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Conclusiones

A partir de 1989, con la promulgacién de la Convencién sobre los Derechos del Nifio, se
produce una inflexién en la consideracién que merecen los nifios y las nifias como personas
titulares de derechos cuyo ejercicio es una responsabilidad clara de los gobiernos.

Por tanto, desde ese afio, asistimos a una proliferacién de acciones a todos los niveles que
incluyen iniciativas legislativas, en nuestro caso, nacional y autonémicas, ademds de inicia-
tivas municipales y la aportacién, 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 legislacién — de acuerdo con los principios rectores de la
Convencién -, establecimiento de politicas de infancia y las correspondientes inversiones
en los presupuestos de las administraciones, participacién de los nifios, nifias y adolescen-
tes en los procesos que les afectan, evaluacion del grado de cumplimiento de los derechos y
aumento de la sensibilizacién social hacia los derechos y necesidades de la infanciay ado-
lescencia.

Enlaces de interés

A continuacién se mencionan algunos enlaces de interés por su relacién directa con los
objetivos de defensa y promocién 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 Nifio)

www.oijj.org (Organizacién 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 (Asociacién Protégeles)

www.redinfancia.org (Red Local a favor de los Derechos de la Infancia y la Adolescencia)
www.savethechildren.es (Save the Children Espaiia)

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

www.siis.net (Centro de Documentacién y Estudios. Infancia y juventud. Fundacién
Eguia-Careaga)

www.unicef.es (Unicef Comité Espafiol)
www.unicef.org (Unicef)

www.unicef-icdc.org (Innocenti Research Centre)
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V1.2 ETICA DE LA FRAGILIDAD: INFANCIA Y ADOLES-
m CENCIA CON NECESIDADES ESPECIALES

Bdrbara Rubio Gribble

Situacion actual. Definicion y legislacion.

En las dltimas décadas ha habido un reconocimiento creciente de las necesidades de nifios
y nifias con enfermedades crénicas o discapacitantes en nuestra sociedad. A medida que ha
mejorado la sanidad, nutricién, salud y nivel de vida, y disminuido la mortalidad infantil,
las condiciones crénicas dominan el peso de las enfermedades infantiles!. Este grupo de
nifios y nifias con necesidades especiales ademds de los servicios médicos tradicionales, con
frecuencia van a requerir de otros servicios en el &mbito educativo, social y ambiental para
mantener y mejorar su funcionamiento. Es preciso por tanto reconocer la existencia de este
grupo de nifios y adolescentes altamente vulnerable dentro de la poblacién infantil y ado-
lescente que padecen o tienen riesgo de padecer una enfermedad crénica de indole fisica, psi-
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 poblacion
infantil general. Este reconocimiento supone el primer paso para poder elaborar programas
de identificacién y actuacién que permitan la integracion plena en la medida de lo posible
de estos nifios, nifias y adolescentes en la sociedad.

Sobre esta linea de pensamiento destaca el cambio que se ha producido en los tdltimos
afios 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 debian ser abordadas desde los enfoques médicos y de re-
habilitacién.

Sin embargo hoy en dia la OMS defiende la importancia de los factores ambientales, tanto
en el origen como en la solucion 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, obstdculos y barreras del en-
torno social. (Modelo social de la discapacidad).

Para ello la OMS aprobd, el 22 de mayo de 2001, la nueva versién de la clasificacién de dis-
capacidad con el nombre definitivo de “Clasificacién Internacional del Funcionamiento de
la Discapacidad y de la Salud” (CIF) con la intencién de desarrollar una herramienta til,
préctica y precisa, que fuera reconocida a nivel internacional y permitiera ayudar en el diag-
nostico, valoracion, planificacién e investigacién del funcionamiento y la discapacidad aso-
ciadas a las condiciones de salud del ser humano?.

2

Con esta nueva clasificacién se abandona totalmente el uso del término “minusvalia”, 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.
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De acuerdo con este modelo las funciones y estructuras corporales, constituidas por las
funciones fisiolégicas y las partes anatémicas del cuerpo, pueden dar lugar a deficiencias,
que pueden limitar la actividad de la persona, y producir restricciones en la participacién de
la persona, y que van a estar condicionadas por factores contextuales (ambientales y perso-
nales) que dificultarian estas actividades.

Condicion de salud
(trastorno o enfermedad

Funciones o estructuras —e«— Actividades <«——>  Participacion
corporales

A 1 A
Y Y

| Factores ambientales | | Factores personales |

Figura 1. Modelo del funcionamiento y de la Discapacidad (OMS 2001)

La Discapacidad se define por lo tanto como el resultado de una compleja relacion entre
la condicién de salud de una persona, sus factores personales (género, edad, grupo étnico,
estilo de vida, estilo de afrontamiento, educacién, profesion, 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 clasificacién incluye las deficiencias, limitaciones en la ac-
tividad y restricciones en la participacion. Por lo tanto indicarfa los aspectos negativos de la
interaccion entre el individuo (con una determinada condicién de salud) y sus factores con-
textuales (socio/ ambientales). Actuando sobre estos tiltimos, disminuirian las restricciones
en la participacién, asi como las limitaciones en la actividad, mejorando por tanto la condi-
ci6én de salud.

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

El problema por tanto de los nifios 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.

Legislacion

En 1981, “Afio Internacional de los Impedidos”, la ONU adopt6 el Programa de Accién
Mundial para las Personas con Discapacidad. Fue la primera declaracién 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 elaboracion de programas que ofrezcan los servicios bdsicos para su integracion
en la sociedad como, por ejemplo, la creacion de rampas de acceso.
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Posteriormente la ONU decreté 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 prevencién de la incapacidad, la rehabilitacion, la participacién plena de las perso-
nas con discapacidad en la vida social y el desarrollo de la igualdad.

Espafia no fue ajena a este movimiento. La Constitucion Espafiola de 1978, siguiendo la
Declaracién Universal de Los Derechos Humanos (1948), reconoce a todos los espafioles la
igualdad ante la ley y el derecho a la igualdad de oportunidades. De forma mds especifica,
en su articulo 49, insta a los poderes ptblicos que presten la atencion especializada y el am-
paro necesario para garantizar el disfrute de sus derechos a las personas con discapacidad.

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

En la Convencién sobre los Derechos del Nifio, de 20 de noviembre de 1989, en su Arti-
culo 23:

1. Los Estados partes reconocen que el nifio mental o fisicamente impedido debera dis-
frutar de una vida plenay decente en condiciones que aseguren su dignidad, le permitan Ile-
gar a bastarse a si mismo y faciliten la participacién activa del nifio en la comunidad.

2. Los estados Partes reconocen el derecho del nifio impedido a recibir cuidados especia-
les y alentardn y asegurardn, con sujecion a los recursos disponibles, la prestacién al nifio que
retina las condiciones requeridas [...]

La Ley Orgdnica 1/1996, de 15 de enero, de Proteccién Juridica del Menor: se refiere al
“Derecho a que las administraciones publicas adectien 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 Discriminacién y
Accesibilidad Universal de las Personas con Discapacidad sefiala dos vias de accién esen-
ciales:

1) Medidas contra la discriminacién, que ayuden a eliminar las barreras de todo tipo que
mantienen factores de exclusion sobre las personas con discapacidad (arquitecténicas, de
comunicacidn, sociales, etc.) y

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

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

Alahora 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 dindmicos por los que transcurre el desarrollo infantil afectan a las nece-
sidades de estos nifios 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 epidemiologia y la prevalencia de la
discapacidad en la infancia difiere de la del adulto en que en la primera son mds comunes
las condiciones raras y de baja incidencia, mientras que en la persona adulta son més fre-
cuentes las condiciones comunes; y 3) debido a que los nifios y nifias precisan del cuidado y
la proteccion 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 socioeconémico.

Con respecto al primer punto, las actuaciones deben de ir dirigidas hacia la prevencién y
diagndstico precoz para lograr una disminucion en la incidencia de discapacidad en la in-
fancia. El diagnéstico precoz debe de incluir tanto la etapa prenatal (Programa de atencién
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 deteccién de alteraciones en el desarrollo neuro-evolutivo y psico-social asi
como problemas del aprendizaje y fracaso escolar.

Alos nifios y nifias que presentan un trastorno del desarrollo se les debe de considerar
como nifios con necesidades especiales y ofrecerles una atencion integral eficaz mediante la
coordinacién entre instituciones, servicios y profesionales de distintos dmbitos (sanitario,
educativo y social), para conseguir el méximo nivel de habilidades sociales que garantice el
mdximo nivel posible de calidad de vida y les permita llevar una vida lo mds auténoma 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 fisico, el psiquico, el socioambiental y educacional.

Por tanto el objetivo para trabajar “en el mejor interés” de la infancia y la adolescencia es
desarrollar programas de prevencién y promocion de la salud, en el marco de una atencién
integral y global que incluya todas las necesidades de salud en el terreno biolégico, psiquico
y social de los nifios con discapacidad o trastorno del desarrollo o en situacién de riesgo de
padecerla, para que puedan integrarse en la familia, la escuela y la sociedad en general, como
miembros que son.

Este objetivo estd incluido en el Plan Estratégico de la OMS para la Salud Infantil y del
Adolescente para la Regién Europea, y los profesionales de la salud asi como de otros dm-
bitos que trabajamos con nifios, nifias y adolescentes, debemos de ejercer nuestra influencia
en el dmbito politico, socioeconémico y cultural para asegurar que se aplique dicho obje-
tivo.

Con respecto a la epidemiologia y prevalencia de discapacidad en la infancia y la adoles-
cencia, aunque las cifras obtenidas de las encuestas del INE reflejen tinicamente que el 5%
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de la poblacién menor de 16 afios tiene algtin tipo de discapacidad, los recursos y medios que
esta poblacién precisa supera en ocasiones mds del triple de los gastos que precisa un nifio
o nifia sano. En una sanidad ptblica como la nuestra donde los recursos son limitados, y es
necesaria una adecuada y justa distribucién de los mismos, no se puede caer en una discri-
minacién negativa hacia las personas con discapacidad. Se debe de asegurar que cualquier
racionamiento de los recursos sea razonable, y que los criterios de inclusién/exclusién para
estos nifios y nifias sea justa y éticamente aceptable.

Otra implicacion ética ante la infancia y la adolescencia con necesidades especiales es el
concepto de Calidad de Vida, es decir como perciben o valoran estos nifios y nifias su exis-
tencia. Con frecuencia se tendrd que recurrir a los padres que conviven con ellos para que nos
digan cémo y cudntas veces expresa su hijo o hija sensacién 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 fisica o por su coeficiente intelectual, sino que se puede me-
jorar considerablemente actuando sobre factores externos como ofreciendo material técnico
que posibilite la comunicacién, ofreciendo asistencia personal para ayudar en el cuidado
diario de estos nifios, creando rampas de acceso, etc.

Por dltimo, no se puede olvidar que la salud de los nifios con enfermedades crénicas, 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 explicito 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 mds 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 nifio o nifia. 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 nifio” defendiendo le de una
decisién inadecuada. (En la literatura médica existen numerosos casos al respecto?®). Lo mds
indicado en estas situaciones es agotar las vias de solucién por el didlogo. La informacién
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 autonomia, sino que cumple tam-
bién con el principio de beneficiencia para con el nifio o nifia*.

Otra cuestion a tener en cuenta cuando hablamos de nifios y adolescentes con necesida-
des especiales es su transicion a la vida adulta y su sexualidad. Las transiciones son parte del
desarrollo normal. Constituyen un proceso dindmico que tienen lugar a lo largo de la vida.
Los nifios y adolescentes con necesidades especiales, sobre todo aquellos con algtin 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-
cién y normalizacién de estos nifios y nifias queda generalmente estancada en su dimensién
afectiva y sexual. Entre las razones que explican esta situacién cabe destacar las actitudes pa-
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ternalistas y sobreprotectoras de las personas de su entorno (familia, educadores, profesio-
nales sanitarios...), y una comprensién de la sexualidad insuficiente y reduccionista.

El desarrollo sexual y afectivo es un proceso multidimensional, intimamente unido a las
necesidades bésicas 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 més alld del sexo genital. Debe incluir las relaciones so-
ciales con individuos del género opuesto asi como sus aspiraciones sociales futuras. Los
adolescentes con algtin 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 proteccion. Otras veces se les considera
que tienen conductas sexuales inapropiadas, o impulsos incontrolados. Las barreras socia-
les y psicosociales pueden suponer un obstaculo mayor para el desarrollo sexual del ado-
lescente que las limitaciones de la propia discapacidad.

En el pasado la esterilizacién de menores con discapacidad (sobre todo intelectual) se
realizaba sin considerar su capacidad de decisién, sus intereses o sentimientos, asi 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-
duccién 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 esterilizacién, esta se hace cada vez mds dificil de jus-
tificar®.

Estrategias para mejorar la atencion integral. Buenas practicas

Los nifios y nifias con algtn tipo de discapacidad en general requieren mds recursos sa-
nitarios y sociales, que aquellos que no la tienen, para poder optimizar su desarrollo y ca-
pacidades con objeto de alcanzar el mdximo nivel de salud posible que les permita ser
auténomos y participar en la sociedad como uno més. Por ello, toda intervencién debe de in-
cluir lineas de accién que garanticen el respeto de los derechos fundamentales, el ejercicio de
los mismos, asi como la igualdad de oportunidades. Asi, la tendencia actual ha pasado de ins-
titucionalizar a estos nifios 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-
corporacién de los mismos en las escuelas ptblicas y posteriormente en el trabajo. La
discapacidad por lo tanto hoy en dia, ya no se ve como una cuestion de solidaridad sino de
justicia®.

Entre las estrategias para profundizar en el conocimiento de la problematica de este grupo
de nifios y adolescentes con necesidades especiales, y elaborar programas de actuacién que
permitan su integracién 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 situacién.
Estos estudios deben de hacer hincapié en factores socioeconémicos, culturales y de gé-
nero que puedan dar lugar a inequidades en la utilizacién de los servicios, médicos, edu-
cacionales y sociales, y profundizar en el conocimiento de la calidad de vida de estos nifios
y adolescentes.

Promover la investigacion en discapacidad bajo el prisma de las “barreras discapacitan-
tes” que impiden la integracion 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 coordinacién entre los distintos sectores implicados en la atencién integral de
los nifios 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 nifios y nifias y fo-
mentar medidas de ayuda tanto material como personal.

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

Facilitar la transicion de la infancia a la adolescencia, y de ésta a la vida adulta, tanto en
el &mbito socio-familiar como en el educativo y laboral.
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VL3 ADOLESCENCIA: OBLIGACIONES LEGALES,
ad COMPROMISOS ETICOS

Carmen Martinez Gonzdlez
Introduccion

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

Nuestra cultura, que promueve la felicidad en relacién al consumo fécil y rdpido de cual-
quier producto, sea material o ideolégico, pone dificil el reto de la adolescencia de conseguir
la madurez, entendida como capacidad para asumir convenciones sociales desde una ela-
boracién auténoma de los principios morales. También suscita incongruencias, mucha més
informacién en relacién 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-
disticas de fracaso escolar y de interrupcién voluntaria del embarazo (IVE) en adolescentes.
En Esparia el abandono educativo temprano, o porcentaje de poblacién entre 18 y 24 afios que
no ha completado la educacién secundaria obligatoria (ESO) y no sigue ningtn tipo de es-
tudio 6 formacién es del 30,8% en 2003, mientras en los paises de la UE esta cifra es del 16-
18%!. La tasa de IVEs por 1000 mujeres menores de 19 afios, ha pasado de 4,41 en 1995 a
10,57 en 20042,

Histéricamente nos cuestionamos la misma pregunta ;asistimos a una pérdida de
valores o ideales, 0 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 auténo-
mos. El derecho a ejercer su autonomia, concepto clave y transversal en esta etapa de la vida,
nos obliga a conocer la dependencia legal de aspectos muy especificos, que hacen que los
adolescentes sean titulares de derechos, con limitaciones para su ejercicio en funcién de la
edad y madurez.

