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Tabla 10. Frecuencia basal al nacimiento de ciertos defectos congénitos. Esparia 1980-2006

Defectos congénitos 1980-1985 1996- 2005 2006
Numero Por10.000 Numero Por10.000 Nimero Por 10.000
Cardiopatfas/anomalias 317 8,29 2860 16,16 165 16,18
grandes vasos
Hipospadias 692 18,1 2629 14,85 128 12,55
Apéndice preauricular 481 12,58 1670 9,43 98 9,61
Angiomas cutdneos 501 13,1 1555 8,78 84 8,24
Sindrome de Down 565 14,78 1901 10,74 65 6,38
Micrognatia o retrognatia 246 6,43 1019 5,75 57 5,59
Nevus 404 10,57 1070 6,04 47 4,61
Reduccién extremidades 272 711 1019 5,76 47 461
Polidactilia/ polisindactilia 275 7,19 958 5,41 46 451
postaxial (5° dedo)
Labio leporinotfisura paladar 248 6,49 907 5,12 44 432
Hidrocefalia 148 3,87 647 3,66 38 3,73
Pie zambo mayor 208 5,44 871 492 36 3,53
Fisura del paladar 199 52 773 4,37 36 3,53
Sindactilia 301 7,87 801 4,53 35 3,43
Polidactilia/ presindactilia 90 2,35 463 2,62 31 3,04
postaxial (1° dedo)
Atresia/estenosis eséfago 88 2,30 334 1,89 25 2,45
Atresia/estenosis ano/recto 97 2,54 369 2,08 20 1,96
Resto polidactilia/Polisindactilia 37 0,97 181 1,02 16 1,57
Otras malposiciones mayores 168 4,39 413 2,33 14 1,37
del pie
Agenesia renal unilateral 22 0,58 197 1,11 14 1,37
Anoftalmia / microftalmia 94 2,46 275 1,55 12 1,18
Anotia/micronotia 68 1,78 247 1,40 12 1,18
Gastrosquisis 21 0,555 06 0,37 12 1,18
Microcefalia 81 2,12 295 1,67 11 1,08
Espina bifida 181 473 450 2,54 9 0,88
Hernia/agenesia diafragmética 107 2,80 266 15 7 0,69
Displasia renal 34 0,89 162 0,92 7 0,69
Genitales ambiguos 41 1,07 130 0,73 6 0,59
Onfalocele 65 1,70 159 0,9 4 0,39
Anencefalia 178 4,65 139 0,79 1 0,1
Encefalocele 49 1,28 83 0,47 1 0,1
Defecto pared corporal 13 0,34 22 0,12 1 0,1
Agenesia renal bilateral 22 0,58 63 0,36 0 0
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Los defectos mds frecuentes en 2006 fueron, como viene siendo habitual: las cardiopatias
congénitas (incluyendo las alteraciones de los grandes vasos) (cuya prevalencia neonatal fue
de 16,18 casos por cada 10.000 nacimientos) y el hipospadias (12,55 por 10.000).

El sindrome de Down es la anomalia cuya intensidad de descenso ha sido mayor, dismi-
nuyendo anualmente a razén de un promedio de 4,1 nifios menos con el sindrome por cada
100.000 nacimientos (0,41 por 10.000). Este descenso es mucho mds acusado en el grupo de
madres cuya edad es igual o superior a 35 afios, ya que en este grupo de edad materna (asu-
miendo un descenso lineal) nacen cada afio una media de 31,3 nifios menos con sindrome de
Down por cada 100.000 nacimientos, mientras que entre las madres més jovenes el descenso
medio anual es de 1,5 nifios menos afectados por cada 100.000 nacimientos.

* Atencién Temprana

En los afios 70, al conseguirse en la mayoria de los paises europeo una importante reduc-
cién de la mortalidad infantil, las estrategias de actuacién pedidtrica comenzaron a dirigirse
a aspectos relacionados con la prevencion de deficiencias, de calidad de vida y factores so-
ciales de la enfermedad.

El Programa de Atencién Temprana surge alrededor de las Unidades de Neonatologia y
de los pacientes que habiendo superado situaciones criticas (prematuridad, traumas obsté-
tricos, malformaciones, etc.) sobrevivian con deficiencias o riesgo de padecerlas en un fu-
turo0”.

La rehabilitacién es un proceso limitado, cuyo objetivo es permitir que una persona con
una deficiencia alcance un nivel fisico, mental y/o social funcional adecuado, ddandole los
medios de modificar su propia vida. Pueden ser medidas que compensen la pérdida de una
funcién o una limitacién funcional, o medidas que faciliten la integracién social.

En los nifios la rehabilitacion se realiza ya en edades altas, porque en los mds pequefios
atn es posible modificar lo que podria considerarse el curso natural de la discapacidad, con-
siguiendo el mismo objetivo de la rehabilitacién, la integracién mds adecuada de un nifio con
una deficiencia determinada. Es lo que se conoce como Atencién temprana, pues en los nifios
mads pequefios no se rehabilitan funciones que no han tenido, sino que se habilitan las capa-
cidades que les quedan.

El objetivo del Programa es potenciar al méaximo el desarrollo en aquellos nifios que presen-
tan deficiencias y propiciar su integracién escolar y social, asi como su autonomia personal.

El libro Blanco de la Atencién Temprana la define como “el conjunto de intervenciones diri-
Qidas a la poblacion infantil de 0 a 6 afios, a la familia y al entorno, que tienen por objeto dar res-
puesta lo mds pronto posible a las necesidades transitorias o permanentes que presentan los nifios con
trastornos en su desarrollo o que tienen el riesgo de padecerlos™™ .

Los criterios de calidad de los Centros de Atencién Temprana vendrian determinados por
el “conjunto de acciones coordinadas con cardcter global e interdisciplinar, planificadas de forma sis-
temdtica y dirigidas al nifio de 0 a 6 afios con alteraciones en el desarrollo o riesgo de padecerlas, a su
familia y a su entorno. Estas acciones, preventivas ylo asistenciales, estardn encaminadas a facilitar
su evolucion en todas las facetas, respetando el propio ritmo y fundamentando la intervencién en los
aspectos relacionales, liidicos y funcionales™? .
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Se considera que:

1. La atencién temprana debe iniciarse los mds pronto posible para evitar discapacidades
secundarias y proporcionar cambios satisfactorios en los procesos de habilitacién en todos
los niveles (Prevencién).

2. Todos los nifios con necesidad de atencién deben recibir ayuda en su drea deficitaria (Aten-
cion).
3. La interdisciplinariedad en Atencién Temprana debe estar garantizada.

4. Se debe partir de un diagnéstico con el objetivo de establecer las formas de tratamiento
adecuadas.

5. La cooperacion entre padres y profesionales es de vital importancia.

6. La atencion realizada siempre debe facilitar la transicion desde la familia a la educacion
y a la vida social auténoma (Integracion).

7. La formacién constante de los profesionales estard orientada para apoyar y complemen-
tar la tarea de intervencion.

8. El trabajo debe ser desarrollado a través del establecimiento de espacios de coordinacién
Interinstitucionales para garantizar calidad y conseguir mejoras (Coordinacién).

El Grupo de Atencién Temprana (GAT) presentd en 2005 a Organizacién Diagndstica en Atencion
Temprana (ODAT) 3 una clasificacién diagnostica para ordenar las situaciones de riesgo y los
trastornos que pueden darse en la etapa infantil de cero a seis afios, tanto en los nifios como
en sus familias, como en su entorno. Pero también incorpora un formato disefiado para el in-
tercambio de informacién. Asi, si tuviera que dar una definicién sobre la ODAT, dirfa que:
"Es un vehiculo de sintesis, que retine los requisitos bdsicos para la gestion de la informacion referida
a los factores de riesgo y de los distintos trastornos, organizados a partir del nifio, la familia o su en-
torno”. Su aplicacién permitird establecer un Conjunto Minimo Bdsico de Datos sobre Atencion Tem-
prana.

La estructura basica de la ODAT consta de 3 niveles, se han desarrollado 6 ejes, con 26 ca-
tegorias y 184 elementos diagndsticos

* Enfermedades crénicas

Las enfermedades cronicas en la infancia, muchas de ellas consideradas dentro del grupo
de enfermedades raras y /o son causa de discapacidad , cada vez son mds frecuentes en nues-
tra sociedad (alergias, diabetes, bronquitis crénica, epilepsias, cardiopatias, fibrosis quistica,
espina bifida, hemofilia, insuficiencia renal crénica, anemia falciforme,...) y demandan una
mayor atencién'* .

Discapacidad y derechos de los nifios

Existe una necesidad de promover los derechos de los nifios que presentan discapacida-
deSB/lé .

La proteccién social a las personas con discapacidad estaba basada fundamentalmente en
criterios médico-asistencialistas y entendiendo la igualad de trato como un tratamiento es-
pecial ante situaciones de desigualdad (limitaciones) que se traducia en medidas y ayudas
especificas.
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La Constitucion espafiola de 1978, de acuerdo con la Declaracién de los Derechos de los
Minusvélidos aprobada en 1975 por las Naciones Unidas, establece en su articulo 49 que el
poder publico seguird una politica especial de prevision, tratamiento, rehabilitacion e inte-
gracion de los disminuidos, para garantizar el disfrute de los derechos que la propia Cons-
titucién reconoce a todos los ciudadanos.

La Convencién de Derechos del Nifio aprobada en 1989 por las Naciones Unidas esta-
blece en su articulo 23 que los nifios mental o fisicamente impedidos deben disfrutar de una
vida plena y decente en condiciones que aseguren su dignidad y le permitan bastarse a si
mismos y faciliten su participacion activa en la comunidad y les reconoce el derecho a reci-
bir los cuidados, educacién y adiestramiento especiales, destinados a lograr su autosufi-
ciencia integracién activa en la sociedad.

La Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no discriminacion y accesibili-
dad universal de las personas con discapacidad, representa un elemento fundamental en la compren-
sion del concepto actual de discapacidad y de las respuestas sociales e institucionales que han de
llevarse a cabo para la adecuada atencién a esta poblacién.

E113 de diciembre de 2006 la Asamblea General de Naciones Unidas aprob6 la Convencién
Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

La Convencién reconoce que “la discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta de la
interaccion entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno que evi-
tan su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demds” (Pre-
ambulo, inc e).

Asimismo, entiende que "las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan defi-
ciencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas ba-
rreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con
las demds”. (Art. 1)

De lo mencionado se desprende, por un lado la asuncién del modelo social de discapaci-
dad, al asumir que la discapacidad resulta de la interaccién con barreras debidas a la actitud
y al entorno. Y por otro, que la definicién no es cerrada, sino que incluye a las personas men-
cionadas, lo que no significa que excluya a otras situaciones o personas que puedan estar pro-
tegidas por las legislaciones internas de los Estados.

Por “discriminacion por motivos de discapacidad” se entiende cualquier distincién, exclusién
o restriccién por motivos de discapacidad que tenga el propésito o el efecto de obstaculizar
o dejar sin efecto el reconocimiento, goce o ejercicio, en condiciones de igualdad, de todos
los derechos humanos y libertades fundamentales en los dmbitos politico, econémico, so-
cial, cultural, civil o de otro tipo. Esto incluye todas las formas de discriminacién, y, entre
ellas, la denegacién de ajustes razonables. (Art. 2)

Los ajustes razonables son, segtin la Convencion, las modificaciones y adaptaciones ne-
cesarias y adecuadas, que no impongan una carga desproporcionada o indebida, cuando se
requieran en un caso particular, para garantizar a las personas con discapacidad el goce o
ejercicio, en igualdad de condiciones con las demads, de todos los derechos humanos y liber-
tades fundamentales. (Art. 2)
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Por otro lado, se llama la atencién sobre las siguientes cuestiones que afectan mds direc-
tamente a nifias y nifios a lo largo de la Convencién:

- Se reconoce como principio el respeto de las capacidades evolutivas de los nifios y nifias
con discapacidad y de su derecho a preservar su identidad. (Art. 3 inc. h).

- Enlaelaboracién y aplicacion de legislacién y politicas para hacer efectiva la Convencion,
los Estados Partes celebrardn consultas estrechas y colaborardn activamente con las per-
sonas con discapacidad, incluidos los nifios y nifias con discapacidad, a través de las or-
ganizaciones que las representan (Art. 4).

- Los nifios y nifias con discapacidad serdn inscritos inmediatamente después de su naci-
miento y tendrdn desde el nacimiento derecho a un nombre, a adquirir una nacionalidad
y, en la medida de lo posible, a conocer a sus padres y ser atendidos por ellos. (Art. 18)

- Se garantizard que los nifios y nifias, mantengan su fertilidad, en igualdad de condiciones
con las demds. Y se asegurara que los nifios y nifias con discapacidad tengan los mismos
derechos con respecto a la vida en familia. (Art. 23)

- Alhacer efectivo el derecho a la educacion, los Estados Partes aseguraran que los nifios y
nifias con discapacidad no queden excluidos de la ensefianza primaria gratuita y obliga-
toria ni de la ensefianza secundaria por motivos de discapacidad. (Art. 24)

- Se asegurard el acceso de las personas con discapacidad, en particular las mujeres y nifias,
a programas de proteccién social y estrategias de reduccién de la pobreza. (Art. 28)

- Se asegurard que los nifios y nifias con discapacidad tengan igual acceso con otros nifios
y nifias a la participacién en actividades ltdicas, recreativas, de esparcimiento y deporti-
vas, incluidas las que se realicen dentro del sistema escolar. (Art. 30)

La reciente Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Aten-
cion a las personas en situacion de dependencia, conocida como la Ley de la dependencia, que tan-
tas expectativas ha levantado contempla tangencialmente, a la infancia y se espera que en su
desarrollo legislativo se subsane esta situacion.

Discapacidad y politicas de atencién a la infancia

Diferentes son las iniciativas a favor de las personas con discapacidad y su preocupacién
concreta por los nifios.

En el afio 2003 se celebré en la Unién Europea el Ario Europeo de las personas con discapaci-
dad' con el objetivo principal de promover el programa politico para la integraciéon plena y
completa de las personas discapacitadas definido en 2001 en la Comunicacién de la Comi-
sion titulada «Hacia una Europa sin barreras para las personas con discapacidad».

El II Plan de Accién para la Personas con discapacidad 2003 — 20078 implica una conti-
nuidad referente a las acciones para la atencién a las personas discapacitadas y demuestra
la necesidad de seguir avanzando en la satisfaccion de las necesidades de este colectivoy, es-
pecificamente, de la infancia.

En el 2007 celebramos el Afio europeo de la igualdad de oportunidades para todos - Hacia una
sociedad justa®® con el objetivo de Concienciar sobre el derecho a la igualdad y a no sufrir
discriminacién asi como sobre la problemdtica de la discriminacion mdltiple. Reforzar el
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mensaje de que todas las personas tienen derecho al mismo trato, sin distincién de sexo, ori-
gen étnico o racial, religién o convicciones, discapacidad, edad u orientacién sexual.

El Consejo de Europa® y diferentes Comunidades Auténomas, Diputaciones e institu-
ciones estdn elaborando y desarrollando planes de accién para las personas con discapaci-
dad asi como Planes de atencién a la infancia que contemplan la discapacidad que
analizaremos en este texto (Cuadro 11.)

El Plan Estratégico Nacional de Infancia y Adolescencia 2006-2009% contempla el tema de la
discapacidad dentro de sus Principios bdsicos y en diferentes Objetivos Estratégicos y las medidas co-
rrespondientes.

En nuestro pais las Comunidades Auténomas y Diputaciones del Pais Vasco que tienen
un Plan especifico para la atencién a la infancia son 14 y en ellos 10 (71,4%) hacen referencia
a la discapacidad, por otra parte, 11 tienen un Plan de Discapacidad y que en 8 (80%) hacen
referencias especificas a la infancia, 6 Comunidades Auténomas se dan las cuatros circuns-
tancias conjuntamente (Andalucfa, Castilla La Mancha, Catalufia, La Rioja, Madrid y Navarra).

Tabla 11. Comunidades Autonomas que disponen de planes de Infancia y/o Discapacidad 2005

(@ GET Planes
Auténoma Infancia  Referencia Discapacidad  Referencia
discapacidad a Infancia

Andalucia X X X X
Aragén X X
Asturias X X
Baleares
Canarias X X
Cantabria X
Castilla La Mancha X X X X
Castilla Le6n X X X
Catalufa X X X X
Extremadura X
Galicia X X X
La Rioja X X X
Madrid X X X X
Murcia X X
Navarra X X X X
Pais Vasco

Alava Guiptzcoa

Vizcaya X
Valenciana X X
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Infancia y discapacidad: propuesatas.

La Sociedad de Pediatria Social elabor6 un documento sobre Infancia y Discapacidad que
contemplaba cinco diferentes dreas temdticas (concepto y epidemiologfa; familia e infancia;
maltrato infantil; atencién y prevencion; y, derechos y legislacién) que se present6 en una Jor-
nada de Debate realizada en noviembre de 2006 subvencionada por el Ministerio de Trabajo
y Asuntos Sociales? .

Uno de los objetivos era elaborar propuestas concretas dirigidas hacia una actuacién in-
mediata y de progreso planteados a partir de una experiencia realista.

Las conclusiones, que recogemos a continuacion, se formularon como objetivos y acciones
prioritarias, dentro de las politicas de atencién a la infancia, a la discapacidad y a la ciuda-
dania.

Generales

- Hacer visibles a los nifios con necesidades especiales en los distintos &mbitos con los que
tiene contacto: atencién temprana, integracién escolar, refuerzo y apoyo escolar, educacién
especial, accesibilidad y barreras fisicas, etc.

- Promover un cambio de la imagen de los nifios y nifias con necesidades especiales, persi-
guiendo la difusién en los medios de comunicacion social y asegurarse y normalizarse su
visibilidad como parte de la sociedad. Se propone utilizar términos con menor carga ne-
gativa como “nifios con capacidades diferentes”. Se valor6 que en la actualidad la imagen de
la discapacidad se presenta de manera “prejuiciosa” o estigmatizada, en especial en el 4m-
bito de la infancia.

- Contemplar de forma especial a la infancia discapacitada dentro de las actividades a
desarrollar dentro del afio 2007 designado como “Afio europeo de la igualdad de
oportunidades para todos (2007) - Hacia una sociedad justa”.

- Realizar un seguimiento real de la discapacidad segtin contempla el Plan Estratégico Na-
cional de Infancia y Adolescencia 2006-2009, aprobado en Consejo de Ministros celebrado
el 16 de junio de 2006, dentro de sus Principios basicos y en diferentes Objetivos Estraté-
gicos y las medidas correspondientes.

- Crear un Grupo de trabajo sobre infancia y discapacidad en el Observatorio de la Infancia que
contribuya al conocimiento de esta poblacién objetivo, que proponga actividades y pro-
gramas, y que realice un seguimiento de los mismos.

- Avanzar en la homogeneizacién de la atencién a esta poblacion desde las entidades loca-
les, promoviendo la creacién de legislacion especifica, la creacién de programas locales y
la dotacién de recursos para su cumplimiento. Se resalté la heterogeneidad existente en
la actualidad entre las distintas Comunidades Auténomas, asi como las necesidades di-
ferenciales en los &mbitos rural y urbano y en las poblaciones de distinta envergadura.

- Resaltar la importancia de la educacién en el necesario desarrollo y potenciacién de las ca-
pacidades de los menores con discapacidades, asi como en su adecuada atencién a lo largo
de su crecimiento, Educando también a todos los ciudadanos en el trato adecuado y prio-
ritario de los menores en “situaciones especiales”.
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Determinadas reformas legislativas, atin siendo bienvenidas, no garantizan por si solas
cambios sustanciales en la atencién si no van acompafiadas de la debida dotacién presu-
puestaria para su correcta aplicacién.

Segun Bloques tematicos
L. Discapacidad y nifios, nifias y adolescentes: concepto, epidemiologia.

Delimitar el concepto de discapacidad referido a la infancia, considerando los diferentes
estados evolutivos del nifio y el adolescente, que permita su estudio con claridad.

Realizar al menos un estudio epidemiolégico sobre la discapacidad infantil que permita
conocer esta problematica, sus caracteristicas y necesidades.

Abordar estudios de tipo prospectivo que permitan concluir sobre la hipétesis que plan-
tea la existencia de un deterioro amplificado en las situaciones de apoyo social insufi-
ciente o falta de atencién de las necesidades especiales. Se deben evitar estudios de tipo
retrospectivo o transversal, con especial énfasis en los estudios longitudinales.

Desarrollar una terminologia de la discapacidad que la considere desde una 6ptica de di-
versidad, necesidades especiales, calidad de vida, etc., que evite la utilizacién de términos
peyorativos y facilite una vision de la discapacidad como una circunstancia.

II. Discapacidad: familia e infancia

Potenciar una visién de la discapacidad desde una perspectiva positiva, ofreciendo in-
formacién sobre los aspectos positivos de la convivencia y el desarrollo de los vinculos
afectivos dentro de la familia, el compafierismo y la amistad.

Apoyar a la familia en la atencién al menor segtn las necesidades de este y de la propia
familia.

Formar adecuadamente a los profesionales de los diferentes dmbitos (sanitario, educa-
tivo, psicoldgico, etc.) donde se realiza habitualmente el diagnéstico y comunicacién a los
padres para que la informacién se comunique adecuadamente y evitando la elevacién de
barreras negativas que impidan la adecuada atencién al menor desde los primeros mo-
mentos de diagndstico.

Prestar atencion a las familias con padres con algtin grado de discapacidad para facilitar
la adecuada atencién de los menores a su cargo, como es el caso de la asistencia a reunio-
nes escolares, el seguimiento curricular del menor, el apoyo en el estudio, etc., y en aque-
llos aspectos que puedan afectar a la economia familiar (valoracién de la discapacidad
padres a los efectos del titulo de familia numerosa).

Retomar el abordaje de la problemdtica de las relaciones sexuales, la educacién sexual,
las relaciones afectivo-sexuales y el desarrollo de la sexualidad del discapacitado, cues-
tiones inherentes a estas etapas evolutivas.

Fortalecer la actividad de los Equipos de Orientacién Psicopedagdgica en la atencién del
menor.
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II1. Discapacidad y maltrato infantil

Actualizar los estudios epidemioldgicos sobre Maltrato infantil y Discapacidad y realizar
nuevos estudios dirigidos a la prevencién y el desarrollo de buenas practicas.

Fomentar programas y actividades de desarrollo de habilidades parentales que favorez-
can el trato adecuado de la infancia y prevengan las conductas de maltrato infantil.

Asegurar una correcta aplicacién del protocolo unificado para la deteccién, notificacién y
registro de casos de maltrato infantil, dotdndole de los recursos necesarios.

1V. Prevencion y atencion a la discapacidad infantil

Potenciar la creacién de unidades de atencién integral al nifio diverso (enfermedades
raras, unidad de dismorfologfa clinica, etc.) en cada Comunidad Auténoma, que permi-
tan la valoracién integral unificada, eviten las derivaciones innecesarias a la atencién es-
pecializada y desarrollen la prevencién (consejo genético, técnicas de diagnostico genético
preimplantatorio, cribado metabdlico, etc.)

Aproximar la atencién en salud mental a las necesidades de la poblacién general y espe-
cialmente a las poblaciones méds vulnerables.

Demandar los recursos necesarios para la implantacién de programas Ocio y respiro en
las familias.

Elaborar protocolos de atenciéon semejantes a otros elaborados por el Observatorio de la
Infancia: Registro Unificados de Casos de Maltrato Infantil (RUMI), Menores Extranjeros
No Acompaiados (MENAS), etc.

Necesidad de atender el componente emocional y la salud mental infanto-juvenil rela-
cionados con las discapacidades, distinguiendo la atencion general de la destinada espe-
cialmente a personas con discapacidad y familias.

V. Discapacidad infantil: derechos y legislacion.

Realizar el desarrollo reglamentario de la Ley de dependencia que incluya los aspectos es-
pecificos sobre infancia y discapacidad (Consejo Nacional para la Discapacidad, Consejo
Interterritorial). Evitar la imposicién del limite de edad actual dentro del desarrollo re-
glamentario para que no se restringa tinicamente al tramo de 0 a 3 afios y que éste se am-
plie al tramo 0 a 6 afios.

Evitar que el desarrollo reglamentario convierta la Ley de dependencia en una ley de aten-
cién de los adultos y las grandes dependencias, para que se contemple la discapacidad in-
fantil, y que no se restringa a la Atencién temprana.

Promover el desarrollo y aprobacién de una Ley especifica de atencién temprana.
Valorar la conveniencia de elaborar un plan especifico de atencién integral a la infancia y
la discapacidad.

Fomentar la coordinacién entre &mbitos e instituciones implicados en la atencién al nifio
discapacitado: educacidn, sanidad, servicios sociales, salud mental, rehabilitacion, etc., y
elaborar protocolos que lo posibiliten si fuera necesario.
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Conclusiones

La infancia que presenta discapacidad requiere de una mayor preocupacion social, en su
prevencién y atencién, siendo mdltiples las situaciones que se presentan relacionadas con
esta circunstancia teniendo los pediatras un papel muy importante, no sélo en la atencién de
los nifios, sino también en la defensa de sus derechos y en la bisqueda de respuestas acor-
des ala gravedad de las circunstancias que les afectan y a las necesidades de la infancia y sus
familias.
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PREVENCION DEL DEFICIT DE YODO EN LA
INFANCIA: UN PROBLEMA DE SALUD PUBLICA

José A. Diaz Huertas
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Maite Muiioz Calvo
Josefa Aguayo Maldonado

Introduccion

El yodo es un micronutriente esencial y necesario para el normal crecimiento y desarrollo
de las personas, que debe aportarse de forma regular a través de la alimentacién, por ser esen-
cial en la sintesis de las hormonas tiroideas, las cuales juegan un papel fundamental en el me-
tabolismo de la mayor parte de las células y en el proceso de crecimiento de todos los 6rganos,
especialmente del cerebro. Las hormonas tiroideas, tiroxina (T4) y 3,5,3'-triyodotironina (T3)
son necesarias durante todas las fases de la vida, ya que intervienen en funciones muy im-
portantes en el organismo y son indispensables para una funcién normal del sistema nervioso
central (SNC)'2 Resultan especialmente cruciales durante el desarrollo del cerebro fetal en el
embarazo y durante la vida postnatal. Su importancia se relaciona no solamente con el grado
de deficiencia, sino también con la fase del desarrollo en la cual se produce, siendo mds gra-
ves las consecuencias si tiene lugar en los primeros meses de embarazo. Deficiencias de yodo
leves y moderadas durante embarazo y la vida postnatal temprana se asocian a déficits neuro-
psico-intelectuales en lactantes y nifios*®. Para los nifios prematuros, puede ser especialmente
peligroso, al verse privados antes de tiempo de las hormonas tiroideas maternas y de yodo
antes de que su propia glandula esté madura y haya podido acumular suficiente yodo®®.

