se alimentan pero la transfusión de sangre o el transplante de órganos de do-
nantes infectados, la transmisión vertical a partir de madres infectadas y la ingestión de
sustancias contaminadas con los excrementos del vector, son otras vías de transmisión de la
enfermedad. Es incurable en la mayoría de los casos y hasta el momento no se ha desarro-
llado ninguna vacuna efectiva para prevenirla. Por ello, su control depende principalmente
de la eliminación de las poblaciones domésticas del insecto vector, a través no solo de la me-
joría de la construcción de casas, utilizando materiales poco atractivos para el anidamiento
de los insectos vectores, como de la aplicación de insecticidas residuales, bajo la forma de ro-
ciado de las paredes de las casas o del uso de pintura de paredes impregnada de insecticida. 

Un problema creciente en los últimos años es la diseminación de la enfermedad hacia las
barriadas limítrofes de las grandes urbes latinoamericanas debido a los movimientos mi-
gratorios poblacionales en busca de mejores condiciones de vida 8.

El impacto social y económico de la enfermedad de Chagas es enorme; incluso ocurre que
no se da trabajo a quien simplemente presenta serología positiva9. Por los numerosos facto-
res involucrados, a los cuales se suman aquellos de poder político y económico, esta enfer-
medad pasa a constituirse no sólo en una tradicional enfermedad de la pobreza, sino en un
ejemplo de los mecanismos de ocultamiento y exclusión como forma de discriminación so-
cial y laboral 10.

5. Esquistosomiasis

La esquistosomosis ocupa el segundo lugar (después del paludismo) entre las enferme-
dades tropicales más prevalentes y es una causa importante de morbilidad grave en gran-
des partes de África, Asia y América del Sur. Hay 600 millones de personas en riesgo y 200
millones de personas infectadas, de las cuales 20 millones están gravemente enfermas 11. Es
una enfermedad que se adquiere habitualmente en la infancia pero cuya morbilidad y mor-
talidad se hace sentir solamente en la adolescencia o edad adulta. Está íntimamente relacio-
nada con los recursos acuíferos y los cambios ambientales provocados por el desarrollo de
grandes sistemas de irrigación y la movilidad poblacional, debido principalmente a la ines-
tabilidad social que se vive en las zonas más pobres del planeta, han provocado su disemi-
nación también hacia zonas de baja endemicidad. 

Esta enfermedad tiene distintas manifestaciones clínicas: esquistosomosis urinaria (cau-
sada por S. hematobium) y esquistosomosis intestinal (causada por S. mansoni, S. japonicum,
S. intercalatum, S. mekongi).

En el África subsahariana, donde constituye un importante problema de Salud Pública, los
datos son muy escasos pero, en una encuesta hecha en el año 2000, se reportó que 70 millo-
nes de personas han padecido hematuria alguna vez y 32 millones disuria asociadas con in-
fección por S. haematobium. La infección por S. mansoni ha provocado por lo menos 780.000
casos de diarrea, 4.4 millones de casos de sangre en heces y 8.5 millones de hepatomegalias.
La mortalidad anual estimada por insuficiencia renal (S. haematobium) y hematemesis (S.
mansoni) fue de 150.000 y 130.000, respectivamente 11.
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A pesar de estos datos escalofriantes, muy pocos países la reconocen o la han reconocido
como un problema importante de Salud Pública (China, Brasil, Uganda, Egipto, Senegal y Fi-
lipinas) habiendo sido solamente erradicada de Japón y de algunas islas del Caribe 11. Ade-
más, la identificación de la enfermedad sobre el terreno, por personal sanitario, se ve
dificultada por no haber una definición de caso clínico bien estructurada. Los pocos países
que han implementado con suceso programas de control de la enfermedad lo han conse-
guido esencialmente a base de desarrollo económico y el uso del praziquantel como qui-
mioterapia. 