El territorio del cambio: la adolescencia

La adolescencia es el proceso psiquico y cultural, més que biolégico, que generalmente acom-
pafia al desarrollo fisico puberal. Etimolégicamente viene del latin “adolescere”, que sig-
nifica crecer, desarrollarse, y se caracteriza por ser una etapa de transicién tremendamente
dindmica, con grandes cambios en todos los &mbitos en términos:

¢ fisicos se atraviesa la pubertad : fase de crecimiento y maduracion corporal, al final de la
cual se consigue una talla, una morfologifa y una capacidad reproductora adulta

* psicolégicos crecer significa salir de la dependencia, obtener una identidad e individua-
cién propia, a través de un proceso de separacion de las figuras parentales sin perder los
primeros vinculos afectivos.
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* morales crecer es pasar de la heteronomia (lo moral es lo real, las normas vienen de afuera
y son sagradas e intocables) a la autonomia: proceso evolutivo de elaboracién 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 minoria de edad legal, a la mayoria 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 maduracién conlleva asumir progresivamente la capacidad de tomar deci-
siones en relacion a la salud, la enfermedad, la sexualidad, la vida y la muerte

Etica y derecho, diferencias y similitudes

Etica y Derecho son términos que se usan erréneamente de forma indistinta en contextos
médicos, siendo habitual juridificar los problemas éticos con una visién simplista y reduc-
cionista. En la adolescencia, empezamos a hablar de limites 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 democraticas. Ambos sistemas estdn 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 obligacién 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 juridica y penal exigible de
forma coactiva e igual para todos, obligan con independencia de opinién o voluntad. En el
dmbito legal la responsabilidad es personal, si hay condena es habitual que requiera in-
demnizacién e incluso inhabilitacién profesional®.

Las leyes enmarcan un nivel de ética de minimos, universal y consensuada por la socie-
dad para proteger valores comunes de convivencia. Lo moral y privado, lo relacionado con
los valores pertenece al &mbito de una ética de maximos, que no se puede exigir, solo pro-
mover desde un nivel mds 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 correccién o incorreccién de una de-
cision:

* Principio de autonomia: obliga a respetar el derecho a tomar decisiones personales. La
autonomia basada en la idea kantiana, es la base del concepto de dignidad en relacién a
una determinada moralidad®: la capacidad de los seres racionales para darse leyes uni-
versales que gufen su comportamiento.

e 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 gestiéon privada y
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depende del sistema de valores individual. Excepciones serfan las personas incapacita-
das o los menores de 12 afios.

Principio de no maleficencia: obliga a no hacer nada perjudicial fisico, psiquico o moral,
para el paciente. En general se define por criterios de lex artis, de indicacién, contraindi-
cacién y no indicacién.

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

Escenario normativo

Los cambios legales y sociales de los tltimos afios, estdn basados en el cambio de menta-

lidad histérica en relacién al concepto de menor, que ha pasado de ser considerado incapaz
y objeto de proteccién total, a ser sujeto poseedor de derechos que se ejercitardn progresi-
vamente a través de la expresién de su autonomia. Para contextualizar el tema, hay estable-
cer dos diferencias:

-Mayoria de edad legal, define un periodo de la vida en el que el sujeto tiene plena capa-
cidad juridica. La legislacion civil y penal en Espafia la fija en los 18 afios.

Mayoria de edad sanitaria, con algunas excepciones que veremos, se establece a los 16
afios. 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-

calizacién de la vida con una tendencia a la juridificacién de los hechos, por ello sin preten-
der ser juristas, los profesionales sanitarios debemos conocer un minimo normativo, y sobre
todo algunas leyes que ofrecen un importante marco legal de referencia para multiples cues-
tiones practicas, como es la Ley Bésica 41/2002 de Autonomia del paciente (LBAP)e.

Haremos un repaso sencillo a las leyes mds importantes que hacen referencia a menores

de 18 afios’, y a los diferentes limites de edad que establecen:

1- Cédigo Penal
- Establece que los menores de 18 afios no son responsables criminalmente (articulo 19).

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

2-Cédigo Civil
- Establece la mayoria de edad en los 18 afios (articulo 315) o menores emancipados (ar-
ticulo 314). La emancipacion habilita al menor para regir su persona y bienes como si

fuera mayor, y se establece por mayoria de edad, por matrimonio del menor, por con-
cesién de los que ejerzan la patria potestad 6 por concesion judicial.
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- En procesos de separacién parental (articulo 92) hay que oir al menor antes de tomar
medidas judiciales a partir de los 12 afios.

3- Ley Orgénica 1/ 1996 de 15 Enero, de Proteccion Juridica del menor®

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

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

4-Convencién sobre los Derechos del Nifio (20 Nov. 1989, Art° 12)°

Sin mencionar edades, reconoce que los Estados garantizardn al nifio que esté en condicio-

U1
I

nes de formarse un juicio propio el derecho a expresar su opinion libremente en todos los
asuntos que le afecten, teniéndose debidamente en cuenta su opinién, en funcién de edad
y madurez. Por ello, se dard oportunidad al nifio 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 érgano apropiado, en consonancia con las normas de procedimiento de la
ley nacional.

Ley 41/2002 Reguladora de la Autonomia del paciente (LBAP)®

Es una Ley Basica (rige para todo el territorio espafiol), la mds reciente, ya que entr6 en
vigor 16 Mayo de 2003, y la primera que explicita limites de edad para tomar decisiones;
plantea el problema de valorar la madurez entre los 12-16 afios de edad como veremos. Re-
saltamos los siguientes puntos:

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

Establece que el paciente es el titular de la informacién.

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

riesgo para la salud publica, segtin lo establecido en la LO 1996.

riesgo inmediato y grave para la integridad fisica o psiquica.

Concreta las situaciones en las que el consentimiento se dard por representacién 6 susti-
tucion (o sea, por el tutor legal):

Pacientes incapacitados legalmente.

En menores de edad, incapaces intelectual y emocionalmente de entender el alcance de la
intervencioén, la decisién la tomar4 el representante legal tras escuchar su opinion si tiene
12 afios.

Si el menor no estd incapacitado, estd emancipado 6 tiene 16 afios, no cabe prestar con-
sentimiento por representacion, a excepcién de las situaciones del punto siguiente.
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6- Situaciones especiales en las que se requiere la mayoria de edad legal (> 18 afios) para de-
cidir por si solo.

- Extraccién y trasplante de 6rganos: la Ley 30/1979 de 27 de Octubre, establece que los
menores de 18 afios no podrdn consentir para ser donantes vivos, incluso con el con-
sentimiento de padres o tutores.

- Fecundacién asistida.

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

- Existen corrientes de opinion discrepantes en relacion 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 supuesto’?, méxime cuando nues-
tro Cédigo Penal otorga validez al consentimiento del mayor de 13 afios para las de
relaciones sexuales.

- La participacion en ensayos clinicos (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 nifio e informar al Ministerio Fiscal.

Problemas éticos con adolescentes

La consulta con menores pone a prueba algo mds que nuestra capacidad técnica. La ne-
cesaria dependencia de padres o tutores en los mds pequefios y la posibilidad de colisién de
voluntades, derechos y deberes, entre los adolescentes y sus padres, siempre nos coloca en
una situacién triangular que no se da en la relacién clinica con adultos.

Los problemas se plantean en torno al derecho a la informacion, la confidencialidad y la
capacidad de tomar decisiones sanitarias con o sin los padres o tutores'’. Una persona auto-
noma, puede dar su consentimiento a procedimientos sanitarios, es el titular del derecho a
la informacién 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 afios, 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 Kohlberg'?. Viene a decir que los nifios
hasta los 10-12 afios estdn en un nivel “preconvencional”, 0 menos maduro de razonamiento,
enjuiciando las cuestiones desde los propios intereses (bueno es lo bueno para mi). La ma-
yoria de los adolescentes pasan a una fase mds madura o fase “convencional” sobre los 13-
15 afios, 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 nimero reducido de adultos, a edades mds bien tardias; en esta fase se
enjuician las normas y convenciones sociales en funcién de valores y principios universali-
zables (bueno es lo bueno para todos) desde un punto de vista moral que ha pasado de la he-
teronomia a la autonomfa.
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Algunos autores sostienen la tendencia a valorar la madurez en relacién a la capacidad,
con independencia de la edad', y con criterio no exento de légica teniendo en cuenta que
no todos los adultos llegan a alcanzar la fase mas madura, posconvencional. Por ejemplo, en
relacién a conductas de riesgo (abuso de alcohol, de drogas, relaciones sexuales sin protec-
cion...), hay estudios que comparan la capacidad de decisién de adultos competentes y ado-
lescentes, concluyendo que ambos son igualmente capaces de identificar las consecuencias'.

¢ Qué se entiende por menor maduro y cémo se valora la madurez entre los 12-16 afios?

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

* En el drea cognitiva, que tenga capacidad de entender, juzgar y valorar situaciones con-
cretas, asi como una escala de valores propia consistente y coherente

* En la esfera afectivo-psicolégica, 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 cldsico
ha sido considerar inmaduro o incapaz a todo el que tenia un sistema de valores distinto del
nuestro’’.

En la practica las situaciones que mayores problemas plantean son los adolescentes con
enfermedades mentales; especialmente en estos casos, con la misma edad y el mismo diag-
noéstico puede valorarse la madurez de muy distinta manera en cada adolescentel8. También
se plantean problemas practicos con la toma de decisiones en menores que acuden solos a
servicios de urgencias, hecho cada vez mas habitual®.

En resumen podemos decir de las decisiones sanitarias en menores:

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

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

- Entre los 16-18 afios, solo en los supuestos de IVE, reproduccién asistida y ensayos clini-
cos, se requiere el consentimiento de los padres.
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- Se requiere ser mayor de edad legal (>18 afios) para ser donante vivo de 6rganos para
trasplantes, con la excepcién de tejidos regenerables (en concreto, la médula 6sea).

Como hemos visto, solo la justicia y el derecho pueden imponer las convenciones socia-
les en forma de preceptos juridicos; 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 llevdandonos a desarrollar lo mejor de nuestras potencialidades; en este terreno
proponemos:

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

- Procurar una relacién clinica de estilo deliberativo, abierta y respetuosa, sin actitudes ni
rigidamente impositivas, ni despreocupadamente permisivas, persuadiendo a través de
argumentos y sin coaccién, para llegar a decidir conjuntamente sobre lo mds beneficente

- Buscar junto con el menor, el apoyo y la colaboracién de su familia, siempre que sea un
marco de relacién familiar normalizado y tanto mds cuanto mds importante sea la deci-
sién a tomar .

- Promover la autonomia de los nifios de todas las edades de forma progresiva, ensefiando
habilidades y haciéndoles participes en la medida de lo posible de las pequeiias decisio-
nes

- Buscar el asentimiento del menor, su colaboracién 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 mds multicultural?

- Aprender a tolerar sin delegar, la inevitable incertidumbre en la toma de decisiones?. La
fina linea que separa la autonomia del menor, los derechos de los padres y los limites le-
gales en las multiples situaciones que ocurren en la relacién clinica 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 practicas
1. Buscar el asentimiento del menor

Buscar el asentimiento es contar con su opinién, implicarle en la informacién y en lo que
se pueda en la decisién, en un proceso gradual de responsabilizacion desde que el nifio tiene
capacidad para comprender aspectos basicos y sencillos de procedimientos o decisiones. Ob-
viamente antes de los 12 afios las decisiones que pueda tomar no tienen validez legal, pero
tampoco debemos esperar a una edad tedrica, para dar protagonismo en el autocuidado, ha-
bida cuenta de que ni la madurez ni ningtin otro proceso evolutivo, se adquieren en un mo-
mento puntual de la vida.

El contexto de la relacién clinica a cualquier edad debe ser interactivo y bidireccional. La
negativa de un menor a alguna accién no urgente ni esencial, debe ser tenida en cuenta y di-
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ferirla si se puede, hasta conseguir su asentimiento. El engafio, la manipulacién y la coaccién
no son éticamente aceptables a ninguna edad?®.

2. Establecer una relacién clinica deliberativa

El estilo deliberativo de relacién clinica busca la mejor opcién para el adolescente, desde
el didlogo y el estimulo de la capacidad de argumentar y defender las propias elecciones
para que sean razonable, prudentes y coherentes. Nuestro papel serd informar y orientar,
sin dejar al adolescente o la familia solos ante la toma de decisiones, ni manipular la infor-
macién hacia nuestras convicciones desde una actitud paternalista.

Agradecimientos: a Pablo Simén Lorda, por su accesibilidad, sus conocimientos y orien-
taciones que no ha dudado en compartir generosamente en multiples ocasiones.
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VI. 4 OE;I;:CION DE CONCIENCIA: MARCO JURIDICO,
ANALISIS ETICO Y REPERCUSION EN LA SANIDAD

Marta Sanchez Jacob
Justificacion

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 caracteristicas que lo
configuran como un tema de actualidad.

1. Extensi6n de la objecién de conciencia (OC). Desde un pequefio nticleo - al servicio mi-
litar, que es sin duda la mds estudiada y reglada-, en poco tiempo se han ido multiplicando
las modalidades. Asi han aparecido en rdpida sucesion la objecién de conciencia fiscal, al ju-
rado, a los juramentos o acatamientos de ciertos simbolos, a ciertos tratamientos médicos o
a la restriccién de los mismos, a prescindir de ciertas vestimentas en la escuela, a trabajar en
determinados dias festivos, a intervenir en bodas entre homosexuales, etc. Pero sin lugar a
dudas, donde existen mayor nimero de supuestos de OC, como luego veremos, es en el
campo sanitario, que serd en un fututo préximo la sede por excelencia de los conflictos entre
conciencia y ley’. La extensi6én del fenémeno ha desencadenado un debate juridico acerca de
la naturaleza del derecho a la objecion de conciencia y de la conveniencia de su regulacién
por modalidades.

2. Implicacién de los medios de comunicacion, 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 objecion de conciencia?
(Qué es?

La OC es una forma de resistencia o desobediencia a la ley positiva que tiene caracterfs-
ticas propias que la diferencian de otras desobediencias. No puede confundirse en ningtin
caso con la simple trasgresion de la ley por capricho o interés ilegitimo. Marina Gascén de-
fine la OC como “el incumplimiento de un deber juridico 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.

Sélo se considera OC la desobediencia que retine las siguientes caracteristicas

* Motivos morales, de principios o de conciencia

* No violencia

e Acciéon (u omisién) individual, no colectiva

® Ausencia de motivos politicos. No va mds alld de la propia salvaguarda de la concien-
cia en el caso concreto (aunque indirectamente pueda producir efectos politicos).

La limitacién de sus objetivos, asi como su raiz moral y su cardcter individual, es lo que
hace que esta figura pueda ser considerada con tolerancia en el ordenamiento legal y se
paralicen los mecanismos represores®.
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(Qué no es?

La OC no son otras formas de desobediencia al derecho como la desobediencia civil, la
resistencia pasiva (insumisién) o la activa. Estas modalidades de desobediencia exceden el
cardcter conceptual de la OC. Sus caracteristicas son: cardcter colectivo o grupal, objetivos po-
liticos (mejorar o acabar con el ordenamiento juridico) y cursar con violencia*.