Las fuentes naturales de yodo son escasas ya que dicho elemento se encuentra distribuido
de forma irregular en el agua y los alimentos. Por razones geoldgicas, el contenido en yodo
de la superficie de la tierra es muy pobre, debido al lavado del mismo durante el deshielo
tras el periodo de glaciacién. Por ello la mayoria se encuentra en los océanos y en las capas
profundas de la tierra en forma de yoduro. Es por esto que los pescados de mar, las algas,
los mariscos y los mamiferos marinos son la principal fuente de yodo °. Debido a que estd
en muy escasas cantidades en los alimentos y a nuestros hébitos alimentarios, resulta dificil
cubrir las necesidades diarias de yodo a través de la dieta. Esta deficiencia tampoco puede
evitarse con sal yodada ya que la sal es un factor de riesgo en la alimentacién de los paises
occidentales en los que la primera causa de morbimortalidad son las enfermedades cardio-
vasculares y en parte, estas se deben al abuso en los hdbitos alimenticios de la sal'’. No obs-
tante, la sal yodada diaria en cantidades pequefias, es un recomendable hébito alimenticio.
Todo aporte suplementario de yodo debe hacerse de forma continuada, ya que el yodo no
se almacena en el organismo y se elimina por la orina.

Definicion de la deficiencia de yodo en la poblacién

Segtin la OMS la deficiencia de yodo afecta en mayor o menor grado a cerca de 2.000 mi-
llones de personas en todo el mundo (la tercera parte de la poblacién) y es la causa ntimero
uno de retraso mental y pardlisis cerebral evitables'. Por ello, en la actualidad se considera
que la deficiencia de yodo es un problema de Salud Publica y la adecuada ingesta de yodo
se ha incluido entre los Derechos de la Infancia y los Derechos Humanos Bésicos 2.
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Los indicadores universalmente aceptados que definen la deficiencia de yodo segtin la
OMS y el ICCIDD son la prevalencia de bocio y la yoduria en la poblacién escolar, y la pre-
valencia de hipertirotropinemia neonatal (TSH > 5 mU /1) hallada en las pruebas de cribado
del hipotiroidismo congénito (siempre y cuando no se utilicen antisépticos yodados en el
periodo perinatal). La yoduria sigue siendo el principal indicador tanto del déficit previo
como del impacto de las acciones realizadas para corregirlo. En ausencia de deficiencia de
yodo la prevalencia de bocio es inferior al 5%, la yoduria es superior a 100 pg/1, y la tasa de
hipertirotropinemia neonatal inferior al 3%.

En Espafia, todos los estudios epidemiolégicos realizados desde los afios 70 muestran,
con amplias variaciones, una situacién deficitaria de yodo de leve a moderada en todo el
pais como se refleja en la Tabla 13,

La mayor parte del yodo absorbido por el organismo, aparece en orina y la medicién de
su excrecion nos informa de la ingesta de yodo. Se aconseja que la orina analizada sea la de
la mafiana y en ayunas para evitar las variaciones dependientes de la ingesta variable de
yodo con el desayuno*. Una concentracién de yodo en orina entre 100 y 199 pg/1 supone una
ingesta de alrededor de 150 pg al dia, que es la situacién 6ptima. Yodurias entre 50 y 99 pg/1
indican deficiencia leve, entre 20 y 49, moderada, y grave, si es inferior a 20.

Tabla 1. Prevalencia de bocio en diferentes ciudades y CC.AA.

Lugar Muestra Edad (afios) Yoduria en p/l Bocio (%) Ano
Zaragoza 1398 13 97 25 1991
Cataluna 2883 >6 88 21 1981
Pais Vasco 4336 6-14 73 21 1988-92
Navarra 7934 6-16 140 19 1985
Galicia 3872 4-18 - 79 1981
Sevilla 591 Escolares 85 43 1981
Huelva -Sierra 521 Escolares 41 44 1981
Asturias 6876 6-15 63 24 1982
Granada 511 6-15 35 38 1981

Consecuencias del déficit de yodo

El déficit de yodo constituye una de las enfermedades carenciales mds frecuentes del
mundo®®. La ingesta insuficiente de yodo afecta a la funcién tiroidea y se produce una hi-
potiroxinemia responsable de los llamados Trastornos causados por Déficit de yodo (TDY),
cuya gravedad dependerd del momento de la vida en que ocurra y de la intensidad y dura-
cién del déficit (Tabla 2)1617,

La consecuencia méds grave del déficit nutricional crénico de yodo no es la produccién de
bocio endémico sino los déficits que pueden presentar los nifios nacidos en zonas con défi-
cit de este elemento. Dichos déficit son irreversibles y el resultado de los efectos combinados
del hipotiroidismo materno, fetal y neonatal secundarios a la deficiencia de yodo. Actual-
mente hay evidencia suficiente de que incluso situaciones de déficit leve-moderado se aso-
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cian también con trastornos neurolégicos permanentes en los nifios2,15. Se ha demostrado
al cabo de los afios un menor cociente intelectual y mayor incidencia del trastorno por défi-
cit de atencion e hiperactividad en estos nifios*'.

Tabla 2. Trastornos por déficit de yodo (TDY) segtin periodo en que se padece la defi-
ciencia.

Periodo deficiencia de yodo Trastornos por déficit de yodo (TDY)

Feto Mayor nimero de abortos
Fetos muertos
Anomalias congénitas
Aumento mortalidad perinatal
Aumento mortalidad infantil
Cretinismo neurolégico: Déficit mental
Sordera y sordomudez
Diplejia espdstica
Estrabismo
Cretinismo mixedematoso: Enanismo
Déficit mental, aspecto mixedematoso
Defectos psicomotores
Debilidad mental

Recién nacido Bocio neonatal
Hipotiroidismo neonatal

Nifios y adolescentes Bocio
Hipotiroidismo juvenil
Alteracién del desarrollo intelectual
Retraso en desarrollo somatico

Adultos Bocio y sus complicaciones
Hipotiroidismo
Alteracién de la funcién intelectual

Recomendaciones de ingesta diaria de yodo

Las necesidades minimas de yodo varfan a lo largo de la vida y proporcionalmente son
mayores en la edad infantil.

El déficit nutricional de yodo es un problema de dmbito mundial, y es considerado una
prioridad mundial de Salud Publica, precisamente por sus consecuencias sobre el desarro-
llo cerebral. Las recomendaciones nutricionales de yodo han sido fijadas segtin la edad y en
el embarazo y lactancia recientemente revisadas'® por varios organismos internacionales
OMS, UNICEE, el Comité Internacional para el Control de los Trastornos por Déficit de Yodo
(ICCIDD), la Asociacién Europea de Tiroides y la Comisién de la Comunidad Europea'’?
(Tabla 3).
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Las necesidades de yodo se duplican en la mujer durante el embarazo y la lactancia; si no
se le da un aporte extra de yodo se agrava el déficit previo. Todos los grados de deficiencia
en yodo (leve, moderado o severo) durante el embarazo y la lactancia afectan a la funcion ti-
roidea de la madre y del recién nacido, lo mismo que al desarrollo cerebral del nifio/a'%2.

Tabla 3. Recomendaciones nutricionales de yodo.

Edad Yodo

Nifios prematuros 0-5 meses >30 ug/Kg/dia
Recién nacidos a término 15 ug/Kg/dia
Nifios 6-12 meses 90 ug/dia
1-3 afios 90 ug/dia
7-10 afios 120/ d1a
Adultos 150/ dfa
Embarazadas y madres lactantes 200-300 ug/dia

Poblaciones especialmente en riesgo

La poblacién mds vulnerable al déficit de yodo es la infantil en los primeros afios de vida,
incluida la etapa perinatal y las mujeres embarazadas y en periodo de lactancia ya que la in-
gesta de yodo en los lactantes es enteramente dependiente del contenido en yodo de la leche
materna o de las preparaciones de férmula utilizadas para su alimentacion’. Es fundamen-
tal asegurar el aporte suficiente de yodo a los recién nacidos, a través de la suplementacion
con yodo a las mujeres que dan el pecho o vigilando que las férmulas lécteas contengan la
cantidad de yodo recomendado (10ug/dl para recién nacidos a término y 20ug/dl para pre-
términos), en los nifios alimentados con lactancia artificial. Cuando el déficit de yodo afecta
ala etapa fetal y al primer afio de vida, el dafio producido es irreversible, ocasionando, segiin
la intensidad de la carencia de yodo, disminucién del coeficiente intelectual mas o menos
marcada??,

Estos trastornos son evitables si se hace yodoprofilaxis a las mujeres en edad fértil ya antes
del embarazo, y debe mantenerse y atin reforzarse durante toda la gestacion y periodo de lac-
tancia®?* Debe asegurarse igualmente un adecuado aporte de yodo al nifio después del des-
tete, fundamentalmente durante los primeros afios de vida, y mantenerse posteriormente.

Repercusiones de la carencia de yodo durante el embarazo para el feto y el recién nacido

La transferencia de tiroxina (T4) y de yodo se establece durante el embarazo desde la
madre al feto. Durante la primera mitad de la gestacion las hormonas tiroideas disponibles
para el feto son predominantemente de origen materno, de manera que la T4 de la madre es
la fuente mds importante de T3 para el cerebro fetal y lo protege contra una deficiencia po-
sible de la hormona hasta el nacimiento16, 17. Una vez que se inicia la secrecién de las hor-
monas por el tiroides fetal, las hormonas son de origen fetal y materno, de forma que el
porcentaje de hormonas de origen materno protege al feto hasta el nacimiento de las posi-
bles consecuencias de una funcién tiroidea fetal inadecuada®.
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La relacion entre el desarrollo del cerebro humano y las hormonas tiroideas estd muy es-
tudiada y se sabe que la tiroxina materna (T4) es imprescindible para el desarrollo del cere-
bro fetal?> 2 También concentraciones bajas de T4 durante el periodo neonatal pueden ser un
factor negativo que contribuye a los problemas del neurodesarrollo de los nifios prematuros.
Estudios retrospectivos confirman que existe una relacién entre la hipotiroxinemia durante
el periodo neonatal y un retraso del desarrollo, con aumento en el riesgo padecer pardlisis
cerebral??.

La presencia de una T3 materna normal no resuelve la deficiencia de T3 en el feto. Esto se
debe a que el desarrollo del cerebro fetal depende totalmente de la conversién de T4 en T3
por accién local de la enzima yodotironina desyodasa 5'D2, no pudiendo obtener T3 direc-
tamente del plasma. De ahi la importancia de concentraciones normales de T4 en la madre,
para proteger el cerebro fetal, mientras que concentraciones normales de T3, suficientes para
mantener un estado eutiroideo materno, no protegen al cerebro fetal si la madre es hipoti-
roxinémica'4. Para poder alcanzar las altas concentraciones séricas impuestas por la presen-
cia del feto, se necesita un aporte de yodo casi doble con respecto al necesitado antes del
embarazo.

Criterios por los que se debe evitar los antisépticos yodados en el periodo perinatal

La absorcién tépica de soluciones yodadas usadas durante el parto, y en el cuidado de la
piel del recién nacido se ha asociado con bloqueo de la funcién tiroidea debido al efecto Wolf-
Chaikoff. Este efecto conduce a la inhibicién de la liberacién y sintesis de las hormonas ti-
roideas. A diferencia del adulto, en el que a los pocos dias, los mecanismos de
autorregulacion tiroidea permiten liberarse de dicho efecto evitando un estado de hipoti-
roidismo, no ocurre asi en el periodo perinatal, tanto el en feto como en el neonato, en los que
no han madurado los mecanismos de liberacién. El bloqueo del tiroides causado por un ex-
ceso de yodo puede durar hasta meses, con el consiguiente hipotiroidismo durante unas
fases muy importantes del desarrollo del SNC.

Por ello, la aplicacién de antisépticos yodados tanto a la madre en los momentos previos
al parto, como al recién nacido provoca una sobrecarga yodada incontrolada que contrain-
dica su uso030. Igualmente ocurre con el uso de contrastes yodados. Especialmente en zonas
con déficit nutricional de yodo, esta sobrecarga yodada puede provocar un bloqueo transi-
torio del tiroides neonatal que no solo tiene repercusiones negativas sobre el programa de de-
teccién del hipotiroidismo congénito, aumentando el ntimero de falsos positivos, sino
ademds puede producir un hipotiroidismo neonatal transitorio, siendo mas acusado en los
nifios prematuros, con las consecuencias, muchas veces irreversibles, que dicho efecto puede
producir sobre su desarrollo neurolégico. Las cantidades de yodo que contienen estos pro-
ductos, son notablemente mayores (entre 500 y 2500 veces) que las aportadas con los suple-
mentos en forma de yoduro potésico recomendados durante el embarazo y la lactancia, por
lo que estos tltimos estdn exentos de estos efectos iatrogénicos.

Medios de aporte del yodo necesario

El término “yodoprofilaxis” engloba a las acciones dirigidas a la prevencién de la defi-
ciencia de yodo en aquellas dreas que son deficitarias. Las recomendaciones internacionales
(OMS, UNICEF y ICCIDD) aconsejan la yodacién universal de la sal, entendiéndose por ello,
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la yodacién de la sal de consumo humano y animal, incluyendo la utilizada en las industrias
alimentarias® %11,

La mejor estrategia para evitar el déficit de yodo en la poblacién general es el consumo ha-
bitual de sal yodada y aportar un suplemento extra de 200-300 ug de yodo al dia a la mujer
embarazada y lactante mediante un preparado farmacolégico’. Este suplemento debe darse
de forma generalizada, sin exigir pruebas previas de que la mujer embarazada es yododefi-
ciente e hipotiroxinémica, de la misma manera que se ha generalizado el uso de folatos sin
pruebas previas de que la mujer sea folatodeficiente. No existen contraindicaciones, ya que
si el yodo administrado no es necesario y la ingesta del mismo era ya suficiente para cubrir
las necesidades durante el embarazo, su exceso se elimina por la orina. Las cantidades de
yodo que pueden resultar excesivas para una gldndula tiroides sana, en la que funcionan
correctamente los mecanismos de autorregulacién, exceden los varios gramos diarios®.

En Espafia existe sal yodada disponible en el mercado desde 1983, aunque nuestro pais no
ha introducido atin la yodacién universal de la sal como practica institucionalizada y en la
actualidad su consumo representa atin un porcentaje pequerio (aproximadamente 30%).40 Se
establece el contenido de yodo en 60 mgr por kg de sal, de manera que con la ingesta diaria
normal de sal (unos 3 gramos/dia) se cubren las necesidades diarias de yodo, excepto en la
mujer embarazada. Toda la poblacién debe utilizar sal yodada al cocinar y aderezar los ali-
mentos, especialmente los nifios y mujeres en edad fértil. Su consumo es especialmente im-
portante en mujeres embarazadas y en periodo de lactancia, aunque este debe ser reducido
porque en la mujer embarazada la sal es un factor de mayor riesgo que fuera del embarazo
debido a los cambios cardiovasculares propios de la gestacién.

Uno de los compromisos mas firmes en nuestro pais en relacion a la profilaxis del déficit
de yodo, fue establecido por la Sociedad Espariola de Endocrinologia y Nutricién (SEEN) en
su “Documento de consenso para la prevencion y control de los TDY en Esparia” de 1992 donde se
dice textualmente que “para que la profilaxis con sal yodada llegue a ser eficaz debe formar parte de
un Programa de Salud Piiblica para la Prevencién y el Control de los TDY %31,

El Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud aprobé en Diciembre de 2003 el
programa para la prevencién de las deficiencias de yodo que incluye estas recomendaciones™.

UNICEF Espafia y el Ministerio de Sanidad firmaron en Febrero del 2004 un acuerdo para
prevenir los trastornos provocados por el déficit de yodo tanto en mujeres embarazadas
como en nifios/as y se resalté la necesidad de tomar medidas para erradicar los trastornos
por déficit de yodo, promocionando el consumo de pescado marino, de sal yodada y de las
dosis farmacolégicas adecuadas de yoduro potdsico para el embarazo.

El Ministerio de Sanidad y Consumo (MSC) ha propuesto una serie de recomendacio-
nes, para dicho fin, entre las que se incluyen; recomendar la ingesta de alimentos ricos en
yodo, como el pescado de mar o el marisco; realizar campafias de informacién especial-
mente dirigidas a las mujeres embarazadas, a los profesionales sanitarios y a los respon-
sables de la salud infantil (pediatras, educadores y centros educativos) recomendando las
dosis farmacolégicas adecuadas de yoduro potdsico para el embarazo y recomendando
también la utilizacién en los comedores escolares de todas las Comunidades Auténomas
de sal yodada®.
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En Diciembre del 2004 se redacté un manifiesto sobre la erradicacién de la deficiencia de
yodo en Espafia, que fue firmado por diferentes sociedades cientificas y por representantes
de UNICEF Espafia, dejando constancia, entre otros puntos, de que una deficiencia leve o
moderada de yodo tiene importantes repercusiones sobre la morbimortalidad perinatal y
sobre el desarrollo cerebral y la maduracion intelectual de los nifios, entre otros importan-
tes problemas de salud ptiblica y de que la resolucién de estos problemas sélo podrd lograrse
aumentando la cantidad de yodo en la dieta de la poblacién espafiola. Esto no es posible
conseguirlo aumentando tan sélo la ingesta de alimentos con mayor riqueza en yodo, como
el pescado, sino recomendando el uso de alimentos enriquecidos con yodo como la sal yo-
dada asi como aportando yodo en forma de yoduro potdsico (IK) en aquellas situaciones es-
pecialmente sensibles como es el caso de la mujer durante el embarazo y la lactancia®.Este
manifiesto fue refrendado por el Grupo para la Erradicacion de las Deficiencias de Yodo
(GTDY) de la Sociedad de Endocrinologia y Nutricién en Diciembre de 2006.

La Sociedad Espariola de Medicina Familiar y Comunitaria (SEMFyC) a través del Programa
de Actividades Preventivas y de Promocién de la Salud (PAPPS), tanto del Grupo de la Mujer
como del Grupo de Infancia y Adolescencia, ha realizado estas recomendaciones en 2004 y en
2007 incidiendo en esta tiltima en la necesidad de disminuir el consumo de sal de cualquier tipo
y la necesidad de suplementar a todas las embarazadas®*. La Sociedad Espafiola de Gineco-
logia y Obstetricia (SEGO) recomendd las mismas actuaciones en Diciembre de 2005%.

El Plan Estratégico Nacional de Infancia y Adolescencia aprobado en Consejo de Minis-
tros celebrado el 16 de Junio de 2006 considera en el Objetivo 9.8 “Impulsar acciones para la
prevencién de la espina bifida, y la erradicacién de los trastornos de déficit de yodo, que
impida las graves consecuencias que esta carencia produce en nifios, nifias y adultos”*.

El Grupo de Trabajo para la prevencion de los defectos congénitos del Ministerio de Sa-
nidad y Consumo incluye dentro de sus recomendaciones la importancia de la atencién a las
necesidades de yodo durante el embarazo®.

En resumen, la deficiencia nutricional de yodo es un problema generalizado en Europa,
y afecta a Espafia. Puesto que los trastornos derivados de la deficiencia de yodo son evita-
bles, las politicas en materia de Salud Publica de recomendar el consumo de sal yodada y la
eliminacién de antisépticos yodados en el periodo perinatal asi como la suplementacién de
yodo en la mujer embarazada y en el periodo de lactancia con 200-300 pg de yodo al dfa son
acciones sanitarias aconsejables y necesarias y deben ser conocidas por los profesionales sa-
nitarios.

Referencias bibliograficas

1 WHO/UNICEF/ICCIDD. Assessment of Iodine Deficiency Disorders and Monitoring their elimination. WHO/NHD/ 01.1, 1999.
Descargable en
http:/ /whqlibdoc.who.int/hq/1999/WHO_NHD_99.4.pdf

2 Escobar F, Morreale G. Yodacién universal de la sal: un derecho humano de la infancia. Endocrinologia 1998; 45: 3-16.

3 Glinoer D. Feto-maternal repercussions of iodine deficiency during pregnancy. An Update. Ann. Endocrinol., 2003; 64,1:37- 44.

4 Pop V, Kuipens JL, van Baar AL, et al. Low maternal free thyroxine concentrations during early pregnancy are associated with im-
paired psychomotor development in infancy. Clin Endocrinol (Oxf).1999; 50: 149-55.

5 Haddow JE, Palomaki Ge, Allan WC; et al. Maternal thyroid deficiency during pregnancy and subsequent neuropsychological de-
velopment of the child. N Engl ] Med. 1999; 341: 549-55.

209



Informe Salud Infancia Adolescencia y Sociedad. SIAS 6

6 Van Wassenaer AG, Kok JH, Dekker FW, de Vijlder JJM. 1997. Thyroid function in very preterm infants: influences of gestational age
and disease. Pediatr Res. 42(5):604-9.

7 Delange F. Todine deficiency as a cause of brain damage. Postgrad Med J 2001; 77(906):217- 20.

8 Delange F. Optimal Iodine Nutrition during Pregnancy, Lactation and the Neonatal Period. Int ] Endocrinol Metab 2004; 2:1-12

9 WHO, UNICEF, and ICCIDD. Assessment of the Iodine Deficiency Disorders and monitoring their elimination. Geneva: WHO pu-
blication. WHO/NHD/01.1; 2001:1-107. Descargable en. http:/ / www.iodinenetwork.net/ documents/iodine_deficiency.pdf

10 Consenso para la prevencién y control de los trastornos causados por la deficiencia de yodo en Espafia. Endocrinologfa 1993; 49: 305-7.

11 Estrategia NAOS. Ministerio de Sanidad y Consumo .2005

12 WHO/UNICEF/ICCIDD. Indicators for assessing lodine Deficiency Disorders and their control through salt iodixation.
WHO/NUT/94.6. Geneve: WHO, 1994

13 Escobar F. Nuevos estudios sobre deficiencia de yodo en Espana. Endocrinologfa 1993; 40:205-210

14 Als C, Helbling A, Peter K, Haldimann M, Bernhard Zimmerli B, Gerber H. Urinary Iodine Concentration follows a Circadian
Rhythm: A Study with 3023 Spot Urine Samples in Adults and Children. J Clin Endocrinol Metab. 2000; 85(4):1367-9.

15 Wu T, Liu GJ, Li P, Clar C. Todised SALT for preventing iodine deficiency disorders (Cochrane Review) In: The Cochrane Library, Issue
12003. Oxford: Update Software.

16 Morreale G, Escobar F. El yodo durante la gestacién, lactancia y primera infancia. Cantidades minimas y méximas: de microgramos
a gramos. An Esp Pediatr 2000; 53: 1-5.

17 Glinoer D. Feto-maternal repercussions of iodine deficiency during pregnancy. An Update. Ann. Endocrinol.,2003; 64,1:37- 4.

18 Delange F. Optimal Iodine Nutrition during Pregnancy, Lactation and the Neonatal Period. Int ] Endocrinol Metab 2004; 2:1-12

19 Delange F. Iodine deficiency as a cause of brain damage. Posgrad Med ] 2001; 77:217-220

20 Morreale G, Escobar F. Consequences of Iodine Deficiency for Brain Development. En Morreale G, De Vijlder J.J.M, Butz S, Hosta-
lek U (edis.). The Thyroid and Brain.Stuttgart, Germany. Schattauer. 2003; 33-56

21 Delange F. Physiopathology of iodine nutrition. In: RK Chandra, editor. Trace Elements in nutrition of children. New York: Raven
Press; 1985: 291-9

22 Delange F. Requirements of iodine in humans. In: Delange F, Dunn JT, Glinoer D, editors. Iodine Deficiency in Europe. A continuing
concern. New York: Plenum Press 1993: 5-16

23 Semba RD, Delange F. Iodine in human milk: perspectives for infant health. Nutr Rev. 2001; 59 (8):269-78.

24 Dorea JG. Iodine nutrition and breast-feeding. ] Trace Elem Med Biol. 2002;16(4):207-20.

25 Morreale G, Obregon MJ, Escobar F. Is neuropsychological development related to maternal hypothyroidism or to maternal hypothy-
roxinemia? ] Clin Endocrinol Metab. 2000; 85:3975-87.

26 Lavado-Autric R, Auso E, Garcia-Velasco JV, Arufe Mdel C, Escobar del Rey F, Berbel P. Early maternal hypothyroxinemia alters his-
togenesis and cerebral cortex cytoarchitecture of the progeny. J Clin Invest 2003; 111(7):1073-82.

27 Meijer W, Verloove-Vanhorick SP, Brand R, van den Brande JL. Transient hypothyroxinemia associated with developmental delay
in very preterm infants. Arch Dis Child 1992; 67:944-47.

28 Lucas A, Morley R, Fewtrell MS. Low triiodothyronine concentration in preterm infants and subsequent intelligence quotient (IQ)
at 8 year follow up. BMJ 1996; 312:1132-33.

29 Reuss ML, Paneth N, Pinto-Martin JA, Lorenz JM, Susser M. The relation of transient hypothyroxinemia in preterm infants to neu-
rologic development at two years of age. New Engl | Med 1996; 334:821-26.

30 Arena ], Emparanza JI. Los antisépticos yodados no son inocuos. An Esp Pediatr 2000; 53:25-29

31 Grupo de Trabajo del déficit de yodo. Déficit de yodo en Espafia: situacion actual. descargable en http:/ / www.seenweb.org / profe-
sional / grupostrabajo/articulos/yodol.pdf

32 www.msc.es

33 UNICEF y el Ministerio de Sanidad y Consumo a favor de la lactancia materna y contra el déficit de yodo. Descargable en
http:/ /www.aeped.es/pdf-docs /2004 / unicef-msc.pdf

34 Manifiesto sobre la erradicacion del déficit de yodo en Espafia. Descargable en http:/ /www.aeped.es/ pdf-docs/2005/ mani-
fiesto_yodo.pdf

35 Arribas L, Alonso E, Bailon A, Coutado I et al. Actividades preventivas en la mujer. Aten Primaria, 2007; 39 (sup. 3):123-150

36 Soriano J, Cortes JJ, Delgado J, Galbe ] et al. Programa de la infancia y la adolescencia.

37 Diaz-Cadorniga FJ, Monreale G, Velasco I, Gallo M, Arena J. Yodo y embarazo. La situacién en Espaiia. Prog obstet ginecol, 2007; 50
(2):5-20. Primaria, 2007; 39 (sup. 3):151-161

38 http:/ /www.mtas.es / SGAS/FamiliaInfanc/infancia/ PlanesInformes / PlanEstra2006Espa.pdf. Aprobado en reunién de Consejo de
Ministros celebrada el 16 de junio de 2006

39 Arena . Necesidades de yodo durante la gestacién. En Grupo de Trabajo del Ministerio de Sanidad y Consumo. Guia para la Pre-
vencién de defectos congénitos. Ministerio de Sanidad y Consumo. 2006:21-24

40 Morreale de Escobar G et al. Metabolismo de las hormonas tiroideas y el yodo en el embarazo. Razones experimentales para man-
tener una ingesta de yodo adecuada en la gestacién. Endocrinol Nutr. 2008;55(Supl 1): 7-17

41 Vermiglio F, Lo Presti VE, Moleti M et al. Attention deficit and hyperactivity disorders in the offspring of mothers exposed to mild-mo-
derate iodine deficiency: a possible novel iodine deficiency disorder in developed countries. ] Clin Endocrinol Metab. 2004;89:6054-6

210



SiAS s

V OBESIDAD INFANTIL EN ESPANA. EPIDEMIOLOGIA,
COMORBILIDADES Y PREVENCION CON ESPECIAL
REFERENCIA A LA POBLACION ADOLESCENTE.

