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El VIH/SIDA irrumpid en la medicina y en la conciencia social mundial hace
casi 25 anos. Tan s6lo unos 10 anos después de que se acunara un nuevo
término, bioética, para tender un puente entre una medicina (y una ciencia)
cada vez mas saturada de conocimientos vertiginosos y crecientemente
sofisticada tecnologia, y el mundo de los valores de los que toda actividad
humana resulta indisociable.

En los trabajos que siguen a esta presentacion, dos autores de lujo, Diego
Gracia y Javier Barbero, presentan dos enfoques concretos sobre los muchos
posibles que permite una enfermedad tan expresiva de lo que es nuestra
sociedad y nuestro mundo en el final del siglo XX y comienzos del XXI. En
efecto, el VIH/SIDA es un tipo de afeccion que puede abordarse desde
practicamente todas las perspectivas posibles que caracterizan un problema
sanitario: la investigacion, la relacion clinica, la salud publica, la politica
sanitaria, la perspectiva sociopolitica, la perspectiva de globalizacion y
desarrollo, etc. Asi también, del VIH/SIDA se ha dicho que permite estudiar
practicamente toda la bioética. Sin duda se trata de una patologia que ha
desbordado el horizonte sanitario-asistencial. En cierto modo, podemos decir
que el VIH/SIDA puede ser estudiado, desde la perspectiva moral, como
paradigma de la bioética, a la vez que testigo de su evolucion.

El capitulo de Diego Gracia presenta, con gran agilidad, los ejes principales
de preocupacion ética en el mundo sanitario, en torno al tema del VIH/SIDA
en dos grandes etapas. La primera, cubre, grosso modo, la década de los
ochenta como etapa de abordaje de la historia natural de la enfermedad, en
la que ésta era un padecimiento agudo y muy grave, sin tratamiento, y
donde los problemas éticos y los debates giraban en torno al diagnoéstico y
la asistencia (sin tratamiento curativo) a los enfermos de SIDA. La segunda
etapa, basicamente abarcando la década de los noventa, estd marcada por el
tratamiento que, aunque no curativo, convierte al VIH/SIDA mas en una
enfermedad cronica, y los ejes de preocupacion se centran mas en la ética
de la investigacion y la distribucion de recursos, destacando el problema de la
confidencialidad de los datos, la investigacion en paises en vias de desarrollo
y los problemas de justicia en el acceso a los tratamientos en estos paises
con mayor prevalencia de la enfermedad.

Es precisamente desde este Ultimo eje, desde el que parte el capitulo de
Javier Barbero, desde una perspectiva de globalizacion, para hablar del
SIDA, en el Cuarto Mundo, en las zonas de pobreza y exclusion del Primer
Mundo, sin olvidar el problema del Tercer Mundo, con todos las
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implicaciones de justicia. Barbero aborda los aspectos en una doble
perspectiva. Por un lado, una mirada cercana al sufrimiento de enfermos
concretos (como psicologo clinico que es el autor y acompanante de muchos
pacientes), por otro, mas social y sociopolitico, desde la reflexion ética (como
magister en bioética y experto en aspectos socio-sanitarios): el VIH/SIDA es
un problema de todos, aunque primordialmente lo sufren los mas
desfavorecidos. Barbero se centra especialmente en desarrollar tres apartados
(de los muchos posibles que enumera también y que conciernen al
VIH/SIDA): la ética de la prevencion (caso de la drogadiccion), el problema
de la confidencialidad (libertad individual frente a salud publica), también
apuntado por Gracia, desarrollado desde la perspectiva de relacion clinica, y,
por ultimo, el reto de la cronicidad (el fracaso, social, del “éxito” sanitario).
Estas paginas previas, pretenden servir de marco de contexto y complemento
de estos dos magnificos trabajos principales. En ellas vamos a presentar
primero unas reflexiones sobre la ética aplicada y sobre la bioética, con el fin
de situar esta renovada version multidisciplinar de las cldsicas éticas
profesionales con elementos suficientes para poder situar los trabajos
siguientes aplicados al contexto del VIH/SIDA.

SOBRE LA ETICA Y LA BIOETICA

Conflictos éticos: actitud deliberativa o dilematica

La mejor aproximacion a los problemas morales es aquella que surge de una
actitud deliberativa que evita la simplificacion dilematica (blanco-negro). Y
esto es asi por una razon ya entrevista por los cldsicos. Aristoteles ya situaba
la moral como una “técnica” (como la practica médica), no como una ciencia
pura (episteme), como un saber practico que se movia en terrenos de
incertidumbre en el que no cabia la demostracion, sino la opinion (doxa),
por lo cual era necesario mucha prudencia (phronesis), mucha deliberacion
(boulesis) y mucha responsabilidad.

Son estas tres caracteristicas las que deben seguir presidiendo, también hoy,
la reflexion moral. Hoy, todavia mas que antano, nuestro mundo es
sumamente complejo y aunque nuestra racionalidad anhela pisar siempre
terreno firme y busca simplificaciones para poder hacerse cargo de la
realidad que nos rodea y en la que vivimos, ésta viene a desbordar una y
otra vez los corsés que pretendemos imponerla. En el terreno de los 9
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conflictos éticos, los términos dilemdticos suelen desembocar en posiciones
irreconciliables.

Sin embargo, la reflexion moral que han rescatado las éticas aplicadas de
finales de siglo XX, intentan atender adecuadamente la complejidad de los
asuntos que solemos tener entre manos los seres humanos. Mis que dilemas
bipolares que requieren soluciones blanco o negro, los seres humanos nos
enfrentamos a problemas que exigen ponderacion, deliberacion vy
responsabilidad. La deliberacion de los problemas morales tiene su fortaleza
en el hecho de buscarles solucion, y buscirsela entre todos los afectados, y
no en el de encontrarla, situacion ideal que no es posible mas que de
manera normalmente imperfecta y sujeta a revision constante.