LA OBJECION DE CONCIENCIA Y SU MARCO JURIDICO

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 ideoldgica y de expresion (Art. 16 de la Constitucién), derecho que es personalisimo y la
base para ejercer la OC. Como ha quedado expuesto en la definici6n, es una excepcion a la
aplicacién 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. Sélo es aplicable a los deberes perfectos, es decir aquellos correlativos a los derechos de los
demads

2. Las repercusiones que la desobediencia tenga sobre terceros
3. La restriccién del concepto de la OC, que impide su banalizacién

4. La limitacién de la objecién ante un acto o un deber concreto, no ante la ley de forma in-
discriminada. Es decir, sélo se puede objetar ante la aplicacién de una norma concreta en
un contexto determinado

El derecho general a la objecién de conciencia no estd explicitamente regulado en el or-
denamiento juridico espafiol. Si lo estd alguna de sus modalidades, concretamente la obje-
cién frente al servicio militar (Art. 30.2 de la Constitucién)®. Respecto al caso del aborto,
tampoco hay una regulacion expresa, pero si jurisprudencia muy clara en el sentido de que
se debe respetar el derecho a la objecién tomando como base el articulo 16 de la Constitucion.
El tribunal Constitucional en su sentencia de 11 de abril de 1985 (53 /85, fundamento juridico
14), afirma que la OC forma parte del derecho fundamental a la libertad ideolégica y reli-
giosa, y que tal derecho existe y puede ser ejercido con independencia de que se haya dic-
tado o no tal regulacién. Este reconocimiento no supone admitir la posibilidad de eludir el
cumplimiento de los deberes juridicos de acuerdo con el libre arbitrio individual. Es decir es
un caso de “limites” al ejercicio de un derecho fundamental.

La Constituciéon Europea, actualmente en trdmite, reconoce expresamente la OC como
derecho fundamental en el articulo II-70 "de acuerdo con las leyes nacionales que regulan su
ejercicio”, hecho que supone una débil proteccién de este derecho a nivel del ordenamiento
juridico de la Unién® .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 OC’. Final-
mente, el Tribunal Federal Norteamericano ha denominado a la libertad de conciencia “la es-
trella polar” de los derechos®.
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Con respecto al “Cédigo de Etica y Deontologia Médica” (versién de 1999), hay varios ar-
ticulos que tienen relacién con el concepto de conciencia y respeto a la misma. El Art. 33 con-
templa la “objecion razonada de ciencia o conciencia”® .También el Cédigo deontolégico y
el decdlogo ético de la profesién farmacéutica de la Comunidad de Madrid reconoce la OC
del farmacéutico en su Art. 1210,

La Objecién de Conciencia y la Sanidad

En el campo sanitario, la OC se traduce en la negativa de los profesionales sanitarios a
realizar una prestacién obligatoria, o a cooperar en ella, por considerarla contraria a su con-
ciencia. Antes de continuar quizds es conveniente entrar, aunque sea de forma sucinta, en el
concepto de “profesién”, y en la distincion que hace D. Gracia entre profesiones y oficios!.
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 sélo obligan al
bien hacer, sino que aspiran a la busqueda de la excelencia. Esto quiere decir que las obli-
gaciones profesionales son superiores a las meramente juridicas, y van mds alld de las de
no-maleficencia. De ahi, que todo profesional tenga la obligacién moral ineludible de cono-
cer los limites de la objecién y de buscar alternativas prudentes.

Es muy importante aqui, hacer una distincion entre sanidad publica y privada. En la pu-
blica, los profesionales tienen un vinculo de dependencia especial como profesionales de un
servicio publico. Este vinculo les obliga a actuar con calidad, por el interés ptblico y no por
el propio. Y en este sentido, a la hora de jerarquizar los principios, prima el respetar una
"ética de minimos" (el principio de justicia y de no maleficencia) para garantizar el derecho
del paciente. Poniendo un ejemplo extremo, se podria dar el caso que todos los profesiona-
les de un servicio de ginecologia objetaran a la realizacién de un aborto. Y en este caso jes
legitimo 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 mds significativos, para posteriormente ana-
lizar més detalladamente aquellos que atafien a los adolescentes, haciendo hincapié en la
distincion de lo que se considera objecion y lo que se considera rechazo.

* La realizacién del aborto

* La clonacién terapéutica

¢ Llevar a cabo algunos transplantes

¢ La esterilizacién voluntaria

e La limitacién del esfuerzo terapéutico

* Laaplicacién de algunas técnicas de reproduccion asistida y diagndstico genético preim-
plantacional

e La prescripcién de anticoncepcion de emergencia (AE)
¢ La vacunacion

e Transfusiones de sangre, especialmente en el colectivo de los Testigos de Jehova.
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e Adopcién de menores por homosexuales

* Documento de instrucciones previas
La objecion de conciencia al aborto

Es uno de los supuestos reconocidos por el derecho espafiol. Se configura, pues, como un
modelo paradigmadtico, 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 obligaciéon del médico de comunicar con cardcter inmediato su negativa a
realizar abortos, a fin de que la paciente pueda acudir a otro facultativo. Segtin el Cédigo
Penal, son los médicos y el equipo que debe practicar el acto abortivo, el personal colabora-
dor (anestesista, personal de enfermeria, etc.) y los especialistas encargados de emitir dicta-
menes preceptivos, los sujetos que pueden ejercitar el derecho a la objecién de conciencia. Por
el contrario, no estd amparado el resto del personal -sanitario, administrativo y de manteni-
miento- que preste sus servicios en un centro acreditado para la practica del aborto'> Asf
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 Administracién.

La objecién de conciencia y la Anticoncepcion de Emergencia (AE)

Por la polémica que ha suscitado y que sigue aun sin resolver nos referiremos exclusiva-
mente a la popularmente denominada “pildora del dia después” (levonorgestrel). Dicho fér
maco fue declarado un medicamento esencial por la OMS en 1998, y en Espafia se autorizé
su comercializacién el 23 de marzo de 2001.

El mecanismo de accién es cuestionado, mds por motivos ideolégicos que cientificos.

En general se acepta que impide la ovulacion, interfiere en la fertilizacion, en el trans-
porte del embrién al ttero y evita su implantacion en el endometrio. Sea cual fuere el meca-
nismo de accién, lo que se plantea desde el punto de vista ético es lo que se llama el “estatuto
del embrién”, referido al periodo de tiempo comprendido entre la fecundacién y el final de
la implantacién (14 dias). De ello deriva el considerar o no aborto a los diferentes métodos
de la AE. Hasta el momento no ha sido posible llegar a ningtin acuerdo en ninguna parte del
mundo. Y por tanto dependiendo del concepto que cada cual tenga del estatuto del embrién
la valoracién ética serd distinta’s.

El Colegio Americano de Obstetras y Ginecdlogos estableci6 en 1977, que la gestacién se
inicia en el momento en que se produce la implantacién del blastocisto en la cavidad uterina
(aproximadamente a los 7 dfas post-fecundacion); por tanto la AE con levonorgestrel no es
abortiva, es mds si la mujer estuviera embarazada no produce el aborto'. Sin embargo la
Iglesia catdlica al considerar que la gestacién se inicia en el momento de la fecundacion, lo
interpreta como un método abortivo'®. El levonorgestrel es de venta libre en algunos paises
europeos como Gran Bretafia y Francia, donde se ha distribuido gratuitamente en los insti-
tutos'®. En Espafia, pafs en que los centros de planificacién y atencién a los adolescentes, son
muy escasos y estan limitados a algunas comunidades auténomas, existen muchas cuestio-
nes conflictivas en materia de AE. Quedan sin resolver cuestiones como la capacidad del
menor, la verdadera aceptacién de la doctrina del menor maduro, y el desconocimiento por
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parte del personal sanitario de la Ley de autonomia del paciente”. 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-
cién en los servicios de urgencias donde se alega que esta situaciéon no es una urgencia y que
colapsa los servicios. Por otra parte, a los médicos de Atencién 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-
mia al menor, y existe la tendencia a que la capacidad de autonomia acomparie a la funcién
biolégica.
El rechazo a la vacunacion

En sentido estricto, no se puede hablar en este supuesto de OC, ya que no es una desobe-
diencia a ley y en ningtin lugar estd regulado que la vacunacion sea obligatoria. Sin embargo,
es un supuesto que conviene tener en cuenta, porque puede darse en los padres de los nifios
susceptibles de vacunacién por motivos religiosos o filoséficos, como es el caso de los natu-
ristas y de algunos testigos de Jehovd. La posicién oficial actual de los Testigos de Jehovd, con
respecto a la vacunacién es considerarla como una decisién de cardcter individual y suele
aceptarse, pero no hay que olvidar que esta postura es la responsable de los tltimos casos
de tétanos en EEUU™.

El rechazo a las transfusiones

Es un tema circunscrito a los Testigos de Jehovd. Se ha estudiado en profundidad, existen
multiples 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 transfusion y evitar el castigo religioso’”.

Por otra parte la absoluta confidencialidad con el paciente, asegurdndole que ningtin
miembro se va a enterar facilita enormemente este supuesto. Cuando existe un conflicto
entre el médico que se encuentra en la obligacién 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 persuasién, rehtsa la transfusion, y apelando al respeto por la
autonomia y el derecho a la autodeterminacion sobre su cuerpo, el profesional no estd 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 obligacién del profesional sanitario es comunicarlo al Juez antes de que
la situacién empeore. En este supuesto prevalece el principio de no maleficencia sobre el de
autonomia? .

La objecion de conciencia a las dltimas voluntades

Consiste en la negativa del personal sanitario al cumplimiento de las cldusulas contenidas
en el documento, por considerarlas contrarias a su conciencia. Los casos mds frecuentes y
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problematicos son sin duda, los referentes a las medidas paliativas, las medidas de soporte
vital y la limitacién del esfuerzo terapéutico. La ley de instrucciones previas aprobada en la
Comunidad de Madrid recoge el derecho de los médicos a la OC?.

LA OBJECION DE CONCIENCIA Y SU ANALISIS ETICO

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

Cuando se abordan temas relacionados con la libertad ideoldgica y religiosa, en relacién
con la OC, es dificil 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 madximo 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-
les?2.

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

* Principio de Autonomia. Es la esencia de la objecién de conciencia. Cuando la objecién del
profesional, hecha en nombre de su autonomia (el derecho a la toma de decisiones), afecta
precisamente a un derecho y a la autonomia 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 estd intimamente relacionado
con el de la autonomia. 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 gestién privada. Por tanto, el
“bien” para el objetor es lo que le dicta su conciencia que puede entrar en colisién con el
“bien” del paciente.

e Principio de no maleficencia. Obliga a no hacer dafo. Tiene especial relevancia en el supuesto
del menor, hijo de testigos de Jehovd, cuyos padres rechazan la transfusién. 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 discriminacién cuando se ale-
gan motivos religiosos, ya que tratar los valores religiosos de forma diferente que los
valores morales seculares es discriminar. Ademds el principio de justicia puede verse com-
prometido, cuando el ofertar recursos mds caros a determinados pacientes, supone un
coste afladido para el sistema (Ej. eritropoyetina en los Testigos de Jehov4d).

PROPUESTA DE BUENAS PRACTICAS

1. La objecion de conciencia debe respetarse al méximo y no puede suponer una discrimi-
nacién ni para el paciente, que no obtiene un tratamiento o recurso, ni para el resto de
compafieros médicos, que tienen que asumir el trabajo que no realiza el objetor.
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2. El profesional objetor no sélo tiene la obligacion 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 ponderacion de cada caso concreto, se pueden encontrar
soluciones razonables que no perjudiquen a nadie.

Agradecimiento a Carmen Martinez por sus acertadas sugerencias al tema
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VI. 5 CALIDAD DE VIDA

Isolina Riatio Galdn
1. Introduccion

Los avances cientificos han permitido una mejoria espectacular en la supervivencia de los
nifios en los paises ricos, aunque no debemos olvidar que estos avances no alcanzan a la
gran mayoria de la poblacién infantil, que vive en los paises pobres. Esto ha llevado a un
cambio de orientacion de la atencién pedidtrica, desde el diagnéstico y tratamiento de las in-
fecciones hasta el control y prevencién de las enfermedades crénicas. Los indicadores clasi-
cos de salud como la mortalidad infantil ya no son la tinica medida de resultado cuando se
evalda la eficacia de los tratamientos. Los objetivos de la asistencia sanitaria son no sélo pro-
longar la vida sino restaurar la salud y favorecer en lo posible la calidad de vida, promo-
viendo el méximo bienestar y desarrollo de potencialidades del nifio enfermo'. La necesidad
de obtener medidas de los resultados de las intervenciones sanitarias, asi como la incorpo-
racion del punto de vista del paciente, ha hecho que adquiera importancia progresiva la va-
loracién de la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS), tanto en adultos como en
nifos y adolescentes, tal y como se refleja en la bibliografia 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 psicoldgicos y sociales de la salud de un pa-
ciente y también como la visién de un paciente de su estado de salud y su tratamiento. Las
definiciones de la CVRS tienen en cuenta la definicién de salud de la Organizacién Mundial
de la Salud formulada en 1948, como “el estado de completo bienestar fisico, mental y social
y no sélo la ausencia de enfermedad”.

Los modelos tedricos conceptuales de CVRS? la definen como un continuum, donde se
encuentran, por un lado, los factores biolégicos y fisioldgicos y por otro la calidad de vida,
interrelacionada mds directamente con la percepcién general de salud y el apoyo psicolégico
y social.

Shumaker y Naughton?® definen la calidad de vida como “la evaluacién subjetiva de la in-
fluencia del estado de salud, los cuidados sanitarios y la promocién 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 mds importantes que incluye la CVRS son: el funcionamiento social, el funcio-
namiento fisico, el funcionamiento cognitivo, la movilidad, el cuidado personal y el bienestar
emocional”. Esta definicién parte de la percepcién que el individuo tiene sobre su propia
salud y se utiliza con frecuencia como sinénimo del concepto de salud autopercibida, que ha
demostrado ser ttil, por ejemplo, como predictor de la mortalidad* e incluso del uso de los
servicios sanitarios®.
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3.- Evaluacidn de calidad de vida en nifios y adolescentes

En la dltima década, el interés por el estudio de la CVRS en nifios y adolescentes se mani-
fiesta por el creciente niimero de publicaciones, especialmente referidas a aquellos afectos de
diversas patologias crénicas como asma®, cancer’$, supervivientes de cuidados intensivos9,
grandes prematuros o con muy bajo peso al nacer'® asi como su evolucién en el tiempo, su es-
tado de salud general y las discapacidades psico-sociales de esta poblacién. Dichos estudios
muestran que estos nifios tienen peor salud en una serie de dimensiones: problemas fisicos;
limitaciones asociadas a la capacidad de participar en las actividades infantiles habituales;
dificultades con actividades especificas del desarrollo; crecimiento fisico retardado; problemas
de conducta y peor desarrollo emocional y social. Estas alteraciones se traducen ademds en
deficiente rendimiento escolar. Incluso los nifios con dolencias crénicas leves tienen afectada
su calidad de vida de forma notable'. Por otra parte, estas posibles limitaciones pueden oca-
sionarles una peor calidad de vida en comparacién con la poblacién considerada sana. Estas
circunstancias justifican la evaluacién continua de su salud percibida.

El concepto de salud difiere en adultos y nifios, pues tanto las expectativas como las fun-
ciones y actividades son distintas. Por ello, la medicién de la salud en los nifios tiene que
tener en cuenta la habilidad de participar plenamente en funciones y actividades fisicas, so-
ciales y psicosociales apropiadas para cada edad?. No obstante, nuestro conocimiento sobre
lo que constituye el funcionamiento apropiado a cada edad es limitado, asi como acerca de
la precisién de la informacién obtenida a partir de los propios nifios y adolescentes'>!%. Ade-
mads, la medida de la CVRS en la infancia y adolescencia plantea retos especificos, funda-
mentalmente por la baja prevalencia de problemas graves de salud y de limitaciones
funcionales en estas edades.