El praziquantel es un medicamento que fue inicialmente desarrollado en el campo vete-
rinario y que, hace ya más de 20 años, se descubrió su utilidad como tratamiento de algunas
enfermedades parasitarias humanas, entre ellas la esquistosomiasis. Tiene la gran ventaja
de ser eficaz en dosis única, especialmente en la enfermedad urinaria, y su precio ha dismi-
nuido mucho en los últimos años, siendo por ello ideal para el tratamiento en masa sobre el
terreno, pero, como son necesarias cuantidades ingentes de medicamento para tratar los mi-
llones de personas infectadas, constituye una pesada carga para las débiles economías de
los países más afectados. 

Existen dos grandes centros donde se están desarrollando varios tipos de vacunas contra
la enfermedad, uno en Egipto (The Schistosomiasis Vaccine Development Programme) y
otro en Brasil (Instituto Osvaldo Cruz, Rio de Janeiro), pero hasta este momento sin conse-
guir un resultado esperanzador. Otra aproximación a la vacunación, en el caso del S. japo-
nicum, sería vacunar los grandes mamíferos (cerdos y búfalos de agua) que sirven de
reservorio al parásito12.
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Anthony Tam

En octubre de 2006, tuve la oportunidad de asistir como participante invitado a un sim-
posio de la Sociedad Española de Pediatría Social en Madrid. Los compañeros pediatras pre-
sentaron sus trabajos y propuestas acerca de su visión hacia el futuro de la pediatría social.
Me quedé impresionado por su dedicación y entusiasmo por el desarrollo de un campo de
medicina que es relativamente nuevo en España.

Después de haber ejercido como pediatra “normal” durante 20 años, me trasladé con mi
familia a Londres en 1987 para comenzar un programa de entrenamiento en pediatría social
(o pediatría comunitaria, que es el nombre oficial ingles para ésta especialidad).  Durante
estos últimos 19 años, he podido observar una evolución progresiva en la forma británica de
tratar los niños con necesidades especiales y sus familias. Los profesionales sociales han so-
brevivido a muchos cambios políticos y estratégicos que siempre seguían los cambios de go-
bierno. Estoy cada día más convencido de que la gente que elige trabajar en éste campo de
pediatría no lo hace por el prestigio, que poco tiene, sino por el amor y dedicación a los niños
y jóvenes, discapacitados o no.

Hay pocos días que no aprendemos algo nuevo. En Inglaterra, aprendí muy pronto que
siempre hay sorpresas, sobretodo en asuntos relacionados con el presupuesto anual. Hay de-
masiadas oportunidades y maneras de equivocarse. He aquí unas observaciones personales:
1. El entusiasmo empuja a uno a hacerse responsable de más y más proyectos. El resultado

suele ser que el trabajo principal (ej. la consulta y los informes) se queda medio hecho y
los proyectos tampoco llegan a sus fines originalmente diseñados. 

2. El desconocimiento o conocimiento parcial de los problemas da lugar a muchas duplica-
ciones de esfuerzos y competiciones entre sectores o agencias, que no van en el interés de
los niños.  En la mayoria de los casos, el diseño inicial de un proceso para solucionar un
problema incorpora objetivos que no tienen nada que ver con lo que realmente hace falta.
Nos olvidamos con frecuencia la importancia de incluir en cualquier proceso nuevo la
flexibilidad que permite incorporar nuevos objetivos y modificar los ya establecidos.

3. Es un requisito fundamental que ciertos conocimientos / entrenamientos básicos comu-
nes sean compartidos por todos los profesionales en todos los sectores. Estos conoci-
mientos, ej. las normas legales en la protección de menores, los trámites para denunciar
abusos de menores, el derecho de los niños y humanos, la confidencialidad en el inter-
cambio de datos personales, etc., deben ser impartidos durantes las primeras semanas de
inducción de cada puesto de trabajo.

4. La demanda suele sobrepasar la capacidad de un servicio nuevo porque la publicidad
verbal entre clientes siempre atrae a mas clientes que el número estimado originalmente.
Por lo tanto, los oficiales de rango alto deben dedicar su tiempo a las tareas que requie-
ran mayor especialización y delegar las tareas corrientes a otros profesionales de rango in-
ferior (menos costosos) pero bien supervisados.