Como se expresaba en 1999, en un trabajo colectivo de un grupo de
expertos, auspiciado por la Fundacion de Ciencias de la Salud, sobre el
controvertido tema de la clonacion:

La deliberacion es fundamental en todas aquellas cuestiones en que el proceso de
toma de decisiones obliga a tener en cuenta una enorme cantidad de factores,
datos, circunstancias y valores, que exigen un proceso colaborativo. La deliberacion
parte siempre del principio de que el intercambio de informacion y valores
enriquece el proceso de toma de decisiones y por tanto, permite alcanzar soluciones
mds prudentes. La deliberacion es fundamental en el mundo de la ética y del
derecho, y esa es la razon de que baya una etisprudencia o morisprudencia, y una
Jurisprudencia. La prudencia exige la deliberacion, que a veces puede ser
individual, realizada por un solo individuo, pero que en los casos complejos debe
ser colectiva. Tanto cuando se realiza individual como colectivamente, siempre se
trata de ponderar desde el mayor niimero posible de perspectivas el hecho objeto de
andlisis, teniendo en cuenta los valores implicados, las circunstancias del caso y las
consecuencias presumibles. Ni que decir tiene que la realidad es siempre mds rica y
compleja que cualquier proceso de deliberacion, razon por la cual las soluciones a
que se llegue nunca podran aspirar a la certeza, sino sélo a una razonable
probabilidad. Eso es lo que debe entenderse por prudencia. La prudencia es siempre
la toma racional de decisiones en condiciones de incertidumbre. Si se pudiera
alcanzar la certeza, no tendria sentido hablar de prudencia. Y si la incertidumbre
no intentara controlarse desde la razon, el resultado no podria desde ningiin punto
de vista llamarse prudente. La prudencia intenta ser el control racional de la
incertidumbre en las cuestiones relacionadas con la vida y las costumbres'.

10
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Esta actitud deliberativa, de corte moral, se asocia a una disposicion de corte
psicologico que implica un talante respetuoso y de confianza basico hacia el
otro. Una conviccion y peculiar disposicion al didlogo, desde la conviccion
de la necesidad del cuestionamiento de la propia certidumbre. La actitud
respetuosa no surge solo por generosidad, sino también por necesidad, por
la certeza de que “yo no tengo la verdad”. Esta actitud requiere
desembarazarse tanto de la sospecha como de la indiferencia. Esto no quiere
decir que ignoremos la carga emocional que nos condiciona a todos en
funcion de nuestras convicciones y experiencias, sino que intentemos ir mas
alla de ella.

Sobre la bioética: origen

No es éste un lugar en el que dedicar muchas paginas a las discusiones,
debates y doctrinas en torno al origen y fundamentacion de la bioética.
Diego Gracia realizO una obra magna, sus Fundamentos de Bioética?, para
presentar el entronque tradicional historico de la ética médica con la
moderna bioética. El mismo Gracia da cuenta sumaria de este debate en un
capitulo de una reciente obra recopilatoria’.

Como es topico resefar, el término “bioética” lo introdujo, por primera vez
el investigador de oncologia, Van Renselaer Potter en 1970, en un articulo
que utilizaba este término en su titulo, Bioethics, the science of survival, tras
el cual en 1971, publicaria el primer libro con idéntico neologismo:
Bioethics: Bridge to the Future'. Tenia para Potter este nuevo término un
sentido amplio, ecoldgico, para reflejar la necesidad de reconstruir un
puente entre la biologia y la ética, entre los hechos y los valores. Sin
embargo, en esa misma época se producian los albores de nuevas
instituciones dedicadas al estudio de los problemas éticos de la nueva
investigacion y ciencias médicas, ejemplificados en la Universidad de
Georgetown o en el Hastings Center. Es decir, se produce una especie de
doble nacimiento del término’. Con todo, tiene mds éxito y difusion el
desarrollo de la bioética en el terreno de la investigacion y de la clinica, en
un momento de transformacién de los sistemas sanitarios, los roles
profesionales y las relaciones entre médicos y pacientes®.

En definitiva, la bioética se inscribe dentro de un movimiento mas amplio
generado sobre todo a lo largo de la segunda mitad del siglo XX. Este
movimiento atina debates teologicos, filosoficos, transformaciones en la 11
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investigacion cientifica y médica, y en la practica clinica, y novedades en el
terreno del derecho en torno a un nuevo estilo de gestion de la vida y de la
muerte, del propio cuerpo y de la sexualidad’. Este nuevo estilo de creciente
“autogestion” determina la preponderancia de ciertos ejes de interés en torno
a la importancia de la autonomia en las decisiones morales, el mayor respeto
de la intimidad y la privacidad, la consolidacion de la pluralidad como valor
positivo, que llevan a resituar algunos deberes hasta hacia poco exigibles
para todos como exhortables pero no imponibles, y alientan la promocion
de la responsabilidad y la bisqueda de unos minimos exigibles a todos,
establecidos mediante consensos basados en la participacion y la
deliberacion.

Una de las consecuencias de todo este proceso es que la bioética nace
desbordando las reflexiones tradicionales de las éticas profesionales, que a
su vez, se transforman y adaptan en estas nuevas circunstancias. Esta
realidad es muy evidente en temas como el del VIH/SIDA, como ya hemos
comentado.

La necesidad de fundamentacién de la ética: principios, consecuencias y
niveles de la vida moral

Toda aproximacion ética a un tema concreto recurre, de manera mas o
menos explicita, a un marco de andlisis moral. Este serfa un resumen del
marco que consideramos mas fructifero en el desarrollo de la moderna
bioética espanola, cuyo principal munidor es Diego Gracia: el sistema de
referencia o canon moral (momento estrictamente formal, estructural,
absoluto y sin excepciones); el juicio moral (sintético, material, no absoluto,
con excepciones), con dos momentos, el de los principios (con frecuencia
llamado deontologico) y el de las consecuencias (con frecuencia llamado
teleologico), jerarquizados en dos niveles, de minimos y de maximos; vy, si
procede, la toma de decision y su ejecucion.

Como se ve, se presenta una estructuracion de la reflexion moral con un
doble momento que no es ya ni exclusivamente deductivo ni inductivo, lo
que nos lleva a otra distincion fundamental para la ética hoy en dia: la de
los niveles de la vida moral.

No todos los argumentos morales son del mismo tipo ni tienen idéntico
caracter. Hay, cuando menos, dos tipos de razones morales, unas "de
necesidad" y otras "de conveniencia". Se trata de una distincion fundamental,
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que la ética ha necesitado hacer siempre, desde sus mismos origenes; de
hecho, se encuentra en los autores griegos, romanos y medievales, bajo
formas distintas: "preceptos" y "consejos", "preceptos negativos" frente a
"preceptos positivos", etc. En el mundo moderno esta distincion llevo a
diferenciar los llamados "deberes perfectos" de los "imperfectos" y por tanto,
aquéllos cuyo cumplimiento puede exigirse por igual a todos los seres
humanos de los que, por mas que sean deberes, quedan a la gestion privada
de los individuos y los grupos sociales.

La vida moral tiene cuando menos los dos niveles citados. Uno es el de los
maximos morales y los ideales de perfeccion y felicidad que cada uno asume
como propios, pero que no puede imponer a los demds. Otro, el de las
normas o criterios que deben ser iguales para todos, y que por tanto han de
exigirse, incluso coactivamente, en la vida social. Son niveles muy distintos,
por mas que ambos constituyan deberes y tengan caracter moral. No todos
los deberes son iguales. La tradicion distinguid ya entre deberes perfectos y
deberes imperfectos.

