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Infancia y Sida:

reflexion desde la Bioética

U na enfermedad nunca debe
ser criminalizada. Sin embar-
go el VIH/SIDA desde sus co-
mienzos ha tenido una carga ne-
gativa sobre si, la cual ha hecho
que ademds de los estigmas y la
discriminacién, aquellos que la
padecen tengan que sufrir el pre-
juicio en diferentes manifestacio-
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nes. E1 VIH/SIDA plantea nume-
rosas cuestiones éticas (1), y enlos
niflos esta problemdtica se acre-
cienta enlatomade decisiones, ya
quesevuelven masdificiles y com-
plejas por todas las implicaciones
sociales que conlleva la enferme-
dad.

El VIH/SIDA posee dos lacras
que la determinan gravemente:

@ En primer lugar, es una enfer-
medad de habitos sexuales(2),ala
que se leatribuye unaresponsabi-
lidad personalizada, y por ello la
sociedad busca chivos expiatorios
(3), culpables enlos que descargar
sumoralina, con el deseo de man-
cillaraun grupo o grupos minori-
tarios y marginales (4).

@ En segundo lugar, el VIH/
SIDA aunque se ha cronificado
mds, no tiene todavia una terapia
concluyente y ello supone la pre-
valencia de miedos e inquietud
social. Y es que con el VIH/SIDA
se relacionan una serie de vetos
sociales muy enraizados como es
lasexualidad, lasdrogasylamuer-
te (5).

Porello, todolo relacionado con
el VIH/SIDA vy el nifio, necesita
una orientacién profundamente
ecudnime (6) y no regida por te-
mores inadecuados de tipo perso-

nal o de alarma social.

En cualquier planteamiento éti-
co sobre el nifio, se debe partir
desde una concepcién del nifio
como persona, con su dignidad,
como persona sincrénica, y no
solamente latente, como una per-
sona que tiene significacién en si
mismay por ello autonomia(7),y
derechos y obligaciones que pue-
de ejercitar. No se debe equiparar
al nifio sélo a un sujeto de aten-
cién y cuidado, sino que ademds
se le debe considerar como un
sujeto de derechos.

|
No se debe equiparar
al nirio s6lo a un sujeto
de atencion y cuidado,
sino que ademds se le debe
considerar como un
sujeto de derechos
|
Por ello hay que personalizar
mucho en cada caso, relacionar su
albedrio (8) con su edad madura-
tiva grado de maduracién real. Y,
hoy como ayer, el nifio enfermo de
VIH/SIDA sigue necesitando, para
mejorar su estado y situacion, que
socialmente se reconozca su digni-
dad, lo que supone tanto como afir-
mar que todos facilitemos solida-
riamente su integracion social.

(pasa a pag. 3)
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El final de Saddam Hussein

a ejecucion de Saddam Hussein ha reabierto el debate sobre la pena
L de muerte. La gran mayoria de analistas occidentales han considerado
que la medida ha sido ilegitima desde un punto de vista ético y, asimismo,
todos han denunciado el régimen politico que impuso durante afos,
contrario a los principios y valores fundamentales de la Declaracion de los
Derechos del Hombre (1948). Un régimen basado en la fuerza y no en la
razdn, que vulneraba principios tan elementales como el derecho a la vida
y alaintegridad fisica y moral de las personas, alalibertad de expresién, de
pensamiento y de asociacion. La tortura, la represion, la explotacién del
pueblo y la ejecucion de los disidentes eran practicas habituales en aquel
régimen y convirtié el mandato de Saddam Hussein en uno de los periodos
mds miserables de la segunda mitad del siglo XX. Ahora bien, el hecho de
que su régimen fuera moralmente perverso y contrario a la dignidad de la
persona humana no justifica, en ningtn caso, el final que se le ha dado,
aunque se puedavestir delegalidad. La pena capital no es legitima éticamente,
aunque, hoy en dia, sea legal en muchos paises del mundo, y ponga de
manifiesto la diferencia que hay entre la esfera juridica y la esfera ética. No
todo lo que es legal es éticamente aceptable.