Miguel Garcia-Fuentes

Carlos Redondo Figuero
Domingo Gonzdlez-Lamuiio
Maria José Noriega Borge
Pedro de Rufino Rivas
Marcela Gonzdlez-Gross
Gloria Bueno Lozano

Luis Moreno Aznar

Introduccion

La obesidad y las comorbilidades que se derivan de la misma representan un grave pro-
blema sanitario tanto en los paises desarrollados como en aquellos que se encuentran en via
de desarrollo. Mas de mil millones de personas en todo el mundo presentan sobrepeso y la evo-
lucién répidamente creciente de las tasas de prevalencia de la obesidad justifica la valoracion
realizada por la Organizacion Mundial de la Salud en relacién a este problema que ha califi-
cado de «Epidemia del Siglo XXI», cuyas consecuencias en relacién a la salud y al gasto sani-
tario son imprevisibles a medio plazo. A este respecto, en nuestro pais los trastornos y
patologias asociados a la obesidad representan cada afio un coste de aproximadamente dos mil
millones de euros, lo que equivale al 7 % del total de gastos del Sistema Nacional de Salud.

La obesidad es causa de diversas complicaciones organicas como la hipertension, hiper-
colesterolemia y resistencia a la insulina, entre otras, que condicionan la aparicién de en-
fermedades responsables de una elevada morbimortalidad (diabetes, enfermedad
cardiovascular, etc.) Si bien las consecuencias graves de la obesidad se manifiestan en la po-
blacién adulta, ya durante la infancia van desarrolldndose las alteraciones metabdlicas y las
lesiones vasculares responsables de la aparicion posterior de dicha patologia. La mayoria
de los estudios en relacién al fendmeno denominado «tracking» (tendencia de un individuo
a mantener en el tiempo un determinado factor de riesgo) han puesto de manifiesto que la
presencia de obesidad en la infancia y adolescencia, persiste en mayor o menor medida du-
rante la edad adulta. La adolescencia es una etapa critica del desarrollo de gran relevancia
en relacion a la obesidad. Con frecuencia los adolescentes obesos presentan marcadores de
riesgo cardiovascular y aproximadamente el 40 % de los mismos van a continuar siendo obe-
sos en la edad adulta. Por otra parte las caracteristicas psicoldgicas inherentes a la adoles-
cencia dificultan la implementacién de medidas preventivas y de tratamiento de la obesidad
en esta edad.

En este informe se aportan en primer lugar datos epidemioldgicos de la obesidad infan-
til en Espafia compardndolos con los existentes en otros paises. Se revisan asi mismo las com-
plicaciones de la obesidad y las estrategias actuales de prevencién, con especial referencia a
la adolescencia.
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Indicadores

Los cambios permanentes de la talla y la masa muscular durante la infancia determinan
que la obesidad no pueda ser evaluada tinicamente mediante la medida del peso. El indice
de masa corporal (IMC: peso/talla? = kg/m?) es una medida util de la adiposidad, ya que
tiene en cuenta los cambios en la talla, aunque tiene importantes limitaciones que han sido
comentadas ampliamente'. El IMC es ttil para la monitorizacién del sobrepeso y la obesidad
en la poblacién y para la deteccién de individuos con exceso de grasa corporal*3. En adul-
tos, se define obesidad cuando el IMC es > 30 kg/m?2. En nifios y adolescentes es necesario
el uso de los percentiles por edad y sexo. El International Obesity Task Force (IOTF) ha des-
arrollado una definicién del sobrepeso y la obesidad para nifios y adolescentes, basada en es-
tudios representativos de seis paises*. Los autores proponen puntos de corte equivalentes a
25y 30 kg/m? para cada edad y sexo. Con ellos se podra definir en los nifios y adolescentes
sobrepeso y obesidad, respectivamente. Estos puntos de corte son muy ttiles desde el punto
de vista epidemioldgico, ya que son aplicables a nivel internacional y permiten hacer com-
paraciones de distintas poblaciones en todo el mundo.

El IMC es un indicador que tiene buena especificidad pero poca sensibilidad®. Ello es de-
bido seguramente a que, en la infancia, los cambios en el IMC son paralelos a los cambios en
la masa no grasa, y no asf a los cambios en la masa grasa corporal®. Para precisar el diag-
noéstico del exceso de grasa serd necesario obtener mejores estimaciones del compartimiento
graso corporal, a través del uso de otras medidas antropométricas o de otros métodos més
sofisticados’. En la préctica, cuando un nifio o adolescente presenta un IMC elevado, se de-
beria confirmar el diagnédstico de obesidad midiendo la grasa corporal. En estudios epide-
mioldgicos se podria hacer mediante la medida de pliegues cutdneos o impedancia
bioeléctrica®. A nivel asistencial, se podrian utilizar los mismos métodos u otros mds sofisti-
cados, pero cada vez mds disponibles, sobretodo en medio hospitalario®.

Epidemiologia en Espaiia.

En Espafia son pocos los estudios que se han llevado a cabo sobre muestras representati-
vas de la poblacién infantil. El primer estudio epidemiol6gico sobre obesidad infantil en
nuestro pais se denominé Paidos’84 y se realizé sobre una muestra representativa de la po-
blacién escolar en Espafia, en 1984. La prevalencia de obesidad, estimada mediante la me-
dida de pliegues cutdneos, oscilaba, en varones, entre 2.5 y 6.7%, en Andalucia y el
Centro-Norte de Esparia, respectivamente y, en mujeres, entre 1.9y 7.7%, en Catalufia-Bale-
ares y la region Norte, respectivamente!”.

En el estudio enKid", realizado en una muestra representativa de la poblacién espafiola
entre los 2 y los 24 afos, se ha observado que, utilizando los valores de referencia de Cole et
al*, las prevalencias de sobrepeso + obesidad fueron las siguientes: 27.5% de 2 a 5 afios, 33.5%
de 6 a9 anos, 26.0% de 10 a 13 afos y 21.2% de 14 a 17 afios. Las prevalencias de obesidad
fue-ron: 9.0% de 2 a 5 afios, 9.2% de 6 a 9 afios, 4.7% de 10 a 13 afios y 5.9% de 14 a 17 afios.
La prevalencia de sobrepeso + obesidad mds baja se observé en la region Noreste (21.8%) y
la més elevada en Canarias (32.8%).
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La prevalencia de sobrepeso y obesidad se ha determinado también en adolescentes es-
pafioles de 13 a 18 afos (Estudio AVENA), que fueron estudiados en cinco ciudades (San-
tander, Zaragoza, Madrid, Murcia y Granada). La prevalencia de sobrepeso + obesidad fue
de 25.69% en varones y de 19.13% en mujeres'>. En estos adolescentes se obtuvo también
una estimacion de la grasa corporal a partir de la medida de los pliegues cutaneos.

Comparacién de los datos espaiioles con otros paises.

La prevalencia de la obesidad es elevada tanto en Europa'® como en Estados Unidos'* e in-
cluso en paises menos desarrollados’. Recientemente se ha revisado la literatura y se ha
recopilado la experiencia internacional sobre la prevalencia de obesidad en nifios y adoles-
centes de un gran nimero de paises de todos los continentes'®. La comparacién de unos
paises a otros es a menudo dificil debido a la diferente metodologfa utilizada y sobretodo a
que los valores de referencia utilizados son distintos.

Se pudo comparar la prevalencia de sobrepeso + obesidad teniendo acceso a las bases de
datos originales de distintos paises (Espafia, Rusia, USA, Brasil, China, Inglaterra y Escocia)17.
Se considerd como patrén de referencia el estdndar internacional propuesto por el IOTF4. En
nifios de 6-7 afios se observo que los aragoneses eran aquellos con una mayor prevalencia, in-
cluso superior a la de los americanos, aproximadamente en el mismo afio (Figura 1).
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Figura 1 Prevalencia de obesidad segtin sexo en nifios de 6-7 afios de diferentes regiones o
paises. Cambio observado en el transcurso de un periodo de varios afios (Ara = Aragén, Rus
= Rusia, US = Estados Unidos, Bra = Brasil, Chi = China, Eng = Inglaterra, Sco = Escocia)

En adolescentes de 13-14 afios, los que presentaban mayor prevalencia eran los america-
nos, seguidos en este caso por los aragoneses (Figura 2).

En Europa, se han comparado los datos disponibles en distintos paises y se ha observado
que la prevalencia de sobrepeso y obesidad en nifios y adolescentes oscila entre 9 % en Bul-
garia y 39 % en Creta. En Espafia, la prevalencia se encontraba entre las mds altas, un 27 %?.
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Figura 2. Prevalencia de obesidad segtin sexo en nifios de 13-14 afos de diferentes regiones
0 paises. Cambio observado en el transcurso de un periodo de varios afios (Ara = Aragén, Rus
= Rusia, US = Estados Unidos, Bra = Brasil, Chi = China, Eng = Inglaterra, Scp = Escocia)

Tendencias de incremento en Espafia y otros paises.

En la mayoria de los paises se ha observado una tendencia al aumento de la prevalencia
de sobrepeso y obesidad'®. En Aragon se valoré la prevalencia de sobrepeso y obesidad en
nifios de 6-7 afios y adolescentes de 13-14 afios, desde 1985-86 hasta 1995-962. Se observé que
en nifios de 6-7 afos las prevalencias de sobrepeso fueron mayores en nifias que en nifios; sin
embargo, en adolescentes, las prevalencias fueron mayores en varones que en mujeres. En
nifios de 6-7 afios la tendencia desde 1985-1986 a 1995-1996 fue a un aumento progresivo
tanto en nifios como en nifias. En adolescentes, la tendencia al aumento de la prevalencia de
obesidad fue significativa tinicamente en el caso de los varones.

La tasa de cambio de la prevalencia de sobrepeso + obesidad ha aumentado en los tltimos
afios, desde 0.8 % /afo (1985 a 1995) a 2.33 % / afio (1995 a 2000-2002) en varones y desde 0.5
% [ afio (1985 a 1995) a 1.83 % /afio (1995 a 2000-2002) en mujeres (Figura 3)'.

30 I Varones
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e 16
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Figura 3. Prevalencia de sobrepeso mds obesidad por sexos desde 1985 hasta el periodo
2000-2002. Se aprecia como la tasa de cambio ha sido superior en los varones
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En mujeres, la tasa de incremento del porcentaje de grasa corporal fue similar si se com-
para el periodo 1980 a 1995 y el periodo de 1995 a 2000-2002: 0.26 y 0.23% / afio, respectiva-
mente, a los 13 afios y 0.16 y 0.17% / afio, respectivamente, a los 14 afios (Figura 4)'2.

30
B 1980
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Figura 4. Incremento del porcentaje graso en adolescentes de 13-14 afios en tres periodos:
1980, 1995 y en 2000-2002. Se aprecia cémo el incremento en los varones ha sido mayor que
en las mujeres

No solo es importante valorar la grasa o adiposidad total, sino también la distribucién de
la grasa, ya que ésta tiene un mayor impacto en las complicaciones metabdélicas de la obesi-
dad. En Zaragoza, se observé una tendencia a una distribucién mds central de la grasa cor-
poral, valorada mediante pliegues cutdneos, desde 1980 a 1995". Este aumento fue mds
importante en los varones y en las edades inferiores de entre las estudiadas (6-11 afios en va-
rones y 6-7 aflos en mujeres). Estas observaciones fueron independientes de los cambios en
el IMC". También, desde 1995 a 2000-2002 se ha observado un aumento en el perimetro de
la cintura en varones de 13 afios y en mujeres de 14 afios®. Las tasas de cambio fueron 0.53
y 0.86 cm/afio en varones y 0.67 y 0.87 cm/afio en mujeres?.

Efecto de sexo, edad y nivel socioeconémico.

En los nifios aragoneses en edad escolar, la prevalencia de obesidad era superior en las
nifias que en los nifios; sin embargo, en los adolescentes las prevalencias fueron mas eleva-
das en chicos que en chicas?. En el Estudio enKid, las prevalencias de sobrepeso y obesidad
fueron superiores en los nifios que en las nifias11.

En los escolares aragoneses, la prevalencia de obesidad fue superior en los nifios de 6-7
afios que en los adolescentes de 13-142. Resultados similares fueron observados también en
el Estudio enKid".

En la experiencia con los escolares aragoneses, se observé que la prevalencia de sobre-
peso + obesidad aumentaba en varones desde el nivel socio-econdmico alto hacia el medio-
bajo; sin embargo, el efecto del nivel socioeconémico en la prevalencia del sobrepeso +
obesidad en mujeres, no fue estadisticamente significativo?'. En el estudio enKid, se observé
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también que la obesidad es mayor en niveles socioecondmicos y de estudios mas bajos!. En
un reciente andlisis de los adolescentes del estudio AVENA?? se observé que entre los prin-
cipales factores determinantes del sobrepeso y obesidad infantil, se encuentra la baja edu-
cacion de la madre.

Comorbilidades asociadas a la obesidad. Diabetes tipo 2 y sindrome metabélico

El adolescente obeso presenta con frecuencia una serie de comorbilidades, recientemente
revisadas en diferentes publicaciones®?, que constituyen factores de riesgo cardiovascular.
Son muchos los estudios que avalan que dichos factores de riesgo deben ser considerados no
solo en los adultos, sino también en la poblacién infantil y en los adolescentes®?. En rela-
cién al metabolismo lipidico, 1os adolescentes obesos presentan con frecuencia un perfil lipidico
aterogénico (incremento del colesterol total, colesterol ligado a las lipoproteinas de baja den-
sidad y triglicéridos, y disminucién del colesterol ligado a las lipoproteinas de alta densi-
dad®?. Estas alteraciones estdn relacionadas con el hiperinsulinismo que suele asociarse a
la obesidad, lo cual determina un incremento de la sintesis de colesterol y de las lipoprotei-
nas de muy baja densidad. Ello provoca un incremento de triglicéridos y de LDL que a su
vez condiciona que la degradacién de las HDL supere a la capacidad de sintesis®.

La obesidad en nifios y adolescentes se asocia con frecuencia a hipertensién. Los nifios
obesos suelen presentar hipertensién en un alto porcentaje de casos (aproximadamente la
cuarta parte de los que presentan un IMC superior al percentil 90 y la tercera parte de los que
tienen un IMC superior al percentil 95). Desde el punto de vista fisiopatolégico se ha invo-
cado, para explicar la asociacion entre obesidad e hipertensién, una hiperactividad del sis-
tema nervioso simpdtico en relacién al parasimpdtico®. Asi mismo la resistencia a la insulina
también ha sido invocada en la patogenia de la hipertension asociada a la obesidad a través
de un mecanismo de sobrecarga de volumen, aunque existen dudas al respecto®. La hiper-
trofia del ventriculo izquierdo y la microalbuminuria se utilizan como signos de afectacion
de 6rganos diana a tener en cuenta en casos de hipertension.

* Otras complicaciones no directamente relacionadas con el riesgo cardiovascular.

Los adolescentes obesos tienen tendencia a la depresion y dificultades para la integracion
social®. Ello puede dificultar el tratamiento creando un circulo vicioso obesidad-intervencion
que se retroalimentan. En algunos casos pueden llegar a plantear problemas de inadaptacion
social. A nivel hepatico el adolescente obeso puede presentar una esteatosis hepdtica que es
muy frecuente en los adultos con obesidad (hasta el 30%)*. También es frecuente la litiasis
biliar, especialmente en las adolescentes obesas que se han sometido a un programa de adel-
gazamiento intenso y rdpido. El sobrepeso y la obesidad predisponen a alteraciones ortopé-
dicas en cadera (epifisiolisis) y rodilla. Asimismo predispone al sindrome de apnea
obstructiva del suefio, que puede llegar a provocar hipertensién pulmonar.

* Diabetes tipo 2.

Clasicamente se consideraba que la diabetes tipo 2 era tipica de los adultos a partir de los
40 afios. Sin embargo, en los dltimos afios se han observado diagnésticos en adolescentes y
nifios preptberes. Una reciente revisiéon de la Academia Americana de Diabetes sugiere que
aproximadamente el 45 % de los casos de diabetes pedidtrica en el momento actual son de
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tipo 2. E1 CDC (Centro de Control de Enfermedades) determina que si prosigue el incre-
mento de la obesidad en el mundo, uno de cada tres recién nacidos en el afio 2000 podria des-
arrollar una diabetes en el futuro®.

La prevalencia de diabetes tipo 2 en nifios es dificil de establecer. Antes de la década de
los 90 era extrafio encontrar estadisticas significativas. En el afio 1994, la diabetes tipo 2 ya
representaba mds del 16 % de los nuevos casos de diabetes diagnosticados en nifios de Es-
tados Unidos (36) y, en el afio 1999, dependiendo del drea geografica considerada, se publi-
caban prevalencias entre el 8% y el 45%, sefialdndose ya diferencias étnicas evidentes® 3.
Estados Unidos y Canadd son los paises que han referido el mayor ntimero de nuevos casos
de diabetes tipo 2 en nifios y adolescentes. En el momento actual se considera que la pade-
cen del 1 al 2.5 por mil de nifios canadienses de entre 5y 14 afios y del 2.3 al 3.5 por mil de
adolescentes entre los 15 y 19 afios®*. La prevalencia de diabetes tipo 2 en nifios europeos
no es tan importante como lo que sucede en Estados Unidos. El primer nifio con diabetes tipo
2 se diagnosticé en 1993, y hasta el afio 2001 han aparecido 17 nuevos casos, 15 de los cua-
les eran de etnia oriental®.

En relacién a edad y sexo, la edad media de los casos publicados se sittia entre los 13 y 14
afios, coincidiendo con un estadio puberal mayor o igual a un Tanner III. Parece existir mayor
susceptibilidad para padecer la enfermedad en la nifia que en el nifio (relacién 1,7:1). La
agregacion familiar es importante, estimdndose que entre el 60 y el 80% de los pacientes pre-
sentan antecedentes de diabetes tipo 2 en familiares de primer grado¥.

Aunque otros factores se asocian a la aparicién de diabetes tipo 2 en nifios (antecedentes
familiares y etnia, entre otros) el factor de riesgo mds importante es la obesidad*'. En un es-
tudio sobre la diabetes infantil, se observé que el 90% de los adolescentes con diabetes tipo
2 presentaban exceso de peso; sin embargo, en los nifios con diabetes tipo 1, el exceso de
peso sélo se observé en el 25 % de los mismos*.

En un grupo de 167 nifios obesos de distintas etnias, Sinha et al han observado que la in-
tolerancia a la glucosa estaba presente en el 25% de los nifios méds jovenes y en el 21% de los
adolescentes®.

En Espafia, en una serie similar de nifios obesos, utilizando los mismos criterios de diag-
nostico, la prevalencia de intolerancia a la glucosa es del 7,4%, muy similar a la encontrada
en otras poblaciones de nifios con obesidad en Europa®.

La resistencia a la insulina-hiperinsulinismo es una anomalia metabdlica que se observa
con frecuencia en la poblacién infantil con obesidad. Los métodos que permiten una correcta
valoracién de la misma son de elevado coste econémico e invasivos, por lo que se discute
cual puede ser el mejor indice clinico para su valoracién. En el momento actual, se consi-
dera al indice HOMA, basado en determinaciones basales de glucemia e insulinemia, como
el mejor indicador clinico de resistencia a la insulina*, aunque todavia no se sabe cudl es el
punto de corte 6ptimo a partir del cual establecer la existencia de resistencia a la insulina. Lo
anterior, es atiin mas dificil en la poblacién infantil, en la cual es necesario el establecimiento
de puntos de corte especificos teniendo en cuenta el sexo, la edad y el estadio de madura-
cién sexual. En cualquier caso, valores cercanos a 2.5-3.0 parecen ser los mds adecuados*.
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Si tenemos en cuenta los valores del indice HOMA en la poblacién infantil, al menos 35.8
% de los nifios obesos presentarian resistencia a la insulina®. Dicha resistencia a la insulina
estd modulada a su vez por factores genéticos, ambientales y por la pubertad donde la se-
crecion de hormonas, como la GH, favorece el hiperinsulinismo. Conforme se incrementa la
resistencia a la insulina, aumenta el deterioro de la célula 88 pancredtica hasta llegar un mo-
mento en que es mdximo con el consiguiente debut clinico de una diabetes tipo 2. Los co-
nocimientos actuales sugieren que los pacientes con riesgo de padecer diabetes tipo 2 tienen
un defecto intrinseco en la secrecién de insulina de la célula beta pancreética. Sin embargo,
esta anomalia permanece clinicamente silente hasta que existen factores ambientales que in-
ducen resistencia a la insulina. Entonces, ante un aumento de la demanda para secretar in-
sulina, inicialmente existe una hipersecrecién compensadora pero ésta termina por fracasar,
sobre todo ante la existencia de hiperglucemia o de alteraciones lipidicas asociadas. De esta
forma, la secrecién de la célula beta declina hasta aparecer una diabetes franca¥. Por tanto,
el comienzo del proceso patolégico es inaparente la mayor parte de las veces y soslaya los
esfuerzos médicos para intervenir.

Como conclusién, cada vez es mayor la evidencia a favor de que la responsable de la dia-
betes tipo 2 es una destruccién progresiva de las células beta seguramente mediada por
factores metabdlicos genéticamente determinados, junto con el aumento de factores infla-
matorios (interleucinas) que inducen apoptosis y disminucién del volumen de células beta.
La hiperglucemia y el aumento de dcidos grasos libres en sangre son capaces de activar dicha
apoptosis®. La resistencia a la insulina se asocia estrechamente a la obesidad, sobre todo de
tipo visceral. Durante la pubertad, aumenta la secreciéon de hormona de crecimiento, lo que
promueve un estado fisiolégico de resistencia a la insulina.

La diabetes tipo 2 es a menudo asintomdtica. Lo que si es necesario identificar son los fac-
tores de riesgo asociados: obesidad, hipertension, dislipidemia, acantosis nigricans, puber-
tad precoz, sindrome del ovario poliquistico, hiperuricemia y esteatosis hepdtica46.
Alrededor del 20% de los adolescentes con diabetes tipo 2 presentan los denominados «sin-
tomas cardinales» de la enfermedad como son: poliuria, polidipsia y pérdida de peso. La ce-
toacidosis diabética como forma de presentacién es excepcional, pero se ha referido en
jovenes afroamericanos e hispanos, atribuyéndose a factores relacionados con susceptibili-
dad genética®.

La Asociaciéon Americana de Diabetes establece como glucemia normal en ayunas los va-
lores inferiores a 100 mg/dL (6,11 mMol/L). Los pacientes con cifras en ayunas entre 100 y
125 mg/dL tienen una intolerancia a la glucosa. Aquellos con glucemia en ayunas > 126
mg/dL tienen diabetes. Para realizar el diagndstico es necesario obtener dos lecturas eleva-
das en dias diferentes. A las dos horas de una sobrecarga oral con 75 g de glucosa, un valor
plasmético < 140 mg/dL se considera normal, valores > 140 y < 200 se consideran como
intolerancia a la glucosa, y cifras = 200 mg/dL son diagnésticas de diabetes *. Una muestra
aleatoria de glucemia > 200 mg/dL es diagndstica de diabetes si el paciente presenta sinto-
mas adicionales, como es la poliuria. Para distinguir entre diabetes tipo 1 y tipo 2 pueden
resultar de utilidad las determinaciones plasmaticas de: insulina basal, péptido C (presente
o elevado en la diabetes tipo 2 y disminuido o ausente en la tipo 1) y anticuerpos frente a la
célula beta pancredtica (ICAs), frente a la insulina (AAI), frente a la decarboxilasa del dcido
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glutdmico (GADA)y frente a la tirosinfosfatasa (ICA-512). Estos tltimos son positivos en al-
rededor del 90% de los pacien-tes recién diagnosticados de diabetes tipo 1%.

Existe escasa experiencia en el abordaje terapéutico del nifio con diabetes tipo 2. Debe ser
multidisciplinar e incluye: alimentacion adecuada, actividad fisica regular, modificaciones
del estilo de vida (evitar sedentarismo) y, en algunas ocasiones, antidiabéticos orales. Man-
tener el peso adecuado con una dieta saludable y con actividad fisica aerébica y regular de
30 minutos al dia debe prevenir la aparicién de diabetes tipo 2 en la poblacién infantil de
riesgo. El seguimiento clinico es primordial. Consistird en la medicion seriada de glucemias
en ayunas y postprandiales. La HbA1C debe mantenerse < 7% y la glucemia basal entre los
70y los 100 mg/dL. Cada afio hay que controlar la albuminuria, la funcién renal y realizar
el cribado de posible retinopatia. Asimismo deberd hacerse cribado de otros componentes
asociados a la insulinorresistencia como son: hipertension arterial, hipertrigliceridemia y
disminucién de la fraccién HDL del colesterol. La agrupacién de estos factores junto con la
obesidad es lo que en el momento actual se denomina sindrome metabdlico que se estd con-
virtiendo en uno de los principales problemas de salud ptblica del siglo XXI y esta resul-
tando ser una de las complicaciones mds te-midas de la obesidad.

Estrategias de intervencion

Las elevadas tasas de prevalencia de la obesidad y su tendencia ascendente obligan a des-
arrollar al méximo todas las estrategias de intervencién (preventivas y terapéuticas).

* Prevencion primaria.