Se llaman imperfectos aquellos que no generan en los demas derechos
correlativos y que en consecuencia no pueden ser exigidos coactivamente a
los demds, ni éstos pueden exigirnos su cumplimiento. En ese tipo de
deberes, por mas que sean los basicos y fundamentales de la vida moral, no
cabe la coaccidn, sino solo la promocion, la exhortacion, etc. Por eso se les
llama, precisamente, imperfectos. No pueden ser exigidos por la fuerza, que
es prerrogativa de la sociedad perfecta, el Estado. Son, por tanto, deberes de
gestion privada.

En el caso de que se eleve una opinion a la categoria de deber perfecto, se
estd diciendo que se niega legitimidad moral a todas las propuestas
alternativas y que se considera legitima la utilizacion de la fuerza para exigir
su cumplimiento. Se considera que una obligacion moral es perfecta o debe
ser tenida por tal, cuando afecta claramente a un derecho basico de las
personas, de tal manera que su incumplimiento llevaria a una grave agresion
de su integridad fisica o psiquica, o lesionaria alguno de sus derechos
fundamentales, distorsionando severamente las condiciones de igualdad y
simetria que exige el respeto de la dignidad basica de los seres humanos. Es
importante tener en cuenta que esta lesion tiene que ser clara, tan clara que
todos o la mayoria de los individuos la tengan por tal. En caso contrario,
cuando la mayoria no lo reconoce como tal, un deber no puede de ningtn
modo convertirse en perfecto. Esto no quiere decir que no sea deber, lo que
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se dice es que ese deber no puede considerarse perfecto, en el sentido
explicado.

En el terreno de la ética esta distincion clasica es la que queda reflejada por
la presentacion muy empleada actualmente de ética de minimos (lo correcto, lo
justo) y ética de maximos (lo bueno), y que ha articulado con detalle en
Espana Adela Cortina.

En el terreno de la bioética quien mas sistematicamente ha articulado en
Espana esta reflexion ha sido, como no, de nuevo, Diego Gracia’. Es
excesivo desarrollar aqui la propuesta de fundamentacion que para la
bioética ha articulado Gracia. Baste decir que gira en torno a estos elementos
de “circularidad hermenéutica” y de distincion de niveles, articulando en
ellos los llamados principios de la bioética que se han convertido en lugar
comun: en el nivel 1 (el de los minimos o el de los deberes perfectos) la
No-maleficencia y la Justicia, y en el 2 (el de los midximos o el de los
deberes imperfectos) la Beneficencia y el Respeto (y promocion) de la
Autonomia.
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[TABLA 1] Fundamentacion de la bioética espaifiola: jerarquizacién en
minimos y en maximos*.

Bioética. La bioética, como toda ética, es el intento de analizar racionalmente los
deberes que como individuos y como miembros de la comunidad humana tenemos
para con nosotros mismos y para con todos los demas, en lo relativo a la vida biologica,
salud, enfermedad, gestion del propio cuerpo, etc. Se trata de ligar hechos biologicos
y valores. Sin embargo, lo cierto es que en las mas de tres décadas desde que se acunod
este neologismo ha gozado de una cierta indefinicion o de una cierta polisemia, lo que
explica que se lo disputen diversas disciplinas o dreas: de la deontologia profesional a
la ética médica, de la investigacion a la clinica, de la medicina a la ecologia, de las éticas
civiles a las religiosas. Con todo, la bioética de la que da cuenta este trabajo es aquella
que en los tltimos 30 anos se ha constituido en una gran espacio de debate racional,
civil, plural y critico de los problemas morales surgidos en torno a la vida o en torno
al cuerpo. En definitiva también, como una via para la deliberacion y educacion en las
cuestiones de valor relativas al cuerpo y a la vida.

FEtica de minimos. En cuanto miembro de una sociedad, todo ser humano tiene que
aceptar y respetar un conjunto de reglas y valores comunes. Esos valores pueden
establecerse por dos vias: mediante la imposicion o la fuerza, y mediante la busqueda
de consensos racionales, o al menos razonables, entre todos o la mayoria de los
ciudadanos. Esto supone que todos y cada uno, partiendo de sus propios sistemas de
valores, y por tanto de sus respectivas éticas de mdaximos, han de buscar el
establecimiento de un conjunto de valores comunes que rijan la vida social de esa
comunidad. Esos valores comunes toman las formas de usos, costumbres y normas
juridicas. Estas ultimas definen las actividades de obligado cumplimiento para los
ciudadanos. Su garante es el Estado, que para hacerlas cumplir puede utilizar la fuerza.
Las principales dreas que ha de cubrir ese espacio de ética minima son: la proteccion de
la integridad fisica, psiquica y espiritual de los individuos (principio de no maleficencia)
y la proteccion de la integridad interpersonal y social, evitando la discriminacion, la
marginacion o la segregacion de unos individuos por otros en las cuestiones bisicas de
convivencia (principio de justicia).

FEtica de mdximos. Todo ser humano aspira a la perfeccion y felicidad, y en
consecuencia al maximo, a lo 6ptimo. Lo que sucede es que este Optimo no es idéntico
para todos, sino que depende del sistema de valores religiosos, morales, culturales,
politicos, econdémicos, etc. que cada uno acepte como propio. Por tanto, los maximos
son distintos para cada cual, que a la vez debe tener libertad para gestionarlos
privadamente. De ahi que este nivel de maximos se halle regido por los principios
bioéticos de autonomia y beneficencia. En este nivel cada uno es autdnomo para
ordenar y conducir su vida de acuerdo con sus propios valores y creencias; por tanto,
autbnomamente, buscando su propio beneficio, es decir, su perfeccion y felicidad, de
acuerdo con su propio sistema de valores.

* Tomado y adaptado del Glosario de: Gracia, D; Judez, J. (eds.). Etica en la prictica clinica. Madrid:
Editorial Triacastela / Fundacion de Ciencias de la Salud, 2004; 333-353. 15
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[TABLA 2] Fundamentacién de la bioética espafiola: principios de la bioética*.

No maleficencia. Es uno de los cuatro principios de la bioética, que de algin modo
recoge la cldsica consigna de la ética médica: primum non nocere, en principio, no hacer
dano. Este principio, considerado de ética de minimos, obliga a no hacer nada que no
pueda ser mas que perjudicial para el paciente o en el que la razén riesgo/beneficio no
sea adecuada. Su contenido viene definido en buena medida por la lex artis y los criterios
de indicacion, de no indicacidon y de contraindicacion. Esto permite entender que el
contenido de este principio no sea intemporal o absoluto, sino que haya que definirlo en
cada momento, de acuerdo, entre otras cosas, con el desarrollo del arte médico.