ALGUNAS COSAS QUE APRENDÍ ….. EN 19 AÑOS
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5. Hay que saber reconocer que muchos procedimientos que hemos hecho de siempre no
sirven para otra cosa que mantener una fachada cosmética. Durante años, nuestras en-
fermeras escolares medían los niños dos veces al año, pero ésa tarea tan laboriosa no era
capaz de detectar más niños con problemas de peso que necesitaban una intervención es-
pecial. Un estudio separado confirmó que pocos tallímetros en las escuelas median la al-
tura exacta porque la mayoría estaban mal colocados.

6. Perdíamos demasiado tiempo dando servicios e informaciones que creíamos que eran ab-
solutamente necesarios para las familias.  Ahora preguntamos a las familias que es lo que
realmente quieren antes de diseñar un servicio.  Procuramos consultar los niños mismos
desde la concepción de un proyecto para que el producto final reciba apoyo verdadero de
sus consumidores.

7. La comunicación con otros sectores y disciplinas es fundamental en cualquier planea-
miento que tenga que ver con niños y familias. Ahora, pocas veces celebramos una con-
ferencia sin incluir representantes de otros sectores y el público.

8. Procuramos que la planificación estratégica y la retribución / contribución de recursos se
haga de una forma multi-sectorial.  De esa manera, los planes finales nos suelen salir más
costo-eficientes.

9. Ha sido productivo la oferta de cursillos, la mayoría gratuitos, a los maestros sobre el ma-
nejo en la escuela de condiciones médicas comunes. Últimamente, muchos niños con pro-
blemas de salud pueden ser incluidos con éxito en escuelas normales.  

10.No es pérdida de tiempo asistir a reuniones en escuelas para aconsejar a los maestros y
los padres el manejo de los niños con problemas de comportamiento, ej. el autismo, o el
desorden de hiperactividad y déficit de atención.  

11.A veces olvidamos las necesidades de los hermanos de los ninos afectados.  Ellos casi
siempre salen perdiendo porque a los padres les queda poco tiempo para cuidar sus ne-
cesidades tanto de estudio como de ocio.  

12. La mayoría de nuestros niños acogidos terminan teniendo menos éxitos escolares porque
pocas veces pueden quedar con una familia fija para mucho tiempo y como consecuencia
tampoco pueden acudir a una escuela fija perdiendo así la oportunidad de hacer amista-
des duraderas.

13.En la planificación de servicios para los niños de asilo o niños no acompañados, la mayor
sorpresa financiera para nosotros ha sido el alto costo de actividades de ocio y de trans-
porte.

14.En las colaboraciones con otros sectores, pocas veces nos entendíamos entre todos porque
usábamos palabras y frases que no significaban lo mismo para todos los profesionales.
Un “plan de cuidado” para un pediatra puede hacer mención de cuando y cuantas veces
al día el niño tiene que recibir fisioterapia torácica, pero un programador de información
técnica puede interpretar el “plan de cuidado” como la próxima fecha de consulta de se-
guimiento.  El trabajo inter-sectorial debe invertir en bases de datos que pueden hablar
entre sí y proporcionar estadísticas que justifiquen nuevas propuestas de intervención.

15.La mayoría de problemas de comportamiento son manifestaciones de frustraciones que
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sufren aquellos niños cuyas necesidades especiales no han sido diagnosticadas o apoya-
das. No es suficiente derivar casos de malos comportamientos escolares a servicios de
salud mental. Hay que investigar a la vez si hay retrasos de desarrollo o condiciones me-
dicas, ej. genéticas, que resultarían en semejantes síntomas.

16.Nuevos empujes de servicio no deben tener un elemento de lotería geográfica o de código
postal. No hay que negar el acceso a servicios a ningún niño aunque viva en un rincón más
alejado de la población.