Un problema de la magnitud de la obesidad, justifica la realizacién de medidas de pre-
vencién universal o prevencion primaria dirigidas a toda la poblacién. En la prevencién pe-
didtrica las actuaciones deben dirigirse tanto a los nifios como a sus familias y deben ser
fundamentalmente de tipo educativo, centrdndose en la mejora de los estilos de vida (ali-
mentacién y actividad fisica). Las escuelas son lugares de intervencién muy apropiados pero
también deben realizarse en otros medios (comunidades de vecinos, medios de comunica-
cion, etc.) El personal de los centros de salud y consultas especializadas debe reforzar estas
acciones aprovechando los controles de salud. Es absolutamente necesario que las adminis-
traciones publicas, educativas y sanitarias, faciliten la adopcién de estilos de vida saludables,
mediante la instauracion de medidas politicas y sociales. A este respecto es importante el
sector de la alimentacién y la mejora de las infraestructuras, transportes y medios de comu-
nicacion®.

Durante las tiltimas décadas se han prodigado los programas de intervencién primaria en
todos los paises desarrollados. Aunque las limitaciones derivadas de las diferencias meto-
dolégicas empleadas asi como de la diversidad sociocultural de los distintos paises dificul-
tan establecer el nivel de evidencia de la utilidad de estos programas preventivos, es
generalmente bien aceptada la necesidad de estas intervenciones, que son propiciadas desde
las administraciones nacionales y desde los comités sanitarios internacionales. A este res-
pecto en nuestro pais, en el afio 2005 el Ministerio de Sanidad y Consumo espafiol presentd
la estrategia para la Nutricién, Actividad Fisica y Prevencién de la Obesidad (NAOS)** en
colaboracién y coordinacién con las comunidades auténomas. En la Tabla 1 se sefialan los ob-
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jetivos de este proyecto destacdndose la importancia de las acciones dirigidas a la poblacién
infantil.

Tabla 1. Objetivos de la estrategia Nutricién, Actividad Fisica y Prevenciéon de la Obesi-
dad (NAOS)

 Fomentar politicas y planes de accién destinados a mejorar los hdbitos alimentarios
y aumentar la actividad fisica en la poblacién. Estas politicas deberdn ser sosteni-
bles, integrales y buscar una amplia participacion de la sociedad.

* Sensibilizar e informar a la poblacién del impacto positivo que, para su salud, tienen
una alimentacion equilibrada y la préctica regular de actividad fisica.

* Promover la educacion nutricional en el medio familiar, escolar y comunitario.

* Estimular la préctica de la actividad fisica regular en la poblacién, y especialmente
en los escolares.

* Propiciar un marco de colaboracién con las empresas del sector alimentario para pro-
mover la produccién y distribucién de productos que contribuyan a una alimenta-
cién mds sana y equilibrada.

* Sensibilizar a los profesionales del Sistema Nacional de Salud para impulsar la de-
teccion sistemdtica de la obesidad y el sobrepeso en la poblacién.

¢ Realizar el seguimiento de las medidas propuestas y la evaluacién de los resultados
obtenidos a través de la estrategia.

La falta de datos representativos a nivel europeo de prevalencia de sobrepeso y obesidad
fue determinante para la financiacién dentro del Sexto Programa Marco del proyecto HE-
LENA (Healthy Lifestyle in Europe by Nutrition in Adolescence), coordinado desde Esparia
por el Prof. Luis Moreno Aznar de la Universidad de Zaragoza, coautor de este informe. En
este proyecto participan 26 grupos de 10 paises y se van a obtener por primera vez datos de
prevalencia de sobrepeso y obesidad de adolescentes entre 13 y 16 afios a nivel europeo com-
parables. Asimismo, se aportardn datos de interés para el establecimiento de politicas y des-
arrollo ambiental que faciliten las conductas positivas para la salud y estilos de vida
saludables (www.helenastudy.com).

Otros proyectos europeos de intervencion primaria en curso en los que participan au-
tores de este informe son:

1) Estudio IDEFICS (Identification and prevention of Dietary —and lifestyle- induced he-
alth EF-fects In children and infantS), proyecto a cinco afios que se inici6 en septiembre de
2006, en el que participan 23 institutos de investigaciéon y empresas de 11 paises de la Unién
Europea. En este proyecto serdn intervenidos 17.000 nifios de edades comprendidas entre 2
y 10 afios (http:/ /www.ideficsstudy.eu/Idefics);

2) HEALTH(a)WARE (www.health-a-ware.eu), proyecto financiado dentro del programa
Sécra-tes-Comenius y coordinado por el Prof. Hanno Strang de la Universidad Humboldt de
Berlin, en el que participan grupos de 6 paises europeos. La parte espafiola estd coordinada
por la Dra. Marcela Gonzélez-Gross de la Universidad Politécnica de Madrid. En este pro-
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yecto se pone en marcha un programa de intervencién en colegios de educacién secundaria
y se considera que el profesor de educacion fisica es un profesor cercano a los adolescentes
y probablemente el mds indicado para educar en materia de salud. En el contexto de este pro-
yecto se han elaborado materiales de apoyo para el profesor con contenidos amplios de salud
y estilo de vida. Se estd ya trabajando con grupos piloto en colegios de Cantabria y la Co-
munidad de Madrid, al igual que en otros grupos en los cinco paises restantes (Austria,
Noruega, Alemania, Chequia, Polonia).

* Prevencion en la adolescencia.

La adolescencia es una edad critica en el desarrollo fisico y psicosocial del individuo, y
debe ser considerada una edad de riesgo para el desarrollo de la obesidad. Las caracteristi-
cas psicoldgicas y personales del adolescente condicionan que las medidas educativas y de
prevencién primaria resulten poco ttiles. Por otra parte con frecuencia el adolescente obeso
presenta comorbilidades que requieren medidas diagndsticas y terapéuticas. Por todo ello,
la prevencion del adolescente debe completarse en otros planos de actuacién diferentes a la
prevencion primaria, a los que se hace referencia en el reciente consenso elaborado por la
SEEDO para la prevencién de la obesidad®. En dicho documento se considera que, ademads
de la prevencion primaria o universal, debe tenerse en cuenta una prevencién selectiva, dirigida
a grupos poblacionales con mayor riesgo entre los que se incluye a los adolescentes y una
prevencién indicada dirigida a individuos con alto riesgo por padecer ciertas enfermedades
o estar sometidos a determinadas medicaciones.

Por lo tanto, y siguiendo la terminologia adoptada por la SEEDO, en el adolescente se
debe realizar una prevencion selectiva por su especial riesgo y por la dificultades que entrafia
su intervencion, y una prevencién indicada teniendo en cuenta la frecuencia de la aparicion
de complicaciones en esta edad que deberan ser diagnosticadas y eventualmente tratadas.
Para ello se requiere, un adecuado respaldo institucional y un médximo aprovechamiento
y coordinacién de los recursos educativos y sanitarios (Figura 5). En dicho marco y me-
diante una mdxima coordinacién de los profesionales implicados en la salud infantil, de-
berdn realizarse las acciones necesarias para obtener las adecuadas modificaciones del
estilo de vida (ejercicio fisico y dieta) asi como realizar un diagndstico y eventualmente un
tratamiento precoz de las posibles enfermedades y manifestaciones que se asocian a la
obesidad infantil (Tabla 2). La médxima responsabilidad de estos diagndsticos recae sobre
el médico, pero también los educadores pueden percibir signos de sospecha de algunas
de estas alteraciones. A este respecto un educador ante el mal rendimiento escolar y ten-
dencia al suefio de un nifio obeso, debe sospechar que padezca apneas del suefio e indicarle
que se lo comunique a su médico.
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Tabla 2. Enfermedades y alteraciones que pueden asociarse a la obesidad

Enfermedades y alteraciones Prevalencia aproximada

Sindrome de Prader-Willi 1/25000 habitantes

Diversas enfermedades genéticas Desconocida

Hipotiroidismo 1-2/1000 nifios

Sindrome de Cushing Muy rara en la poblacién infantil
Epifisiolisis cabeza femoral 1/3300

Enfermedad de Blount Aproximadamente como la epifisiolisis
Pseudotumor cerebral 1-2/8000 adolescentes obesos

Apnea del suefio 1/100 en clinicas pedidtricas de obesidad
Litiasis de la vesicula biliar 1-2/100 adolescentes obesas

Diabetes tipo 2 Muy variable segtin los paises
Hipertensién 1/3 obesos con IMC superior al P95
Dislipidemia 1-3/30 jévenes adultos con IMC>28 kg / m?

A continuacién comentaremos algunos aspectos de interés en el marco general de la ac-
tuacién preventiva de la obesidad en el adolescente.

* Motivacion.

La motivacién para iniciar un programa de prevencién/tratamiento de la obesidad por
parte del adolescente y de los padres es absolutamente fundamental. Es imposible producir
cambios en las conductas y hdbitos relacionados con los estilos de vida si no existe motiva-
cién y, por lo tanto, lo primero a realizar es comprobar el interés del adolescente y padres en
implicarse en un programa de prevencion. No es suficiente que los padres estén simple-
mente preocupados con la obesidad del hijo, siendo necesario que expresen una clara deci-
sion.

Si es importante la motivacién del nifio y de la familia, no lo es menos la del personal en-
cargado de realizar la intervencién. Se ha dicho que la obesidad en el adolescente representa
una de las enfermedades mds dificiles y frustrantes para ser tratada, en ocasiones, por fac-
tores y cir-cunstancias derivadas del joven o de su familia o del mismo médico; ello puede
ser asf, pero no se debe generalizar.

El acompafiamiento por parte del médico o del educador a un joven interesado en corre-
gir su obesidad es una experiencia de las mds gratificantes que se pueden tener en la prac-
tica asis-tencial y en la educativa. Sin embargo la realidad es que en el momento actual el
nivel de motivacion del personal educador y del personal sanitario, en general, es muy bajo.
A este respecto es necesario tener en cuenta esta situacion y poner los medios para subsanarlo
que, en nuestra opinion, se basan en aportar una formacién adecuada a los profesionales
implicados en el proceso preventivo.
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Participacién y coordinacion efectivas.

El disefio y preparacién de las estrategias de prevencién primaria pueden ser realizadas
desde la administracién central que deberd coordinarse para su implementacién con las re-
gionales y autondmicas. Sin embargo y por lo que respecta a las actuaciones especiales en
grupos de riego como es el caso de los adolescentes (prevencién selectiva y prevencién in-
dicada) las estrategias de intervencién conviene que sean disefiadas desde las autonomias te-
niendo en cuenta los recursos y las necesidades especificas de la regién, siendo importante
dictar normas y vias de coordinacién entre los profesionales implicados para el desarrollo de
las acciones incluidas en el programa (Figura 5).

Psicélogos

Dietistas

CENTRODE SALUD | wotivacien  ICENTRO ESCOLAR

¢ Pediatras o eProfesores
e Médicos de Familia Act. Fisica ¢ Prof de educacion

* Enfermeria Alimentacién

Figura 5 Prevencion de la obesidad en la adolescencia. Marco de intervencién y profesio-
nales implicados

Adicionalmente una buena coordinacién permitird que la informacién de las medidas a
tomar y de las intervenciones a realizar en relacién al diagnéstico y tratamiento de las posi-
bles complicaciones, fluya de manera 4gil entre los pacientes, centros escolares y las consul-
tas asistenciales. Conviene en este punto resaltar que la responsabilidad de detectar
alteraciones o factores de riesgo en los nifios obesos no recae exclusivamente en los profe-
sionales sanitarios. A este respecto ya hemos comentado anteriormente como ante una si-
tuacién de mal rendimiento escolar puede sospecharse la existencia de apneas del suefio.
Por otra parte, resultaria muy dificil valorar la condicién fisica, cuyo interés como factor de
riesgo en los adolescentes ha sido resaltado recientemente en la poblacion, fuera del con-
texto escolar sin un personal adecuado para realizar dicha valoracién.

Seguimiento a largo plazo de los resultados obtenidos y de las posible recaidas y com-
plicaciones.

Hay que tener en cuenta que la obesidad es una enfermedad crénica con muchas posibi-
lidades de que se produzcan recaidas, lo cual debe ser asumido por el adolescente y sus fa-
miliares al comenzar la intervencién. También pueden aparecer complicaciones derivas del
tratamiento de la obesidad (patologia de la vesicula biliar en mujeres adolescentes que han
perdido mucho peso en un tiempo reducido, trastornos del comportamiento). Por estos mo-
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tivos es importante asegurar que los adolescentes intervenidos tengan un adecuado segui-
miento en cuya tarea deben tener un papel especial, aunque no exclusivo, las consultas de
asistencia primaria. Cuando un adolescente por edad es dado de alta de la consulta del
pediatra, este deberd confeccionar un informe de la intervencioén realizada, posibles com-
plicaciones, tratamiento, etc.

En relacién a las modificaciones en estilo de vida (actividad fisica y alimentacion).

Tradicionalmente la actividad fisica se ha considerado como un mero determinante del
gasto caldrico y por tanto de equilibrante de la balanza de la ingesta calérica. Hoy en dia, los
avances producidos en fisiologfa del ejercicio han demostrado que la practica regular de ac-
tividad fisica regula en el hipotdlamo el centro de saciedad, estimula la secrecién de endor-
finas, mejora la tolerancia la estrés, y condiciona cambios de interés en relacién a las
alteraciones metabdlicas que se asocian a la obesidad (aumenta el metabolismo basal, regula
el metabolismo de la glucosa, mejora el perfil lipidico plasmatico, etc. Por tanto, ademads del
gasto calérico que comporta, la practica regular de actividad fisica, incluida la reglada en
forma de entrenamiento, se nos presenta como un pilar basico del tratamiento y de la pre-
vencién del aumento de la adiposidad corporal en la adolescencia.

Por lo que respecta a las modificaciones que se puedan introducir en la alimentacién, hay
que tener en cuenta que durante la adolescencia se producen las mayores necesidades de
energia y nutrientes de todo el ciclo vital, exceptuando el primer afio de vida. Por tanto, cual-
quier intervencion sobre los adolescentes no debe perder la perspectiva de garantizar un 6p-
timo aporte de todos los nutrientes y la reduccién calérica se deberd realizar con mucha
precaucion.

Resumen

La tasa de sobrepeso-obesidad infantil en nifios y adolescentes espafioles es una de las
mds elevadas de Europa. La estrategia NAOS para la Nutricién, Actividad Fisica y Preven-
cién de la Obesidad, presentada en el afio 2005 por el Ministerio de Sanidad y Consumo es-
pafiol, plantea acciones educativas, entre otras, que pueden ser ttiles para los nifios en edad
escolar que tienen una gran receptividad. Sin embargo en la adolescencia la modificacion
de estilos de vida en relacion a la dieta y a la actividad fisica, requiere un nivel de motiva-
cién que precisa medidas especiales de prevencién. Asi mismo los adolescentes obesos pre-
sentan con frecuencia comorbilidades cuya deteccién, y en su caso tratamiento, deben ser
tenidos en cuenta en los programas de intervencién. Como consecuencia de las circunstan-
cias anteriores una prevencion adecuada de la obesidad y sus complicaciones en la poblacién
adolescente, requiere una intervencion especial que no puede plantearse exclusivamente
desde la perspectiva de una prevencién primaria, precisando acciones que deben realizarse
de forma coordinada desde los Centros Escolares y de Atencién Primaria por todos los pro-
fesionales relacionados con la salud.
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NINO, ENTORNO Y CONSUMO

Oriol Vall Combelles
Oscar Garcia Algar
Carme Puig Sola

Introduccién.

Sin ninguna duda, acaba en pobres resultados listar tinicamente los nombres de patolo-
gias supuestamente sociales en poblaciones de ancianos, mujeres, trabajadores o nifios, y li-
mitarse Unicamente a describir solo sus detalles. Hay que convocar ademds, la
responsabilidad de los profesionales para que investiguen las causas mds alld del signo o
sintoma y se comprometan ante soluciones a problemas que, en muchas ocasiones, necesi-
tan mds de cuerdas para salir del pozo social que de pastillas cada ocho horas.

En todos los rincones del planeta, son similares la mayoria de diagnésticos médicos, como son
la diabetes, los tumores, las fracturas o el asma. Probablemente la tinica diferencia sea los re-
cursos sanitarios con que cuentan. Sin embargo, para los problemas sociales, cuyas consecuen-
cias acaban teniendo efectos médicos, es dificil tener respuestas comunes ya que éstos tienen que
ver con el tipo de organizacion poblacional en su conjunto. Por esta razén una cultura amplia
y un saber profundo del profesional, incrementa las garantias diagndsticas, muchas veces com-
plejas. De ahi que la historia y la antropologia ayuden al conocimiento en su conjunto.

Maés todavia, se trata de buscar el mapa que subyace bajo las fichas de un imaginario rom-
pecabezas cuyas claves remiten a dolor, impotencia, ignorancia o perversion. Se impone la
btisqueda de una cartografia social que permita investigar el sistema de organizacién y re-
laciones internas de un determinado grupo humano, estudiar sus asimetrias evidentes y su
correlacién de fuerzas poco explicitas y poder predecir asi, las enfermedades sociales que,
tarde o temprano, se hardn visibles en sus ciudadanos.

Factores determinantes.

Consumo [ publicidad.

Tradicionalmente la sociedad elaboraba sus productos para cubrir sus propias necesida-
des, éste era el concepto rural basado en la propia autonomia del grupo. En las casas, case-
rios y pequefias comunidades agrupadas, se elaboraba el pan, el vino, el aceite, el jabén, la
energia caldrica, la conservacion de los alimentos y en muchos casos la confeccién de los
propios tejidos. Esto sucedia a principios de siglo XX en Europa, aunque todavia se mantiene
en buena parte de las sociedades agricolas del hemisferio sur.

En una segunda etapa todavia préxima, la poblacién adquirfa los productos ya elabora-
dos por la industria, es decir, se abandonaba la autonomia en aras a una mayor operatividad,
y es ahi donde aparecia el concepto de “urbano” que relevaba al concepto de “rural”. Los
bienes, como sucede hoy en dia, ya no se elaboraban en el propio medio sino que se com-
praban en otro lugar donde previamente se habian manufacturado y especializado. La razén
de ser de estas empresas era, por tanto, hacer frente a las necesidades del ciudadano y de ahi
que se esmerasen a que los productos fuesen asequibles econémicamente y préximos al
cliente, es decir faciles de adquirir.

Pero en una tercera etapa, que es la actual, aparece el llamado valor de consumo. Es decir,
antes la empresa invertia en calidad, duracién y buen gusto, sin embargo hoy dia sus inte-
reses son otros, principalmente cantidad demandada, no-durabilidad y homogeneizacién
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de los gustos al estilo “coca-cola”. La economia y las finanzas desplazan al ciudadano como
eje sobre el que gira el proceso y se coloca, la venta por la venta, como objetivo primordial.
El ser humano pasa a ser un mero escalén del sistema.

El mundo de las finanzas es, sin duda alguna, criptico, de ahi que hayan proliferado muchas
analogfas que tratan de explicar unas propiedades intangibles. Se dice que las finanzas retinen
cuatro atributos que la hace casi divina, es decir, es inmaterial, inmediata, permanente y pla-
netaria. Segtin algunos antrop6logos, el mercado ha venido a ocupar, en cierto sentido, un
lugar reservado a la religién. Marc Blondel, con un pragmatismo mds sindicalista, ha llegado
a plantearlo de forma distinta: hoy dia, los poderes ptblicos no son mds que unos asalariados
de la empresa y que, por tanto, el mercado gobierna y el gobierno administra.

En esta tercera etapa es cuando irrumpe ademds la publicidad como elemento escaparate
de la venta. La publicidad seduce y educa al consumidor, principalmente al de bajo nivel
educacional y discreta formacién cultural. Lo hace dependiente mds alld de su capacidad de
gasto. Unos adquieren y otros suefian, pero todos quedan atrapados. Si anteayer se buscaba
el producto que se necesitaba para consumir. Ayer, se planific que el ciudadano encontrara
siempre todos los productos de consumo a mano. Hoy, la publicidad ha creado al consumi-
dor, el cual compra productos sin necesitarlos.

Tabla. 1. Contenidos de riesgo de la televisién (IORTV, 2005)

* Contenidos sexistas: los que discriminan a las mujeres, degradan su imagen y tienden
a crear situaciones de desigualdad entre los sexos.

* Contenidos violentos: los que exhiben actos de agresién verbal o fisica, directa o indi-
recta, hacia la integridad de las personas y otros seres vivos.

* Contenidos racistas o xenéfobos: los que reflejan actitudes degradantes hacia ciertos
colectivos étnicos o extranjeros, originando situaciones de segregacion.

* Contenidos consumistas: transforman el uso y disfrute de productos de un fin en si
mismo en una necesidad compulsiva insaciable, derivando en adiccién al consumo,
falta de autocontrol e irresponsabilidad en el gasto.

* Contenidos pornograficos: los que muestran actitudes personales intimas, referidas a
la préctica sexual, de forma obscena, sin el decoro aceptado usualmente por la sociedad.

* Contenidos que hacen apologia de las drogas y de los juegos de azar: los que ensal-
zan las supuestas «bondades» de determinadas sustancias, legales e ilegales, que crean
adiccién (drogodependencia) y son perjudiciales para la salud de las personas. También
aquellos otros que elogian los juegos de azar como medios idéneos para obtener di-
nero, de forma fécil y sencilla, pudiendo crear adiccién (ludopatia).

* Contenidos que degradan el lenguaje: los que utilizan un lenguaje corrompido, ya sea en
el vocabulario, en la pragmatica o en la sintaxis, infringiendo las reglas de la comunicacién
lingifstica.

* Contenidos de culto excesivo al cuerpo: los que presentan una preocupacion obsesiva
por la figura y conciben el cuerpo humano como si fuera un escaparate para el éxito per-
sonal. En ocasiones estos contenidos podrian crear conductas imitativas y provocar en-
fermedades como anorexia, bulimia, vigorexia, etc.

* Contenidos que violan el derecho al honor, a la intimidad personal y familiar y a la
propia imagen: aunque la legislacion protege estos derechos, a veces proliferan conte-
nidos, sobre todo en algunos programas del corazén, que se ponen al filo de la ley de
forma morbosa y confunden la vida privada con la ptblica.
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El consumo, a través de la publicidad, sabe crear adictos, aficionados, creyentes, necesita-
dos, coleccionistas, mitémanos. Todo parece necesario: esoterismo, belleza, vitaminas, modas,
psicoandlisis, cruceros por el Caribe, escdndalos, tele predicadores, mucho ocio, muchisimo
deporte e infinita television (TV). La pulsion en vender puede llevar a deseducar el gusto y la
estética y enaltecer lo vulgar por ser lo mas extendido. Marx decfa: “Dadme un molino de
viento y os daré la Edad Media”. Tal vez se podria extrapolar diciendo dadme la publicidad y
una sociedad con poder de compra y baja formacién y os crearé al homo consumidor.

Informacion [ formacion.

No hay duda que la TV ha sido una herramienta a través de la cual se han podido vehi-
culizar excelentes programas educativos y de buena informacién, pero no lo es menos que
una “ventana” en cada hogar, es aprovechada por determinados grupos de poder para trans-
mitir andlisis sesgados de noticias, inundar al ciudadano con ofertas publicitarias y otros
mensajes subliminales, destinados a un determinado ptiblico con pocos recursos intelectua-
les y por tanto fdcilmente manejable. Frente a este tipo de poblacién, muchos responsables
de la TV no temen encontrar contestacién alguna a unos programas mediocres llenos de opi-
niones pobremente contrastadas o conscientemente manipuladas.

Noam Chomsky, comenta en sus articulos, que antes la informacion era proporcionar una
descripcién precisa y verificada de un hecho o acontecimiento comprensible para el lector in-
cluso en su significado mds profundo. Hoy, es asistir en directo al acontecimiento, con la en-
gafiosa sensacién, de que ver es comprender.

Los informativos en TV, no estdn hechos para informar sino para distraer. Querer infor-
marse sin esfuerzo es una ilusion, propia de una cultura que cada vez valora menos el es-
fuerzo. La TV, tiene que ver mds con el mito publicitario que con la realidad intelectual. La
perversion es que excluye del campo real aquello que no muestra. Dicho de otra forma, lo
real no necesariamente es la realidad.

Tabla 2. Valores que debe potenciar la televisién (IORTV, 2005)

Valores urgentes: Valores preferentes:

1. Educar en el respeto a la persona y 1. Educar en libertad.

los grupos sociales. 2. Promover la participacién (el derecho mds im-
2. Fomentar y facilitar la convivencia. portante en una democracia).
3. Estimular la tolerancia. 3. Formar para una conciencia critica y autocritica.
4. Propugnar laigualdad en todassus 4. Impulsar hébitos saludables.

acepciones (sexos, razas, creencias, 5. Fomentar la solidaridad.

oportunidades...). 6. Propugnar el didlogo.
5. Apoyar la integracion. 7. Fomentar la cooperacién.
6. Promover la no violencia. 8. Defender la diversidad cultural.
7. Potenciar la no discriminacién. 9. Facilitar la comunicacién entre distintas cul-
8. Promover la cultura de la media- turas.

cién y el didlogo para la resolucién 10. Educar en el respeto a otras creencias.

de conflictos. 11. Estimular la generosidad.

12. Fomentar la proteccién del medio ambiente.
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El semanario francés Le Point, durante el afio 2003, contabilizé las escenas de violencia
emitidas por TV durante una semana: 670 homicidios, 14 secuestros, 15 violaciones, 32 tomas
de rehenes, 848 peleas, 27 escenas tortura, 419 fusilamientos, 13 estrangulaciones, 9 defe-
nestraciones y 11 atracos. Aqui habria que recordar que al ser humano no se le puede defi-
nir, ni estudiar, ni pensar, fuera de su contexto, de las condiciones materiales y sociales que
le rodean. En este sentido, el contexto aqui descrito, no estd exento de un determinado feed
back, tributario de ser analizado como cualquier otro objeto.

Tabla 3. Contenidos preferentes que deben tener los programas de televisién para los
nifios (IORTYV, 2005)

1. Fomentar el desarrollo emocional, cognitivo y fisico de los nifios mds pequerios.

2. Desarrollar la creatividad.

3. Estimular su imaginacién con juegos, personajes y fantasias constructivas.

4. Utilizar un lenguaje elaborado y correcto, cuidando el vocabulario y la sintaxis, y em-
pleando menos muletillas, palabras comodin y jerga. Crear el hdbito por la lectura.

5. Ofrecer una imagen positiva de la vida.

6. Fomentar la participacién a través del juego y del respeto a sus reglas.

7. Ofrecer distintas opciones ante los estereotipos sociales y sexuales (evitando la discri-
minacién de género que adjudica determinados valores a las nifias y otros muy distin-
tos a los nifios).