Justicia. Es uno de los principios de la bioética, considerado de ética de minimos. De
entre los varios sentidos del término qusticia» (conmutativa, distributiva, legal, social), la
bioética solo suele utilizar uno de ellos, el de justicia social. Se trata de saber cudles son
las prestaciones de asistencia sanitaria que deben estar cubiertas por igual para todos los
ciudadanos, y por tanto, tuteladas por el Estado. Para algunos la justicia social debe cubrir
todas las prestaciones sanitarias y, por consiguiente, satisfacer todas las necesidades de
salud de los ciudadanos. En el extremo opuesto se hallan quienes consideran que no hay
obligaciones de justicia con quienes puedan financiarse privadamente el cuidado de su
salud, y que, por tanto, la asistencia sanitaria publica debe tener solo un caricter
subsidiario. Entre ambos extremos estin quienes opinan que hay unas obligaciones
basicas de justicia, pero que éstas tienen un limite. Este limite suele hacerse coincidir hoy
con lo que se ha dado en llamar el «minimo decente» o «minimo decoroso» de asistencia
sanitaria. Este deberia hallarse cubierto por igual para todos los ciudadanos, y por tanto,
en €l deberia ser considerado injusto cualquier tipo de discriminacién, segregacion o
marginacion. El minimo decoroso ha de tener unos limites que vienen marcados en los
llamados catdlogos de prestaciones sanitarias. El principio de justicia, pues, es el que se
utiliza para establecer los criterios de «distribucién de recursos escasos».

Autonomia. Término introducido por Kant en ética. Anteriormente a Kant, la palabra
«autonomia» tuvo un sentido exclusivamente politico. Etimologicamente significa la capacidad
de darse uno a si mismo las leyes, y por tanto el caricter autolegislador del ser humano. En
la ética kantiana el término «autonomia» tiene un sentido formal, lo que significa que las
normas morales le vienen impuestas al ser humano por su propia razén y no por ninguna
otra instancia externa a €él. En bioética este término tiene un sentido mds concreto, viniendo
a identificarse con la capacidad de tomar decisiones y de gestionar el propio cuerpo, y por
tanto, la vida y la muerte, por parte de los seres humanos. Este es el sentido de la autonomia
como uno de los principios de la bioética, considerado de ética de maximos.

Beneficencia. Es uno de los principios de la bioética, considerado de ética de
maximos. La beneficencia no es, sin mds, la cara opuesta de la no maleficencia. La
beneficencia es el principio ético que obliga no s6lo a no hacer mal, sino a hacer el
bien. Se acepta en general que el principio de no hacer mal es mas primario que el de
hacer el bien, y que no puede hacerse el mal a otra persona aunque ella nos lo solicite,
pero que no se le puede hacer el bien en contra de su voluntad.

* Tomado y adaptado del Glosario de: Gracia, D; Judez, J. (eds.). Etica en la prictica clinica. Madrid:
]6 Editorial Triacastela / Fundacion de Ciencias de la Salud, 2004; 333-353.
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Ambitos de andlisis: macro-, meso- y micro-ética

Como ya hemos indicado al hablar del origen de la bioética, fue la clinica y
la investigacion, los problemas morales asociados a la toma de decisiones
sanitarias en contextos asistenciales y de estudios con seres humanos, el area
que mas profusion y atencion merecié durante los primeros 15 anos.
Posteriormente, fueron teniendo creciente presencia otros aspectos mas
relacionados con las organizaciones y con los propios fines de la
investigacion y la medicina.

Baste mencionar aqui que existen tres ambitos principales de analisis desde
los que realizar valoraciones morales: el micro-, el meso- y el macro-. Cada
uno tiene sus especificidades, aunque todos se correlacionan. Desde la
vision de los individuos, estos dmbitos se pueden caracterizar como de mas
cercanos a mas lejanos de la accion en tiempo y espacio de la que es
responsable una persona, un ciudadano o profesional normal. Esto puede
verse “graficamente” en la figura 1, en la que, a modo de recortable, se
presenta una piramide desplegada de lo que viene a ser la asistencia
sanitaria hoy en dia, a partir de situaciones de enfermedad que presentan
pacientes que acuden a servicios sanitarios en una sociedad concreta.

[Figura 1] Piramide de la asistencia sanitaria y ambitos de analisis
(J. Jadez modificado de F. Carballo)

| ENFERMEDAD (Estado de Salud) |

PROCESO
CLINICO
| Objetivos | Relacion | Prestacion |
| institucionales | clinica | deservicios |
| | | |
INSTITUCION || MEDICO [ - PACIENTE || INSTITUCION
Objetivos \ LOCAL /Presentacién

insmucnonalede servicios
INSTITUCION
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Es importante clarificar en cada caso, cudl es el ambito principal de nuestro
andlisis moral, donde ponemos los “aumentos” de nuestro vision moral. Si
utilizamos un “microscopio” para ampliar nuestra vision y ver el detalle, o
unos “prismdticos” para ver mas lejos en el horizonte. Esto es clarisimo en
el tema del VIH/SIDA como puede verse en los trabajos siguientes. Ahora se
entiende mejor por qué el VIH/SIDA permite “tocar casi todos los palos” de
la bioética: la relacion clinica (micro), los temas de investigacion, la salud
publica (meso), la politica sanitaria (macro), etc.

Necesidad y virtud de un método para la toma de decisiones

Una ultima consideracion. La reflexion moral, y el tema del VIH/SIDA no
debe perder de vista, no solo los ambitos de anilisis, sino tampoco la
circunstancia de que la ética se la juega muchas veces en los detalles. Esto
quiere decir que hay que conciliar la reflexion sobre los fines y sobre los
medios. Hay que atender sobre todo al proceso, puesto que el resultado
suele depender de muchos factores, pero apuntando no obstante a un
resultado adecuado. Hay que evaluar constantemente y reevaluar, por tanto,
para mejorar el proceso y acercarse mas al resultado-objetivo. Y, a veces,
segun el ambito de actuacion, habra que optar por lo posible aspirando cada
vez mas, en pasos siguientes, a lo deseable.

En la bioética como disciplina quasi-académica, hay sobre-abundancia de
analisis en el terreno micro, en el terreno de los medios. Necesitamos mas
masa critica para abordar con el mayor rigor posible la reflexion en todos
los ambitos (macro, meso y micro), asi como sobre los fines, tanto como
sobre los medios.