Histéricamente, para investigar la salud de los nifios y conocer cémo el propio nifio per-
cibia su enfermedad se interrogaba a los adultos (padres, profesores, médicos). Es evidente
que padres, médicos y nifios tienen distinta perspectiva sobre la CVRS del nifio. Sélo el pro-
pio nifio puede comunicar su calidad de vida percibida —subjetiva- y sus experiencias sobre
su estado de salud. Es importante considerar su perspectiva como la mds exacta. No obstante,
cuando el nifio es muy pequefio o tiene dificultades para cumplimentar cuestionarios, pro-
bablemente los padres serdn quienes mejor respondan'%. Medir la calidad de vida de un nifio
pequefio supone un desafio metodolégico y la comparacién entre la informacién dada por
el propio nifio y la suministrada por sus padres puede resultar Gtil'.

La medicion de la CVRS en los nifios y adolescentes es importante por sus caracteristicas
especiales:

1°.Las enfermedades crénicas repercuten de forma diferente segtn la fase de desarrollo'.
La enfermedad durante el primer afio de vida, puede afectar al crecimiento y desarrollo
al influir sobre la alimentacién, el suefio, las habilidades motoras (y, por consiguiente, la
exploracion del entorno) o las funciones sensoriales.

En la dltima fase del periodo preescolar, cuando estdn desarrollando la autonomia, 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 integracion; 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 socializacién. La adoles-
cencia es, a menudo, una época en la que se ponen a prueba los limites 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 si mismo y de una intimidad creciente, asi como los planes de
futuro. Los problemas de salud que exigen, por ejemplo, la asistencia a sesiones de didli-
sis, pueden obstaculizar su proceso de independencia’’.

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

2°. El desarrollo cognitivo influye en la percepcién del concepto salud-enfermedad. Los nifios
mayores disponen de mds recursos para afrontar los sintomas y limitaciones y tienen una
comprensién compleja de lo que es la enfermedad frente a los nifios pequefios con un con-
cepto atin mdgico’®. Estas manifestaciones son dificiles de medir si no se desarrolla un
instrumento que preste atencion a estos aspectos.

3°- La edad, cuanto mds pequefio sea el nifio, mayor es su dependencia de los adultos para
realizar las actividades de la vida diaria, por ello la autosuficiencia no es una dimensién
importante para ellos, a diferencia de los adultos.

Es imprescindible la adaptacion de los cuestionarios de CVRS a los nifios y adolescentes.
Al elaborar un cuestionario debe considerarse la madurez del nifio y su grado de desarro-
llo, por tanto debe de estar en relacién con la edad (no sélo cronoldgica sino madurativa). En
ocasiones, puede ser conveniente incluso, realizar una prueba de lectura y comprensién.

4.- Tipos de instrumentos de medicién de CVRS y sus propiedades

La mayoria de instrumentos o cuestionarios de CVRS se han desarrollado en paises anglo-
sajones, siendo necesaria su adaptacion al contexto cultural para lograr versiones equivalen-
tes y comparables al original. El método de adaptacién incluye traduccién al idioma diana,
revision por expertos y muestras de la poblacién diana y retrotraduccién al idioma original'>%.

El modelo més utilizado para medir la CVRS se basa en la teorfa psicométrica cldsica. 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 psicoldgico. Varias preguntas relacionadas
con el mismo tema formardn una dimensiéon. Cuando un instrumento da una puntuacién para
cada dimensién se suele denominar “perfil”, mientras que cuando da una puntuacién global
se llama “indice”. En algunos casos, los instrumentos generan un perfil y un indice.

Las caracteristicas o propiedades psicométricas mas importantes de cualquier instrumento
de CVRS son su fiabilidad, validez y sensibilidad al cambio?'. La Tabla 1 resume dichas
caracteristicas.

Los cuestionarios de medida de la CVRS se suelen clasificar en dos grandes grupos segtin el
dmbito de salud que abarcan: genéricos y especificos.

o Los instrumentos genéricos permiten evaluar la salud en general, siendo vdlidos para po-
blacién sana y enferma. Parten de un concepto de salud multidimensional y permiten
crear patrones de salud segtin la combinacién de las puntuaciones en cada dimensién.
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* Los instrumentos especificos son medidas de CVRS de problemas especificos de salud y cap-
tan los cambios en los sintomas asi como el efecto de los diversos tratamientos. Recogen
fundamentalmente los sintomas fisicos y /o psicoldgicos relacionados con la enfermedad
analizada, el funcionamiento emocional y las limitaciones de actividad causadas por la en-
fermedad. En el dmbito infantil y de la adolescencia, se han desarrollado instrumentos
especificos para el cdncer®, el asma'>?? y la epilepsia?, entre otros.

La seleccién de un instrumento u otro de CVRS depende de los objetivos del estudio, del
dmbito de uso y de las caracteristicas propias del instrumento. Rajmil* ha realizado una ex-
haustiva revisién de los instrumentos genéricos de CVRS en la infancia y adolescencia pu-
blicados en la bibliografia internacional, asi como aquellos, genéricos o especificos, que han
sido adaptados o creados en Espafia. Entre los cuestionarios genéricos mas conocidos y uti-
lizados destacan el CHIP y el CHQ. El KINDL, el PedsQL y el TACQOL son ttiles en estu-
dios clinicos en nifios y adolescentes con problemas crénicos de salud.

Tabla 1. Caracteristicas o propiedades psicométricas de los instrumentos de evaluacién
de la calidad de vida relacionada con la salud

Propiedades psicométricas

FIABILIDAD Grado en que un instrumento proporciona la misma puntuacién cada vez que se

administra en condiciones similares

Fiabilidad interna o

5 M Grado en que los ftems y subdimensiones miden el mismo concepto.
consistencia interna

Un coeficiente & de Cronbach superior a 0,70 indica un nivel aceptable a nivel gru-
pal y superior a 0,90 si es aplicacién individual.

Fiabilidad test-retest Grado de estabilidad temporal si no ha habido cambios en el estado de salud del

o reproducibilidad  individuo.
Un coeficiente de correlacién intraclase o de Pearson superior a 0,60 es aceptable
a nivel grupal pero debe ser superior a 0,95 a nivel individual.

F1§b111da((1:1 entre Indicador de estabilidad de las mediciones cuando el proceso es realizado por va-

observadores rios entrevistadores.

VALIDEZ Grado en que proporciona informacién del fenémeno que pretende medir y no de
otros.

Validez de Es el andlisis logico del concepto que se pretende medir y, en especial, la definicion

contenido de las dreas o dimensiones que abarca y sus limites con otros conceptos relacionados.

Validez de cons-
tructo o de concepto

Validez de criterio

Validez conver-
gente-discriminante

SENSIBILIDAD AL
CAMBIO

Se basa en el analisis factorial de los items y permite determinar si reflejan dife-
rentes gradaciones de una sola dimensién 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 teérico. Asi, 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 evaldan 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 intervencién sanitaria. Se considera aceptable cuando
el cambio medido como tamario del efecto de la intervencién es de 0,2 0 més.
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Si el objetivo es comparar grupos de nifios o adolescentes con diferentes problemas créni-
cos de salud se recomienda emplear una medida genérica. Por ejemplo, si se pretende evaluar
pacientes con asma y compararlos con controles sanos, una aproximacién adecuada podria
incluir dos tipos de medida: una genérica y otra especifica. Ademads, la eleccién del instru-
mento es tan importante como la seleccién de la muestra y las condiciones de aplicacion.

Algunos instrumentos se han desarrollado fundamentalmente para uso en encuestas de
salud, para recoger informacién de poblacién general. Por tanto, su aplicacién en condicio-
nes de préctica clinica puede ser poco eficiente. En el &mbito de la préctica clinica para medir
el estado de salud de un paciente, detectar problemas no esperados o monitorizar al paciente
alolargo del tiempo habrd que elegir un instrumento muy sensible. También, tiene suma im-
portancia seleccionar subgrupos con caracteristicas clinicas bien definidas >

Es recomendable realizar estudios multicéntricos, asi como longitudinales para mejorar la
comprension acerca de los aspectos del desarrollo de la CVRS. La participacién de equipos
multidisciplinares facilita una vision integral del nifio y adolescente?

5. Aplicaciones de la medicién de la calidad de vida: ;qué aporta a nivel clinico y de
salud publica?

La medida de la CVRS y del estado de salud percibida en la infancia y adolescencia, desde
el punto de vista de la investigacién en salud ptblica, tiene como objetivos describir la salud
de la poblacién y establecer comparaciones entre subgrupos con determinadas caracteristi-
cas (sociodemogréficas, regionales, etc.), ademads nos permite evaluar el efecto sobre la salud
de las intervenciones sanitarias.

En la préctica clinica, el estudio de la CVRS facilita el conocimiento del estado de salud y
puede identificar niveles de morbilidad. Otra aplicacion de interés a nivel clinico es valorar
el impacto sobre la salud de los tratamientos y facilitar la toma de decisiones clinicas 213. De
hecho, las compafifas farmacéuticas han incorporado como estrategia para el lanzamiento de
nuevos fadrmacos su efecto sobre la calidad de vida. Dos técnicas terapéuticas o dos farma-
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 percepcién del paciente. En el nuevo paradigma, yano es el
profesional sanitario quien dictamina si el sujeto estd sano o no y cual es el tratamiento mds
adecuado.

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

Enla 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 fisicas y psiquicas. De ello se deriva que muchas de las actuaciones médicas
actuales vayan dirigidas a reducir la sintomatologfa, 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 disefio de programas sanitarios adecuados a las nuevas necesidades.

301



5 P4
Informe Salud Infancia Adolescencia y Sociedad. SIAS 5 17, ];ﬁ’

En definitiva, la calidad de vida es una nueva via para investigar la salud de los indivi-
duos y de comunidades y valorar las ventajas y desventajas de los nuevos farmacos o tec-
nologfas. Asimismo, facilita la participacion de los nifios y adolescentes en el proceso de
atencion.

6.- Propuestas de mejora

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

2. Promover la autonomia y participacion de los nifios y adolescentes en el proceso de aten-
cién mediante el empleo de instrumentos de medicién de la calidad de vida, adaptados a
su edad, lo cual facilita la comunicacién y explora las necesidades que percibe el nifio 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 nifios y adolescentes, que pasan a ser protago-
nistas y el centro de la atencién.

3. Trabajar junto con otros agentes de salud, en grupos multidisciplinarios, con una visién
amplia del concepto de salud y los contextos multiples que influyen en ella. Ello nos per-
mitird ofrecer pautas de actuacion en relacién 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 atencién integral a nifios y adolescentes.
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\YJI@ ENTORNO MATERNO-INFANTIL Y SALUD

Oriol Vall Combelles
Oscar Garcia-Algar
Carme Puig Sola

Introduccién: aproximacion a los contaminantes y sustancias de abuso madre-hijo

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

En 1850, John Snow descubrié en Londres que el Cdlera se transmitia por las aguas con-
taminadas. En 1861, el principe Alberto, esposo de la Reina Victoria, murié de fiebres tifoi-
deas después de beber aguas contaminadas. El mal estado de los rios y las fuentes de aquella
época, hicieron que el Parlamento decidiese mejorar la calidad del entorno. El Acta sobre la
polucién de los rios de 1876, fue una de las primeras ocasiones en las que se nombré una Real
Comisién para tratar temas sobre mejoras del entorno.

Si observamos la historia sobre la legislacion del medio, destacaremos tres etapas:
- la proteccién de las personas frente al medio.

- la proteccién del medio frente a las actividades de las personas.

- la preservacién del medio para las futuras generaciones.

Este es uno de los primeros estudios que dio lugar al nacimiento de la epidemiologia, me-
diante la observacién de cémo 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 embrién 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 quimicas o téxicas a través de la relacién
que establece con la madre durante el embarazo.

Si desde el lugar de observacion 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

Vias de exposicion a un contaminante o sustancia quimica: exposicion dérmica, oral, in-
halada y transplacentaria

La exposicién dérmica, se realiza mediante el contacto directo del contaminante con la
piel. Puesto que la funcién de la piel es la de actuar de barrera protectora del cuerpo, esta via
de exposicién suele ser una via minoritaria, estimandose que es uno o dos 6rdenes de mag-
nitud menos importantes que las otras rutas. El factor mds relevante en esta via de exposi-
cién es la polaridad del contaminante. Asi, 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
drea subcutdnea, donde se incorporan facilmente al flujo sanguineo.
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La exposicion oral se lleva a cabo mediante los alimentos, principalmente el agua y en el
caso de los nifios a través del suelo contaminado. La toxicidad por esta via es, usualmente
menos importante que la respiratoria, debido a que la mayoria de los contaminantes no se
absorben facilmente por el tubo digestivo.

La inhalacién es la via principal de penetracién de un contaminante atmosférico, la cual
incluye a compuestos voldtiles y particulas en suspension. Hay que tener en cuenta que, en
el caso de particulas, buena parte de estas son retenidas por el sistema respiratorio superior
y posteriormente expulsadas. La via primaria de absorcién del contaminante es por difu-
sién en la capa liquida de los alvéolos. La eficiencia de la difusién depende del coeficiente
de difusién y de la concentracién del compuesto en los pulmones. Una vez el contaminante
se disuelve en la fase liquida de los alvéolos, éste es incorporado a la sangre.

La transplacentaria permite ademds del paso de inmunoglobulinas, el de farmacos, dro-
gas y otras sustancias quimicas. Estd 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 concentracién no fijada a proteinas,
ademds de la limitada capacidad de metabolismo y excrecién por parte del feto. Se ha ob-
servado, también, que estas sustancias afectan al transporte de nutrientes a través de la pla-
centa y explicarfan parcialmente el retraso de crecimiento intaruterino.

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

La mayor parte de la accién metabdlica consiste en aumentar la solubilidad de los conta-
minantes absorbidos y eliminarlos (excrecién). Estos procesos metabélicos estdn catalizados
por enzimas. El higado es el 6rgano donde ocurre la mayor parte de las biotransformacio-
nes, puesto que es donde se concentra la mayor parte de los enzimas.

Exposicion y riesgo

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

a) identificacién del peligro

b) andlisis de la exposicién (identificacién de las poblaciones que pueden estar potencial-
mente expuestas, identificacién de las vias potenciales de exposicién, estimacién de la ex-
posicién de la concentracién del agente téxico a la que estd expuesta la poblacién,
evaluacién de la cantidad de toxico ingerido);

¢) evaluacion de la toxicidad

d) caracterizacién 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 mds para referirse a las caracteristicas de la
atmosfera. Mientras que, entorno definiria aquella situacién o situaciones que estdn “alre-
dedor de”, en este caso de la salud. Por ello, de una forma mucho més holistica, deberiamos
referirnos al entorno y al estudio de los factores que lo condicionan y que tienen repercusién
en la salud. El entorno y sus diferentes factores relacionados, en concreto, con la salud son,
a titulo de ejemplo: el hogar, la escuela, la calle, la ciudad, la matriz, el aire, la alimentacién,
el agua, los téxicos en todos ellos, las infecciones, el medio sanitario, el clima, el medio so-
cioeconémico, el medio cultural, las condiciones de vida de los padres, los habitos de crianza
de los hijos, los condicionantes de salud de género y la inmigracién. Desde este punto de
vista, enfermedades como el asma, los trastornos del desarrollo, las malformaciones, el can-
cer, las intoxicaciones, las enfermedades crénicas del adulto y practicamente 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 exposicién ambiental a contaminantes
1. Exposicioén pasiva al humo de tabaco:

En estudios recientes se ha demostrado la relacién entre el consumo de tabaco por los pa-
dres y la aparicién de sintomas respiratorios relacionados, especialmente en los nifios mds
pequerios.