8. Facilitar conocimientos, estimulando su interés intelectual y su curiosidad cientifica,
para pensar desde la TV.

9. Fomentar la expresion y comprension del arte y la estética.

10. Informar sobre la realidad del mundo que les rodea y la forma de vida en otros paises.

11. Educar en el respeto al otro y en la convivencia pacifica y democratica.

12. Relacionar a nifios de grupos étnicos diferentes y /o nacionalidades distintas.

13. Mejorar el concepto que puedan tener respecto a los diversos grupos que configuran
una sociedad plural y diversa.

14. Fomentar el respeto hacia si mismo en grupos o minorias oprimidas.

15. Potenciar la conciencia critica y autocritica.

16. Fomentar los hdbitos en una vida saludable.

17. Evitar el consumismo, analizando el significado de los anuncios.

18. Cuestionar constantemente las actitudes y los actos violentos y su trivializacién.

19. Rechazar el culto excesivo al cuerpo y la preocupacion obsesiva por la figura.

En el Libro Blanco (2003) sobre la educacién en el entorno audiovisual, presentado por el
Consejo Audiovisual de Catalufia, se constata que los nifios pasan mds horas ante el televi-
sor que en la escuela. Los menores entre 4 y 12 afios dedican 990 horas anuales a ver la tele-
vision, frente a 960 que pasan en el colegio. Respecto a la hora del dia en que mds la ven,
corresponde a una banda horaria entre las 21 y las 24 horas, es decir fuera del horario pro-
tegido. Més aun, si a las 19 horas semanales como televidente se suman los minutos desti-
nados a videojuegos y al ordenador, entonces un menor pasa una media de 30 horas
semanales frente a la pantalla. El informe advierte que los menores procedentes de familias
con bajo nivel econémico son los que pasan mds tiempo ante el televisor.

Hay que subrayar ademds, que la televisién plantea una gran competencia frente a la es-
cuela. Su visién no exige ni esfuerzo, ni disciplina, ni paciencia, ni una actitud activa que es
lo que se exige en clase. Pero lo verdaderamente grave es que en muchos casos, lo que educa
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la escuela durante el dfa, lo deshace la television durante la noche. Es decir existe un doble
mensaje dirigido al nifio que deberd tener que resolver, en muchos casos, solo y con alta pro-
babilidad de convertirse en un analfabeto audiovisual. Se ha llegado incluso a decir que los pa-
dres deberfan controlar la dieta televisiva de sus hijos igual que controlan la dieta alimentaria.

De nuevo hay que considerar al ciudadano mds frégil el que, en términos generales, cum-
ple dos condiciones: pocos recursos intelectuales y disponibilidad de gasto suficiente. Mds
atn, el grado de manipulacién estd en relacién directa con un factor comtn, la disminucién
de los conocimientos acerca del mundo y de uno mismo y el progresivo desleimiento de
cualquier poso cultural. (Tablas 4, 5, 6,7, y 8)

Tabla 4. Cédigo de Autorregulacion de las televisiones: franjas horarias

Dentro del horario legal de proteccién del menor (de seis de la mafiana a diez de la
noche), se establecen dos franjas horarias de superproteccion (o de “proteccién refor-
zada”, que es como las define el Cédigo), teniendo en cuenta que en ellas existe una
mayor probabilidad de que los menores de edad puedan ver la television sin la posibili-
dad de supervision por parte de los adultos:

* De 08:00 a 9:00 y de 17:00 a 20:00 horas, de lunes a viernes.
* De 9:00 a 12:00 sabados y domingos y determinadas fiestas.

Tabla 5 . Clasificacién de los programas por edades

Recomendacion Simbolo

Programas especialmente recomendados para la infancia

Programas para todos los ptiblicos (sin simbolo)
Programas no recomendados para menores de 7 afios (NR?) +7
Programas no recomendados para menores de 13 afios (NR13) +13
Programas no recomendados para menores de 18 afios (NR18) +18

Tabla 6. Recomendaciones sobre los programas de television para nifios

El cruce del indicador de edad recomendada con los diferentes niveles de proteccién

horaria da como resultado algunas restricciones afiadidas:

e Los programas para mayores de 18 afios (NR18) no podran emitirse en el horario legal
de proteccién del menor.

e Los programas para mayores de 13 afios (NR13) no podran emitirse en las franjas de
proteccién reforzada.

* Las promos de programas NR18 no podrdn emitirse en las franjas de proteccién re-
forzada.

e Las promos de programas NR18 que se emitan en el horario legal de proteccién del
menor no incluirdn las imdgenes o sonidos que sean la causa de esa calificacion.

* Se sefalizardn de forma permanente los programas no recomendados para todos los
publicos que se emitan en las franjas de proteccion.

¢ Se incluird la sefializacion de los programas a través de los medios y canales propios
de las cadenas (teletexto, paginas web).

e Se procurard que dicha sefializacién aparezca también en la informacion televisiva di-
fundida por otros medios de comunicacion.
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Tabla 7. Peticiones de los firmantes de la Declaraciéon de Madrid (2005) sobre Edu-
cacién y Medios de Comunicacién

1. El cumplimiento obligatorio de la legislacién nacional e internacional (Directiva co-
munitaria de la Television sin Fronteras) en materia de comunicacién, muy espe-
cialmente en lo que se refiere a la "proteccion, promocién y defensa” de los derechos
de la infancia y la adolescencia, no sélo por parte del Estado sino también por parte
de las empresas privadas.

2. La creacion, a la mayor brevedad, de un Consejo del Audiovisual, de &mbito esta-
tal, independiente, de composicién plural, encargado de supervisar el cumpli-
miento de la legislacién y que tenga capacidad sancionadora. Un Consejo que
potencie la autorregulacién, defienda la libertad de expresion, proteja a la infancia
y recoja las demandas de la ciudadanfa.

3. El disefio de un plan de educacién global en comunicacién que asegure la forma-
cién en el uso de los medios y la tecnologfa de la informacién, asi como en la ela-
boracién y andlisis de los mensajes. Esta educacién en comunicacion debera facilitar
el didlogo entre la infancia, la juventud y los adultos en los entornos escolares y fa-
miliares, entre otros, y promover la creatividad, asi como fomentar la capacidad de
andlisis critico y de autocritica.

4. Lainclusion y el reconocimiento de la educacién en comunicacién y de la ensefianza
de los medios y de las tecnologias de la informacién en los programas escolares,
desde un punto de vista transversal, no sélo tecnolégico sino también integralmente
comunicativo. Esta formacién no deberd limitarse a dar a conocer unos determina-
dos recursos técnicos y expresivos sino que también facilitard instrumentos para
comprender el mundo y saber actuar en él. Los medios presentan visiones del
mundo que influyen en los comportamientos sociales y en la potencial maduracién
ética de nifios y jovenes. El andlisis de los mensajes audiovisuales y multimedia y la
produccién de mensajes por parte de las personas mds jovenes para que puedan
hacer llegar su voz, contribuirdn a reforzar su maduracién como ciudadanas y ciu-
dadanos responsables.

5. La potenciacién por parte de los gobiernos de una politica de comunicacién que ga-
rantice la pluralidad de oferta, la existencia de proveedores de contenido indepen-
dientes, el mantenimiento de operadores ptblicos y sociales sin danimo de lucro, y
la promocién de politicas coordinadas desde el punto de vista local, autonémico,
nacional, europeo e internacional que hagan visible el disefio, produccién y difusién
de contenidos de calidad, dtiles para la educacion e innovadores y positivos para
la infancia. En este sentido proponemos el disefio de programaciones especificas
para la infancia, especializadas y segmentadas segtin niveles de edad, que mejoren
el cumplimiento de los derechos de los nifios, nifias y adolescentes en este dmbito.
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Tabla 8. Recursos de Internet sobre television e infancia

OCTAa http:/ / www.iniciativaocta.org
www.gencat.net/icdona/queessexista.htm
www.marketingdirecto.com/estudios /anuncios_denunciados.pdf
www.tvinfancia.es

www?2.canalaudiovisual.com/ezine /books/sitiolegisla /leytvsinfront.html
www.rtve.es/ RTVE_Defensor/index_defensor.htm
www.rtve.es/oficial /iortv/guia_infantil.pdf

www.elpais.com

WWW.ceaccu.org

www.audiovisual.net

www.declaraciondemadrid.org/index.htm

Individualismo.

La realidad es compleja y obsesiva. Después de un ciclo econdmico-social en el que pre-
valecié una educacién patriarcal y autoritaria, con pocas dudas sobre lo que estaba bien y lo
que estaba mal, ha aparecido otro ciclo mds auténomo y diverso, probablemente con més va-
riedad de ofertas y con todo tipo de oportunidades aparentes. Es el que se vive hoy dia en
muchos paises del hemisferio norte y cuya tendencia es globalizarlo aunque sea a la fuerza.
No obstante, el tributo a pagar por este tltimo ciclo, es una sociedad que propone una com-
peticién permanente, que obliga a creer en necesidades que se van incrementando expo-
nencialmente, que desarrolla grandes desigualdades sociales y que plantea un
individualismo sin sentido.

Ante la tendencia al individualismo, cabria algtin comentario adicional. “El otro”, cual-
quier otro, pertenece a mi propio entorno que no esta constituido solo de cosas, sino que me
rodea una ecologia total con el ser humano incluido. Més atn, la libertad necesita del otro
para poder expresarse realmente. Lejos de ser un limite a la mfa, es una condicién necesaria
para poder ejercerla plenamente. Aceptando esta premisa, si “el otro” no existe en mi en-
torno, solo somos responsables de nosotros mismos, y es entonces cuando la sociedad des-
aparece. El peligro afiadido es que, en este caso, la responsabilidad social deja de existir y la
responsabilidad se computa, necesariamente, como personal e intransferible. La sociedad, las
politicas, los gobiernos quedan exculpados. La conclusién es entonces demasiado simple y
arriesgada: cada uno tiene lo que merece.

Por todo lo expuesto, como posibles factores determinantes, este homo consumidor pre-
senta cada vez mads, una creciente dificultad en apreciar, con minima coherencia critica, la
realidad circundante. Vacio de debate, de elementos de reflexién, de argumentos para la ré-
plica y sin apenas defensa critica, va adaptando progresivamente sus gustos a la conve-
niencia del mercado. Mds todavia, se le suscita una atenta actitud de espera respecto a cuanto
ese mercado le va ofreciendo y aparece un empefio en estar a la altura de la oferta, al igual
que sucede en los nifios. Es dificil saber si es bueno o malo ser nifio, probablemente ni lo
uno ni lo otro, pero una sociedad como la descrita, infantil y poco madura, tiene sus peligros.

A titulo de ejemplo, en el mercado de videojuegos, la media mundial de la demanda en
el afio 2002, se incrementd un 12 %; y solo en Espaiia en el mismo afio crecié un 22 %. Existe
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un temor evidente, por los propios contenidos, entre algunos padres y docentes, pero cu-
riosamente, las empresas solo catalogaron “para adultos” el 13.2 % del producto. Siempre
se acaba diciendo que no hay evidencias para pensar que sus contenidos incidan en las con-
ductas infantiles. No hay prisa para llenar este vacio legal. Al parecer, la prevencién solo se
acepta para las guerras reales, como la de Irak.

La Institucién Libre de Ensefianza, fundada en Madrid en 1876, proyecto pedagdgico pro-
gresista de la época, proclamaba que lo mds importante era dar cultura al pueblo. Sin em-
bargo, politicos actuales de un amplio espectro, confunden la oferta de oportunidades para
el incremento del conocimiento de los ciudadanos, con el ficil acceso a productos de con-
sumo, ocio vulgar, trivial, barato y pasivo. El resultado es la dimisién real de la pedagogia
en aras al disefio de politicas cuyo tinico objetivo es la conquista de votos.

Todo ello conduce a una mediocridad preocupante en los conocimientos que se adquie-
ren y que se expresan en otros dmbitos como las relaciones familiares, los hébitos sociales,
las conductas en el trabajo, el valor otorgado al espacio ptiblico y el acriticismo frente a
modas o ideas.

Entorno y Consumo en las comunidades de baja renta.

Este debate, no solo se centra en sociedades consumistas. Obviamente el mercado ame-
naza con aterrizar alld donde puede hacerlo pero, més alld de reproducirlo, contamina ade-
mads al propio desarrollo y a los derechos humanos del planeta. Otros lugares y espacios en
vias de desarrollo quedan afectados. Algunos datos globales centrados en la poblacién in-
fantil pueden ilustrar este fenémeno.

Segtin el Informe del Departamento de Estado USA de abril del 2002, sobre la prostitucién
infantil, advierte un aumento anual de este tipo de esclavismo. La UNICEF lo corrobora y
lo estima en 1.2 millones de nifios y la ONU lo cuantifica en mds de 7 mil millones de euros
anuales. Es importante subrayar que se trata del tercer negocio en el ranking mundial de ga-
nancias, después del trafico de drogas y de armas. Es decir, se priva de libertad a los peque-
fios, también de educacién y se abusa de ellos a riesgo de enfermar. La causa principal de que
esto suceda es la pobreza.

La ONU, a través del PNUD (Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo, 2002),
nos recuerda que estd en crecimiento el fenémeno de la pobreza. En la década de los 90, lejos
de disminuir, se incrementé con respecto a los afios 60. La diferencia entre la renta del 20 %
mds rico de la poblacién mundial y el 20 % mds pobre ha seguido una progresién ascen-
dente: 1960: 30 a 1; 1990: 60 a 1; 1997: 71 a 1. Las politicas globalizadoras disefiadas por el
Banco Mundial (BM), Fondo Monetario Internacional (FMI) y Organizacién Mundial del Co-
mercio (OMC), no son ajenas a todo este panorama internacional. Figura 1

Uno de cada seis nifios en el mundo es victima de una explotacién laboral segtin la revista
médica Lancet . La gastroenteritis en los 10 dltimos afios ha ocasionado més muertes que per-
sonas en la I Guerra Mundial. La incidencia de riesgos para un nifio pobre nacido en paises
de baja renta es poder acabar como nifio soldado, nifio de la calle, ser abusado o abusada por
ser virgen y aparentemente exenta de HIV, caer en las mafias de la pornografia infantil, el tra-
fico de 6rganos, etc. Es el recurso sin escripulos de convertir al nifio en una mercancia.
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Figura 1. Paises del mundo ordenados segtin su producto interno bruto (PIB) a valores de paridad de poder adquisi-
tivo (PPA) per cdpita (la suma de todos los bienes y servicios finales producidos por un pais en un afio, dividido por la
poblacién promedio del mismo afio).

La Convencién Internacional sobre los Derechos de la Infancia de1989, ha intentado sen-
sibilizar y responsabilizar a los diferentes paises firmantes. No es una prioridad para muchos
de ellos, aunque es un documento de obligado cumplimiento, pero Somalia y USA, ni si-
quiera lo han firmado, han sido los tinicos paises que no lo han hecho. Mientras medio
mundo empobrece y enferma, el otro medio gasta y consume a costa del primero. Eduardo
Galeano ha escrito que en estos paises, la muerte no es una experiencia de ancianos sino de
la misma infancia.

Entorno y Consumo en las comunidades desarrolladas.

Aunque las palabras desarrollo o subdesarrollo pueden confundir, los emplearemos mds
como términos operativos que conceptuales. En los paises desarrollados, la pediatria social
se enfrenta cada vez mds a menudo con el problema de la pobreza, aunque ésta se catalogue
de relativa. Es decir, se es mas pobre rodeado de ricos, que los indigentes de paises con gran
pobreza. Joan Benach, médico experto en desigualdades escribe en su libro: “Aprender a
mirar la salud” (2004), que Europa y USA gastan 17.000 millones de délares en comida para
animales domésticos, mientras que con 13.000 millones de ddlares serfa posible obtener ali-
mentacién y salud bdsica para todo el mundo. Europa gasta 105.000 millones de délares en
bebidas alcohdlicas, mientras que con 9.000 millones de ddlares, seria posible tener acceso a
agua potable, y sanidad para todos. El mundo estd enfermo de desigualdades.

Otros aspectos médicos sociales, mds propios de sociedades opulentas, son la prevalencia de
las enfermedades mentales, mds frecuente entre hijos de padres de baja formacién (15 %) que
entre los de formacién media (6 %). Habria que afiadir también, el fendmeno de las adicciones,
la violencia entre iguales, los intentos o consumacion de suicidios, el maltrato y abuso en el seno
familiar, el fracaso escolar y sobre todo la aparicién del nifio como sujeto de consumo.
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Las borracheras entre adolescentes son consideradas de alto riesgo sobre todo por las con-
secuencias posteriores, accidentes de tréfico y reyertas entre pandillas rivales. En Espafia se
han popularizado los “botellones” u ocupacién del espacio publico para beber hasta altas
horas de la madrugada, principalmente en verano. Las conductas incivicas son frecuentes.
Otro aspecto, mds propio de los paises escandinavos, es el suicidio que ha pasado a ser la ter-
cera causa de muerte (14 %) entre los j6venes entrel5 y 24 afios. Respecto a la violencia entre
escolares, un estudio de Sheefield (UK), demuestra que el 42 % se viene produciendo entre
las propias chicas.

Tabla 9. Consumo de sustancias psicoactivas en estudiantes de ensefianza secundaria
(1994-2006) (Plan Nacional Sobre Drogas)
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Epilogo

La imposicién del mercado a cualquier cultura sociedad o geografia, vendiendo fantasias,
admirando tecnologfa, asegurando un bienestar ficticio, imponiendo un modelo occidental
de consumo y vendiendo en cémodos plazos para que, el dinero no obtenido, se gaste in-
mediatamente, se ha conseguido pervirtiendo, en gran medida, los valores de convivencia
social. Por ejemplo, la especulacién comercial de ciertas multinacionales ha destruido el
modo de vida tradicional de comunidades indigenas. Todo vale. Por un lado el individua-
lismo, por otro el mensaje conformista de que “la sociedad es asi”. Pero no hay que enga-
farse, la generalizacién absuelve.

Frente a los valores relacionados con la ayuda mutua, la generosidad, la autodisciplina, el
esfuerzo, el compartir el sufrimiento inevitable o el sin-sentido del dolor, la dignidad ante la
muerte o el fomento de la educacion como valor social, han aparecido los valores del
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mercado, regidos por politicas que fomentan el lucro en exceso, pasiones vulgares, amora-
lidad sistematica, incivismo o la aceptaciéon de la mentira como inevitable. El mercado ha
empezado a generar su propia idea de moral.

Quiza no seria descabellado proponer un juego, basado en una conjetura. Se consideran
dos variables, la variable formacion holistica, nivel cultural o cualquier concepto andlogo y
otra variable referente a la capacidad de compra, de consumo o similar. Jugando con ellas,
y de modo sencillo pero no simple, se podrian obtener cuatro escenarios o “tipos de socie-
dades”: Modelo A, ambas variables bajas, sociedad pobre y simple; modelo B, ambas altas,
sociedad rica y en general culta; modelo C, riqueza alta y nivel intelectual bajo; modelo D,
pobreza por una parte y nivel intelectual alto por otra. Conscientes de haber mezclado de ma-
nera poco precisa algunos conceptos, cada lector estd en su derecho de ir imaginando un
mapamundi e ir pensando en sus propios ejemplos de pais. Pero las preguntas clave del
juego serian las siguientes: ;qué modelo escogeria el mercado como méds idéneo para su pro-
pio interés?. Justificarlo. ;Por qué rechazaria los otros modelos?. Argumentarlo.

Llegados a este punto, y retomando el puzzle del inicio, lejos de tratarse de piezas sin re-
lacién entre si, como argumentdbamos al principio del capitulo, pertenecen todas ellas a un
rompecabezas cuyo dibujo es un modelo social de consumo, objetivo preferente del mer-
cado, cuyos valores se venden como éticos y finalistas.

Ante esta realidad, Fernando Savater sugiere que, ir mds alld del simple mercado, es formar
ciudadanos educados, preparados para vivir con los demds, participando en la gestién pari-
taria de lo publico, distinguiendo entre lo justo y lo injusto y capaces de aportar debate ttil.

Un debate que reconoce que la democracia no es solo votar, sino saber lo que se vota; que
la justicia estd en la base de la libertad y que la libertad es un concepto muy fécilmente ma-
nipulable.

Para ello, una buena formacién y una constante motivacion cultural forma parte del an-
tidoto. La educacién elimina desigualdades entre personas, ayuda a interpretar la realidad,
inviste al mundo de significado y escucha lo que habla la pluralidad de cada individuo, tal
como sefiala Alain Ouaknin. Un tipo de pobreza arraiga cuando se enajena el conocimiento,
se desdefia el afdn de entender, se postula la pereza en el pensar. Solo un conocer corto y
parco para subsistir y un minimo saber para poseer.

Enfrentados a este panorama, nada mejor, en términos de eficiencia, que tratar de identi-
ficar el dibujo de fondo sobre el que van colocadas las piezas del rompecabezas y aparecerd,
poco a poco, el dibujo de la sociedad en estudio. Ninguna ficha se puede entender por se-
parado. Tampoco nada se puede lograr sin un saber de conjunto. Ahif radica el problema,
pero tal vez, también, la solucién.
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VH ATENCION A LA SALUD INFANTIL
EN CLAVES DE CALIDAD

Rosa Gomez de Merodio Sarri

Introduccion

Es un hecho que desde el 1 de enero de 2002, momento en el que se produce el traspaso
de las competencias sanitarias a las diez Comunidades Auténomas gestionadas anterior-
mente por el INSALUD, se produce un cambio en la Misién de la Administracién Central que
pasa a tener un papel coordinador y vertebrador del nuevo el modelo descentralizado de ges-
tién sanitaria y asi lo refleja la Ley de cohesion y calidad del Sistema Nacional de Salud.

Los gobiernos autonémicos se enfrentaron a un reto econémico y organizativo; superado
este momento inicial, surgen aspectos a los que es preciso prestar especial atencién. Asf, la
experiencia de estos afios indica que, los distintos desarrollos de las competencias autoné-
micas, han llevado a un incremento de la variabilidad de la gestién de los procesos sanita-
rios y, por ende, a la calidad de la atencién prestada al paciente; la atencién al paciente
pedidtrico no escapa a este hecho.

En el intento de establecer un sistema de coordinacién y planificacién integrada que per-
mita mejorar la eficacia y la eficiencia surge El Plan de Calidad para el Sistema Nacional de
Salud? se caracteriza por:

* Centrarse en las necesidades de pacientes y de usuarios.

* Orientarse a la proteccion, la promocion de la salud y la prevencién.
* Preocuparse por el fomento de la equidad

¢ Fomentar la excelencia clinica.

¢ Interesarse en impulsar la evaluacién de tecnologfas y procedimientos con base en la mejor
evidencia disponible.

* Capaz de generalizar el uso de las nuevas tecnologias de la informacién para mejorar la
atencion a pacientes, usuarios y ciudadanos.

* Transparente para todos los actores.
e Evaluable en el resultado de sus acciones.

El propésito de estos principios en incrementar la cohesién del Sistema Nacional de Salud
garantizando la calidad de la atencién con independencia de la Comunidad Auténoma
donde se preste. Su estructura interna se concreta en 6 dreas de actuacion, desplegadas en 12
estrategias, 41 objetivos y 189 proyectos.
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Orientacion al cliente: el menor

La referencia expresa del Plan de Calidad al nifio/a (menores), se recoge en los siguientes
puntos:

* Prevencién de la obesidad (objetivo 2.3).
e Prevencién del consumo de alcohol en menores de 18 afios (objetivo 2.4).
e Prevencién de accidentes domésticos (objetivo 2.5).

* Generar y difundir conocimiento sobre las desigualdades en salud y estimular buenas
précticas en la promocién de la equidad en atencién a la salud y en la reduccién de las des-
igualdades en salud desde el Sistema Nacional de Salud (objetivo 2.6), a través, entre otros
planes, del desarrollo de estrategias para promover la atencién a la salud con un enfoque
multicultural -especialmente en aspectos como los cuidados, la alimentacién y la violen-
cia- y, sobre todo, en las mujeres y los nifios.

Por ello, el resto de aspectos relativos a la atencién sanitaria al paciente pedidtrico en Es-
afia, debe planificarse y desplegarse desde las mismas dreas que la atencién a adultos:
. Proteccién, promocién de la salud y prevencién
. Fomento de la equidad

. Fomento de la excelencia clinica

p

1

2

3. Apoyo a la planificacién de los recursos humanos en salud

4

5. Utilizacién de las tecnologfas de la informacién para mejorar la atencién de los ciudadanos
6

. Aumento de la transparencia

Queda, por tanto, la especial proteccion y orientacion al menor como cliente, reforzada
s6lo en los casos expuestos anteriormente.

En el d&mbito supranacional, el 23 de octubre de 2007, la Comisién Europea lanz6 una
nueva estrategia sanitaria que establece un marco de accién centrado en temas de especial
relevancia dentro de la Unién Europea, la cual se enfrenta a un nuevo escenario definido
por el envejecimiento de la poblacién y las desigualdades sanitarias (mds patentes con las tl-
timas ampliaciones); asi, la esperanza de vida de los nifios europeos tiene hoy una variabi-
lidad entre 65 y 78 afios, como también varia la calidad de vida a edades avanzadas. De igual
forma, se estdn produciendo amenazas globales como las pandemias y los efectos del cam-
bio climético, y las nuevas tecnologfas estdn transformando el funcionamiento de los siste-
mas sanitarios.

La Unién Europea estd trabajando por mejorar la calidad y la duracion de vida de sus ciu-
dadanos para contribuir a la sostenibilidad econémica y la participacién activa de las per-
sonas en la sociedad durante més tiempo.

El nuevo programa, que se basa en el Libro Blanco titulado “Juntos por la salud: un plan-
teamiento estratégico para la UE 2008-2013"3, entrard en vigor el 1 de enero de 2008 y se apli-
card a través de un plan de trabajo anual que establecerd los dmbitos prioritarios y
mecanismos de financiacién.

Sus principales objetivos son:
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. Mejorar la sequridad sanitaria de los ciudadanos: Dentro del primer objetivo se tomardn me-
didas encaminadas a desarrollar la capacidad de la UE y los Estados miembros de res-
ponder ante amenazas a la salud, por ejemplo, mediante la planificacién de situaciones de
emergencia y medidas de preparacion. También se contemplan medidas sobre seguridad
de los pacientes, evaluacion de riesgos y la normativa comunitaria en materia de sangre,
tejidos y células.

. Fomentar la salud, incluida la reduccién de desigualdades en materia sanitaria: La Comision cen-
trard su actuacién dentro del segundo objetivo en los factores determinantes de la salud
— como la alimentacién y el consumo de alcohol, tabaco y drogas -, incluidos los de ca-
rcter social y medioambiental. También se adoptardn medidas de prevencién de enfer-
medades graves, reduccién de las desigualdades en materia sanitaria y fomento del
envejecimiento sano en toda la Unién.

. Informacion y conocimientos sanitarios: Para el tercer objetivo, la Comision se centrard en el
desarrollo de indicadores de salud y la divulgacién de informacién a los ciudadanos. Se
hard hincapié en medidas con valor afiadido comunitario tales como el intercambio de
informacién sobre cuestiones de género, salud infantil o enfermedades poco frecuentes.