Los argumentos contra la pena de muerte han sido desarrollados
exhaustivamente en la historia de la ética y serfa muy largo exponer las
lineas fundamentales y los argumentos de sus principales detractores.
También existe una linea argumental a favor de la pena capital que utiliza
razonamientos tan discutibles como el del escarmiento publico o bien el del
mal menor. Sin entrar, ahora, en una digresion sobre los argumentos y los
contra-argumentos, debemos decir, firmemente, que la pena de muerte no
es la solucidn a ningin problema y que es una prictica barbara que no es
propia de paises cultos y civilizados que han pasado por un proceso de
ilustracion. Se puede considerar unarémoradel pasado, un mecanismo oscuro
que representa el fracaso de un sistema politico, social y educativo, pero nunca
como una solucién a los problemas que se detectan en nuestras sociedades.
Adn asi, es un tipo de castigo que se perpetia en el mundo y, no tan sélo en
paises subdesarrollados o regidos por dictaduras, sino también en paises
constituidos democriticamente, como alguno de los estados norteamerica-
nos, y que, supuestamente, estan en plena sintonia con el espiritu y la letra de
la Declaracion de 1948.

La pena capital no es la solucidn, ni es la medida inteligente para poner fin
a fenémenos como la criminalidad, el terrorismo o la tiranfa. No hay
ninguna garantia de que la ejecucién del dltimo gran dictador del siglo XX,
evite la emergencia de un nuevo dictador en algun pais del mundo que sea
tanto o mds sanguinario que aquél. El argumento pedagégico del escar-
miento, por tanto, no es eficaz y tampoco es una medida que se pueda
considerar justa, porque la muerte de Saddam Hussein no devuelve la vida
a las personas que matd, ni tampoco devuelve la integridad fisica y moral
a sus victimas.

En el trasfondo de la pena de muerte existe la idea de que el ser humano
no puede cambiar, no tiene ninguna posibilidad de regenerarse... Sin caer
en la ingenuidad de pensar que la reinsercidn es un proceso facil, hay que
apostar por las posibilidades del ser humano, tener fe en el hombre y creer
que, al final, con las medidas adecuadas, podrd enmendarse.
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Muchos de los nifios enfermos
de VIH/SIDA dan la impresién
de estar como «passer solitarius in
tecto» (como un pdjaro solitario
sobre el tejado), abandonados de
todos, aunque a la vez y, aparen-
temente, todos estén preocupa-
dos por ellos. Ha llegado el mo-
mento no s6lo de preocuparsesino
deocuparse més. Espafia presenta
unade las tasas méds altas de Euro-
pa de VIH/SIDA infantil, de
modo que los casos de SIDA
pedidtrico suponen aproximada-
mente el 2% del total.

|
Esparia presenta una de
las tasas mas altas de Europa
de VIH/SIDA infantil,
que supone aproximadamente
el 2% del total

Las cuestiones y conflictos
bioéticos de VIH/SIDA e infan-
ciasondeunaamplia problemdti-
ca(9), que hace mis compleja y
sutil la toma de decisiones, tanto
desde el punto de vista clinico
como social. Aparecen una gran
multiplicidad de problemas (10)
éticos, que no se pueden abordar
en este breve articulo, aunque si
plantearemos uno delos mds cues-
tionados y acuciantes en la practi-
caclinicahospitalariay asistencial,
sobretodo en nuestra cultura so-
cial latina.

¢Se debe informar a
un niho con VIH/SIDA de
su infeccion y de sus
posibles consecuencias?

Indudablemente debe adecuarse
a su desarrollo cognitivo, ético y
emocional (11).

Hay muchos autores que coin-
ciden en queaun menor de cuatro

afios con VIH/SIDA no es conve-
niente informarle de su situacién.
También coinciden otros autores
en que si es necesario a partir de
los 12-14 afos, segun (12,13).
Aceptando este pardmetro, entre
los 4 y los 14 afos nos podemos
cuestionar lo siguiente:

¢Cuando se le debe de
comunicar?

O dicho de otro modo ; Cuando
es conveniente comunicar al nifio
que padece una enfermedad con-
siderada «tabi» social como el
VIH/SIDA, con detalle de su in-
dice de mortalidad a pesar de los
farmacos antirretrovirales, con una
posible cronificacion y por tanto
debiendo aplicar, de por vida, una
serie de medidas de profilaxis?

A veces nos encontramos ante
un conflicto espinoso entre los
padres o familiares y los profesio-
nales; a los primeros les cuesta
aceptar que al nifio sele debe reve-
lar cierta informacidn, y los se-
gundos generalmente estdn a fa-
vor de apresurar el procedimiento
informativo(14).