Uno de los objetivos de nuestra unidad de investigacion fue estudiar la influencia de la ex-
posicion prenatal y postnatal al tabaco y la prevalencia de sintomas respiratorios y de asma
que se presentaban durante los 4 primeros afios 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 (Espaia). Se
recogié un cuestionario anual de sintomas respiratorios (sibilancias, pecho cargado y tos).
Segtn el hébito tabdquico se formaron 6 grupos: la madre nunca consumié, siempre, s6lo
antes y en el embarazo, s6lo antes, sélo antes y después, y s6lo después del embarazo. La va-
riable final de estudio, el haber presentado sibilancias, se categorizé como: nunca presentd,
de forma precoz (hasta el 2° afo), de forma persistente (en todo el periodo de estudio), y de
forma tardifa (a partir del tercer afio). Se determinaron el biomarcador de exposicién al humo
del tabaco (cotinina) en sangre de cord6n, orina materna y fetal, y orina a los 4 afios.

Uno de los resultados obtenidos fue que los biomarcadores se correlacionaron bien con el
cuestionario de consumo materno. El 41,8 % nunca fumd, el 26,8 % lo hizo siempre, el 3,3 %
s6lo antes y durante, el 10,9 % sélo antes, el 12,2 % sélo antes y después, y el 5,2 % sélo des-
pués.

1.1 Efecto del tabaco en las vias respiratorias de vias bajas

La exposicion postnatal al tabaco se asoci6 con sibilancias tardias (OR 2,48, IC 95 % 1,08-
5,7) y con un mayor riesgo de diagndstico de asma a los 4 afios (OR 1,73, IC 95 % 0,97-3,07),
aunque este ultimo riesgo no llegé a ser estadisticamente significativo. Sin embargo, la
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exposicion prenatal al tabaco se asocié con mds riesgo de infecciones respiratorias de vias
bajas en el primer afio (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 estadisticamente significativo.

En conclusién, los resultados confirman que existen dos patrones de efectos del tabaco
claramente segtin el momento de la exposicién: la exposicién prenatal se asocia con infec-
ciones de vias bajas y la postnatal se asocia con sibilancias.

2. Exposicién al diéxido de nitrégeno:

El di6éxido de nitrégeno (NO,) es el mayor polucionante en dreas urbanas. Mientras que
los niveles de fuera de casa provienen principalmente de las emisiones industriales y de los
gases de escape de los vehiculos, los niveles que se hallan dentro de los hogares reflejan el
uso de las fuentes de combustién. Diferentes autores han descrito que el NO, tiene efectos
perjudiciales en los sintomas respiratorios de las persoanas asmaticas. Por otro lado, estudios
experimentales han sugerido que el NO, puede aumentar el efecto de patégenos respirato-
rios porque reducirian la eficacia de los mecanismos pulmonares de defensa (sistema mu-
cociliar y macréfagos alveolares) o estimularia la activacén de células proinflamatorias.

2.1. Concentraciones de NO, en los hogares

El proyecto AMICS examind las concentraciones de diéxido de nitrégeno (NOZ) dentro los
hogares (indoor) en Ashford, Kent (RU), Menorca y Barcelona (Espafia) y la contribucién de
sus fuentes de origen indoor mds importantes (por ejemplo, combustién de aparatos de gas
y consumo de tabaco). Los hogares examinados (n = 1.421) y el NO, indoor fue determi-
nado empleando filtros pasivos colocados en la sala de estar de los hogares entre 7 y 15 dias.
Los hogares de los tres centros tenfan concentraciones de NO, indoor significativamente di-
ferentes, siendo Barcelona la que mostré los valores méds elevados (valores de NO, 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 NO, indoor

El andlisis de regresién mdltiple demostr6 que las principales fuentes generadoras de
NO2 indoor en las tres cohortes eran el tipo de calefaccién y el tipo de cocina empleados en
el hogar (la estufa de gas butano aumentaba las concentraciones de NOy un promedio de 1,27
veces y la cocina de gas 2,13 veces mds que la cocina eléctrica), el consumo de tabaco por los
padres (en los hogares con padres fumadores las concentraciones de NO; era 1.25 mas ele-
vados que en los hogares de padres no fumadores) y la estacién del afio en que se hacia la
determinacién (las estaciones de otofio e invierno fueron las de mayor concentracién de NO,
en los hogares si se compara con el verano). Estas variables relacionadas de forma significa-
tiva con el NO, indoor podian explicar el 23, el 14 y el 39% de la concentracién de NO5 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, ademas estas fuentes de origen de NO, indoor sélo fueron capaces de explicar una
parte pequefia de la concentraciéon de NO, indoor. En un estudio anterior se demostré que
en Barcelona a mas horas de ventilacién del hogar se correspondia con mayores niveles de
NO2, demostrando asf la contribucién del NO, del exterior de los hogares.
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2.3. Relacién de los niveles de NO2 con las infecciones respiratorias en el primer afio
de edad

En estas cohortes se hizo también un seguimiento de las infecciones respiratorias regis-
tradas en el primer afio de edad de los nifios/ as participantes. La frecuencia y tipo de infec-
ciones respiratorias fueron obtenidas a través de entrevista que se realiz6 a las madres.

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

Resultados relacionados con la exposicion transplacentaria a sustancias téxicas

El consumo de sustancias tdxicas se estudia o evaliia 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 exposicién. Por otra parte, existe
una tendencia a que un ndmero cada vez mayor de recién nacidos estén expuestos prena-
talmente a diversas sustancias toxicas (fdrmacos y sustancias de abuso), sobre todo el ta-
baco. Por ello, la importancia del estudio sobre la exposicion a estas sustancias radica en la
posibilidad de tener un dato objetivo de que alguna cosa estd pasando en nuestra sociedad
para que el consumo no solo se mantenga sino que va aumentando en los tltimos afios.

En Espafia, segtn datos del Plan Nacional sobre Drogas (2005), obtenidos mediante en-
cuesta domiciliaria a la poblacién espafiola entre 15 y 64 afios, el 35,1 % de los encuestados
consumian diariamente tabaco, y el 15,3 % alcohol. Un 6,5 % de la poblacién encuestada ad-
mitia haber consumido cannabis en los dltimos 30 dias, cocaina el 1,4 % y anfetaminas el 0,6
%. En la tltima década se ha observado un considerable aumento de usuarios de drogas, es-
pecialmente entre mujeres en edad fértil.

Los efectos de la exposicién prenatal a drogas producidos en el feto y en el recién nacido
son variados, y dependen fundamentalmente del momento de la exposicién. Es muy dificil
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 accion de la droga sobre el feto
y porque generalmente estas madres consumen mds 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 actuacion medica en la madre y en el recién nacido.

Durante el embarazo es dificil obtener una informacién exacta sobre el consumo de far-
macos, tabaco y otras drogas de abuso mediante cuestionarios. En el caso de las drogas de
abuso mds comunes (opidceos, cocaina y otras) sélo 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 estd 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.

309



Informe Salud Infancia Adolescencia y Sociedad. SIAS 5

Con el tnico fin de conocer con exactitud la magnitud del problema y no por otras razo-
nes espureas, se han utilizado diversas técnicas. La deteccién de estas sustancias en matri-
ces bioldgicas habituales, como la orina materna, la orina fetal y la sangre del cordén
umbilical, permite una correcta individualizacién de la exposicién activa o pasiva materna
y fetal a los agentes xenobiéticos durante los dias inmediatamente anteriores a la obtencién
de estas matrices. Pero para detectar una exposicién crénica durante toda la gestacién, 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 cordén umbilical pro-
porcionan sélo informacién de los dias previos al parto, ya que sélo se puede obtener una
unica muestra. Es por ello, que en los tltimos afios, se han validado diferentes matrices bio-
légicas para valorar adecuadamente esta exposicion crénica. Serfa el caso del cabello fetal,
que se forma a partir de la semana 16 del embarazo y sélo 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 gestacion (excepto
en caso de anoxia grave intrauterina) aportaria informacién de un periodo més amplio.

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

En la cohorte de Barcelona del proyecto AMICS se evalu6 cudl era la exposicién al humo
de tabaco de los 429 recién nacidos incluidos en el estudio, mediante la determinacién de la
cotinina presente en la sangre de cordén y en la orina del recién nacido.

Un 34% de las madres fumaron durante todo el embarazo, un 32% declaré estar expuesta
al humo de tabaco aunque ella no era fumadora y un 34% de las madres decfan no ser fu-
madoras y no estar expuestas. Estas altas cifras de hébito tabdquico en la poblacién femenina
joven (nuestras madres tienen una media de edad de 28,7 afios, con un rango entre 15 y 45),
se corresponden con las de otros estudios en poblacién 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 cordén 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 ademds 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 estadisti-
camente significativas (p <0.05). Por lo tanto, este biomarcador no sélo es capaz de detectar
mayor concentracién de cotinina a mayor exposicién, sino que ademds 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 caracteristica de nuestra pobla-
cién y que la determinacion de cotinina en sangre de cordén permitié poner de manifiesto
es que los padres, a diferencia de la mayoria de paises europeos, en general no toman nin-
guna medida de proteccion frente a los nifios en el momento de fumar. Este dato se observé
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. Guia para padres fumadores

El Servicio d Pediatria del Hospital del Mar de Barcelona, en colaboracién con el Istituto
Superiore di Sanitd de Roma, ha editado una guia para padres fumadores de nifios asméti-
cos, en la que se les explica cémo 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), dénde deben dirigirse y, en el caso que no
sean capaces de abandonar el hébito y mientras lo consiguen, se les dan consejos sobre cémo
evitar la exposicion de sus hijos al humo del tabaco, aclarando sobre todo creencias erréneas
en este sentido.

1.1.2. Guia clinica para profesionales sanitarios

Esta guia 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 vdlida
para intervenir y combatir la dependencia del tabaco en las mujeres, especialmente durante
la gestacion, llevando a cabo actuaciones breves durante las visitas rutinarias de control del
embarazo. Se incluyen ademds recomendaciones especificas sobre la terapia farmacolégica
para dejar de fumar y el tratamiento sustitutivo aplicable en el embarazo.

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

Los datos mds 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 afios y de 35 a 64 afios, respectivamente.

Los efectos adversos del alcohol en el embarazo han sido ampliamente descritos. Hasta la
actualidad, la mayor parte de la investigacion sobre el trastorno del espectro alcohdlico 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 Pediatria del Hospital del Mar (Barcelona, Esparia) disefi6 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 exposicion fetal crénica a xeno-
bidticos (drogas de abuso, incluyendo tabaco y alcohol) a través de su medicién 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 mediterrdnea.

Se estudiaron 88 parejas madre-hijo seleccionadas aleatoriamente. Se recogieron datos so-
ciodemogréficos, del embarazo y perinatales. Se cuantificaron siete etilésteres de dcidos gra-
sos (FAEE): palmitico, palmitoleico, estedrico, oleico, linoleico, linolénico, araquidénico, en
meconio como biomarcadores de la ingesta crénica de alcohol por parte de la madre durante
el embarazo y de exposicién fetal.

Sélo el 5% de mujeres embarazadas declararon a través de la entrevista consumir alcohol
durante la gestacion. Sin embargo, el 44% de las muestras de meconio contenian 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 dcidos grasos palmitico y linoleico predijeron el
95,5% de los recién nacidos expuestos. Aunque la poblacién estudiada presentaba un elevado
porcentaje de inmigrantes (superior al 40%), no se encontraron diferencias sociodemograficas,
en los datos maternos o perinatales entre los recién nacidos expuestos y no expuestos.

El andlisis de meconio permiti6 descubrir un consumo de alcohol no declarado mediante
cuestionario y la exposicion del 44% encontrada es extremadamente elevada en comparacién
con otros estudios. En este contexto, el diagndstico postnatal precoz de la exposicion al al-
cohol materno mediante el estudio del meconio podria ser un factor prondstico del trastorno
del espectro alcohdlico fetal.

3. Exposicién del recién nacido a opidceos y cocaina durante el embarazo:

El “Proyecto Meconio” pretendi6 estimar la prevalencia de consumo de drogas por mu-
jeres embarazadas y el efecto de la exposicién 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 demostré una positividad global (para
todas las drogas de abuso) del 7,9%, y la 6-monoacetilmorfina y la cocaina fueron los anali-
tos encontrados con mayor frecuencia en las muestras positivas para opidceos y cocaina. La
entrevista estructurada detecté el 1,3, 1,8 y 1,3% de las madres consumidoras de opidceos, co-
caina y ambas drogas, y s6lo una de las madres declaré consumo de éxtasis. El andlisis del
meconio demostré que la prevalencia de exposicién fetal a opidceos, cocaina y ambas dro-
gaserael 8,7, 4,4y 2,3%, respectivamente, y confirmo el caso de consumo de éxtasis. La pro-
cedencia de los padres no se asoci6 con el consumo de drogas, ni tampoco la clase social. Las
madres consumidoras de drogas mostraron un nimero 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 planificacién familiar. El consumo de opid-
ceos y cocaina durante el embarazo se asocié con consumo activo de tabaco, un mayor
numero de cigarrillos y consumo de cannabis. El estado de la exposicién y la conducta de
consumo materna se correlacioné con un peso al nacer significativamente mds bajo en los re-
cién nacidos de las madres consumidoras sélo a cocaina y a opidceos y a cocaina simultdne-
amente.

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

Segtin datos publicados por el Plan Nacional sobre Drogas, las cifras de consumo de can-
nabis en el grupo de edad de 15 a 34 afios son: 39% alguna vez en la vida, 20,1% en el dltimo
afio, y 13,4% en el dltimo mes. El consumo en mujeres segtin los datos publicados oscila
entre el 19,7% alguna vez en la vida, 6,3% en los tltimos 12 meses, y 3,9% en el dltimo mes.
Por lo tanto, el cannabis es la droga ilegal mds comtnmente utilizada, bien sola o en el con-
texto de politoxicomanias, 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%
cocaina.
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Los efectos de la exposicién prenatal a cannabis producidos en el feto y en el recién nacido
son variados, y dependen fundamentalmente del momento de la exposicién. Es muy dificil
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 accién 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 encontré nin-
guna correlacién con las variables sociodemograficas. Se demostré una asociacién 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 exposicion prenatal al cannabis y el seguimiento clinico de
los recién nacidos expuestos.

5. Exposicion 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 asidticas residentes en Europa y Norteamérica.

Algunos autores han descrito una prevalencia significativamente superior de resultados
adversos en el embarazo, incluyendo aborto espontdneo, 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 exposicién crénica del feto a la arecolina (el principal alcaloide del areca nut)
como un posible mecanismo.

Para investigar si la exposicién crénica a la arecolina puede dar lugar a resultados peri-
natales adversos, algunos todavia no identificados, se ha realizado un estudio observacional
clinico de 6 recién nacidos de madres asidticas 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 exploracién clinica 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 clinicos del recién nacido.
Se determin la concentracién de arecolina en meconio para valorar la exposicion fetal a este
alcaloide y en placenta para asociar los resultados con los estudios de la morfologia placen-
taria en madres consumidoras.

Se encontro 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 sindrome 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 auténomo y la embriotoxicidad conocida en animales, junto con nuestros hallazgos,
nos permiten establecer la hip6tesis de una serie de efectos sobre el feto relacionados con
anomalfas circulatorias fetoplacentarias, similares a los observados con la nicotina o la co-
caina.
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Estos resultados preliminares no permiten establecer una conclusién definitiva sobre la co-
rrelacién entre exposicion fetal y resultados clinicos 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.