. Medidas financiadas por el Programa de Salud 2008-2013: Podran optar a financiacién con cargo
al nuevo programa las actividades transeuropeas de apoyo al desarrollo sanitario en Eu-
ropa. A fin de garantizar la participacion de organizaciones que fomenten medidas sanita-
rias acordes con los objetivos de Programa, se ofrece toda una serie de mecanismos de
financiacidn, incluidas medidas de cofinanciacion, licitaciones, subvenciones de funciona-
miento y financiacién conjunta con los Estados miembros y otros programas comunitarios.

Con este Plan, de nuevo se da un impulso desde la Unién Europea a enfocarnos a la salud
infantil como un proceso estratégico de funcionamiento perfectamente distinguido de un
marco conceptual general.

El enfoque a la Calidad Total

La Calidad Total, “es un programa de calidad basado en resaltar todos los aspectos de ca-
lidad a lo largo de la vida completa del producto o servicio. No basta con asegurar la cali-
dad mediante inspecciones finales ni tampoco a lo largo del proceso. La calidad total procede
de un compromiso total con la calidad de toda la organizacién (calidad en todo el &mbito de
la empresa)”*.

Los principios de la Calidad Total® o de la Excelencia son los siguientes (Figura 1):

* Orientacién hacia los resultados

¢ Orientacion al cliente

e Liderazgo y coherencia en los objetivos

¢ Gestion por procesos y hechos

¢ Desarrollo e implicacion de las personas

¢ Aprendizaje, Innovacién y Mejora continuos

¢ Desarrollo de alianzas

* Responsabilidad social
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Responsabilidad social Orientacion hacia los resultados
Desarrollo de alianzas Orientacién al cliente
Excelencia
Aprendizaje, Innovacién Liderazgo y coherencia
y mejora continuos en los objetivos

o Gestién por procesos y hechos
Desarrollo e implicacion de las personas

Figura 1. Principio de la calidad total

Sibien, el conjunto de todas las estrategias anteriormente citadas a nivel supranacional,
nacional y autonémico serfan el compromiso de las “organizaciones” y sus lideres con la ca-
lidad total del sistema; como hemos visto, estdn dirigidas a la Prevencién y orientadas funda-
mentalmente a las conductas de riesgo:

¢ Tabaquismo

¢ Consumo de alcohol

* Consumo de drogas

¢ Vida sexual activa

e Conduccién temeraria

¢ Trastornos de conducta alimentaria

El despliegue de dichas estrategias en objetivos y, a su vez, en planes de accién deja de
lado otros aspectos de la atencién sanitaria de importante relevancia.

Entendiendo por organizacién el Sistema Sanitario en su totalidad, para detallar el esce-
nario espafiol actual, desde el enfoque de la Calidad Total, parto de la descripcién y encua-
dre de los dos actores principales (entre otros muchos) que intervienen en la cadena de
prestacion del servicio sanitario (cadena cliente/ proveedor).

* Médicos Pediatras (proveedores):

- Escasez de especialistas o ineficiente distribucién
- No reconocimiento de las especialidades pedidtricas
- Variabilidad en la formacién

- Variabilidad en la practica clinica
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® Paciente pedidtrico-menor (clientes):

- Autonomia como sujeto®. “Se produce un cambio en el status social del nifio y como
consecuencia de ello se ha dado un nuevo enfoque a la construccién del edificio de los
derechos humanos de la infancia. Este enfoque (...) consiste fundamentalmente en el
reconocimiento de la titularidad de derechos en los menores de edad y de una capa-
cidad progresiva para ejercerlos”

- Su opinién se considera un factor determinante”
- Consideracién de menor maduro®

- Aumento de la poblacién pedidtrica’ a expensas de la inmigracion.

Por tanto proveedores y clientes, en el &mbito pedidtrico, tienen unas peculiaridades es-
pecificas que les diferencian de otros tipos de prestacion sanitaria; por ello es preciso des-
arrollar sistemas de calidad acordes con sus caracteristicas.

En este sentido, existe una gran variabilidad y diferencia entre los sistemas de calidad im-
plantados en las distintas Comunidades Auténomas; cabe destacar el modelo del Pais Vasco
con un plan especifico de calidad orientado a la Excelencia y con una estructura de indica-
dores que permite medir la mejora continua de sus procesos.

Las iniciativas de los diferentes servicios de salud autonémicos se han orientado clara-
mente a la gestién de procesos como eje central de sus estrategias, pero, en su gran mayoria,
el grado de implantacién de los sistemas de calidad en el &mbito pedidtrico, no puede me-
dirse, dada la inexistencia de un sistema de indicadores, criterios y estdndares, tanto de pro-
ceso como de resultado, que nos permitan hacerlo.

Por tanto, esto dltimo seria el primer objetivo a conseguir: la creacién de una estructura
de indicadores' consensuada entre todos los niveles, que reflejara el estado actual de la asis-
tencia sanitaria pedidtrica y con las siguientes caracteristicas:

¢ Validez: capacidad para identificar situaciones en las que se puede mejorar la calidad de
la asistencia.

¢ Sensibilidad: capacidad para detectar todos los casos en los que se produce una situacion
o problema real de calidad.

¢ Especificidad: capacidad para detectar aquellos casos en los que existen problemas de ca-
lidad.

Organizaciones como la Joint Commission'! en Estados Unidos han elaborado complejos
y eficientes sistemas de calidad basados en una enorme estructura de indicadores y métodos
de medicién y andlisis que permiten saber el nivel de calidad asistencial prestada y, a su vez,
permiten la comparacién de la actividad entre hospitales.

En Espafia, es resefiable el esfuerzo realizado por las Sociedades Cientificas encaminado
a la confeccién de indicadores de diversa naturaleza que nos permitan medir con fiabilidad
la realidad de la asistencia que se presta; como trabajo representativo en el drea pedidtrica,
cabe destacar el de la Sociedad Espariola de Urgencias Pedidtricas'?, cuya propuesta para la
deteccién de dreas estratégicas de asistencia y orientacién a la mejora continua en pediatria,
es la reflejada en la siguiente figura:
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En este diagrama queda reflejado el “Ciclo de Mejora Continua”, “Ciclo PDCA” (Plan-
Do-Check-Act) o “Ciclo de Demming”, basado en la planificacién de estrategias, objetivos,
planes y acciones, la implantacién de las mismas, la verificacién del grado de cumplimiento
y la introduccién de acciones de mejora'.

Instrumento integrador
Al realizar una bisqueda de resultados en materia de Planes de Calidad orientados a la

Mejora de la Asistencia Integral al menor, resalta el Plan Estratégico Nacional de Infancia y

Adolescencia (2006-2009)15.

* Esel primer plan que recoge las lineas estratégicas de todas las Administraciones en ma-
teria de infancia.

* En su elaboracién han participado las Comunidades Auténomas y diversas organizacio-
nes de infancia.

* La ampliacién de escuelas infantiles para cumplir en 2010 el objetivo de Lisboa, la crea-
cién de un Plan de Atencién Temprana para menores en situacién de dependencia y la me-
jora de procedimientos de deteccién y atencién al maltrato infantil, principales
compromisos de las Administraciones.
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Se trata del primer plan que se elabora en Espafia en el que se recogen las lineas estraté-
gicas de las politicas de infancia que guiardn la actuacion de las diferentes Administraciones
en este trienio y fue acordado por unanimidad en del Pleno del Observatorio de la Infancia.

El documento se adapta, ademds, a los planteamientos y principios establecidos en la Con-
vencién de los Derechos del Nifio y a las Recomendaciones del Comité de los derechos del
Nifio de Naciones Unidas.

El Plan Estratégico Nacional de Infancia y Adolescencia es un esquema comtin de plani-
ficacion integral, mediante el que se definen de forma consensuada las grandes lineas estra-
tégicas de desarrollo de las politicas de infancia y adolescencia. Se trata de un instrumento
integrador, a medio plazo, para lograr el pleno desarrollo de los derechos, la equidad inter-
territorial y la igualdad de oportunidades para la infancia y la adolescencia, dentro de un
marco comun y flexible que respete las singularidades y la capacidad de autogobierno de
cada Comunidad Auténoma.

La finalidad del Plan es promover desde los poderes ptiblicos, con la colaboracién de las
familias, los propios nifios y nifias y todos los agentes e instituciones implicadas, el bienes-
tar de la infancia y un entorno social favorable y seguro para satisfacer sus necesidades y con-
seguir el pleno desarrollo de sus capacidades como sujetos activos de sus derechos,
fundamentalmente a través del desarrollo de politicas y actuaciones integrales y transver-
sales.

Asf, el Plan se presenta como un marco general de actuacién acordado por las adminis-
traciones competentes desde el que se desarrollen las medidas especificas.

Principales compromisos

En ese marco general, los principales compromisos que asumen las Administraciones pu-
blicas se centran en los siguientes aspectos:

¢ Establecimiento de sistemas estables de recogida de datos y de informacién sobre la si-
tuacién de la infancia en Espafia, y determinacion del presupuesto que las diferentes Ad-
ministraciones destinan a esta materia.

e Ampliacién del nimero de escuelas infantiles (0-3 afios) en Espafia para alcanzar la tasa
del 33 por 100 en 2010 (en la actualidad, estd en torno a un 21 por 100).

* Aumento de becas y de ayudas al estudio.

¢ Plan de atencién temprana a menores en situaciéon de dependencia en el marco del futuro
Sistema Nacional de Dependencia.

* Mayor coordinacién en procesos de adopcion.
* Mayor proteccién a la infancia ante contenidos inadecuados de medios audiovisuales.

* Potenciar la deteccién y la atencién a la infancia maltratada (potenciar y facilitar la figura
del acogimiento familiar).

* Proteccién a la infancia en el transcurso de procesos penales.
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Objetivos estratégicos

Por lo que se refiere al contenido concreto del documento, el Plan Estratégico Nacional de
Infancia y Adolescencia consta de once objetivos estratégicos, 144 medidas y 100 indicado-
res de referencia, que desarrollardn las diferentes Administraciones.

En funcién del marco anterior, los objetivos estratégicos se concretan en los siguientes:

1. Establecer un sistema permanente y compartido de informacién con el objetivo de mejo-
rar el conocimiento de la situacién de la infancia en Espana.

2. Mejorar las politicas de infancia a través de la coordinacién y la cooperacién entre las Ad-
ministraciones Publicas y demds organismos y agentes implicados de d&mbito nacional, y
de la cooperacién internacional.

3. Avanzar en la promocién de politicas de apoyo a las familias en el ejercicio de sus res-
ponsabilidades de crianza, cuidado y promocién del desarrollo personal y potenciales ca-
pacidades de los nifios y nifias, y facilitar la conciliacién de la vida laboral y familiar.

4. Fomentar la sensibilizacion social sobre los derechos, necesidades e intereses de la infan-
cia y la adolescencia movilizando a todos los agentes implicados en los diferentes esce-
narios de socializacién y redes sociales comunitarias.

5. Impulsar los derechos y proteccién de la infancia en los medios de comunicacién y las
nuevas tecnologias.

6. Potenciar la atencién e intervencion social a la infancia y adolescencia en situacién de
riesgo, desproteccion o discapacidad y/o en situacién de exclusion social, estableciendo
criterios compartidos de calidad y mejores practicas susceptibles de evaluacion.

7. Intensificar las actuaciones en los colectivos de infancia y adolescencia estableciendo me-
canismos preventivos y de rehabilitacién ante situaciones de conflicto social.

8. Garantizar una educacién de calidad para todos que, caracterizada por la formacién en va-
lores, la atencién a la diversidad y el avance en la igualdad desde una perspectiva de ge-
nero, potencie la interculturalidad, el respeto a las minorfas, compense desigualdades y
asegure, mediante una atencién continuada, el méaximo desarrollo de las potencialidades
desde los primeros afios de vida hasta la adolescencia.

9. Fomentar el desarrollo de intervenciones de prevencién, promocién y proteccién de la
salud dirigidas a la infancia y adolescencia, de prevencién de accidentes y otras causas ge-
neradoras de discapacidad, incluyendo aspectos de educacién afectivo-sexual y educa-
cién para el consumo responsable y prestando una atencién especial al diagnostico y
tratamiento de las deficiencias y a la salud mental de la infancia y adolescencia.

10.Favorecer un entorno fisico, medioambiental, social, cultural y politico que permita el
desarrollo adecuado de las capacidades de los nifios, nifias y adolescentes, favoreciendo
el derecho al juego, ocio y tiempo libre, creando espacios apropiados, cercanos y seguros,
promoviendo un consumo responsable, tanto en las zonas urbanas como en las rurales

11.Garantizar el ejercicio de la participacién efectiva de los nifios, nifias y adolescentes, como
ciudadanos de pleno derecho, al objeto de favorecer su integracién social y su participa-
cién en los procesos de decisién de cuanta materia les afecte.
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El desarrollo del objetivo estratégico nlimero nueve, conlleva las siguientes medidas:

9.1 Promover la realizacién de un estudio sobre la salud de la infancia y la adolescencia en Espafia
desde una perspectiva de salud publica.

9.2 Potenciar la Red de Escuelas promotoras de la Salud

9.3 Promover el desarrollo de medidas de promocién y de proteccién de la salud de los menores:
9.3.1 Desarrollar actuaciones y campafias educativas dirigidas a la prevencién de
comportamientos y de conductas de riesgo.

9.3.2. Ampliar la tasa de cobertura de los programas de promocién y educativos para
la salud sexual adaptada a los distintos niveles educativos.

9.3.3. Promover el uso de los dispositivos de proteccion infantil frente a accidentes y
fomento del Consejo Sanitario en este dmbito.

9.3.4. Publicar y difundir en Espafia el libro blanco de seguridad infantil elaborado por
la Alianza Europea sobre seguridad infantil.

9.3.5. Apoyo a la Alianza Europea sobre Seguridad Infantil

9.3.6. Desarrollo de actuaciones dirigidas a prevenir el consumo de tabaco, alcohol y
otras drogas.

9.4 Desarrollar actuaciones de prevencién y promocién de la salud, dirigidas a grupos
especialmente vulnerables, destacando la prevencién de la discapacidad.

9.5 Fomentar una nutricion saludable y una actividad fisica regular, en prevencion de la obesi-
dad infantil y otros trastornos alimentarios.

9.6 Mejorar los servicios de salud mental y de orientacién psicolégica para los adolescentes, con
especial atencién a aquellos que son objeto de intervencién por los servicios de proteccion.

9.7 Establecer medidas para la promocién y apoyo de la lactancia materna.

9.8 Impulsar acciones para la prevencion de espina bifida(1) y erradicacién de los trastornos de
déficit de yodo(2), que impida las graves consecuencias que esta carencia produce en nifios, nifias
y adultos.

9.9 Promover el desarrollo de medidas dirigidas a la educacién para el consumo de los menores,
promoviendo la reflexién y el consumo responsable:

9.9.1. Realizacién de un concurso escolar, de cardcter anual, dirigido a los alumnos/as de
primaria y secundaria.

9.9.2. Edicion de material diddctico en colaboracién con el Ministerio de Educacion.

9.9.3. Colaboracién con la Asociacién Espafiola de Distribuidores y Editores de Software de
Entretenimiento (ADESE) y ONG de protecci6n a la infancia con objeto de difundir
informacion a los usuarios de videojuegos.

9.9.4. Apoyo institucional a la Red Europea del Consumidor.

9.9.5. Desarrollo de unas jornadas destinadas a adolescentes y jévenes para favorecer un
consumo responsable.

9.9.6. Apoyo a la creacién de una red de centros de formacién

9.10. Prevencién de deficiencias en el embarazo
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Cabe destacar el papel que se autoconfieren las autoridades sanitarias estatales y auto-
némicas de forma coordinada en programas que, con anterioridad, no se analizaban como
procesos transversales dentro del abordaje integral de la calidad en el Plan para menores y
adolescentes.

El Objetivo estratégico nimero siete, intensifica las actuaciones ante situaciones de conflicto

social; las medidas son las siguientes

7.1. Realizacion de estudios sobre la situacion de la infancia en conflicto social en la Espafia

actual, con la participacion de los agentes e instituciones implicados en los distintos 4m-
bitos de actuacién.

7.2. Impulsar la implantacién de un sistema de gestién de calidad en los servicios especiali-

zados en responsabilidad penal de menores.

7.3. Favorecer investigaciones dirigidas a identificar los factores de éxito que aparecen regular-

mente asociados a los programas de intervencion mds eficaces con menores infractores.

7.4. Avanzar en la elaboracion de criterios y requisitos de calidad, evaluacién, seguimiento
y buenas prdcticas en la intervencién con la infancia en situacién de conflicto social,
aplicable a los servicios especializados en la ejecucién de medidas de internamiento, de
medio abierto y de mediacién y reparacion extrajudicial

7.5. Fijar pautas de intervenciéon con menores infractores extranjeros, en funcién de su edad,
posibilidades reales de insercién y de acceso al mercado laboral o a la formacién pre-
via.

7.6. Potenciar las acciones de formacién en relacion a la infancia en situacién de conflicto so-
cial y las buenas practicas profesionales, utilizando para ello las metodologfas de for-
macién mds pertinentes e impulsando la formacién a través de Internet.”

7.7. Favorecer el desarrollo de programas de ejecucién de medidas para menores infracto-
res: medidas distintas al internamiento dictadas por jueces de menores y de capacita-
cién de profesionales de las Comunidades Auténomas.

7.8. Favorecer y desarrollar programas de equipamientos residenciales para menores en si-
tuacion de dificultad y/o conflicto social, y programas experimentales para la aplica-
cién de medidas alternativas al internamiento.

7.9. Colaborar en la evaluacién del Reglamento de la Ley 5/2000

7.10. Fomentar la coordinacién y la mejora competencial de los profesionales, permitiendo
el intercambio de buenas practicas, mediante seminarios o jornadas

7.11. Promover programas especificos de tratamiento a menores agresores sexuales.

Todos estos aspectos cobran un papel relevante dentro del &mbito sanitario, pues son los
centros de salud, los servicios de urgencias y los propios especialistas en Pediatria los que
configuran un importante motor para la deteccién de conflicto social en la vida del nifio o
del adolescente.

Como observamos, el despliegue de este Plan Estratégico debe realizarse, ademds de con
acciones dirigidas desde el Ministerio de Sanidad, con acciones concretas dirigidas desde
las diferentes consejerias de las Comunidades Auténomas

Una experiencia de despliegue del Plan Estratégico mediante un Plan de Calidad.
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En este sentido, desde la Consejerfa de Sanidad de la Comunidad de Madrid, y con base
en diferentes actuaciones, se desplegé uno de los compromisos: “Potenciar la deteccién y la
atencién a la infancia maltratada”, por tanto, es el Ministerio de Sanidad a través de un con-
junto integrado de objetivos estratégicos disefiados para alcanzar una mejora de la calidad
en la atencién integral del menor el que hace participe a los gobiernos auténomicos de la
consecucién de este Plan Integral.

La Subdireccién General de Atencién Especializada de la Consejeria de Sanidad de la Comu-
nidad de Madrid, estipula en el afio 2006 la creacién, en todos los hospitales de la red sanitaria
madrilefia, de las Comisiones Clinicas contra la Violencia en situacién de riesgo social y familiar.

En un hospital monogréfico pedidtrico como es el Hospital Infantil Universitario “Nifio
Jestis”, la creaciéon de una comisién de estas caracteristicas nos lleva irremediablemente a
hacer girar alrededor del menor todas nuestras actividades.

Por ello, la Comisién de Violencia, integrada en las Comisiones Clinicas del Hospital fun-
ciona como un grupo de direccion participativa dentro del Plan de Calidad del Centro, ase-
sorando al equipo directivo en esta materia.

Con esta orientacion, las principales acciones acometidas desde su creacién han sido:

e Participacién en la Comisién de Violencia del Area 2.

e Elaboracién de protocolos de coordinacién entre los diferentes niveles asistenciales (Aten-
cién Primaria — Atencion Especilizada).

¢ El consenso y normalizacién de los principales procedimientos generales de actuaciéon en
materia de maltrato de menores.

* La coordinacién con otras instancias gubernamentales.

Con todo ello, se pretende la aplicacién y uso de un Plan de Calidad basado en la mejora con-
tinua que nos permita conocer la situacion de la atencién sanitaria al menor y detectar posibles
situaciones de riesgo, contribuyendo con ello a la consecucién de las estrategias globales.

Conclusiones

¢ Elliderazgo de las estrategias en materia de salud de menores se reparte entre los niveles
supranacional, nacional y autonémico, existiendo gran dificultad en la coordinacién de ac-
ciones y en el disefio de planes de actuacién.

* Las estrategias orientadas a la salud del menor no abarcan la total complejidad de la asis-
tencia sanitaria que se le presta al mismo.

e Elmenor es el cliente al que deben orientarse los planes de calidad asistencial, sin perjui-
cio de la responsabilidad de sus padres y/o tutores.

¢ La orientacién hacia los Principios de la Excelencia en la asistencia sanitaria pedidtrica es
el vehiculo para la integracion de los diversos sistemas de calidad.

* El Ciclo PDCA, es una herramienta vélida para la mejora de la asistencia pedidtrica.
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DERECHO A LA INFORMACION DE LOS MENORES
RESPECTO DE SU SALUD

Nuria Amarilla Matéu

La Convencion de los derechos de los nifios y las nifias tiene como premisa fundamental
la proteccién del nifio ante cualquier otro interés legitimo que pudiera concurrir. Asi lo re-
cogen las recomendaciones internacionales y la normativa de nuestro pais que las suscribe.

La proteccién del nifio se ha entendido hasta hace poco como proteccién de sus aspectos
mas débiles, incluso de inferioridad con respecto de los adultos.

Hoy esta proteccion tiene una visién positiva que es la de reconocer el derecho del nifio a
ser informado en todo momento: para mejorar su salud y su calidad de vida, también cuando
estd enfermo, y ante las posibilidades que la sociedad actual le plantea, sea el derecho a co-
nocer sus origenes o el acceso a las nuevas tecnologias.

El derecho a la participacién en los procesos sociales y el respeto a su intimidad y a la con-
fidencialidad hoy son indiscutibles, el concepto de “menor maduro” ha sustituido al del
nifio indefenso y es la defensa de esa madurez la primera protecciéon que los poderes ptibli-
cos le han de brindar.

En el texto se recogen aspectos actuales e importantes de la salud y la enfermedad de los
nifios en los que el reconocimiento de su derecho a la informacién va a aumentar la calidad
de vida de los nifios y las nifias.

1. DERECHOS DE LOS MENORES ANTE LA SALUD: DERECHO A LA INFORMA-
CION Y DERECHO A LA AUTONOMIA DE LA VOLUNTAD

Los acuerdos internacionales en que actualmente se sustentan los derechos del nifio, inclu-
yendo los especificos de la atencién sanitaria del nifio hospitalizado son:

¢ La Cumbre Mundial a favor de la Infancia, de 1990, que hizo suya la Convencién sobre los
Derechos del Nifio de Naciones Unidas, que habia sido aprobada por la Asamblea Gene-
ral el 20 de noviembre de 1989.

El articulo 17 de la Convencién reconoce “el derecho del nifio a una informacién ade-
cuada”, y el 13 recoge textualmente “el derecho del nifio a la libertad de expresién y de
buscar, recibir y difundir informaciones e ideas de todo tipo, sin consideracién de fronte-
ras, ya sea oralmente, por escrito o impresas, en forma artistica o por cualquier otro medio
elegido por el nifio”.

* Las Recomendaciones del Comité de los Derechos del Nifio al II Informe de aplicacién de
la Convencién sobre los Derechos del Nifio, de junio de 2002.

* La Declaracién y el Plan de Accién a nivel mundial, contenidos en el documento “Un
mundo apropiado para los Nifios y Nifias” de 2002. Se firmaron en mayo de 2002 por los
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Jefes de Estado y de Gobierno y los representantes de los Estados participantes, en el pe-
riodo extraordinario de sesiones de la Asamblea General de las Naciones Unidas sobre la
infancia, donde Espafia jug6 un papel muy relevante al ostentar la Presidencia de la Unién
Europea.

En Espafia hay que destacar el Plan Estratégico Nacional de Infancia y Adolescencia
(PENIA), con validez para el periodo 2006-2009, aprobado por el Consejo de ministros de 16
de junio de 2006. Se trata de un esquema comun de planificacién integral, mediante el que
se definen de forma consensuada las grandes lineas estratégicas de desarrollo de las politi-
cas de infancia y adolescencia. Es un instrumento integrador, a medio plazo, para lograr el
pleno desarrollo de los derechos, la equidad interterritorial y la igualdad de oportunidades
para la infancia y la adolescencia, dentro de un marco comdn y flexible que respete las sin-
gularidades y la capacidad de autogobierno de cada Comunidad Auténoma.

El Objetivo n® 11 del PENIA consiste en: “Garantizar el ejercicio de la participacion efectiva de
los nifios y nifias y adolescentes como ciudadanos de pleno derecho al objeto de favorecer su integra-
cion social y su participacion en los procesos de decision en cuanta materia les afecte”.

Por su parte, la Constitucién Espafiola establece la organizacion territorial del Estado ba-
sada en el principio de autonomia de las nacionalidades y regiones que integran la Naciéon
espariola y en la solidaridad entre todas ellas, lo que se traduce en la igualdad de derechos
y obligaciones en cualquier parte del territorio del Estado.

Con estas premisas se dict6 una ley general basica del Estado para establecer los minimos
que deben ser comunes a todo el territorio: Ley 41/2002, de 14 de noviembre, reguladora de
la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacién y docu-
mentacién clinica.

Como antecedente normativo, ya encontramos el reconocimiento del principio de auto-
nomia de la voluntad en la Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad, en virtud del
cual se requerird el consentimiento escrito del paciente para “cualquier intervenciéon”, ex-
cepto en supuestos de riesgos para la salud publica, incapacidad natural para tomar la de-
cision —correspondiendo en tal caso a los familiares o allegados la prestaciéon del
consentimiento- o por razones de urgencia (articulo 10.6). No podemos olvidar tampoco la
relevancia que tiene en este dmbito el Convenio de Oviedo (1997) -Convenio para la protec-
cién de los Derechos Humanos y la dignidad del ser humano con respecto a las aplicacio-
nes de la Biologia y la Medicina-, precisamente por ser el primer instrumento internacional
con cardcter juridico vinculante para todos los paises que lo suscriben®.