Los padres pueden ser reacios a
comunicar el diagnédstico, bien,
por motivos culturales (nuestra
cultura latina es més protectora y
paternalista en el imbito familiar),
incluso en familias semideses-
tructuradas, o bien, por los temo-
res al afrontamiento de esta reali-
dad (culpabilidad parental, miedos
sobre la estigmatizacién o la dis-
criminacidn, la dificultad del nifio
para guardar un secreto, miedo de
los padres a elaborar los posibles
duelos, negaciéndelos padresola
dificultad de enfrentarse a su pro-
pia enfermedad, incapacidad de
verbalizar la situacién,...).

Pero pienso que, ante todo, se

debe valorar desde la perspectiva
del nifio que debe ser el centro de
la atencidn asistencial y humana:
de forma individualizada tenien-
do en cuenta la edad, la madurez,
la complejidad de la dindmica fa-
miliar, las circunstancias clinicas
y sociales del nifio; y proporcio-
nando apoyo, desde un equipo
interdisciplinario, al nifio o alado-
lescente que hace frente a su en-
fermedad.

Segin la mayoria de expertos,
los nifios mayores de cuatro afios
entienden las manifestaciones de
la enfermedad y la muerte, deben
participar en las decisiones que
afecten a su cuidado, segin su
edad y comprension y, para ello,
necesitan informacién. Para los
nifios mds pequeiios, se hacen ne-
cesarias explicaciones sencillas y
simples sobre la enfermedad y
sobre qué hacer para permanecer
sano.

|
Koblberg concluye que
es entre los 13 y los 15 arios
cuando la mayor parte de
los adolescentes alcanzan
su madurez ética
|

Kohlberg(15), que ha investiga-
dolapsicologiadel desarrollo éti-
co, concluye que el 80% de los
nifios hasta los 10-12 afios se en-
cuentran en nivel preconven-
cional, y es entre los 13 y los 15
afos cuando la mayor parte de los
adolescentes alcanzan su madu-
rez ética. Estos estudios han sido
fundamentales para el desarrollo
de la doctrina del «menor madu-
ro»y sebasaen el principio de que
los derechos de la personalidad y
otros derechos civiles pueden ser
ejercitados por el individuo desde
el mismo momento en que éste es
capaz de disfrutarlos, frecuente-
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mente antes de los 18 afios.

Hay que tener en cuenta que la
enfermedad proporciona ciertos
deterioros fisicos y constantes en
el tiempo, siendo mensajes que el
nifio puede desentrafiar como par-
te de la verdad, y que la mentira
supondria unos perjuicios irrepa-
rables: el enganarle puede supo-
ner, alalarga, una pérdida impor-
tante de credibilidad. Ademis los
nifios muestran curiosidad porlos
tratamientos, por las conversacio-
nes de los profesionales, y po-
drian enterarse, sobretodo en los
ingresos hospitalarios (16). Hay
que saber que los nifios son capa-
ces de negar o evitar el diagnésti-
corevelado,siincorporarlole hace
dafio.

La Convencion de la ONU

sobre los Derechos del Nisio,

de 1989, en su articulo 17 a),

apunta el derecho del ninio a

recibir informacion
|

Es verdad que si al nifio se le
informa de su enfermedad, siem-
preexistird el temor de que el nifio
se sienta marcado, que no pueda
soportarlo. Pero el hecho de que
el nifio sea informado, supone re-
conocer su autonomia, se mani-
fiesta un signo de confianza en él,
en sus capacidades y sus posibili-
dades de respuesta, aportindole
beneficios en intimidad, en una
mayor cercaniay la posibilidad de
un mejor ajuste psicoldgico a me-
dio plazo.

¢Desde qué principios o
fundamentos bioéticos
nos debemos posicionar?

Escierto que en Bioéticalos prin-
cipios que se aplican, sin tener en
cuenta las caracteristicas y conse-

cuencias de cada caso, pueden lle-
varnosasituaciones vacias de equi-
dad e incluso maleficentes. Pero
también hay que tener en cuenta
que cuando nos saltamos un prin-
cipio porque ese caso concreto lo
requiere se produce una excep-
cidn al principio general, y estas
excepciones no se pueden conver-
tir en generalizaciones.