Todo este juego de equilibrios, que tanto se ha producido y se produce en
las valoraciones morales sobre el tema del VIH/SIDA, como en todos los
temas de calado moral, se recogen en la necesidad de recurrir a un método
para la toma de decisiones, diversas quiza, segin los ambitos de los que
hemos hablado, pero en todo caso, toma de decisiones: para indicar un
tratamiento, para realizar una excepcion ante un conflicto de valores, para
establecer politicas institucionales, para sancionar en una ley. En palabras de
Diego Gracia, de nuevo:

“La importancia del método es tanto mayor cuanto mds ambiguas sean las
experiencias, o mds incertidumbre generen”"
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La idea de un método (del griego méthodos, “poner en marcha”) es como la
de un mapa que permite manejarse a la hora de abordar problemas
complejos. En esto de la bioética no vamos, ninguno de nosotros, de
“exploradores”, sino mas bien de “viajeros”, y por tanto, no tenemos excusa
para errar al “viajar” a determinados territorios sobre los que hay muchas
“guias de viaje” en el mercado. Ese seria el fin basico de un método. Se trata
de marcos de andlisis, de ayudas para considerar los elementos mas
relevantes a la hora de tomar decisiones, la identificacion de procedimientos
adecuados. Es importante remarcar este adjetivo, adecuado, para entender la
diversidad de métodos. No existe un estindar universal. Tampoco es
necesario. No parece que en la deliberacion de los problemas morales haya
que llegar al “VHS” de los métodos que se imponga sobre los “Betamax” o
los “Sistemas 2000”. Mucho menos el parcheado “Windows” que se imponga
sobre los mdas robustos “Macintosh” o “Linux”. Por eso, aunque la
popularidad sea importante para que un método concreto penetre mas en
una sociedad, lo relevante no es tanto el “qué”, sino el “cOmo”. Y es que,
los problemas morales, no tienen que tener necesariamente soluciones
Unicas, pero si soluciones adecuadas vy justificables razonadamente, fruto de
decisiones tomadas en un proceso correcto. Un método supera las
limitaciones de la “intuicion”, del mero pragmatismo, de la ciega autoridad,
de las a menudo prejuiciosas expectativas de los grupos, o de la mera
simpleza. Con todo, un método no aporta infalibilidad. Pero es que lo
fructifero no es, tanto que se llegue siempre a la decision correcta, como
que se eviten los principales errores de juicio moral.

SOBRE EL VIH/SIDA

El VIH/SIDA supuso la irrupcion de una nueva enfermedad de profundo
impacto en nuestro mundo en las ultimas dos décadas del siglo XX. El
desconocimiento de la misma presentd elementos caracteristicos de una
vuelta a la concepcion premoderna de la enfermedad: “no saber como uno
enferma, no saber qué es lo que uno tiene, no saber si los médicos pueden
hacer algo al respecto”.

Ademas se produjeron, como detalla Barbero, elementos de salud publica
semejantes a las situaciones de epidemia y pandemia, en el que no siempre
las sociedades sacan lo mejor de si mismas, fundamentalmente por el miedo.
El coctel que presentaba el VIH/SIDA exigia un nivel de serenidad y
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madurez que, con frecuencia no se da en las primeras reacciones mas
viscerales y emocionales. Por un lado, implicacion de sexo y conductas
rechazadas por gran parte de la sociedad, es decir, “actos privados con
consecuencias publicas”. Reflejo de busqueda de chivos expiatorios,
simplificacion a “colectivos de riesgo” considerados mas o menos culpables,
que dan lugar, con frecuencia, a una “muerte dura”, estigmatizada. Poco a
poco se fue imponiendo la realidad de “practicas de riesgo” en un mundo
cada vez mas globalizado e informado. También se compenso este sesgo con
el activismo de varios de los colectivos mas implicados, sobre todo en
EE.UU., que para algunos, incluso han dado lugar a lo que se ha llamado
“excepcionalismo del SIDA en salud publica”. Por otro lado, el horizonte de
intereses economicos se reflejo en la batalla por la basqueda del agente
causal o la busqueda de tratamiento.

Con la aparicion de los primeros tratamientos y, sobre todo, con las pautas
combinadas de tratamiento, el control de la enfermedad dio un giro que
permitié modificar la sensacion de alarma social, al menos en las sociedades
occidentales. Esto lo refleja Gracia en el cambio de temas principales
estudiados. Tanto en este trabajo como en el de Barbero se puede ver como
las preocupaciones de justicia, las consideraciones mas “macro” han ido
haciéndose cada vez mds importantes. En los dmbitos mas asistenciales e
institucionales, gozamos de mayor reflexion hoy en dia y bastantes “mapas
de ruta”. Sin embargo, tenemos mucho mas que “explorar” en el ambito
global (macro).

Por tanto, aunque es cierto que el VIH/SIDA es testigo y paradigma de la
bioética en el ambito de la clinica, en el de la investigacion, en el de la
politica sanitaria (aAmbitos micro y meso), el siglo XXI nos depara los
principales retos, también morales, en el ambito de la salud publica desde
una perspectiva internacional, de sociedad global, y de desarrollo (ambito
macro), de tal modo que la OMS puede invitarnos en su Informe sobre la
Salud en el mundo 2004 a que “Cambiemos el rumbo de la historia”. Esto
exige el concurso de todos:

“El mundo ha llegado a un momento crucial en la historia del VIH/SIDA, y
tiene ahora una ocasion sin precedentes para modificar el rumbo de esa
historia. El mensaje mas importante del Gltimo Informe sobre la salud en el
mundo es que la comunidad internacional tiene hoy la oportunidad de
cambiar la historia de la salud durante generaciones y de abrir la puerta a
una mejor salud para todos. Frenar el VIH/SIDA constituye el reto de salud
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publica que con mas urgencia debe afrontar la humanidad. Desconocida
hace apenas un cuarto de siglo, esta enfermedad es hoy la principal causa
de defuncion entre los adultos jovenes en todo el mundo. Mds de 20
millones de personas han fallecido como consecuencia, y se estima que el
nuimero de seropositivos asciende a 34-46 millones. Por ahora no
disponemos de ninguna vacuna contra la enfermedad, ni tampoco de
tratamiento alguno que la cure. El Informe sobre la salud en el mundo 2004
— Cambiemos el rumbo de la bistoria, publicado por la Organizacion
Mundial de la Salud, propugna una estrategia amplia contra el VIH/SIDA
que vincule la prevencion, el tratamiento, la atencion y el apoyo
prolongado. Hasta ahora, el tratamiento ha sido el componente mas
desatendido en la mayoria de los paises en desarrollo: casi seis millones de
personas morirdn en un futuro proximo en esos paises si no reciben
tratamiento, pero solo unas 400.000 estaban recibiéndolo en 2003. La OMS
y sus asociados han declarado esa brecha terapéutica una emergencia
mundial y han lanzado una iniciativa destinada a suministrar tratamiento
antirretroviral a tres millones de personas de los paises en desarrollo para
el final de 2005, en lo que constituye uno de los mas ambiciosos proyectos
de salud publica jamds concebidos. Este informe muestra como se puede
lograr tal cosa, pero ademas se interna mas alla de 2005 para explicar de
qué manera las organizaciones internacionales, los gobiernos nacionales, el
sector privado y las comunidades pueden combinar sus peculiares
capacidades y, simultineamente, reforzar los sistemas de salud en beneficio
sostenible de todos.”