Epilogo

Finalmente, a modo de epilogo, querriamos destacar nuestra visién como entorno de la in-
fancia todo lo que hace referencia al medio fisico (matriz, hogar, medio urbano o rural) y
cultural (familia, escuela, medios de comunicacién), sin olvidar todo aquello que hace refe-
rencia a las politicas sanitarias llevadas a cabo por cada una de las administraciones encar-
gadas del bienestar de la poblacién.
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VIII.1 COOPERACION INTERNACIONAL Y SALUD INFANTIL:
UNA MIRADA A LA INEQUIDAD

Manuel Sobrino Toro

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

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

La desigual distribucién de bienes y servicios entre los habitantes del planeta obliga a una
redistribucién que -cuanto menos- dé respuesta a esas necesidades bésicas, insatisfechas
para un importante porcentaje de la poblacién. La infancia constituye, aproximadamente, en
torno a un 40% de los habitantes en los paises en desarrollo. Los Derechos que la Conven-
cién de 1989 reconoce para los nifios, lejos de aplicarse en muchas dreas geogréficas sigue
siendo un conjunto de normas que se presentan como utdépicas. En este orden de cosas, la
salud infantil y los indicadores que con ella se relacionan muestran un panorama desolador,
abriendo brechas cada vez mds preocupantes no sélo al comparar paises desarrollados y los
que estdn en el camino, también entre diferentes zonas de muchos de estos paises. Esa forma
de inequidad hace que ante el aparente progreso en materia de salud infantil de muchos pa-
ises del llamado “Tercer Mundo”, observemos que las diferencias entre los diferentes estra-
tos de la poblacién definidos por su situacién socioeconémica sean cada vez mayores.

El derecho a la supervivencia y al desarrollo de los nifios, se ve malogrado por una ele-
vada morbi-mortalidad. Las tasas de mortalidad en menores de cinco afios revelan impor-
tantes diferencias, con descensos entre 1990 y 2005 que siguen siendo insuficientes e
inequitativos, como podemos observar en la Figura 1.
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Figura 1. Tasas de mortalidad en menores de 5 afios por regiones 1990-2006
(Elaboracién propia, fuente Informe UNICEF 2007)
Nota: ECE/CEI (Europa Central y del Este y Comunidad de Estados Independientes).

La lista de paises “menos adelantados” incluye un total de 50 designados por Naciones
Unidas con tres criterios: bajos ingresos per cépita, recursos humanos débiles (definido por
el Indice Ampliado de Calidad Material de Vida) y bajo nivel de diversificacién econémica.

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

Esta mortalidad en menores de cinco afios arroja un total de mds de 10 millones de nifios que
fallecen al aflo, en un gran porcentaje de casos por causas evitables. En torno al 40% fallecen
por causas neonatales, traduciendo ese dificil 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 nifios, de los cuales mds de 120 millones habitardn en los paises en des-
arrollo. Estos datos desagregados por regiones, podemos observarlos en la Figura?
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Figura 2. Mortalidad en menores de cinco afios y nacimientos anuales por regiones 2005
(Elaboracién propia, fuente Informe UNICEF 2007)

Pero como ya hemos indicado en repetidas ocasiones, no s6lo debe ocuparnos y preocu-
parnos el nimero que fallecerd entre aquéllos que nacen. Es esencial reconocer que una im-
portante proporcién malvivird padeciendo serios problemas de salud que afectardn a su
desarrollo y calidad de vida. La morbilidad, cuya mds clara expresion serd la enfermedad in-
fecciosa en sus multiples formas (respiratoria, digestiva, malaria, las prevenibles mediante
vacuna y otras agudas, HIV, Tuberculosis y Hepatitis B, entre otras), cohabitard con la mal-
nutricién y la incapacidad debida accidentes o guerra-conflictos.

En andlisis de causas y algunos abordajes desde un punto de vista pedidtrico y de la salud
publica infantil se puso de manifiesto en una revisién 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, proporcién de mujeres em-
pleadas remuneradas en el sector no agricola y representacion igualitaria en los
parlamentos nacionales.
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La preocupacién es creciente y el Programa de Desarrollo de Naciones Unidas (PNUD) in-
cluye un Indice de Desarrollo relacionado con Género (GDI) para medir la inequidad entre
hombres y mujeres. Este indice integra la informacién de tres componentes: esperanza de
vida al nacer, nivel de conocimiento-capacitacién y nivel de vida (ingresos,...). En paises en
desarrollo revela importantes diferencias “de género”.

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

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 mas 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
nifios viene —en gran medida- condicionada por el estado de sus madres. Esto es mds evi-
dente cuanto menor en edad es el nifio, adquiriendo extraordinaria importancia en época
del recién nacido y primeros meses de vida.

Obviamente, el planteamiento nace desde la propia condicién de igualdad de género e
inspirada por la aplicacién de Derechos Humanos. La mujer desde su propia condiciéon debe
gozar de las situaciones ya mencionadas, si bien desde nuestro analisis y preocupacion, cen-
tramos y focalizamos en este momento el problema desde la perspectiva de salud infantil.
Es bien sabido cémo las nifias y adolescentes que malviven en paises menos adelantados o
en desarrollo, en muchos casos malnutridas, analfabetas, con escasas posibilidades de ac-
ceso a un trabajo medianamente cualificado y dignamente remunerado, replicardn 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
mds amplias entre hombre y mujeres de paises en los que se observan discretas mejorias.

Los determinantes de la salud infantil

Hill en una excelente revisién pone de manifiesto el modelo propuesto por Mosley y Chen
(1984) en el que se presentan los llamados “determinantes préximos” 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 econémicos pueden afectar a la supervivencia infantil. Estos son:

1. Factores maternos (edad, paridad e intervalos entre nacimientos).

2. Contaminacién medio-ambiental (aire, alimentos/agua/manos, piel/tierra/objetos in-
animados, insectos-vectores).

3. Deficiencias nutricionales (calorias, proteinas 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 poblacién infantil. A modo de ejemplo, podri-
amos destacar las evidencias que muestran cémo al aumentar el intervalo entre nacimientos
en paises en desarrollo se produce una disminucién en las tasas de mortalidad neonatal, in-
fantil y en menores de cinco afios.

El Modelo MEME: Multiple Exposures — Mutiple Effects (OMS, 2003) nos puede ser ttil
para tratar de analizar: contexto, exposiciones y actuaciones, con relacién 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)
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Como observamos en dicho esquema se integran desde exposiciones proximales hasta
otras distales que en los distintos escenarios (hogar, comunidad y medio ambiente) favore-
cerdn situaciones mds o menos severas que oscilan entre el bienestar y la muerte ofreciendo
todo un abanico de posibilidades, en un contexto social, econémico y demogréfico concreto
y con actuaciones preventiva y curativas que modulardn influirdn tanto en la exposicién
como en el resultado final en salud infantil.

Para hacer mds comprensible la influencia de los determinantes en los resultados de salud
infantil y su relacién con los escenarios y espacios con los que se relacionan: hogar/comu-
nidad, sector ptblico y mercado, asi como las politicas 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 politicas y actuaciones gubernamentales asi como los sectores ptblico y privado, ten-
drédn un papel definitivo. En el camino hacia la mejora en la supervivencia y calidad de vida
de la poblacién infantil, los recursos y comportamientos en el hogar y los factores comuni-
tarios deben ser objeto de una especial atencién. Conocemos numerosos programas que estan
centrando sus actuaciones en este &mbito y sus resultados en la mejora de la calidad de vida
infantil estan siendo alentadores.

El problema de la desnutricién infantil

Al estudiar la situacién de salud en la infancia del mundo en desarrollo, la desnutricién
infantil se presenta como un grave problema que hay que tratar. La priorizacién para la in-
tervencion en aquéllas causas de enfermedad y muerte, de manera especial en el grupo etd-
reo de menores de cinco afios, obliga a reconocer que la malnutricién se asocia al menos a una
de cada dos causas de fallecimiento.

Si bien es mds que probable que las estadisticas disponibles a nivel mundial no revelen la
exacta dimension del problema, pueden ayudarnos. Para ello, hemos elaborado la Figura 5
en la que a partir de los tdltimos datos publicados por UNICEF (Estado Mundial de la In-
fancia 2007) representamos el porcentaje en las diferentes regiones el mundo de nifios me-
nores de cinco afios que se encuentran en alguna de las siguientes situaciones: cortedad de
talla moderada grave, emaciacién moderada-grave e insuficiencia ponderal moderada-grave.
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Figura 5. Indicadores nutricionales en menores de cinco afios por regiones 1990-2005
(Elaboraci6n propia, fuente Informe UNICEF 2007)

Estos indicadores nutricionales traducen de manera genérica y con algunos matices: des-
nutricién crénica o “stunting” (talla baja para edad), desnutricién aguda o “wasting” (bajo
peso para la talla) y desnutricién global (bajo peso para la edad). Como podemos observar,
hay diferencias evidentes entre dreas geogrdficas y si llevamos estos porcentajes a nimero
de nifios totales desnutridos, las cifras -que no incluimos- son escandalosas.

Las respuestas ante la desnutricién 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 est4 re-
portando evidentes resultados en diversas partes del mundo. No obstante, es esencial cor-
tar el problema mucho antes. En muchos lugares ya se estdn 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 handicap de su elevado precio.

Propuestas como la “desviaciéon positiva” son también alentadoras. Es un tipo de inter-
vencién en la que se observa, analiza y sacan consecuencias practicas sobre los comporta-
mientos de algunas familias a las que podriamos llamar “resilientes” en las comunidades
pobres. La situacién de carencia es parecida en las familias de un determinado lugar y sin em-
bargo alguna o algunas tiene una situacion nutricional menos grave que el resto, explicable
por la optimizacién de los escasos recursos y determinadas practicas. 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 “prevencién” es la de mayor importancia y la que
hemos de promocionar en los diferentes escenarios en los que el nifio nace, crece y se
desarrolla.

La cooperacion espaiiola

Espafia se ha incorporado en un tiempo relativamente préximo a la cooperacién interna-
cional (CI), pasando de ser un pais que recibia 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 publicas de ir incrementando las
aportaciones.

La que podiamos denominar “filosofia del 0,7%" (que de manera préctica se traduce en
cuantificar en torno a esa proporcion el aporte que muchas administraciones dedican a me-
jorar la calidad de vida de los llamados “paises en desarrollo”), ha ido extendiéndose de tal
suerte que la préctica totalidad de comunidades auténomas, 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, bdsicamente, de dos maneras: directa, la adminis-
tracién publica espafiola (nacional, regional o local) establece lazos con administraciones de
estos paises y aporta fondos o bienes. A esta forma la llamamos: “cooperacién directa”. La
denominada “cooperacién 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 ptblicos, actuando como eje-
cutores de programas y proyectos financiados por las administraciones ptblicas a través de
convocatorias de ayudas y subvenciones, las ONGs espafiolas movilizan un importante
monto econémico destinado a los mds desfavorecidos. En esta modalidad, las contrapartes
locales en los paises en desarrollo tendrdn un claro protagonismo, no sélo en la ejecucién 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 educacién- ya que prestaciones como
puede ser la atencion basica en salud o la disponibilidad y administracién de vacunas, como
ejemplos, no deben estar de manera excluyente dependiendo de la oferta y demanda de un
mercado privado. Las estructuras publicas deben cuidar todas las parcelas bésicas de la Salud
Ptblica Infantil, aunque cuente con la colaboracién de sectores privados.

El Ministerio de Asuntos Exteriores de nuestro pais —que en el momento actual afiade a
su titulo “y de la Cooperacién”- de manera periddica define las lineas bdsicas que deben ins-
pirar la Cooperacién Espafiola con terceros paises. 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 asi como el fortalecimiento de los sistemas publicos 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 dreas prioritarias en salud definidas en la Declaracion del Mileno, entre las que
se encuentran las relacionadas con la infancia, con especial incidencia en Atencién Primaria
de Salud, con nueve componentes: promocién de la salud, atencién materno-infantil, inmu-
nizaciones, saneamiento ambiental y control y tratamiento del agua, salud y vivienda, con-
trol de excretas y basuras, alimentaciéon y nutricién adecuadas, prevencién y control de
enfermedades endémicas y suministro de medicamentos esenciales.

Propone unos principios, entre los que destacan:

Fortalecimiento de los sistemas de atencién ptblica en salud.
Favoreciendo el papel complementario de la sociedad civil.

Acceso universal, equitativo y sostenible.

Alineamiento con las estrategias nacionales de desarrollo de los paises.

Acciones determinadas prioritariamente por las condiciones de salud y las necesidades
de cada pais.

Con disefios 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 lineas estratégicas y actuaciones prioritarias, las que siguen:

Fortalecimiento institucional de los sistemas ptblicos de salud.

Mejora de la salud sexual y reproductiva y reduccién 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 afios, tratando de evi-
tar muertes por causas evitables. Favorece el apoyo de:

Prevencién y control de las enfermedades relacionadas con la infancia y que causan
mayor morbilidad y mortalidad en menores de 5 afios: malnutricién, enfermedades
respiratorias, diarreas, paludismo y sarampién.

Programas de vacunacién, nutricién infantil y de educacion para la salud en el medio
escolar.

Procesos de formacién y capacitacion de las comunidades para que prevengan y eviten
enfermedades infantiles.

Atencién neonatal y formacién de personal sanitario que atiende los partos.

Desarrollo e Investigacion de formulaciones pedidtricas para tratar las enfermedades
mds prevalentes en la infancia.

Programas de atencién especial a los nifios y nifias 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 paises, deben ser la guia bésica de intervencién. Los resul-
tados de la aplicacion de la estrategia AIEPI (Atencién Integrada a las Enfermedades
Prevalentes de la Infancia), el norte de los Objetivos del Milenio, la intervencién comunita-
ria, la capacitacién de profesionales, etc., dan prueba de todo ello.
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Vil LAS RUTAS DE LA COOPERACION AL DESARROLLO
g EN DEFENSA DE LOS DERECHOS DE LOS NINOS.

José Maria Sdnchez Burson

La vision que aporto se construye sobre la deficitaria situacién de los derechos de los nifios
en el mundo, tanto del denominado tercer mundo como del primer mundo, ya que los nifios
representan el tltimo eslabén del desarrollo humano.

De los mds de 2.000 millones de nifios que viven actualmente en el mundo, que repre-
sentan el treinta y tres por ciento de la poblacién mundial (20 por 100 en los paises ricos, y
un 40 por 100 en los paises pobres), uno de cada cuatro vive en la extrema pobreza, uno de
cada doce muere antes de los cinco afios, 30.000 nifios mueren diariamente por causas evi-
tables, 50 millones de nifios no son registrados, 150 millones sufren malnutricién crénica,
120 millones no reciben ensefianza primaria, y asi un larga relacién de tragedias que pesan
sobre la infancia pobre en el mundo.

Las incoherencias sociales respecto a la situacién de la infancia no sélo se registran en el
tercer mundo sino que también se extienden a los paises ricos. El Informe de UNICEF de
2005 sobre la pobreza en los paises ricos!, destaca como la proporcién de nifios que viven en
situacion de pobreza ha aumentado en la mayoria de las economias desarrolladas. Por ejem-
plo, en Espana la tasa de pobreza infantil alcanza el indicador del 13,3% de los nifios que
viven por debajo de las lineas de pobreza nacional, y durante la década de los noventa, ha
aumentado en 2,7 puntos porcentuales de variacion. Durante la tiltima década, la proporcién
de nifios viviendo en la pobreza se ha incrementado en 17 de 24 paises de la OCDE en los que
existen datos comparables.

En uno u otro tipo de Sociedad, los nifios soportan la desigualdad y discriminacién, y si-
guen siendo considerados ciudadanos de segunda clase. Sin embargo, a nuestro juicio, el
progreso de un pais, pasa ineludiblemente por el propio desarrollo de su infancia, y la aper-
tura de los intereses de los nifios en los asuntos ptblicos. Como se destac6 en la Conferen-
cia de las Naciones Unidas, sobre los Asentamientos Humanos (Hébitat II), celebrada en
1996, “...el bienestar de la nifiez es el indicador mds concluyente que una sociedad es salu-
dable”.