En la Convencion sobre los De-
rechos del Nirio, aprobada por la
Asambleadelas Naciones Unidas
el 20 de noviembre de 1989, su
articulo 17 apartado a) apunta el
derecho del nifio a recibir infor-
macién(17). Concretando, pode-
mos partir del criterio general de
que el nifio acceda a la informa-
cién, aunque siempre puede ha-
ber excepciones, sobretodo cuan-
do vemos que el nifo es incapaz
de soportar descubrir su realidad,
aunque utilicemos medios de una
relacion de ayuda adecuados, ya
sea porque no posee los recursos
psicolégicos adecuados, o bien
porque estamos sirviendo a otros
intereses que no son los del pro-
pio nifio. Entonces el nifio enfer-
mo se convierte en un medio
manipulable mis que un fin en si
mismo. Esto no conlleva la res-
triccién del derecho que tiene el
nifio a ser informado, sino que
nos obliga a hacerlo adecuada-
mente.

¢Qué representa
respetar la autonomia
del nino?

Entendemos laantonomia como
la estructura de la realidad huma-
na en cuanto tiene capacidad para
ser y para actuar como sujeto.
Proclamar la autonomia es pro-
clamar el “rescate del sujeto hu-
mano”. Cabe definirla como la

victoria de la perenne batalla de la
responsabilidad humana: la res-
ponsabilidad del sujeto y para el
sujeto. El nifio posee cierta auto-
nomia y por ello deberia poder
elegiralgunosaspectosimportan-
tes de su biografia.
|
Si no potenciamos la
capacidad del nifio para
ejercer derechos y tomar
decisiones, le estamos
condenando a ser
un eterno incapaz
|

Con lo dicho se puede plantear
que el nifio puede elegir algunos
aspectos de su biografia médica y
humana (18). Esto supone la res-
ponsabilidad del adulto de favo-
recer las condiciones que posibili-
ten al nifio la toma de decisiones
auténomas, en la medida de lo
posible. Segtn Javier Barbero y
Maria Teresa Pérez (19) esta es
una obligacién moral. Proteger
entra dentro de las obligaciones
de no-maleficiencia; si td no pro-
teges a un nifio -en las condicio-
nes de vulnerabilidad habituales
del menor- estds permitiendo, por
omisién, que el medio sea male-
ficente con él. Pero sino potencia-
mos su capacidad para ejercer de-
rechos y tomar decisiones, le
estamos condenando aser un eter-
no Incapaz y nos convertimos en
permanentes decisores de su vida;
es decir, ejercemos un poder so-
bre él que le inhabilita para man-
tener uno de los factores indica-
dores de la expresién de la
dignidad humana: la capacidad de
elegir. Como es logico, su auto-
nomia estard limitada por la edad,
el desarrollo cognitivo (20), etc.,
pero en principio, aunque con au-
tonomia disminuida, tiene derecho
atomar decisiones auténomas(21).
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Todavia quedarian cuestiones
para abordar:

¢Cémo le comunicamos el diag-
néstico de VIH/SIDA al nifio?,
¢quién debe determinar que el
menor estd listo para recibir la
mala noticia?, ¢debe darse sola-
mente el diagnéstico deformaglo-
bal o el prondstico?, ¢cémo se
debe hacer? (22).

Estas cuestiones no agotan, ni
mucho menos, todos los proble-
mas éticos que se plantean en el
marco bioético del nifio con VIH/
SIDA, pero dejamos para otra
ocasion el continuar con ello.

JUAN BAUTISTA LLINARES, O.H.

DOCTOR EN TEOLOGIA
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(*) El articulo es una adaptacién
del texto que el autor ha publicado
en Rev. Medicina y Humanidades
JANO (ntims. 1628 y 1629. 2006)
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Algunos referentes legales:

sobre los Derechos del Nijio”.

leyes autonémicas.

En el afio1923 se redacta la primera declaracién oficial para la proteccién de los derechos de los nifios por
parte de la Unién Internacional de Socorro a los Nifios. En el afio 1959, la ONU proclamé en Ginebra los
10 derechos fundamentales de los nifios, haciendo especial enfasis en la necesidad de que se les proporcione
cuidados sanitarios «adecuados y especiales», dada su falta de madurez fisica e intelectual.

En el afio 1986, el Diario Oficial de las Comunidades Europeas publica la resolucién del Parlamento
Europeu por la que se aprueba la “Carta Europea de los Nisios Hospitalizados”, donde se proclaman 23
derechosfundamentales. En el afio 1989 la Asamblea General de las Naciones Unidas apruebala “Convencion

En Espafia: los derechos de los nifios se recogen basicamente en la Ley 1/1996 de Proteccion Juridica del
Menory en el imbito sanitario en la Ley 41/2002 basica estatal sobre autonomia del paciente, y homologas
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