Sin duda, que iniciativas como las de GlaxoSmithKline de “Facing the
Challenge” son, no soélo necesarias, sino imprescindibles y deben
multiplicarse, consolidarse y reforzarse'. Hace falta que ciudadanos, ONGs,
profesionales de la salud, responsables politicos y empresas atendamos,
cada uno en la medida de nuestras responsabilidades personales y
colectivas, a los distintos ambitos que nos corresponden para afrontar este
titinico reto moral y que el VIH/SIDA sea no solo testigo y paradigma de la
bioética, como viene siendo, sino también oportunidad para los anos
venideros en los que podamos hacer de la necesidad, virtud. La reflexion
moral no es la solucion para salir del laberinto, pero si que es, sin duda, al
menos, el hilo de Ariadna, para no perdernos y poder encontrar el camino
de salida. 21
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INTRODUCCION: SIDA Y TERCER MUNDO, CONTRA EL OLVIDO

Los datos son necesarios y, a veces, aterradores. Voy a hablar de SIDA,
haciendo referencia basicamente a los problemas que surgen en el Primer y
Cuarto Mundo, tal y como se me ha pedido, pero no por ello dejo de
constatar que el SIDA en el Tercer Mundo se escapa practicamente a todo lo
imaginable. A partir de fuentes bien informadas, Ignacio Ramonet, director
de Le Monde Diplomatique, nos recuerda que los procesos de globalizacion
afectan no so6lo a la economia, a la politica, a la cultura, sino que también
inciden invariablemente sobre la salud y las politicas sanitarias. Este
periodista nos destaca algunos hechos que muestran esta realidad:

- Las enfermedades infecciosas como el VIH-SIDA tendrdn un incremento
notable en el S. XXI. El afio pasado, las muertes por esta causa fueron un
tercio del total de defunciones en el mundo. La mundializacion favorece el
desplazamiento de este tipo de enfermedades desde el Sur hacia el Norte.

- EI SIDA es una de las diez primeras causas de muerte en el mundo y dentro
de poco estard entre las cinco primeras causas.

- 35 millones de personas viven con el virus (23,5 millones en Africa). La
prevision del Banco Mundial hecha en 1993 para el ano 2000 era de 26
millones de personas infectadas.

- A finales de 1999 ya habian muerto 16,5 millones a causa del VIH-SIDA.

- E1 95% de las infecciones se producen en paises del Tercer Mundo, donde
no se dispone de los medios necesarios para frenar la difusion de la
enfermedad.

- Las ninas jovenes africanas de 15-19 anos tienen un riesgo de ser infectadas
del orden de 5-6 veces superior a sus comparfieros de género masculino.

- 11,5 millones de nifios son huérfanos debido a la muerte de sus padres a
causa del VIH-SIDA.

- El nimero de personas con el VIH en los nuevos paises independientes de
la antigua Uni6n Soviética se ha duplicado entre 1997 y 1999.

- La esperanza de vida en los paises del Africa sub-sahariana se ha reducido
en 7 anos a causa de la infeccion por VIH.
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- El VIH-SIDA ha matado mds gente que todos los conflictos y guerra juntos
de los ultimos 10 anos.

- En ciertos paises del Africa meridional (Uganda, Zimbabwe, Zambia,
Botswana, Malawi...) una persona de cada cinco del grupo de edad 15-49
anos, es portadora del VIH.

- Las consecuencias economicas son desastrosas para Africa: se calcula que
en el ano 2005 Etiopia deberd destinar el 33% de su presupuesto al
tratamiento y curacion de esta enfermedad, en Kenya sera del 50% y en
Zimbabwe se elevard por encima del 66%.

- El presupuesto global necesario para prevenir el VIH en Africa es, segtn el
Banco Mundial, entre 1.000 y 2.000 millones de dolares. Sin embargo, la
ayuda oficial que recibe este continente por este concepto es de 160
millones.

No cabe duda, el SIDA es un problema de todos, aunque primordialmente 1o
sufren los mas desfavorecidos.

EL CUARTO MUNDO: LA DESCONOCIDA MISERIA DE CERCA

Parece necesario dedicar unos parrafos a clarificar qué entendemos por
Cuarto Mundo, como espacio de exclusion social, para asi poder entender
su implicacion en torno al VIH-Sida y la repercusion ética que se genera.
Veamos algunas de sus caracteristicas, siguiendo a José Sols*:

e El contraste opulencia-miseria es muy marcado. En el Primer Mundo
tenemos bolsas de pobreza en un medio de riqueza (al revés de lo que
ocurre en el Tercer Mundo).

e Los grados de infrahumanidad llegan a situaciones extremas que solo
son creibles en nuestros paises cuando se contemplan con los propios 0jos.

e En la mayor parte de los casos estamos ante una miseria sin retorno, 1o
que desanima enormemente ante la intervencion social.

e Es una miseria que no tiende a estancarse (muerta esta generacion,
acabado el problema), sino a reproducirse. Las hijas de prostitutas se
prostituyen...
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Gran beterogeneidad. No podemos hablar de "clase social", de
"problemdtica comun", ni de “sujeto historico comun”. Les une estar
apeados del tren de la historia. Todos estin mezclados en la misma
geografia, pero cada uno carga con una historia distinta, so6lo inteligible
cuando se le escucha a €l en concreto.

Quizds esta heterogeneidad sea la causa del enorme individualismo. Es
la ley del "silvese quien pueda", en el polo opuesto del "juntos
venceremos'".

La marginacion urbana es minoritaria. El problema no reside en la
cantidad (aunque no son pocos), sino en la gravedad de su situacion y en
la enorme dificultad que supone encontrar una salida satisfactoria a ese
problema tan complejo y diverso.

El mundo de los marginados es silencioso y esta silenciado. Ellos no
hablan y de ellos no se habla. Y no es dificil intuir el significado de este
silencio: en el Primer Mundo escondemos un cierto sentimiento de culpa
colectiva. Callamos porque en el fondo sabemos que somos
corresponsables de este drama.

Fenomeno urbano. El marginado medio busca el anonimato. No quiere
que se le conozca publicamente, que se sepa cudan bajo ha caido. El
campo si genera marginacion (ancianos empobrecidos, personas
dementes...), pero el mendigo del campo (que tiene nombre propio y es
conocido por todos los del pueblo) huye a la ciudad. De ser Rafael, pasa
a ser "un vagabundo".

Parece que solo tengan presente. No recuerdan. No esperan. Solo viven
el hoy. Y en el hoy, s6lo viven. Todo apunta a que carecen de sentido
historico. El recuerdo del pasado no le lleva a tener una conciencia de
transformacion, de esperanza de futuro, de sentido del devenir. Cuando
hay recuerdo, es un recuerdo sin historia.