Actualmente, es casi undnime en la doctrina y jurisprudencia que la informacién es una
de las obligaciones que asume el médico, siendo requisito previo a todo consentimiento, al
objeto de que el ciudadano-paciente pueda emitir su voluntad y conformidad de forma vé-
lida para el Derecho. En lo que a este trabajo interesa, la cuestion es si el menor de edad es
sujeto de derechos en igualdad con el adulto respecto de su salud.

Como veremos en el siguiente punto, la ley estatal de autonomia del paciente (articulo
9.3 ¢), aunque con una redaccién bastante mejorable, introduce dos pilares bésicos respecto
a la relacion asistencial con los menores: 1) la “mayoria de edad sanitaria” a los 16 afios, y
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2)la ampliacién de la capacidad de decision del “menor maduro”, es decir, todo aquel mayor
de 12 afios que cuente con madurez a juicio del médico podra decidir sobre su salud.

Cuestion distinta es el desarrollo normativo que cada Comunidad Auténoma haya hecho
de la norma bésica. Los puntos en que las leyes autonémicas de autonomia del paciente sean
contrarias a la ley 41/2002, bésica del Estado, deberian ser revisadas, ya que el motivo de dic-
tar una ley de este tipo es establecer una serie de requisitos y prestaciones homogéneos y ga-
rantizados para todos los ciudadanos del Estado independientemente de su lugar de
residencia. A partir de ese minimo armonizado comtn a todo el territorio, las Comunidades
Auténomas pueden desarrollar atendiendo a sus caracteristicas propias.

1.1 El menor maduro ante la salud reproductiva y la anticoncepcién de emergencia 3

Como regla general, los menores han sido tradicionalmente considerados por la norma-
tiva como incapaces, incluso para tomar decisiones referentes a su salud o enfermedad. Afor-
tunadamente en los ultimos afios la corriente doctrinal de informaciéon clinica y
consentimiento informado, ha originado una verdadera evolucion en la valoracién de la ca-
pacidad del menor.

En la actualidad, el derecho del ciudadano-joven a la autodeterminacién personal y el res-
peto a su libertad en la toma de decisiones en su relacién con el médico, es un valor en alza,
cada vez mds aceptado por la sociedad.

Asimismo, el derecho a la informacién es el nexo de garantia de la proteccién de la salud,
no sélo del ciudadano adulto sino también del ciudadano-menor capaz de entender las con-
secuencias y tomar sus decisiones.

En nuestro pais, la principal novedad juridica en la materia es la Ley 41/2002, de 14 de
noviembre, bésica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en
materia de informacién y documentacién clinica. Dicha ley introduce (articulo 9.3 c) dos pi-
lares bésicos respecto a la relacién asistencial con los menores: 1) la “mayoria de edad sani-
taria” a los 16 afos, y 2)la ampliacién de la capacidad de decisién del “menor maduro”, es
decir, todo aquel mayor de 12 afios que cuente con madurez a juicio del médico podrd deci-
dir sobre su salud.

Esto tiene gran importancia, pues supone reconocer al menor la posibilidad de decidir
sobre los tratamientos que le afecten, si quiere estar o no acompafiado por familiares (debe
decidirlo él), junto a otros derechos fundamentales como el derecho a la intimidad, la confi-
dencialidad y a la proteccién de sus datos de salud, reconocidos por la Constitucién y la co-
rrespondiente normativa de desarrollo.

El antecedente inmediato lo encontramos en el mencionado Convenio de Oviedo, en vigor
en Espafia desde el 1 de enero de 2000, en el que se establece: “La opinién del menor sera to-
mada en consideracién como un factor que serd tanto mds determinante en funcién de su
edad y su grado de madurez (articulo 6, apartado 2.2). Asimismo, esta mdxima legal es re-
cogida en el Cédigo de ética y deontologia médica vigente en nuestro pafs (articulo 10 apar-
tado 10).

Por su parte el articulo 162 del Cédigo civil establece que los padres que ostenten la pa-
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tria potestad tienen la representacion legal de sus hijos menores no emancipados, pero se
exceptdan:

1. Los actos relativos a derechos de la personalidad u otros que el hijo, de acuerdo con las
Leyes y con sus condiciones de madurez, pueda realizar por si mismo (actos personalisi-
mos).

2. Aquellos en que exista conflicto de intereses entre los padres y el hijo.
3. Los relativos a bienes que estén excluidos de la administracién de los padres.

Sefiala Barrios® que a pesar de las innegables ventajas que posee el criterio biolégico o cro-
nolégico —-mads favorecedor de la seguridad juridica- la realidad del proceso de madurez re-
mite a un criterio psicol6gico, mds acorde con esa realidad, aunque menos cohonestable con
la, a veces inevitable, rigidez juridica. También nos recuerda que desde la bioética se ha veni-
do reconociendo que existen menores que son moralmente responsables de este tipo de deci-
siones pues -citando a Engelhardt,- “el sometimiento a los padres no incluye la cesion del dere-cho
a elegir en dreas importantes”.

En definitiva, el elemento clave entre 12 y 16 afios no es la edad sino la madurez del in-
dividuo. En esta linea se dirigen las profundas modificaciones y novedades que introduce
la ley 41/2002, de autonomia del paciente, respecto de la figura del menor como sujeto de
decisiones sobre su salud.

Tanto en adultos como en menores, ante situaciones de incapacidad, original o sobreve-
nida, para tomar decisiones, prestard el consentimiento el representante legal o, en su defecto,
las personas vinculadas a él por razones familiares o de hecho (articulo 9.3 a).

Sin embargo, el apartado c) refiere concretamente a los menores:

- Entre 12 y 16 afios se introduce el criterio de “apreciacién de la capacidad intelectual y
emocional” del menor, es decir, que pueda comprender o no el alcance de una interven-
cién, determinard que pueda prestar el consentimiento por si mismo o deba prestarlo su
representante legal (atn en este caso, el menor debe ser oido a partir de los 12 afios).

- Se reconoce la “mayorfa de edad sanitaria” por dos motivos: la emancipacién o tener 16
afios cumplidos, es decir, en ambos casos el menor prestard el consentimiento por si mismo.

- Sin embargo, el articulo 9.3 c) en la siguiente frase dice “en caso de actuacién de grave
riesgo, segtin el criterio del facultativo, los padres serdn informados y su opinién ser4 te-
nida en cuenta para la toma de la decisién correspondiente”. Supone un cierto vestigio de
paternalismo, pues numerosos estudios de cardcter evolutivo-cognitivo establecen que el
menor a partir de 12 afios ha desarrollado su capacidad psicolégica y moral suficiente-
mente como para otorgar el consentimiento respecto de actuaciones que afecten a su salud.
No olvidemos que, ademds, es contradictorio con la frase anterior que —como acabamos
de ver- establece que no cabe el consentimiento por representaciéon cuando se trate de me-
nores emancipados o con 16 afios cumplidos.

- La persona sefialada por la ley para hacer tales valoraciones es el “médico responsable de
la asistencia”, por lo que es aconsejable que anote sus motivos en la historia clinica.
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Por dltimo, sefialar que en caso de conflicto entre la voluntad del menor con suficiente ca-
pacidad de juicio y la de sus padres o representantes legales, deberd prevalecer la voluntad
del menor en actos que afecten a su libertad, vida o salud, pues se trata de derechos de la per-
sonalidad.

Incluso si hubiera dudas objetivas sobre la madurez del menor, ante la discrepancia entre
este y su representante, serd el juez quien decida.

Asimismo en situaciones en que el padre o tutor del menor no consienta un acto médico
por convicciones morales o religiosas, el juez podra suplir la falta de autorizacién en bene-
ficio del menor (STS de 17 de junio de 1997).

1.2 Anticoncepcién de emergencia y objecién de conciencia®®

Al estar reconocida por el Tribunal Constitucional (STC 53/1985) la objecién de concien-
cia del médico ante el aborto, hay autores que consideran que podria considerarse cubierto
en el caso que considere el cardcter abortifaciente de este farmaco, al impedir la implantacion
del cigoto en el ttero. También es cierto que organismos internacionales —como la OMS o la
Federacién Internacional de Planificacién Familiar- consideran que el embarazo sélo co-
mienza tras la implantacién, por lo que este fairmaco es solamente anticonceptivo.

Numerosos autores —-médicos y juristas- consideran que no hay problema legal alguno en
la prescripcion de la pildora postcoital a menores maduros. Lo relevante es, en todo caso, que
concurra madurez, apreciaciéon que naturalmente corresponderd al médico y que de no con-
currir exigird la intervencién del representante legal del menor (padre, madre o tutor) o, en
su defecto, de las personas vinculadas a él por razones familiares o de hecho (art. 9.3 Ley
41/2002).

Ha ido ganando terreno, la teoria del menor maduro también en este campo, refrendada
por otras disposiciones legales como el articulo 2 de la Ley de Proteccién Juridica del Menor
que sefiala la primacia del interés superior de los menores sobre cualquier otro interés legi-
timo que pudiera concurrir y que “las limitaciones a la capacidad de obrar de los menores
se interpretardn de forma restrictiva”.

Normativamente la objecién de conciencia sélo estd prevista respecto del servicio militar
(articulo 30.2 CE). Ha sido el Tribunal Constitucional (TC) quién con posterioridad ha am-
pliado el alcance de la misma, estableciendo conexién entre la objecién de conciencia y la li-
bertad de conciencia.

Ahora bien, con limitaciones:

1) La objecién de conciencia no estd establecida de forma generalizada, pues esto supondria
la negacion misma del Estado. Lo que puede ocurrir es que se admita excepcionalmente
respecto de un deber concreto (STC 161/1987).

2) No obstante, la objecién de conciencia forma parte del contenido del derecho fundamen-
tal a la libertada ideolégica y religiosa (16.1CE) y, como el TC ha manifestado en diversas
ocasiones, la Constitucién es directamente aplicable en materia de derechos fundamen-
tales, pero en referencia especifica al aborto (STC 53/1985).
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En cualquier caso, como sefiala también el TC, el principio de proporcionalidad es el que
debe aplicarse en los casos de choque entre derechos fundamentales en virtud del cual “como
regla general, cuando se trata de conflicto entre derechos fundamentales, el principio de con-
cordancia préctica exige que el sacrificio del derecho llamado a ceder no vaya mds alld de las
necesidades de realizacién del derecho preponderante” (STC 154/2002 de 18 de julio).

2. EL RETO DE LA OBESIDAD INFANTIL
2.1 Actuaciones en marcha

Salud, familia e infancia centrardn la politica de poner al ciudadano en el centro en 2008,
y desde luego uno de los retos es la obesidad infantil, pues nifios obesos probablemente
seran adultos obesos.

En 2005 el Ministerio de Sanidad y Consumo puso en marcha la Estrategia para la nutri-
cién, actividad fisica, prevencion de la obesidad y salud® (Estrategia NAOS), puesto que
entre las principales causas de enfermedades no trasmisibles estdn el mayor consumo de ali-
mentos hipercal6ricos (con alto contenido en grasas y azticares) y la menor actividad fisica.

El Estudio enKid (1998-2000) pone de manifiesto que la prevalencia media de obesidad en
Espana en la poblacién infantil, de entre 6 y 9 afos, es de un 15,9%, siendo esta una de las
tasas mds altas de Europa. Dado que los hébitos de vida se forman durante los primeros
afios de vida, la escuela constituye un lugar éptimo para desarrollar los programas de pro-
mocién y educacién para la salud. Por ello, en el marco de la Estrategia NAOS, se puso en
marcha en 2006 el Programa PERSEO, de promocion de la alimentacién y la actividad fisica
saludables en el &mbito escolar. Los Ministerios de Sanidad y Consumo y de Educacién y
Ciencia, sus Direcciones Territoriales y Provinciales de Ceuta y de Melilla y las Comunida-
des Auténomas de Andalucia, Canarias, Castilla y Le6n, Extremadura, Galicia y Murcia, han
planteado un programa educativo que, promoviendo una alimentacion saludable y la prédc-
tica habitual de actividad fisica, invierta la tendencia de incremento de la obesidad en la po-
blacién infantil espafiola.

En el programa piloto PERSEO se realizardn encuestas y controles al alumnado de pri-
maria, de entre 6 y 10 afios, de un grupo de centros educativos seleccionados. Asi, se pretende
conocer la situacién de partida respecto a sus hébitos alimentarios y sus actitudes relativas
a la actividad fisica que desarrollan en la vida diaria. El objetivo de este programa es favo-
recer una mejora de hébitos y actitudes saludables entre la poblacién escolar; para ello, el pro-
fesorado va a trabajar en el tema con su alumnado y las familias van a recibir informacién
por parte de los profesionales sanitarios.

Segtin la Guia para la alimentacion en la Educacién Secundaria Obligatoria, la adquisicién
de hdbitos alimentarios desde la infancia no sélo tiene valor por su proyeccién al futuro. El
horizonte no sélo estd en futuras manifestaciones del deterioro de la salud en edades adul-
tas, que en la infancia y la adolescencia dificilmente se considera como algo propio; en el
presente de nifios y nifias, adolescentes y jé6venes hay problemas, originados o relacionados
con la alimentacién, ya activos como:
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- La obesidad infantil, con sus implicaciones psicolégicas y de socializacién

- Los trastornos del comportamiento alimentario como la anorexia y la bulimia y todo lo re-
lacionado con la percepcién de la imagen corporal.

- El desequilibrio de la dieta, a veces con grupos enteros de alimentos ausentes y otros con-
sumidos en exceso, adelantdndose a edades muy precoces la aparicién de problemas co-
mo la hipertensién, la hiperlipemia o el estrefiimiento (...).

La salud ha de ser presentada a los escolares no s6lo como antagonista de la enfermedad,
sino enriquecida con el concepto de “calidad de vida”, cuyos matices se proyectan hacia el
bienestar psiquico, la imagen corporal, la capacidad fisica, las relaciones con los demds...La
alimentacién saludable incide precisamente en esa linea que aproxima al médximo la idea de
salud con la de calidad de vida. Forma parte ya de la cultura social comtin que, si bien es difi-
cil que la alimentacién directamente y por si sola cure enfermedades, si es cierto que disminuye
la probabilidad de contraer muchas de ellas, que contribuye a aminorar la gravedad de su evo-
lucién y que, en general, retrasa la aparicién del deterioro normal del organismo por la edad.

En noviembre de 2007 el Ministerio de Sanidad y Consumo comunicé la creacién del Ob-
servatorio de la Obesidad. Esta herramienta es un sistema de informacién especializado para
detectar los cambios epidemiolégicos de la obesidad. Su objetivo es obtener y difundir in-
formacién sobre la evolucién de la enfermedad para facilitar la toma de decisiones a las ins-
tituciones publicas.

El Observatorio, creado en el seno de la Agencia Espafiola de Seguridad Alimentaria y
Nutricion (AESAN), se dedicard a cuantificar y analizar periédicamente la prevalencia de la
obesidad en Espafia; sus causas, efectos y caracteristicas; y las politicas ptiblicas relevantes,
las iniciativas y programas de accién para combatirla. Ademads, coordinard, divulgard y
facilitard el intercambio de informacién al respecto.

En esta direccion, la AESAN presenté también en noviembre el Estudio Dieta Total que
persigue conocer al detalle la dieta de los espafioles y su ingesta nutricional; identificar los
contaminantes y otras sustancias quimicas a los que se exponen a través de los alimentos; y
detectar posibles déficits de nutricién. Estos son los principales objetivos del Estudio Dieta
Total, un andlisis nacional sobre consumo de alimentos en Espafia que la Agencia Espafiola
de Seguridad Alimentaria y Nutriciéon (AESAN) desarrollard, con la colaboracién de la Fun-
dacién Bamberg, durante 2008.

El estudio se realizard sobre una muestra de 3.000 personas distribuidas por todo el terri-
torio nacional, con representacién de todos los estratos de edad, sexo, residencia de la po-
blacién y estacionalidad de la dieta.

Esta iniciativa permitird conocer exactamente qué es lo que comemos los espafioles y de-
terminar, mediante andlisis quimico, la presencia de contaminantes y otras sustancias en los
alimentos que una persona consume en una dieta tfpica. Ademds permitird evaluar la in-
gesta de nutrientes. Asi se posibilitard, por una parte, limitar dicha presencia de contami-
nantes por debajo de los valores considerados como seguros, asi como mantener la ingesta
de nutrientes en los niveles recomendados.

257



Informe Salud Infancia Adolescencia y Sociedad. SIAS 6

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) promueve la realizacién de este tipo de es-
tudios en todos los paises, asumiendo la necesidad de conocer datos de evaluacién que pue-
dan ser comparables.

Sefialar por tltimo el reciente informe presentado por UNICEEF titulado Pobreza infantil en
perspectiva: Un panorama del bienestar infantil en los pafses ricos'%, en el que se recoge, den-
tro del apartado “Conductas y asuncién de riesgos...” la referencia a la obesidad infantil en los
términos siguientes: los hébitos de alimentacién en la infancia y la adolescencia son indicado-
res de bienestar presente y futuro. Los nifios que comen de forma insana durante sus primeros
afios de vida tendrdn mds probabilidades de mantener esa pauta en la edad adulta y sufrirdn
un riesgo mayor de padecer problemas de salud como diabetes, cardiopatia y cancer.

Las directrices encontradas por un panel internacional bajo la direccién de la OMS reco-
miendan que todos los jévenes participen en una actividad fisica de intensidad al menos
moderada durante una hora al dia. En los paises de la OCDE en conjunto, s6lo una tercera
parte de los jévenes, aproximadamente, hace ejercicio durante una hora o més en cinco o
mads dias por semana. Los jévenes que hacen mds ejercicio son los de Irlanda, Canadd y los
Estados Unidos, y los que menos, Bélgica y Francia. En todos los paises y grupos de edad en-
cuestados los chicos tienden a realizar mds actividades que las chicas.

Lo mds preocupante, por lo que nos toca, es que los niveles mds altos de obesidad se en-
contraron en los cuatro paises de Europa meridional (Espafa, Grecia, Italia y Portugal) mds
los Estados Unidos, Canadd y el Reino Unido.

2.2 Propuesta: el derecho a la informacién en salud alimentaria como herramienta®

Hasta ahora, la salud alimentaria ha sido trasmitida mayoritariamente por medio de la pu-
blicidad, y ha habido una preferencia en la Unién Europea por sistemas de autocontrol em-
presarial de dicha publicidad frente al control judicial (diversas causas: €j. lentitud de los
procesos judiciales).

Es cierto que en Espafia contamos con buenas iniciativas como el Cédigo PAOS (Cédigo
de autorregulacién de la publicidad de alimentos dirigida a menores, prevencién de la obe-
sidad y salud)®, sin embargo, el andlisis de la realidad publicitaria nos hace preguntarnos si
los sistemas de autorregulacién son suficientes, especialmente respecto de la publicidad di-
rigida a la infancia y adolescencia.

Nuevos escenarios como el que plantea el Reglamento CE 1924/06, relativo a las decla-
ciones nutricionales y de propiedades saludables en los alimentos, son un buen comienzo
para un futuro en el que la industria alimentaria, las Agencias de seguridad alimentaria, y
todos los agentes que participen en la trasmisién de informacién sobre salud alimentaria al
ciudadano tendrén que responder por dicha informacién incluso los medios de comunica-
cién. Por todo ello es necesario potenciar la diferencia entre informacién y publicidad, y de-
terminar cudl es la via procesal mds adecuada para las reclamaciones por omisién de
informacién o informacién defectuosa en caso de que se produzcan dafios a la salud de los
ciudadanos.

En esta direccion llevo trabajando varios afios, en el seno del Grupo Europeo de Derecho
Farmacéutico (Eupharlaw), en el que hemos creado el Proyecto DISA®, pues consideramos
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que la futura responsabilidad por defecto de informacién sobre propiedades saludables en
los alimentos comienza con el Derecho a la Informacién en Salud Alimentaria (DISA).

El comienzo de la aplicacién del Reglamento europeo sobre declaraciones nutricionales y de
propiedades saludables en los alimentos no significa que el problema de la atribucién descon-
trolada de propiedades saludables a los alimentos esté solucionado. Durante los periodos tran-
sitorios que establece el Reglamento, los Estados Miembros tendrén que seguir aplicando las
normas internas. En Espafia dichas normas son insuficientes para resolver el problema.

Ante este panorama decidimos comenzar a trabajar desde Eupharlaw en la reivindica-
cién del derecho del ciudadano a recibir una informacién sobre salud alimentaria correcta,
adecuada y veraz como presupuesto de la responsabilidad por defecto de informacién en los
alimentos. 'Correcta’ por cuanto no contenga datos erréneos, 'adecuada’ porque deberia ser
suficiente (no excesiva) y ser comprensible para el destinatario, y 'veraz', evidentemente,
porque no lleve a engafio.

Ante el mercado creciente de la alimentacion funcional, de alimentos con efectos en nues-
tra salud, y por analogia con la evolucién que estd experimentando el defecto de informa-
cién en el &mbito de los medicamentos, creemos que en un futuro préximo la responsabilidad
de aquellos que proporcionen una informacién defectuosa sobre las caracteristicas y pro-
piedades (positivas y negativas) de los alimentos serd exigible ante los Tribunales.

¢(Quiénes son los agentes obligados a proporcionar una informacién correcta, adecuada y
veraz al ciudadano? La industria, las Administraciones, la distribucién, los profesionales sa-
nitarios y, también, los medios de comunicacion.

Respecto de productos dirigidos a la alimentaciéon de nifios y jovenes, la informacién se
hace si cabe mds esencial, ya que, como veiamos en el apartado anterior, los habitos adqui-
ridos en esta etapa condicionardn su salud en la vida adulta.

3. DERECHOS DE LOS MENORES ANTE LA ENFERMEDAD

La Convencién sobre los Derechos del nifio, adoptada por la Asamblea General de la
Naciones Unidas el 20 de noviembre de 1989, constituye un logro de trascendental impor-
tancia para los nifios y adolescentes.

Dicha Convencién reconoce, entre sus antecedentes histdricos, la primera declaracion ofi-
cial destinada a proteger los derechos del nifio, redactada en 1923, después de la Primera
Guerra Mundial.

En 1959, la Organizacién de las Naciones Unidas proclama en Ginebra los diez derechos
fundamentales del nifio, enfatizando que su falta de madurez fisica e intelectual hace im-
prescindible la necesidad de un cuidado adecuado y especial para él.

3.1 El derecho a la informacidn de los nifios hospitalizados

El 13 de mayo de 1986 se aprueba, por el Parlamento europeo, la Carta europea del nifio
hospitalizado. Ese mismo afio el Comité Hospitalario de la CEE, tras asumir los principios
de la Carta aprobada por el Parlamento, hacia publicas unas “Recomendaciones sobre la
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hospitalizacion infantil” dirigidas al personal sanitario, padres o tutores y administraciones
de los centros hospitalarios. Estos textos no traducen mds que la conciencia de que la hos-
pitalizacién de los nifios debe revestir unas caracteristicas diferenciales a las de los adultos
y que, en este sentido, el sujeto infantil es portador de una serie de derechos especiales ante
la situacién de internamiento en un centro sanitario, entre los que resaltaremos el derecho a
la informacién del nifio®:

a) Derecho del nifio a que no se le hospitalice sino en el caso de que no pueda recibir los cui-
dados necesarios en su casa o en un ambulatorio y si se coordinan oportunamente, con el
fin de que la hospitalizacién sea lo mds breve y rdpida posible

b) Derecho del nifio a procurar la hospitalizacién diurna, sin que ello suponga una carga
econdmica adicional a los padres

c) Derecho del nifio a estar acompafiado de sus padres, o de la persona que los sustituya, el
maximo tiempo posible, durante su permanencia en el hospital, no como espectadores
pasivos, sino como elementos activos de la vida hospitalaria, sin que ello comporte cos-
tes adicionales; el ejercicio de este derecho no debe perjudicar en modo alguno ni obsta-
culizar la aplicacién de los tratamientos a los que hay que someter al nifio

d) Derecho del nifio a recibir una informacién adaptada a su edad, su desarrollo mental, su
estado afectivo y psicolégico, con respecto al conjunto del tratamiento médico al que se le
somete y a las perspectivas positivas que dicho tratamiento ofrece.

e) Derecho del nifio a una recepcion y seguimiento individuales, destindndose en la medida
de lo posible los mismos enfermos y auxiliares para dicha recepcién y los cuidados nece-
sarios

f) Derecho del nifio a negarse (por boca de sus padres o de la persona que los sustituya) co-
mo sujetos de investigacion, y a rechazar cualquier cuidado o examen cuyo propésito pri-
mordial sea educativo o informativo y no terapéutico

g) Derecho de los padres, o de la persona que los sustituya, a recibir toda la informacion re-
lativa a la enfermedad o al bien estar del nifio, siempre y cuando el derecho fundamental
del nifio al respecto de su intimidad no se vea afectado por ello

h) Derecho de los padres, o de la persona que les sustituya, a expresar su conformidad con
los tratamientos que se aplican al nifio

i) Derecho de los padres, o de la persona que los sustituya, a una recepcion adecuada y a su
seguimiento psicosocial a cargo de personal con formacién especializada

j) Derecho del nifio a no ser sometido a experiencias farmacoldgicas o terapéuticas. Sélo los
padres o la persona que los sustituya, debidamente advertidos de los riesgos y de las ven-
tajas de estos tratamientos, tendrén la posibilidad de conceder su autorizacion, asi como
de retirarla

k) Derecho del nifio hospitalizado, cuando estd sometido a experimentacién terapéutica, a
estar protegido por la Declaracién de Helsinki de la Asamblea Médica Mundial y sus sub-
siguientes actualizaciones

1) Derecho del nifio a no recibir tratamientos médicos indtiles y a no soportar sufrimientos
fisicos y morales que puedan evitarse
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m) Derecho del nifio y medios de contar con sus padres o con la persona que los sustituya
en los momentos de tensién

n) Derecho del nifio a ser tratado con tacto, educacion y comprension, y a que se respete su
intimidad

0) Derecho del nifio a recibir, durante su permanencia en el hospital, los cuidados prodiga-
dos por el personal cualificado que conozca perfectamente las necesidades de cada grupo
de edad, tanto en el plano fisico como en el afectivo

p) Derecho del nifio a ser hospitalizado junto a otros nifios evitando todo lo posible su hos-
pitalizacién entre adultos

q) Derecho del nifio a disponer de locales amueblados y equipados, de modo que respondan
a sus necesidades en materia de cuidados, de educacién y de juegos, asi como las normas
oficiales de seguridad

r) Derecho del nifio a proseguir su formacion escolar durante su experiencia en el hospital,
y a beneficiarse de las ensefianzas de los maestros y del material diddctico que las autori-
dades escolares pongan a su disposicién, en particular en el caso de la hospitalizacién
prolongada, con la condicién de que dicha actividad no cause perjuicios a su bienestar
y /0 no obstaculice los tratamientos que se siguen.

s) Derecho del nifio a disponer durante su permanencia en el hospital de juguetes adecua-
dos a su edad, de libros y de medios audiovisuales

t) Derecho del nifio a percibir estudios en caso de hospitalizacién parcial (hospitalizacién
diurna) o de convalecencia en su propio domicilio

u) Derecho del nifio a la seguridad de recibir los cuidados que necesita, incluso en el caso que
fuera necesario la intervencién de la justicia si los padres o persona que los sustituya se
niegan por razones religiosas, retraso cultural, de prejuicios, o no estdn en condiciones de
dar los pasos necesarios para hacer frente a la urgencia

v) Derecho del nifio a la necesaria ayuda econémica y moral, asi como psicosocial, para ser
sometido a exdmenes y /o tratamiento que deban efectuarse necesariamente en el extranjero

w) Derecho de los padres o de la persona que los sustituya a pedir la aplicacién de la pre-
sente carta en el caso de que el nifio tenga necesidad de hospitalizacién o de examen
médico en paises que no formen la Comunidad Europea.