Lo cierto es que la invisibilidad politica y social de los nifios repercute en el grado de dis-
criminacién y desigualdad que soportan. Las sefiales que detectan la posicién de desventaja
son multiples: se les niega el acceso a los tribunales, no tienen derecho a votar ni a ningtn
tipo de representacion politica, no se les ofrece una consideracién activa en las politicas pu-
blicas, se dedica una baja proporcién de presupuestos publicos para politicas de infancia, a
menudo se les niega el respeto a su cultura y a la religién en las escuelas, y en general, se da
poca o ninguna atencion a los intereses de los nifios en las politicas medioambientales y en
la planificacién estratégica de futuro?®. 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 nifios.
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Segtin mi consideracién, la infancia es tributaria de una injusticia social crénica 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 andlisis ofrecido como pretexto para situar la importancia de la aplicacién de pre-
ceptos genuinos para la infancia en las intervenciones de cooperacién al desarrollo del Norte
al Sur. La posicién supeditada que presenta el estado de la infancia exige la adopcién 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 cooperacién para el desarrollo poniendo énfasis en aquellos aspectos que mds
y de mejor modo benefician a los nifios de los paises objeto de la ayuda o cooperacién.

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

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

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

La Convencion de los Derechos de los nifios se configura como un instrumento interna-
cional obligatorio por el cual los Estados se comprometen a respetar los derechos y deberes
de los nifios, pasando a formar parte del derecho interno del pais. De este modo, la Con-
vencién marca la ruta juridica del desarrollo de la infancia en el mundo y ordena las priori-
dades y los espacios de intervencion.

De la Convencion se deducen las siguientes lineas bésicas de cooperacién al desarrollo:

a) La primera medida orientada desde la Convencién consiste en adoptar las medidas ne-
cesarias para satisfacer las necesidades bdsicas de la infancia, proporcionando al nifio ater
cién sanitaria, educacién y formacién, seguridad social, oportunidades de juego y recreo.

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

b) Otra orientacion legal consiste en proteger al nifio contra toda forma de crueldad y ex-
plotacién: maltrato y abandono, tortura, pena de muerte, consumo y tréfico de drogas,
explotacién 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 proteccion de la infancia. De este modo, las acciones dirigidas a preservar los
derechos de los nifios frente a cualquier forma de intromisién ilegitima o atentados a sus
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derechos, resulta capital en la trayectoria de la acciones de cooperacion al desarrollo. En
especial, alcanza mayor importancia la lucha contra la violencia y el maltrato infantil en
todas sus formas.

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

d) La Convencién también exige dedicar una atencion especial a los nifios particularmente
vulnerables, tales como los nifios impedidos, refugiados, los pertenecientes a minorfas ét-
nicas e indigenas, nifios victimas de malos tratos, abandono, conflictos armados, nifios
sin familia, etc. El nifio que pertenece a estos grupos incorpora un afiadido de riesgo de
exclusion y vulnerabilidad y exige mayores dosis de intervencién y apoyo.

e) Por ultimo, la Convencién promueve que el nifio exprese su opinién en los asuntos que le
conciernen, profese su religion, busque y difunde informaciones y se asocie, todo ello en
funcién de su edad y madurez. Representa la parte proactiva de la norma, dirigida a es-
timular la accién positiva de libre ejercicio de los derechos y libertades de los nifios, tanto
de indole personal como colectivo. El especial, destaca el derecho a ser oido y el derecho
a la participacion social. Sobre estos derechos hablaremos mds adelante.

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

La familia constituye el nticleo esencial de la atencién a las necesidades prioritarias de los
nifios cuya satisfaccién resulta esencial para su supervivencia y desarrollo. Nos referimos
tanto a las necesidades fisicas — alimento, vivienda, vestido, descanso, higiene, etc.- como a
las relativas al bienestar psicolégico — que lo traten con carifio, que sea acogido y se le ofrezca
un entorno seguro-. En materia de cooperacion al desarrollo con énfasis en la infancia siem-
pre serd preferible incidir en los aspectos positivos de la atencién infantil que en reparar los
perjuicios de la ausencia o inasistencia de atencién en sus necesidades bdsicas.

El apoyo al bienestar de los nifios 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 prevencién de la malnutricién, el apoyo socioeducativo, los centros
infantiles que atienden a los menores mientras sus padres y madres trabajan, y en general,
los referidos a la prevencion, son algunas de las medidas mds apropiadas para garantizar la
sostenibilidad de los nifios en el seno de sus familias.

Por otra parte, el nticleo de la familia se deberd cimentar preferentemente sobre la figura
de la madre, que con frecuencia, representa el reducto del apoyo incondicional de los nifios
y la garantia del aporte afectivo. En cierta forma, el bienestar de los nifios 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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madbres, y las mujeres en su conjunto, las que estdn tirando de la mano de los derechos de los
nifios, que crecen a la luz de una nueva sensibilidad politica 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 cooperacién
al desarrollo que fortalezca la capacidad de sustento de las familias y que apoye el trabajo
de las madres, incidird favorablemente en el bienestar de los nifios amparados.

3.- Es importante incidir en la cooperacion en las materias de educacion y salud.

El fortalecimiento de los sectores de salud y educacién son los elementos bdsicos para in-
cidir en el bienestar de la infancia de una comunidad en desarrollo. La mejora del sistema
de salud contribuird a reducir las tasas desfavorables de mortalidad y morbilidad e incidird
en la expectativa de vida de la infancia y las causas de pérdida de salud. Estard recomendado
promover todas aquellas acciones que desarrollen programas de promocién de la salud, de
prevencion 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 pais en desarrollo acabara beneficiando
a la infancia.

En relacién al sector educacion su inclusion estratégica es obvia. El derecho de todos los
nifios a acceder a un centro escolar y recibir la adecuada educacién y formacién se configura
como un derecho fundamental que exige una adecuada organizacién educativa que provea
de los recursos necesarios para garantizar el derecho. Recordemos que segtin los datos ofre-
cidos por UNICEEF, 120 millones de nifios no reciben ensefianza primaria. Resta al ejercicio
de la cooperacion al desarrollo un largo camino por recorrer por erradicar el analfabetismo
y reforzar los sistemas educativos de los paises pobres.

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

4.- Establecer programas de sensibilizacion y concienciacion de los derechos de los
nifios.

Si bien es cierto que la fase del reconocimiento de los derechos de los nifios se encuentra
bastante extendida en el contexto mundial, y sobretodo a raiz de la propia Convencién de
los Derechos de los Nifios, también lo es, que la efectividad de los mismos dista ain de con-
vertirse en una realidad. El camino de la aplicabilidad de los derechos de los nifios apenas
ha comenzado en los paises 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 nifios, los
programas dirigidos a sensibilizar y concienciar a la poblacién sobre la importancia de
que los nifios disfruten y ejerzan sus derechos de forma efectiva alcanza un relieve esen-
cial. En estos mdrgenes se comprenden el conjunto de actuaciones dirigidas a fortalecer y
extender el conocimiento de los derechos de los nifios entre la ciudadania y concienciar
sobre los estragos del maltrato infantil y la importancia de denunciar los abusos sobre los
nifios.
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5.- Generar espacios de participacion y organizaciones para que los nifios puedan de-
fender sus propios intereses. A mi juicio, situar a los propios nifios como el centro de sus
propias reivindicaciones es una consecuencia obligada del principio de responsabilidad y
del reconocimiento de las facultades del nifio; ello entronca con el derecho a ser oido, el libre
ejercicio de autonomia de los nifios, el equilibrio entre los derechos protectores y los derechos
participativos de emancipacién, y en definitiva, creer en los propios nifios y la implicacion
en su propia proteccion.

Existen muchas experiencias positivas, mds en los paises pobres que en los paises ricos,
del ejercicio de buenas practicas sobre participacion y representacién de los nifios en la de-
fensa de sus propios intereses y derechos. No cabe duda que una intervencién de coopera-
cién al desarrollo dirigida a fortalecer la propia capacidad organizativa de los nifios para
acometer, y poner en sus manos, la defensa de sus intereses es clave para promover la efec-
tividad de sus derechos. Y ademds, deberemos confiar en las soluciones y herramientas de
actuacion que ellos mismos ideen y definan ante sus problemas, y ofrecerle la propia auto-
rfa de las reivindicaciones de sus derechos.

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

6.- Apoyo a los Defensores de los Nifios. Este itinerario estratégico persigue la suscrip-
cién de alianzas y sinergias positivas entorno a la defensa de los derechos de los nifios. Por
defensores de los nifios entendemos cualquier institucién ptblica o privada que asuma la mi-
sién de defender los derechos e intereses de los nifios. Especial relevancia adquieren los de-
fensores del menor, en cualquiera de sus vertientes organizativas, y las ONG que trabajan en
la proteccion a los menores.

Desde la 6ptica de la defensa de los derechos de los nifios se observa, en general, escasa
confianza en los sistemas juridicos, judiciales y politicos, excepto, quizds, en los departa-
mentos administrativos especificos 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 nifios.

7.- Destacar la especial incidencia en los grupos de riesgo: soldados, refugiados, huér-
fanos, trabajadores, maltratados, enfermos, SIDA, drogas, discapacitados, nifios de la calle,
etc. Este conjunto de situaciones o condiciones de indole personal incorporan un agravante
afiadido que dificulta la intervencion 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-
racién al desarrollo. En estos supuestos los contrastes se amplian y las discriminaciones y
desigualdades se multiplican, los déficit alcanza mds relieve y la pérdida de los derechos es
mds intensa.

Especial incidencia presenta la doble discriminacién que presentan las nifias, sobre las
cuales la minusvalorizacién del género incorpora otro factor de riesgo afiadido que dificulta
el abordaje y empeora el prondstico social y la predisposicién a la victimizacion. En general,
la acumulacién de indicadores de riesgo complica la intervencién y justifica la intensificacién
de los apoyos en la cooperacién al desarrollo.
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8.- Ademds, 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 accién en la cooperacién
al desarrollo. De modo sintético, y con especial incidencia en los asuntos relacionados con
la salud, exponemos las siguientes:

a) Siempre serd preferible incidir en los primeros afios del nifio 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 serd necesario
promover la recuperacién y rehabilitacion de los dafios infringidos.

¢) En las intervenciones con los nifios serd preciso ofrecer apoyo emocional y psicolégico
que tenga en cuenta su madurez y la evolucién de sus facultades.

d) El factor tiempo funciona distinto en relacion a la infancia, los especialistas expresan que
para los nifios el tiempo pasa tres veces mds despacio que para los adultos. Para los nifios
el tiempo pasa mds lento y por tanto las intervenciones se deberdn acomodar a sus pro-
pias exigencias y referencias de tiempo. Pero paradéjicamente, el tiempo de su desarrollo
pasa muy rdpido.

e) Es conveniente entender que la infancia es mds corta en los pafses en desarrollo. Con fre-
cuencia, la nifiez en los paises en desarrollo se acorta considerablemente, y la adolescen-
cia apenas existe. Los nifios abandonan los estudios de forma temprana y se inician
laboralmente con pocos afios. Administrar adecuadamente el elemento temporal en la in-
tervencion con los nifios es bésico en los proyectos de cooperacion.

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

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

Sin afdn de agotar las ideas, tan s6lo he pretendido ofrecer unas breves lineas de actuacién,
de sentido comtin, que deberdn acoger las intervenciones en cooperacion al desarrollo con
énfasis en los derechos de los nifios, marcando una ruta de accién seguida desde la pers-
pectiva de los propios nifios.

Notas:

! La pobreza infantil en los paises ricos. Report Card n° 6. Centro de Investigacion Inno-
centi. UNICEF. 2005

2 Para profundizar en estos aspectos, véase el informe de Euronet: Haciendo frente a la dis-
criminacién contra los nifios en la Unién Europea. 2.000.
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VIIL3 ENFERMEDADES OLVIDADAS, SIDA'Y LA
i COOPERACION INTERNACIONAL

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 compafieras 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 cientificos acontecidos en la Medicina
en las dos tltimas décadas. Véase por ejemplo el caso del SIDA, el tltimo azote pandémico
sufrido por el Hombre, que a pesar de su reciente protagonismo se ha avanzado enorme-
mente, en pocos afos, tanto en su diagnostico como tratamiento, gracias al esfuerzo de in-
vestigacion conjunto de entidades publicas y privadas, previo desembolso de miles de
millones de délares. ;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 perpetuacién de estas enfermedades olvidadas?

La respuesta es evidente y solo demuestra la hipocresia 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 estdn indisolublemente ligados con la pobreza y las regiones mas des-
protegidas del globo. Y mismo en el caso del SIDA, los avances habidos sélo llegan a las
poblaciones que habitan los paises ricos o a grupos de privilegiados de los paises en vias de
desarrollo.

Sobrevivir, cuando se vive en uno de los muchos paises del Sur, siempre es mds dificil
para los mds pequefios.

Si un nifio o una nifia de Sudéfrica o Uganda, Sri Lanka o Vietnam, Haitf o Bolivia llega a
superar la edad de 15 afios gozando de buena salud y pudiendo disponer de unas minimas
opciones para luchar por un futuro digno, significard que habrd superado, varias y duras
pruebas.

1. SIDA

En apenas 23 afios, el VIH ha causado més de 24 millones de muertes. Hoy mas de 40 mi-
llones de personas padecen la enfermedad en los cinco continentes y apenas nos encontra-
mos en su fase de expansion inicial. Las previsiones apuntan a que en el 2010, seran 100
millones las personas que vivan con VIH/SIDA en todo el mundo y desde el inicio de la epi-
demia habra causado mds de 80 millones de fallecimientos'. Actualmente es la primera causa
de mortalidad en el continente africano y la cuarta en el mundo 2

En los paises ricos, los antirretrovirales han cambiado el horizonte del SIDA, lo han trans-
formando en una enfermedad crénica, pero en los pafses pobres contintia siendo una enfer-
medad con un elevado indice de mortalidad porque la mayoria de los enfermos no tiene
acceso a cualquier tipo de tratamiento. S6lo un 12% del total de las personas infectadas en
todo el mundo y que necesitan con urgencia un tratamiento tienen acceso a éI'. 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 3° dia de vida, con un
coste de 3 euros, puede reducir de un 50% el riesgo de transmision vertical23. De no hacerlo,
la mayoria de los bebés infectados no cumplirdn los 5 afios.

Pero el panorama de la infeccién en los paises pobres es todavia mas dantesco. Deja emer-
gencias alimentarias, escuelas vacias, familias destruidas. Si alguno de los progenitores fa-
llece, principalmente si es la madre, la familia se fragmenta, los hijos quedan abandonados
o0 huérfanos y en situacién de especial riesgo. A finales de 2003, 14 millones de menores de
15 afios eran huérfanos a causa del VIH/SIDA 4.

El VIH/SIDA incide especialmente en la poblacién entre los 15 y 49 afios, sector donde ra-
dica la capacidad productiva y reproductiva de un pais y se extiende con mayor rapidez
entre los sectores mds pobres, que por escasez de formacién e informacién, dificil acceso a
la atencidn sanitaria, reducidos ingresos para disponer de tratamiento, etc., resultan mucho
mds vulnerables.

Todo ello estd acabando con mds de 50 afios de desarrollo humano. En varios paises de
Africala esperanza de vida se ha reducido en més de 15 afios, situdndose en los 47 234, Es de
justicia detener el sufrimiento de millones de personas. No podemos hacer oidos sordos, ni
mirar hacia otro lado. Ningtin interés econdmico, politico 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 dia a dia es objeto de estudios y fuente de andlisis preci-
sos y detallados, s6lo unos pocos sectores de la Sociedad Civil de los Paises Desarrollados
parecen tener conocimiento. La escasez de informacién rigurosa y de noticias relacionadas
con la situacién que viven muchos de los paises asolados por el VIH/SIDA en los medios de
comunicacion social resulta, casi, insultante. La magnitud del problema exige una respuesta
conjunta, sostenida y coordinada orientada a disefiar, dotar y ejecutar propuestas realistas ba-
sadas en experiencias ya iniciadas que estdn produciendo buenos resultados y que se orien-
tan en tres direcciones que mutuamente se refuerzan:

¢ Reducir el riesgo de nuevas infecciones: Informacién, formacién, educacién, transmisién
vertical, desarrollo de una vacuna eficaz, etc.