En nuestras dreas de marginacion reina la tristeza, la desconfianza:
ninos tristes, madres malcaradas, hombres que se arrastran por las aceras.

Resumiendo, y por tanto simplificando, el mundo de la marginacion que se
encuentra en el Cuarto Mundo esta formado por:

v Minorias diversificadas.
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v Que viven infrahumanamente.

v En un medio social de opulencia.

v Que son dificilmente integrables en el sistema social.

v Y que a menudo no tienen conciencia refleja de su marginacion.

El nexo de uniéon entre Cuarto Mundo y SIDA ha sido -basicamente- el de la
drogodependencia aunque, como veremos mds adelante, enormemente
condicionado por los itinerarios y escenarios de exclusion.

MAS ALLA DE LOS DATOS: SIDA Y SUFRIMIENTO HUMANO

Hablar de bioética, compartir con expertos sus dilemas, participar en
sesudos debates acerca de los paradigmas y metodologias de este reciente
saber, leer, profundizar, explorar... no debe hacernos olvidar lo que ha de
ser el nucleo central sobre el que ha de girar la reflexion: se trata de Jorge,
Juanillo, Rosa Mary, Mario y un largo etcétera que han vivido y convivido la
experiencia de sufrimiento y, en el caso que nos ocupa, a través del VIH-
SIDA®. Plantear el comportamiento moral de los profesionales e instituciones
en el ambito de la salud o de la realidad sociosanitaria solo tiene sentido si
nos ayuda a minimizar o a erradicar esa experiencia de sufrimiento evitable.
Detrdas del VIH-SIDA hay millones de muertos y de familias destrozadas,
mucho futuro truncado, muchas madres que han vivido esa experiencia tan
antinatural como es la de enterrar a sus hijos, muchos hijos que se han
convertido en huérfanos desde sus poquitos anos... y también muchos
politicos y técnicos que han tomado u omitido decisiones generadoras de un
enorme sufrimiento’. No es el momento de entrar en estadisticas; los
nimeros abarcan una parte de la realidad, pero esconden el rostro y la
desesperacion y la esperanza que pueden entornar a todo ser humano.

El presente capitulo no pretende hacer un recorrido exhaustivo por los
multiples conflictos éticos que rodean al VIH; seria innecesario vy,
probablemente, imposible. Centraré mis reflexiones en las implicaciones que
ha tenido en el Primer y Cuarto Mundo en cuanto al complejo problema de
las drogas, las exigencias de confidencialidad y los nuevos retos que plantea
la cronicidad. Otros capitulos de esta misma obra podran complementar
aspectos que a buen seguro no han sido tratados aqui.
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ggé\l ENFERMEDAD MORAL: EL ESPECTRO DE LA EXCLUSION
IAL

sPor qué la pregunta ética en torno al VIH? Primero de todo -ya lo hemos
dicho- porque el VIH genera sufrimiento y la presencia de sufrimiento se
convierte en un imperativo moral’. En segundo lugar, porque detrds del VIH
se hallan conflictos de todo tipo: econdémicos (racionalizacion de recursos...),
corporativos (entre empresas farmacéuticas...), de derechos (libertad
individual vs salud publica...), de valores (confidencialidad...), etc., etc. Y en
altimo término, porque la infeccion VIH-SIDA es lo que tipicamente se ha
denominado como “emnfermedad moral™. Detengdmonos en esto Gltimo
con un poco de detalle.

Vinculadas al SIDA han surgido distintas representaciones sociales gestadas
unas veces desde el imaginario social y otras desde la realidad. Quizas la
mas conocida -y la mas real, aunque formulada de muy diversos modos- sea
la que considera el SIDA como enfermedad conductual y, por tanto,
moral. Frente a las enfermedades naturales (aquéllas en las que no
interviene la conducta humana para que se generen -v.g. una apendicitis-),
clasicamente se han distinguido las enfermedades morales (mos-moris:
habito, costumbre...), es decir, aquéllas cuya causa estd determinada por una
conducta, una manera de comportarse. Toda enfermedad moral, como
pueden ser las enfermedades de transmision sexual (ETS) o el alcoholismo,
acaba siendo considerada como social, ésta como vergonzante y se termina
generando una busqueda de chivos expiatorios, cayendo en la tipica
dindmica de "caza de brujas" que persigue mas buscar culpables que
encontrar soluciones. El planteamiento es muy simple -y muy perverso-:
existe informacion en torno a las vias de transmision del virus; por tanto, una
persona informada que mantenga conductas de riesgo es una persona
culpable de su infeccion, es decir, ella se lo ha buscado, de ahi que la
obligacion de prestarle ayuda sea mas bien una cuestion supererogatoria,
una cuestion de beneficencia y no -como aqui y en otros lugares
defendemos’- una obligacion de justicia.

Mantener esta valoracion es, cuanto menos, desconocer el funcionamiento
basico® de la conducta humana. Es sabido que la sola informacion no cambia
las conductas y mucho menos las conductas intimas o de interaccion
proxima. Para el cambio de conductas existen dos variables fundamentales:
la inmediatez y la probabilidad de la consecuencia. Veamos un simple
ejemplo. Ante la disyuntiva de dos adolescentes de mantener o no una
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relacion sexual de riesgo, al no tener disponible un preservativo, la
consecuencia positiva (el placer) es segura e inmediata, mientras que la
consecuencia negativa (infeccion por VIH) es s6lo probable y, en sus efectos
y sintomas, en todo caso a largo plazo. En ese tipo de situaciones es muy
facil que se disparen los pensamientos irracionales (“total, por una vez...”) y
que se produzca la conducta de riesgo. De las muchas personas infectadas
por VIH que conocemos, no sabemos de ninguna “que se lo haya buscado”.
Lo mas que han perseguido ha sido quitarse un sindrome de abstinencia o
una noche de dificil soledad.