17.Hay muchas circunstancias en las que los servicios médicos pueden complementar a los
servicios educativos. Por ejemplo, en las actividades extra-curriculum, se pueden incluir
iniciativas como el baile de salón, supervisadas por terapeutas ocupacionales pediátricos,
para que los niños con problemas de coordinacion (dispraxia) puedan recibir su “trata-
miento” (disfrazado) que en circunstancias normales no acudirían porque les podría pa-
recer embarazoso.

18.Los pediatras sociales deben tener tiempo “protegido” para escribir informes a servicios
sociales y escuelas. El asesoramiento completo del desarrollo de un niño suele tardar más
de una hora y media.  El análisis de los datos recogidos y las observaciones clínicas, la
formulación de un diagnóstico y un plan de intervención costará otra hora y media o más.

19.Una vez aceptada la necesidad de trabajar junto con otras disciplinas, el pediatra social
deben reconocer que sus límites profesionales serán menos definidos. También tiene que
asegurar que no se meta innecesariamente en tareas que ya están haciendo otras personas.

20.Nunca se deben gastar fondos nuevos en proyectos a corto plazo. Nuestra experiencia
nos indica que el 35% de los gastos de proyectos se pierden en reclutar y emplear un ge-
rente.  El gerente pasará los últimos seis meses de la vida del proyecto buscando un nuevo
empleo, dejando el proyecto medio estrangulado hasta su triste fin. La mejor forma de
aprovechar los fondos nuevos es introducir cambios deseados y permanentes en actitudes
profesionales, sistemas, y procesos. 

21.Las iniciativas nuevas “permanentes” no siempre requiere fondos nuevos. A veces basta
con trasladar el foco previo de inversión a otro foco más relevante. Es muy probable que
la fase de transición necesite un pequeño empuje financiero de corto plazo.

22.El nombramiento hace pocos años de un Ministro para Niños en el gobierno inglés y pos-
teriormente un Director de Servicios para Niños en cada distrito local hizo posible el pla-
neamiento multisectorial e integración gradual de servicios centrados en niños y jóvenes.

Espero que mis experiencias les puedan ser útiles a mis compañeros españoles. Durante
los 2 días que pasé entre ellos, sentí muchísima dedicación y entusiasmo. Espero que éstos
profesionales con tanto talento sean apoyados por el Ministerio de Sanidad y Consumo en
su esfuerzo común de continuar mejorando la pediatría social en España.  

Dr. Anthony Tam
Médico Designado para el Cuidado Contínuo Infantil y Necisidades Especiales Educativas

(Designated Doctor for Children’s Continuing Care & Special Educational Needs)
Southwark Primary Care Trust. Londres, Reino Unido
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EDITORES:
Díaz Huertas, José A. Pediatra. Instituto Madrileño del Menor y la Familia,

Consejería de Familia y Asuntos Sociales. 
Unidad de Pediatría Social. Hospital Universitario 
Niño Jesús. Madrid

Soriano Faura, Javier Pediatra. Centro de Salud. Valencia
Ruiz Díaz, Miguel A. Profesor Metodología y Psicología Social. Facultad de 

Psicología. Universidad Autónoma de Madrid. Madrid
Aguayo Maldonado, Josefa Pediatra. Servicio de Neonatología. Hospital Virgen de 

Valme. Sevilla

COORDINADORES ÁREAS TEMÁTICAS 
Boscá Berga, Jaume Pediatra. Centro de Salud Salvador Allende. Valencia
Brugera Moreno, Concepción Pediatra. Centro Municipal de Salud Chamberi. 