Respecto de los apartados d y g, mencionar un andlisis? presentado en las XI Jornadas Na-
cionales de Informacién y Documentacién en Ciencias de la Salud "El derecho a la informa-
cién del nifio hospitalizado". Esta comunicacién presenta un estado de la cuestién sobre
experiencias virtuales relacionadas con el derecho de los nifios hospitalizados a recibir una
informacién adecuada sobre su enfermedad y el tratamiento a seguir. Se parte de un marco
legal y normativo (Patient’s Bill of Rights, Declaracién sobre la promocién de los derechos
para los pacientes en Europa, Carta europea de los derechos del nifio hospitalizado, Mani-
fiesto de la Unesco para bibliotecas ptblicas, Pautas para bibliotecas al servicio de pacien-
tes de hospital, ancianos y discapacitados en centros de atencién de larga duracién) que
reconoce que hay que garantizar el derecho de los enfermos a disfrutar de una vida plena
porque un paciente no es sélo un enfermo sino una persona con derechos (...).
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Del andlisis se deduce que existen numerosos recursos virtuales pero pocos son los que in-
forman al paciente infantil, siendo mds frecuentes los dirigidos a adolescentes. La mayoria
de las veces la informacién proporcionada no va mds alld de los tépicos o no es adecuada.
Predominan las comunidades virtuales frente a la informacién directa sobre la enfermedad.
Se trata de productos o proyectos normalmente desvinculados de las bibliotecas hospitala-
rias o de las bibliotecas para pacientes y de sus profesionales. Se concluye que el canal mds
adecuado para facilitar el acceso no sélo a la informacién sino a una informacién de calidad,
es a través de la biblioteca del hospital, en la que el “bibliotecario de cabecera” se constituye
en un referente constante para el personal sanitario, los pacientes y sus familiares.

Por otra parte, respecto del derecho del nifio hospitalizado a continuar su educacién en
dicho periodo (apartado r), es de destacar la creacién en Espaiia de las llamadas Aulas Hos-
pitalarias?”. A raiz de lo dispuesto en la Ley Orgénica de Ordenacién del Sistema Educativo
(LOGSE), Capitulo V, articulo 63.1 y la Ley 13/1982 de 7 de Abril, de Integracién Social de
los Minusviélidos etc.) en el que se basan las aulas hospitalarias, el Ministerio de Educacién
y Cultura, el Ministerio de Sanidad y Consumo y el Instituto Nacional de la Salud, firmaron
un convenio, con fecha de 18 de Mayo de 1998, en el que se sentaron las bases y la politica
compensatoria destinada a resolver la escolarizacién de los nifios convalecientes o ingresa-
dos en centros hospitalarios, de tal forma que esto no sea un obstdculo para su formacién
educativa, conforme a la Carta Europea de los Derechos del nifio hospitalizado.

Reciben el nombre de Aulas Hospitalarias las unidades escolares surgidas dentro del hos-
pital, cuyo objetivo principal es la atencion escolar de los nifios hospitalizados, atendiendo
con ello a uno de los principales derechos recogidos en la Ley 13/1982 sobre la integracién
social de los minusvélidos, en cuyo articulo 29 se recoge que en todos los hospitales en los
que se cuente con servicios pediatricos se dispondrd de "una seccién pedagégica para pre-
venir y evitar la marginacion del proceso educativo de los alumnos en edad escolar inter-
nados en dichos hospitales". Esta Ley fue mds tarde ampliada a través de varios Reales
Decretos en los que se han ido definiendo con mayor claridad las funciones a desarrollar en
estas aulas, dotdndolas de un mayor contenido. Actualmente, los principales centros hospi-
talarios del pafs cuentan con unidades de este tipo.

Unicamente como ejemplo —pues son igualmente valiosos los programas del resto de las
Comunidades Auténomas- la iniciativa de la Junta de Andalucia?® “Mundo de Estrellas”.

El Proyecto Mundo de Estrellas entr6 en funcionamiento en el Hospital Universitario Vir-
gen del Rocio, dependiente del Servicio Andaluz de Salud, en Diciembre de 1998, como pri-
mera experiencia para poner a disposicién de la fantasia de los nifios hospitalizados, en los
Centros del Servicio Andaluz de Salud, las nuevas tecnologias de la informacién y comuni-
cacion (...). Esta experiencia se hace extensiva a todos los hospitales publicos de Andalucia
en el afio 2000, dentro del Programa de Atencién al Nifio Hospitalizado, dependiente del
S.A.S., bajo las directrices de la Consejerfa de Salud, en el marco de la estrategia digital del
Sistema Sanitario Publico de Andalucia, con objeto de que todos los nifios que se encuentran
hospitalizados en la Comunidad Auténoma, puedan conocerse, interactuar mediante mun-
dos virtuales, voz, imagen, texto y encontrarse para desarrollar actividades lddicas y recre-
ativas, abriendo la experiencia, al mismo tiempo, a la intercomunicacién con cualquier nifio
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que, disponiendo de la tecnologia Internet en su casa y en situacion de salud, quiera jugar
con ellos.

Cuenta con un equipo multidisciplinar que tiene la responsabilidad de tutelar todo el Pro-
yecto y de responder a las expectativas de los nifios hospitalizados: médicos, personal de
enfermeria y auxiliar, psic6logos, psiquiatras, animadores, informadticos, trabajadores socia-
les, ingenieros de telecomunicaciones, disefiadores, etc.

Asimismo, cuenta con otras dos herramientas, el aula virtual y la consulta virtual con el ob-
jetivo, en el primer caso, de facilitar la “asistencia virtual” del nifio hospitalizado a clases de
su propio centro de formacion, y en el segundo, prestar atencién médica y de enfermeria a
nifios que pueden estar en sus domicilios y, por indicacién terapéutica, pueden ser atendidos
mediante la tecnologfa Internet para la supervisién y seguimiento de programas especificos.

Es evidente que la hospitalizacién pedidtrica ha cambiado mucho en los tltimos afios.
Atrés queda aquella época en la que el médico se ocupaba exclusivamente de los aspectos
organicos, olvidando que no atendia a un cuerpo sino a un nifio. Actualmente sabemos que
es necesario ofrecer una atencién global, bio-psico-social, y son bien conocidas las conse-
cuencias de la hospitalizacién infantil tanto a corto como a largo plazo. Se ha comprobado
que mediante una adecuada atencién al nifio hospitalizado y a su familia, estas secuelas ne-
gativas se pueden evitar o, al menos, disminuirlas.

La aplicacién de los derechos del nifio sin duda ha de hacerse de forma idéntica en el sec-
tor publico y privado. Es muy probable que exija un cambio de estructura hospitalaria y un
cambio importante en la mentalidad y actitudes de los profesionales que tratan a los nifios,
pero la salud y el bienestar de los nifios/as es una prioridad para un Estado de derecho. Es
esencial, ademds, que ante las actuaciones programadas por el sistema sanitario para adecuar
el sistema hospitalario a la mejor calidad de vida de los nifios hospitalizados se tenga siem-
pre presente la perspectiva de género que garantice la absoluta igualdad entre nifios y nifias.

3.2 Autonomia de la voluntad del menor enfermo

Laley 41/2002 de autonomia del paciente niega la capacidad del menor de edad para dic-
tar instrucciones previas. Segtn su articulo 11.1: “Por el documento de instrucciones pre-
vias, una persona mayor de edad, capaz y libre, manifiesta anticipadamente su voluntad,
con objeto de que esta se cumpla en el momento en que llegue a situaciones en cuyas cir-
cunstancias no sea capaz de expresarlas personalmente, sobre los cuidados y el tratamiento
de su salud o, una vez llegado el fallecimiento, sobre el destino de su cuerpo o de los 6rga-
nos del mismo. El otorgante del documento, puede designar, ademds, un representante para
que, llegado el caso, sirva como interlocutor suyo con el médico o el equipo sanitario para
procurar el cumplimiento de la instrucciones previas”.

Sin embargo, esta cuestion plantea dudas tedricas indudables respecto del menor maduro,
alaluz del articulo 9.3 ¢ de la misma ley, y seguro que plantea muchas mds dudas en el dia
a dia de muchos profesionales y familiares. A pesar de que el articulo 11 es claro cuando
exige que el otorgante de dichas instrucciones sea “persona mayor de edad, capaz y libre...”,
sefialaré algunas conclusiones extraidas tras revisar Jurisprudencia relacionada, especial-
mente, en casos en que el menor de edad pero mayor de 12 afios, ha mostrado claramente
su voluntad ante el equipo médico:
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- El Tribunal Constitucional mantiene el respeto a la autonomia individual en caso de ins-
trucciones previas o manifestacién verbal ad hoc, incluso si se trata de menores, si mani-
fiestan inequivocamente su voluntad y madurez suficiente a juicio del médico (STC
154/2002 de 18 de julio).

- Asimismo considera irreprochable que en estos casos los profesionales sanitarios que
intervengan intenten preservar la vida del paciente, incluso en contra de su voluntad,
pero siempre con autorizacién judicial previa (STC 53/1985 y 120/1990).

- En caso de urgencia, si no fuera posible consultar a los padres, o la postura de los padres
o tutores fueran en contra del criterio médico, solicitar autorizacién al Juez antes de la
intervencion.

4. “DERECHOS SOBRE EL FUTURO”: BANCOS DE CELULAS DE SANGRE DEL COR-
DON UMBILICAL. EXPECTATIVAS Y REALIDADES.

4.1 Expectativas y realidades

Las células madre son aquellas células que al reproducirse originan otros tipos de células,
es decir, que poseen la informacién y la capacidad de crear todos los tejidos y 6rganos de
nuestro cuerpo. En consecuencia, las células madre presentan dos importantes caracteristi-
cas que las diferencian de otros tipos celulares: son células no especializadas, pero que, en
condiciones fisioldgicas y experimentales determinadas, pueden dar lugar a células espe-
cializadas (como, por ejemplo, células nerviosas, dérmicas o hepadticas); y pueden dividirse
y dar lugar a nuevas células madre. Es decir, son células pluripotenciales, capaces de dar
lugar a cualquier tipo de célula somatica, y de proliferar de forma indefinida.

Enla actualidad, la investigacion en células madre estd proporcionando gran cantidad de
informacién sobre c6mo nuestro organismo se desarrolla a partir de una tinica célula (el ci-
goto u 6vulo fecundado), y sobre cémo las células sanas pueden reemplazar células dafia-
das en organismos adultos.

La investigacion cientifica sobre el uso de las células madre en el tratamiento de varias en-
fermedades estd conduciendo a resultados altamente prometedores, pero la ciencia médica
aln estd en sus inicios en este drea.

Existen dos tipos de células madre: las células madre sométicas y las células madre em-
brionarias. A su vez, las células madre somdticas pueden ser: células madre de sangre del cor-
dén umbilical, células madre de fetos de abortos espontdneos o interrupciones legales del
embarazo, y células madre adultas.

En la sangre del cordén umbilical se encuentra una gran cantidad de células madre (las
células madre de la sangre del cordén umbilical), que también son capaces de dar lugar a un
gran abanico de diferentes células especializadas. Estas células madre se pueden obtener de
forma muy sencilla en el momento del parto, y se caracterizan por su gran vitalidad. Asf, es
posible en la actualidad el banco o criopreservacion de las células madre del cordén umbi-
lical, las cuales se podran utilizar posteriormente tanto para el tratamiento del propio pa-
ciente como para el de otros individuos.
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El tratamiento con células madre se conoce como terapia regenerativa, y puede ser de dos
tipos: autélogo y alogénico. El transplante aut6logo de células madre consiste en el trata-
miento con células madre del propio paciente. Por el contrario, el transplante alogénico con-
siste en el tratamiento con células madre de otro individuo obtenidas por donacién.

Se estima que se han realizado ya més de 2.000 transplantes alogénicos con células madre
obtenidas de la sangre del cord6n umbilical, la mayoria de los cuales se han llevado a cabo
en los dltimos 4-5 afos. Y la tasa de éxito de estos transplantes es tan alta como la de aque-
llos con células madre adultas. En Espafia, dos tercios de los transplantes se realizan en la ac-
tualidad utilizando células madre de la sangre del cordén umbilical.

Al mismo tiempo, la probabilidad de que un recién nacido acabe necesitando una terapia
regenerativa, con una alta compatibilidad inmunolégica donantereceptor, es baja, calculada
en uno por cada 10.000 habitantes o, dicho de forma mds sencilla: si un bebe nace hoy la pro-
babilidad de que desarrolle durante su vida una enfermedad curable con células de cordén
es menor de uno entre 10.000. Esta baja probabilidad hace practicamente innecesario alma-
cenar la sangre del propio cordén. Ademads, tampoco hay evidencias de que las células madre
extraidas pervivan méds de 10 afios.

Por otra parte, existen enfermedades en las que es necesario realizar un transplante alo-
génico (de otra persona sana) como, por ejemplo, para tratar la leucemia, uso principal que
se da a la sangre de cordén en la actualidad. Igual sucede con otras enfermedades, ya que
las células de la sangre del cordén de un individuo tienen la misma enfermedad que se quiere
curar a ese individuo, por lo que es imprescindible que las células sean de otra persona.

En la actualidad existen todavia muy pocos casos descritos de tratamiento autélogo con
células madre obtenidas de la sangre del cordén umbilical, aunque existe alguna experien-
cia clinica. La técnica no estd madura. “No existe base cientifica actual ni respaldo de las ins-
tituciones europeas para esta practica” (Secretario General de Sanidad, José Martinez Olmos
el 30 de marzo de 2006 en la presentacion de las lineas bdsicas del decreto que regularia la
donacién, almacenamiento y utilizacién de células y tejidos humanos).

4.2 Normativa

El 10 de noviembre de 2006 se aprobd el Real Decreto 1301/2006, por el que se establecen
las normas de calidad y seguridad para la donacién, la obtencién, el procesamiento, la pre-
servacion, el almacenamiento y la distribucion de células y tejidos humanos y se aprueban
las normas de coordinacién y funcionamiento para su uso en humanos.

Este Real Decreto traspone a la legislacién espafiola dos Directivas Europeas: la 2004 /23 /CE
del Parlamento Europeo y del Consejo, de 31 de marzo de 2004, y 1a 2006/17/ CE de la Comi-
si6n, de 8 de febrero de 2006, por la que se aplica la anterior en lo relativo a los requisitos técni-
cos para la donacién, la obtencion y la evaluacién de células y tejidos humanos.

Ambeas tienen su base legal en el Articulo 152 del Tratado de la UE, que establece que se
deberan fijar normas de calidad y seguridad sobre 6rganos, sangre y componentes de la san-
gre y sustancias de origen humano para uso en humanos. Al mismo tiempo, el Real Decreto
1301/2006 desarrolla la Ley 30/1979, de 27 de octubre, sobre extraccién y trasplante de 6r-
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ganos, y ha de observarse en conjunto con: Ley Orgénica 15/1999, de proteccién de datos de
cardcter personal, Ley 41/2002 de autonomia del paciente, Ley 29/2006 del medicamento,
Ley 14/2006 de reproduccién humana asistida, la Ley 14/2007 de investigacién biomédica
y la correspondiente normativa de desarrollo de todas ellas.

El decreto sefialado ha sido desarrollado por la Organizacién Nacional de Trasplantes
(ONT) en colaboracién con las Comunidades Auténomas representadas en la Comisién de
Trasplantes del Consejo Interterritorial y con numerosos expertos en este campo.

Con su aprobacién, Espafia se convierte en el primer pais de los 25 de la Unién Europea
en trasponer las normas comunitarias y se sittia a la cabeza en el desarrollo de todas las me-
didas de calidad, seguridad, deteccién y comunicacién de reacciones y efectos adversos y
trazabilidad que en ellas se establecen.

Con esta normativa se pretende compatibilizar la posibilidad de que los padres guarden el
cordon o, en el futuro, cualquier otro producto para un eventual uso autélogo, con unos es-
tandares de calidad del mdximo nivel internacional y con un reforzamiento de nuestro sistema
de trasplantes basado en la donacién altruista y la solidaridad, que lo han convertido en un re-
ferente en todo el mundo, pues hace posible atender a todo aquel que lo necesite sin distincion.

Ahora bien, dado que existen bancos privados en algunos paises de la UE, a los que tie-
nen libre acceso los ciudadanos espafioles, el RD 1301 /2006 compatibiliza estos criterios con
la posibilidad de que se preserven células y tejidos humanos para un eventual uso autélogo,
siempre que respeten los siguientes requisitos:

1. Méxima calidad y seguridad, en los mismos términos que exige la Directiva 2006/17/CE
para los bancos de uso alogénico (la Directiva no recomienda crear bancos para uso auté-
logo). Aspectos técnicos como recogida de muestras, condiciones de trasporte y conserva-
cién, etc.

2. Se garantizard que la informacién que se suministre a las familias sobre las posibilidades
de estas practicas sea veraz y fidedigna y esté supervisada por las autoridades sanitarias
competentes.

3. La promocién y publicidad de los centros y servicios a que se refiere este decreto quedan
sometidas a la inspeccién y control que establece la Ley General de Sanidad. La existen-
cia o persistencia de publicidad y promocién falsa, engafiosa o tendenciosa deberd consi-
derarse incompatible con la autorizacion de las actividades a los centros o establecimientos
implicados.

4. Estos bancos garantizardn el acceso a las muestras almacenadas, a cualquier enfermo que
lo precise en el mundo, a través de la red internacional de bancos de cordones. Esta posi-
bilidad debera ser comunicada a los padres antes de proceder a la extraccién de la unidad,
a pesar de ser muy remota.

Se admite una excepcién en caso de donacién dirigida: los padres podrdn donar la sangre
de cordén umbilical para otro hijo enfermo (donacién dirigida) siempre que exista un
informe medico del especialista que lo aconseje y cuente con el visto bueno del comité de
expertos previsto en este proyecto.
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5. Las actividades de los establecimientos de tejidos no tendrdn cardcter lucrativo, y exclusi-
vamente podran repercutirse los costes efectivos de los servicios prestados por el desarro-
llo de las actividades autorizadas.

Es importante destacar también que el 31 de enero de 2007 el Ministerio de Sanidad pre-
sento el borrador del Plan Nacional de sangre de cordén umbilical que recoge la necesidad
de seguir desarrollando esta practica para conseguir cubrir las necesidades posibles de nues-
tro pais. En esa fecha Espaiia tenia ya 24.445 unidades almacenadas, es decir, el 10% del total
mundial en ese momento.

Uno de los ejes fundamentales de este Plan es la informacién veraz a los ciudadanos ba-
sada en la evidencia cientifica sobre la utilidad real de la sangre de cordén umbilical y a qué
pacientes puede, de verdad, beneficiar.

Por ejemplo, no todas las mujeres pueden donar el cordén. No podran si han padecido de-
terminadas enfermedades infecciosas o tienen algunas crénicas. Ademds, no todos los cor-
dones almacenados son ttiles. No lo serdn si no poseen el ntimero de células adecuado o si
estas no presentan suficientes estdndares de vitalidad.

“Es esencial informar a los ciudadanos de forma realista sobre la donacién de sangre de
cordon y, especialmente, sobre los resultados esperados del trasplante de este tipo de célu-
las sanguineas”, sefiald el Secretario General de Sanidad durante la presentacién del Plan el
31 de enero de 2007.

La informacién veraz es en este momento la necesidad més acuciante que tienen los ciu-
dadanos en este dmbito. El 12 de julio de 2007, ante la proliferacion de pdginas web y lla-
mamientos de los medios de comunicacién alentando a la donacién, la Organizaciéon
Nacional de Trasplantes (ONT), la Organizacién Catalana de Trasplantes (OCATT) y la Fun-
dacién Carreras hicieron publica la advertencia de que los llamamientos ptblicos a la do-
nacion de tejidos y 6rganos son intitiles y contraproducentes. Esto unido a que la publicidad
del donante rompe el principio de confidencialidad y vulnera el derecho constitucional a la
intimidad y la proteccién de datos personales.

4.3 ;A quién pertenece la sangre del cordén umbilical?

Determinar quién es el titular de un derecho es elemento bdsico en el dmbito juridico,
pues determina quién podrd ejercitar todas las facultades que dicho derecho conlleva. Desde
el punto de vista juridico, respecto de la sangre obtenida del cordén umbilical se plantea la
duda de si el recién nacido ostentaria algtin tipo de titularidad sobre la misma.

Segun Luis Martinez-Calcerrada, catedrdtico de Derecho Civil y ex magistrado del Tri-
bunal Supremo, “si hay una donacién a un banco publico con un fin altruista, el propietario
de la sangre es el propio establecimiento, que al aceptarla queda investido de la titularidad
juridica de la propiedad; en cambio si se trata de un banco privado, la propietaria es la par-
turienta (...). Cuando se hace la puncién en el cordén para extraer la sangre el recién nacido
todavia no es persona. Para que lo sea, segtin el articulo 30 del Cédigo civil ha de vivir 24
horas desprendido completamente del seno materno, por ello, considero que en ese mo-
mento el menor se convierte en propietario de la sangre extraida del cordén, siendo la madre
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copropietaria. Otros juristas consideran, sin embargo, que la figura juridica del depdsito no
se ajusta totalmente a la situacién de los bancos privados.

Actualmente, hay seis bancos ptblicos autorizados para la conservacién de la sangre del
cordén umbilical. En cuanto a los bancos privados, el 11 de noviembre de 2007 finaliz6 el
plazo establecido por el Real Decreto 1301/2006 para que estos presenten los datos relativos
a su actividad en el pafs, ante la Organizaciéon Nacional de Trasplantes. Las normas sobre la
materia dictadas con anterioridad por la Comunidad de Madrid (Decreto 28/2006, de 23 de
marzo y Orden 837/2006, de 6 de abril) fueron recurridas por el Abogado del Estado en de-
fensa del Ministerio de Sanidad y Consumo

El Tribunal Superior de Justicia de Madrid, dict6 sentencia el 28 de diciembre de 2007, en
que da la razén al Ministerio en su recurso contra el Decreto y la Orden de la Comunidad de
Madrid sobre almacenamiento de sangre de cordén umbilical, postura confirmada por el
Tribunal Supremo en Sentencia de 20 de mayo de 2008.

4.4 Otras fuentes de células madre o pluripotenciales

La Ley 14/2007, de 3 de julio, de investigacién biomédica, abre la posibilidad -en cir-
cunstancias determinadas- de investigar con embriones con fines terapéuticos, conforme a
la postura cientifica de que las células del embrién son las que ofrecen una perspectiva clara
para la medicina regenerativa. Sin embargo, es una técnica que genera numerosos debates
éticos y morales, por lo que las células de la sangre del cordén umbilical, aunque presentan
una pluripotencialidad menor, evitan este tipo de conflictos. Por esta razén, se estdn abriendo
numerosas lineas de investigacion para obtener células madre de otras fuentes, por ejem-
plo, las células madre obtenidas de la sangre menstrual, si bien atin es muy pronto para
obtener conclusiones definitivas.
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1994 1996 1998 2000 2002 2004 2006

Pevalencia de consumo alguna vez en la vida

Tabaco 60,6 64,4 63,4 61,8 59,8 60,4 46,1
Alcohol 84,1 84,2 86,0 78,0 76,6 82,0 79.6
Hipnosedantes® &, 1 &,1 6,4 6,9 6,5 7,0 7,0
Cannabis 20,9 26,4 29,5 33,2 37,5 42,7 36,2
Extasis 3,6 55 3,6 6,2 6,4 5,0 3,5
Alucinégenos 5,1 6,8 55,5 5,8 44 4,7 4,1
Anfetaminas 4,2 53 43 45 55 4.8 3,4
Cocaina 2,5 34 54 6,5 7,7 9,0 57
Heroina 0,5 0,5 0,9 0,6 0,5 0,7 1,0
1. Volatiles 3,1 3,3 4,2 43 3,7 4,1 3,0
Pevalencia de consumo en los 12 altimos meses

Alcohol 82,7 82,4 83,8 77,3 75,6 81,0 74,9
Hipnosedantes® 4, 4,5 4,7 5,0 4, 4,7 4,8
Cannabis 18,2 23,4 25,7 28,8 32,8 36,6 29,8
Extasis 3,2 4,1 2,5 52 4,3 2,6 2,4
Alucinégenos 4.4 5,6 4,0 42 3,2 3,1 2,6
Anfetaminas 3,5 44 3,4 3,5 4,1 3,3 2,6
Cocaina 1,8 2,7 4,5 4,8 6,2 7,2 4,1
Heroina 0,3 0,4 0,6 0,4 0,3 04 0,8
1 Volitiles 1,9 2,0 2,6 2,5 2,2 2,2 1,8
Pevalencia de consumo en los tltimos 30 dias

Tabaco 31,1 32,5 31,9 32,1 29,4 37,4 27,8
Alcohol 75,1 66,7 68,1 60,2 56,0 45,6 58,0
Hipnosedantes® 2,8 2, 2,3 2,5 2,4 2, 2,
Cannabis 12,4 15,7 17,2 20,8 22,5 25,1 20,1
Extasis 21 23 1,6 238 1,9 15 1,4
Alucinégenos 2,6 2,8 2,0 2,0 1,2 1,5 1,3
Anfetaminas 2,3 2,6 2,0 2,0 2,0 1,8 1,4
Cocaina 1,1 1,6 2,5 2,5 3,2 3,8 2,3
Heroina 0,2 0,3 04 0,3 0,2 04 0,5
1. Volatiles 1,1 1,2 18 1,5 1,1 1,1 1,1

Nota: Los porcentajes estdn calculados sobre el nimero de casos con informacién.
(*) Tranquilizantes y pastillas para dormir sin receta médica.
FUENTE: DGPNSD. Encuesta Estatal sobre Uso de Drégas en Ensefianza Secundaria (ESTUDES)1994-2008
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