* Reducir la vulnerabilidad social ante la infeccién: Desigualdad de acceso a la educacion
y la salud, apoyo a los colectivos mds desprotegidos (nifios y nifias, j6venes y mujeres), dis-
criminacién de los afectados, posibilidades de diagndstico 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, proteccion familiar, atencién a huérfanos, formacion de
personal sanitario y de asistencia social, etc.

2. Malaria

La malaria sigue siendo la enfermedad parasitaria tropical mas importante, matando
anualmente a mds personas que cualquier otra enfermedad transmisible exceptuando el
SIDA vy la tuberculosis.
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La prevalencia mundial es de entre 350-500 millones de casos anuales con un indice de
mortalidad de cerca de 1.500.000°. La poblacién mds afectada son los nifios menores de 5
afios y mujeres embarazadas que viven en zonas rurales, con escasos medios sanitarios.

La enfermedad es endémica en cerca de 100 paises de Africa, América Central y del Sur,
Sudeste Asidtico, Subcontinente Indio, Oeste del Pacifico y Este del Mediterrdneo, con una
poblacién de cerca de 2.5 billones, o sea, 40% de la poblacién mundial®.

La malaria humana es causada por cuatro especies de Plasmodium de los cuales la varie-
dad falciparum es la causante de la mayoria de los casos mortales. Su transmisién esta di-
rectamente relacionada con el clima y la geografia ideales para el desarrollo de las cerca de
50 especies de mosquitos Anopheles que pueden transmitir el Plasmodium: temperatura
media anual de 25°C, humedad elevada, colecciones de agua estancada, alta pluviosidad,
altitud inferior a 1000 metros, etc. Los cambios climéticos acontecidos en los tltimos afios
ademads de las politicas econémicas nefastas con la construccién de grandes sistemas de irri-
gacion, deforestacién indiscriminada y crecimiento incontrolado de los grandes centros ur-
banos han cambiado sustancialmente el mapa de distribucién de la enfermedad con
propagacién de la misma hasta zonas antes virgenes como las tierras altas africanas, brotes
epidémicos en zonas de baja endemicidad, aumento de la incidencia en épocas del afio usual-
mente de baja incidencia, etc. La carga en vidas humanas, costes médicos y dias perdidos de
trabajo es enorme, especialmente para economias tan fragiles como la de los paises mds afec-
tados por la enfermedad. En zonas endémicas, 3 de cada 10 camas hospitalarias estan ocu-
padas por enfermos con paludismo y cada brote de paludismo costa el equivalente a 10 dias
de trabajo de un trabajador. El coste directo e indirecto de la enfermedad en el Africa sub-
sahariana se estima entre el 1% y el 5% del Producto Interior Bruto °.

El control de la enfermedad debe hacerse en varios frentes especialmente mejorando el
diagndstico, el uso de medicamentos més 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 tiltimos afios se ha hecho y se sigue haciendo un esfuerzo internacional importante,
a través de organizaciones privadas y publicas, en ese sentido, pero la realidad es que tanto
el pardsito como el mosquito siguen estando un paso por delante del hombre, y siguen au-
mentando las resistencias del pardsito a los fdrmacos y del mosquito a los insecticidas. Por
ello, el desarrollo de una vacuna efectiva, segura y barata es una prioridad absoluta de salud
publica. Los principales obstdculos para el desarrollo de una vacuna eficaz son encontrar
los antigenos o epitopes protectores, la falta de un modelo animal experimental fiable y la
variabilidad antigénica del pardsito. En este momento hay varias Agencias y Fundaciones In-
ternacionales, tanto ptblicas como privadas, que estan desarrollando varios tipos de vacu-
nas, tanto sintéticas como recombinantes.

3. Tripanosomiasis africana o enfermedad del suefio

La enfermedad del suefio ha causado muchos sufrimientos y millones de muertes en
Africa desde el decenio de 1850. A partir del decenio de 1960, sin embargo, esta enfermedad
pudo ser controlada, hasta casi su extincion, por equipos de médicos y trabajadores de la

335



Informe Salud Infancia Adolescencia y Sociedad. SIAS 5

salud consagrados a esa tarea, que organizaron campafas de deteccién sistemdtica y activi-
dades de prevencion y control.

Desafortunadamente, en los tltimos 35 afios la enfermedad del suefio ha ido ganando te-
rreno nuevamente y ha vuelto a convertirse en uno de los azotes del continente africano,
particularmente alli donde los sistemas de salud son deficientes o no existen, como conse-
cuencia de problemas politicos y bélicos. En nuestros dias, se estima que entre 300 000 y
500 000 personas padecen esa enfermedad. Los paises mds afectados son: Angola, Reptiblica
Centroafricana, Congo, Reptblica Democrética del Congo, Guinea y Suddn ®.

La enfermedad del suefio 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 sélo en el Africa subsahariana y
solo algunas especies transmiten la enfermedad. Cada especie tiene su propio habitat, en-
contrdndose de preferencia en zonas de floresta galeria riberefia o en las zonas de sabana. La
poblacién mds afectada vive en zonas rurales remotas, donde el sistema de salud es muy
precario o simplemente no existe y los grupos mds expuestos son los que se dedican a la
caza, pesca, pastoreo y agricultura. Hay 2 formas de la enfermedad, segtn el tipo de paré-
sito involucrado: la forma crénica, que constituye el 90% de los casos, es provocada por el
Tripanosoma brucei gambiense y se encuentra en Africa Central y del oeste; la forma aguda,
producida por el T. brucei rhodesiense, se distribuye por el sur y este del continente. Una vez
mds, los movimientos migratorios de la poblacién, empujados por la pobreza o la guerra
son factores importantes en la diseminacién de la enfermedad®.

4. La tripanosomiasis americana o enfermedad de Chagas

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

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

El protozoario Trypanosoma cruzi es el agente causal de esta enfermedad. Sus vectores son
insectos de costumbre hemat6faga, de la familia de los Triatomidae, conocidos por diversos
nombres populares: vincucha, barbeiro, etc. Las especies mds importantes desde el punto
de vista epidemiol6gico 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 infecci6n se efectda principalmente a través de los excrementos que las vinchucas de-
positan cuando se alimentan pero la transfusion de sangre o el transplante de 6rganos de do-
nantes infectados, la transmision vertical a partir de madres infectadas y la ingestién de
sustancias contaminadas con los excrementos del vector, son otras vias de transmision de la
enfermedad. Es incurable en la mayoria 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 eliminacién de las poblaciones domésticas del insecto vector, a través no solo de la me-
joria de la construccién de casas, utilizando materiales poco atractivos para el anidamiento
de los insectos vectores, como de la aplicacién 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 tltimos afios es la diseminacién de la enfermedad hacia las
barriadas limitrofes de las grandes urbes latinoamericanas debido a los movimientos mi-
gratorios poblacionales en busca de mejores condiciones de vida 8.

El impacto social y econdmico de la enfermedad de Chagas es enorme; incluso ocurre que
no se da trabajo a quien simplemente presenta serologia positiva®. Por los numerosos facto-
res involucrados, a los cuales se suman aquellos de poder politico y econémico, esta enfer-
medad pasa a constituirse no s6lo en una tradicional enfermedad de la pobreza, sino en un
ejemplo de los mecanismos de ocultamiento y exclusién como forma de discriminacién so-
cial y laboral 1

5. Esquistosomiasis

La esquistosomosis ocupa el segundo lugar (después del paludismo) entre las enferme-
dades tropicales mds prevalentes y es una causa importante de morbilidad grave en gran-
des partes de Africa, Asia y América del Sur. Hay 600 millones de personas en riesgo y 200
millones de personas infectadas, de las cuales 20 millones estdn gravemente enfermas ''. 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. Estd intimamente relacio-
nada con los recursos acuiferos y los cambios ambientales provocados por el desarrollo de
grandes sistemas de irrigacion y la movilidad poblacional, debido principalmente a la ines-
tabilidad social que se vive en las zonas mds pobres del planeta, han provocado su disemi-
nacion también hacia zonas de baja endemicidad.

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

En el Africa subsahariana, donde constituye un importante problema de Salud Ptblica, los
datos son muy escasos pero, en una encuesta hecha en el afio 2000, se report6 que 70 millo-
nes de personas han padecido hematuria alguna vez y 32 millones disuria asociadas con in-
feccién por S. haematobium. La infeccién 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 .
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A pesar de estos datos escalofriantes, muy pocos paises la reconocen o la han reconocido
como un problema importante de Salud Publica (China, Brasil, Uganda, Egipto, Senegal y Fi-
lipinas) habiendo sido solamente erradicada de Japén y de algunas islas del Caribe . Ade-
mds, la identificacién de la enfermedad sobre el terreno, por personal sanitario, se ve
dificultada por no haber una definicién de caso clinico bien estructurada. Los pocos paises
que han implementado con suceso programas de control de la enfermedad lo han conse-
guido esencialmente a base de desarrollo econémico 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 mds de 20 afios, se descubri6 su utilidad como tratamiento de algunas
enfermedades parasitarias humanas, entre ellas la esquistosomiasis. Tiene la gran ventaja
de ser eficaz en dosis tinica, especialmente en la enfermedad urinaria, y su precio ha dismi-
nuido mucho en los tltimos afios, 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 economias de
los paises mds afectados.

Existen dos grandes centros donde se estdn 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 aproximacién a la vacunacién, en el caso del S. japo-
nicum, serfa vacunar los grandes mamiferos (cerdos y bufalos de agua) que sirven de
reservorio al pardsito'2.
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ALGUNAS COSAS QUE APRENDI ..... EN 19 ANOS

Anthony Tam

En octubre de 2006, tuve la oportunidad de asistir como participante invitado a un sim-
posio de la Sociedad Espafiola de Pediatria Social en Madrid. Los compafieros pediatras pre-
sentaron sus trabajos y propuestas acerca de su visién hacia el futuro de la pediatria social.
Me quedé impresionado por su dedicacién y entusiasmo por el desarrollo de un campo de
medicina que es relativamente nuevo en Espafia.

Después de haber ejercido como pediatra “normal” durante 20 afios, me trasladé con mi
familia a Londres en 1987 para comenzar un programa de entrenamiento en pediatria social
(o pediatria comunitaria, que es el nombre oficial ingles para ésta especialidad). Durante
estos ultimos 19 afios, he podido observar una evolucién progresiva en la forma britdnica de
tratar los nifios con necesidades especiales y sus familias. Los profesionales sociales han so-
brevivido a muchos cambios politicos y estratégicos que siempre seguian los cambios de go-
bierno. Estoy cada dia mds convencido de que la gente que elige trabajar en éste campo de
pediatria no lo hace por el prestigio, que poco tiene, sino por el amor y dedicacién a los nifios
y jovenes, discapacitados o no.

Hay pocos dias que no aprendemos algo nuevo. En Inglaterra, aprendi muy pronto que
siempre hay sorpresas, sobretodo en asuntos relacionados con el presupuesto anual. Hay de-
masiadas oportunidades y maneras de equivocarse. He aqui unas observaciones personales:

1. El entusiasmo empuja a uno a hacerse responsable de mds y mds 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 disefiados.

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 nifios. En la mayoria de los casos, el disefio 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 basicos comu-
nes sean compartidos por todos los profesionales en todos los sectores. Estos conoci-
mientos, e]. las normas legales en la protecciéon de menores, los tramites para denunciar
abusos de menores, el derecho de los nifios y humanos, la confidencialidad en el inter-
cambio de datos personales, etc., deben ser impartidos durantes las primeras semanas de
induccién 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 niimero estimado originalmente.
Por lo tanto, los oficiales de rango alto deben dedicar su tiempo a las tareas que requie-
ran mayor especializacién y delegar las tareas corrientes a otros profesionales de rango in-
ferior (menos costosos) pero bien supervisados.
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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 afios, nuestras en-
fermeras escolares median los nifios dos veces al afio, pero ésa tarea tan laboriosa no era
capaz de detectar mds nifios con problemas de peso que necesitaban una intervencién es-
pecial. Un estudio separado confirmé que pocos tallimetros en las escuelas median la al-
tura exacta porque la mayoria estaban mal colocados.

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

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

8. Procuramos que la planificacién estratégica y la retribucién / contribucién de recursos se
haga de una forma multi-sectorial. De esa manera, los planes finales nos suelen salir mds
costo-eficientes.

9. Ha sido productivo la oferta de cursillos, la mayoria gratuitos, a los maestros sobre el ma-
nejo en la escuela de condiciones médicas comunes. Ultimamente, muchos nifios 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 nifios con problemas de comportamiento, €j. el autismo, o el
desorden de hiperactividad y déficit de atencién.

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 mayoria de nuestros nifios 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 asf la oportunidad de hacer amista-
des duraderas.

13.En la planificacién de servicios para los nifios de asilo o nifios no acompafados, 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 entendiamos entre todos porque
usdbamos palabras y frases que no significaban lo mismo para todos los profesionales.
Un “plan de cuidado” para un pediatra puede hacer mencién de cuando y cuantas veces
al dfa el nifio tiene que recibir fisioterapia tordcica, pero un programador de informacién
técnica puede interpretar el “plan de cuidado” como la préxima fecha de consulta de se-
guimiento. El trabajo inter-sectorial debe invertir en bases de datos que pueden hablar
entre si y proporcionar estadisticas que justifiquen nuevas propuestas de intervencién.

15.La mayoria de problemas de comportamiento son manifestaciones de frustraciones que
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sufren aquellos nifios 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 resultarian en semejantes sintomas.

16.Nuevos empujes de servicio no deben tener un elemento de loteria geografica o de cédigo
postal. No hay que negar el acceso a servicios a ningtin nifio aunque viva en un rincén mds
alejado de la poblacién.

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 salén, supervisadas por terapeutas ocupacionales pedidtricos,
para que los nifios con problemas de coordinacion (dispraxia) puedan recibir su “trata-
miento” (disfrazado) que en circunstancias normales no acudirfan porque les podria 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 nifio suele tardar mas
de una hora y media. El andlisis de los datos recogidos y las observaciones clinicas, la
formulacion de un diagndstico y un plan de intervencién costard otra hora y media o més.

19.Una vez aceptada la necesidad de trabajar junto con otras disciplinas, el pediatra social
deben reconocer que sus limites profesionales serdn menos definidos. También tiene que
asegurar que no se meta innecesariamente en tareas que ya estdn 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 pasard los tltimos 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 inversién a otro foco mds relevante. Es muy probable que
la fase de transicién necesite un pequefio empuje financiero de corto plazo.

22.El nombramiento hace pocos afios de un Ministro para Nifios en el gobierno inglés y pos-
teriormente un Director de Servicios para Nifios en cada distrito local hizo posible el pla-
neamiento multisectorial e integracién gradual de servicios centrados en nifios y jévenes.

Espero que mis experiencias les puedan ser ttiles a mis compafieros espafioles. Durante
los 2 dias que pasé entre ellos, senti muchisima dedicacién y entusiasmo. Espero que éstos
profesionales con tanto talento sean apoyados por el Ministerio de Sanidad y Consumo en
su esfuerzo comtn de continuar mejorando la pediatria social en Espafia.

Dr. Anthony Tam

Médico Designado para el Cuidado Continuo 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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