Ayuntamiento de Madrid
García Calvente, Mª del Mar Escuela Andaluza de Salud Pública. Granada
Garijo Ayesterán, Caridad Pediatra. Servicio de Pediatría. Hospital Fundación 

Calahorra. La Rioja
Martínez González, Carmen Pediatra. Centro de Salud San Blas. Parla. Madrid
Muriel Fernández, Rafael Pediatra. Jefe de Servicio de Participación y Acción Social

Dirección General de Salud Pública y Participación. Con-
sejería de Salud. Junta de Andalucía. Sevilla

Riquelme Pérez, Matilde Pediatra. Centro de Salud La Chopera. Alcobendas. 
Madrid

Sánchez Jacob, Marta Pediatra. Centro de Salud La Victoria. Valladolid
Sobrino Toro, Manuel. Pediatra. Profesor Universidad de Sevilla, Director 

Fundación Gota de Leche. Sevilla
Vall Combelles, Oriol Jefe de Servicio de Pediatría. Hospital del Mar. Unitat de

Recerca Infància i Entorn (URIE). Barcelona

AUTORES
Antona Rodríguez, Alfonso Antropólogo Social. Centro Joven. Madrid Salud. 

Ayuntamiento de Madrid
Avellanosa Caro, Ignacio Psiquiatra. Jefe del Servicio de Psiquiatría Infantil. Hos-

pital San Carlos. Madrid.
Ballarin Domingo, Pilar Directora. Instituto de Estudios de la Mujer. Profesora de

Teoría e Historia de la Educación de la Universidad de 
Granada 
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Barahona Clemente, Agustina Psicóloga. Junta Asociada Provincial Contra el Cáncer. 
Unidad de Oncología Pediátrica. Hospital Infantil La Fe.
Valencia.

Barahona Vilar, Carmen Servicio de Salud Infantil y de la Mujer. Dirección 
General de Salud Pública. Conselleria de Sanitat. 
Comunidad Valenciana

Benítez Robredo, Mª Teresa Pediatra. Coordinadora Centros Municipales de Salud. 
Ayuntamiento de Madrid

Bisbal i Sanz, Josep Miquel Gillan Recerca. Valencia
Bocija Nogués, Maria Caridad Pedagoga. Licenciada en Geografía e Historia. Colegio. 

López Vicuña. Madrid
Bouvier, Paul Ginebra. Suiza
Brullet, Cristina Instituto de Infancia y Mundo Urbano (CIIMU)
Campo Barosoain, Andrea Hospital Virgen de la Macarena. Sevilla
Conde Gutiérrez de Álamo, Sociólogo Director CIOP (Comunicación, Imagen y Opi-
Fernando nión Publica SA)
Cornellà i Canals, Josep Doctor en Medicina. Pediatra. Máster en Paidopsiquia-

tría. Coordinador del Programa Salut y Escuela. Serveis 
Territorials del Departament de Salut. Generalitat de 
Catalunya. Girona.

Davila, Miguel Pediatra. Perú
Ferrero i Gandia, Raquel Guillan Recerca. Valencia
Ferrís i Tortajada, Josep Unidad de Salud Medioambiental Pediátrica. Hospital 

Universitario La Fe, Valencia
Fullana Montoro, Ana Servicio de Salud Infantil y de la Mujer. Dirección Gene-

ral de Salud Pública. Conselleria de Sanitat. Comunidad
Valenciana

García Algar, Oscar Pediatra. Servicio de Pediatría. Hospital del Mar. Unitat 
de Recerca Infància i Entorn (URIE). Barcelona

García Galán; Rafael Trabajador Social. Asesor Técnico  Servicio de Participa -
ción y Acción Social Dirección General de Salud Pública
y Participación. Consejería de Salud. Junta de Andalucía.

Giner i Monfort, Jordi  Gillan Recerca. Valencia
Gómez de Terreros, Ignacio Jefe de Servicio de Pediatría. Hospital Virgen del Rocío. 

Sevilla
Gómez Papi, Adolfo Médico Neonatólgo. Hospital Juan XXIII. Tarragona
Maroto Navarro, Gracia Escuela Andaluza de Salud Pública. Granada
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Grau i Muñoz, Arantxa Gillan Recerca. Valencia
Hidalgo, Felix Pediatra. Perú
Horno Goicoechea, Pepa Psicóloga. Save The Children
Junco Torres, Mª Isabel Pediatra. Servicio de Prevención y Promoción de la Salud.

Instituto de Salud Pública. Ayuntamiento de Madrid.
Llusent i Guillamet, Àlex. Médico. Máster en Paidopsiquiatría. Colaborador del 

Programa Salut y Escuela. Serveis Territorials del Depar-
tament de Salut. Generalitat de Catalunya. Girona.

Madrid Gutiérrez, Juan Centro Joven. Madrid Salud. Ayuntamiento de Madrid
Martínez Rubio, Ana Pediatra de Atención Primaria. Servicio Andaluz de 

Salud. Distrito Sanitario Aljarafe (Sevilla) Coordinadora
del grupo de trabajo para la elaboración del Plan Integral
de Obesidad Infantil

Martínez Zamora, Montserrat Médico de Familia. Coordinadora del Área de Salud. Con-
cejalía de Sanidad. Ayuntamiento de Torrejón de Ardoz

Montoro González, Luis Catedrático de Salud Vial. Instituto de Tráfico y Seguri-
dad Vial (INTRAS) - Universitat de València (UVEG).

Morgado de Moura, Jorge Pediatra. Hospital de Puigcerdá. Girona.
Ortega García, Juan Antonio Pediatra. Unidad de Salud Medioambiental Pediátrica. 

Hospital Universitario Virgen de la Arrixaca, Murcia
Ortiz López, Adoración Rehabilitación Infantil. Dpto. Rehabilitación.  H. U. La Fe.

Valencia.
Pallas Alonso, Carmen Jefe de Servicio de Neonatología. Hospital 12 de Octubre.

Madrid
Pérez Blasco, Esther Pediatra. Concejalía de Sanidad. Ayuntamiento de 

Torrejón de Ardoz
Poch Olivé, Maria Luisa Pediatra. Hospital San Millán. Logroño
Prada Belver, Fabriciana Médico. Centro de Acogida de Urgencias Hortaleza. Ins-

tituto Madrileño del Menor y la Familia. Madrid
Puig Sola, Carme Hospital del Mar. Unitat de Recerca Infància i Entorn 

(URIE). Barcelona
Redondo Romero, Antonio Pediatra. Centro de Salud Cabo Huertas. Alicante.
Riaño Galán, Isolina Pediatra. Hospital San Agustín. Aviles. Asturias
Roca Ruiz, Javier Instituto de Tráfico y Seguridad Vial (INTRAS) - Univer-

sitat de València (UVEG).
Roca, Clara Instituto de Infancia y Mundo Urbano (CIIMU)
Rubio Gribble, Bárbara Pediatra. Consulta de Pediatría Social. Hospital Univer-

sitario Getafe. Madrid
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Rul lan Losada, Gaspar Neuropediatra. Defensor del Menor Islas Baleares. Palma
de Mallorca

Sánchez , Iván Facultad de Psicología. Universidad Autónoma de Madrid.
Sánchez Burson, José María Subdirector General de Infancia y Familia. Consejería de

Asuntos Sociales. Sevilla
Sánchez Milla, Ángel Administrador. Centro de Acogida de Urgencias Horta-

leza. Instituto Madrileño del Menor y la Familia.
Sobrino Toro, Manuel. Pediatra. Profesor Universidad de Sevilla, Director Fun-

dación Gota de Leche. Sevilla
Tam, Anthony Pediatra. The Sheldon Centre. Southwark Primary Care

Trus. Londres. Reino Unido
Torre Quiralte, Mª. LLanos de la Pediatra. EAP Labradores. Logroño
Vidal Palacios, Carmen Coordinadora del Programa del Niño Sano en el área de

Mallorca. Pediatra del centro de salud Camp Redo de 
Palma de Mallorca.

Ybarra Huesa, Joaquín Pediatra. Puericultor del Estado. Doctor en Medicina. 
Máster en Salud Pública y Gestión.
Director General Escuela Valenciana de Estudios de 
Salud (EVES).
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