El enfoque de “enfermedad conductual-moral” podria ser vilido para
entender las reacciones sociales que ha generado la infeccion por VIH, tan
ancladas en los prejuicios y en los miedos. Sin embargo, para entender la
exclusion social que, por uno u otro camino, padecen muchos de los
afectados creo que es preferible aproximarnos a aquellas reflexiones, mas
generalistas si cabe, que nos invitan a investigar los procesos y escenarios
de marginalidad. Algunos autores’ plantean la hipotesis de la exclusion social
como resultado de tres procesos sociales, tres vectores con sus respectivas
logicas:

e Insuficiencia de recursos: persistencia de la desigualdad, centrado en
el desempleo, en especial de larga duracién y las nuevas formas de
pobreza econdmica, que algunas de ellas afectan de lleno a la
subsistencia. Incluye las deficiencias formativas que limitan el acceso al
trabajo. La dimension estructural y econémica de la marginalidad.

e Vulnerabilidad de los tejidos relacionales: la creciente desagregacion
de las formas convivenciales, 1a disociacion de los vinculos sociales, la
emergencia de la sociedad de riesgo y la fragilizacion de los servicios de
proximidad. La dimension contextual y social de la marginalidad.

e Precariedad de los dinamismos vitales (confianza, identidad,
reciprocidad...): 1a impotencia personal, que cristaliza en las ideologias
de lo inevitable, el debilitamiento de la cultura popular de los barrios vy,
sobre todo, los nuevos procesos de socializacion. La dimension subjetiva
y personal de la marginalidad.

Cualquiera de estos tres vectores puede ser la via de acceso a una situacion
de exclusion pero, ademds, estos tres factores habitualmente se yuxtaponen,
se retroalimentan. El itinerario que va de la integracion a la exclusion laboral
es el mismo que va de la exclusion laboral al aislamiento relacional y de éste
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a la ausencia de motivaciones y sentidos para vivir. Laberinto tan perverso
que se reproduce a la inversa: la debilidad de los dinamismos vitales fragiliza
las vinculaciones sociales y éstas alimentan de nuevo la exclusion laboral.
Como se puede ver, estas tres variables se potencian de manera sinérgica;
también lo harin en sentido positivo, compensindose (unas relaciones
fuertes, por ejemplo, pueden amortiguar un trabajo precario). Estos factores,
en funcion de su intensidad, frecuencia y direccion han de ser tenidos en
cuenta para el analisis, prevencion e intervencion frente a la exclusion.

Pues bien, nuestra hipotesis™ es que la exclusion (y cualquiera de los tres
vectores enunciados, por si solos o entrelazados), se acaba convirtiendo, en
muchos casos, en una puerta de entrada didfana al SIDA vy, a la inversa, el
hecho de padecer la infeccion por VIH/SIDA puede abrir el itinerario hacia
la exclusion; SIDA y exclusion, por tanto, mantienen una estructura relacional
de tipo bidireccional. La falta de recursos econémicos 0/y la satanizacion del
preservativo entre la poblacion gitana, por ejemplo, puede llevar a que su
uso sea practicamente insignificante de cara a la prevencion del VIH;
padecer esta infeccion, por otro lado, puede dificultar enormemente el
acceso al mundo laboral (miedos irracionales de los companeros, peticion
de permisos para acceder a los controles sanitarios, etc.) o el establecimiento
de una relacion de pareja.

EROS, THANATOS Y LIBERTAD FRENTE AL RETO DE LA
RACIONALIDAD

Cuesta creer, no obstante, que después de tanta informacion acerca de las
vias de transmision de la infeccion, al menos en los paises desarrollados, se
sigan manteniendo conductas y actitudes tan marginalizadoras ante las
personas con VIH. Es probable que esto ocurra porque el VIH-SIDA nos
aproxima a tres tabues, a tres imaginarios disonantes, tanto en nuestro sistema
cognitivo como en nuestro mundo emocional y de valores. Me refiero a su
puesta en cuestion en el terreno personal de los afectos/sexualidad; las
dependencias/adicciones; la experiencia de pérdidas y la propia muerte.

El SIDA ha puesto sobre el tapete estas tres realidades, tan de siempre, tan
universalmente conocidas, pero que habitualmente preferimos esconder en
la recamara oculta de nuestras vidas, como si el silencio hiciera desaparecer
su existencia. Analicémoslo brevemente.
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1. El SIDA tiene que ver con unas practicas sexuales concretas que no se
circunscriben a las de la pareja monogamica (o monoandrica) y fiel, sino que
habla de relaciones con diferentes pariners, de contactos homo vy
heterosexuales fuera de la pareja estable. A quienes desarrollan este tipo de
pautas solemos senalarles su dificultad en mantener relaciones profundas y
continuadas, relaciones de auténtica pertenencia. Pero el SIDA también nos
recuerda que lo que nosotros llamamos encuentros terapéuticos con los
afectados, en muchas ocasiones se transforma en contactos banales,
superfluos, mas centrados en el problema que en la persona, es decir,
impersonales, funcionales y, por ende, poco significativos. Desde muchas
instancias se escuchan todavia, p.ej., voces de queja cuando se habla del
preservativo como método de contencion de la transmision del virus, como
un mal menor que hay que aceptar; y, sin embargo, apenas se alude a
aquellos "preservativos emocionales" que tanto usamos para no conectar con
el sufrimiento de estas personas, para no compartir con ellos sus angustias,
para alejarnos de sus dudas y sus desesperaciones, para no vincularnos -en
definitiva- con su propia historia vital. Huyendo de sus sentimientos, huimos
de ellos. Convendria plantearse cudles de éstos dos preservativos vulneran
mas profundamente el principio justicia y el valor de la solidaridad.

También es posible que alrededor del hecho SIDA se haya desarrollado una
excesiva trivializacibn e instrumentalizaciéon de la sexualidad, un
reduccionismo hedonista de la misma basado en el sexo-consumo, una
educacion que aporta una vision excesivamente pobre del dinamismo y
riqueza de la propia sexualidad humana. No creemos que sea positivo educar
sesgadamente desde el temor al mal fisico o al deterioro de la salud; haria
falta un esfuerzo, en todo caso, en contextualizar la sexualidad en la dindmica
de los afectos y las relaciones que aporten crecimiento integral a las personas.

2. En segundo lugar, SIDA tiene que ver con las adicciones y no con la de
los yuppies de turno que esnifan coca tranquilamente en las fiestas de la jet,
sino con la de aquellos jovenes de nuestros barrios que se metieron caballo
(heroina) por vena compartiendo jeringuillas y cayendo en la marginalidad,
sin mds salida que la represion policial y judicial. Por lo menos estas
realidades podrian cuestionarnos cudles son nuestras "drogas" habituales,
nuestras adicciones, las que nos roban espiritu critico y nos convierten en
seres gregarios, las que nos obligan a repetir esquemas unidireccionales;
somos adictos a las metas que los mercados van estableciendo y desde ahi
restringimos enormemente los margenes de libertad. 31
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Si el consumo adictivo de drogas supone un escape ficticio a la propia
realidad del que las consume, la obediencia acritica, la dejacion de nuestras
decisiones legitimas como ciudadanos y como profesionales en manos de
nuestros jefes y nuestros politicos, también supone una dependencia que en
no pocas ocasiones tiene una estructura comportamental muy similar a las
de las adicciones, limitando enormemente el ejercicio de la libertad. Es
necesario pasar de la cultura de la delegacion a la cultura de la
responsabilidad, tanto individual como colectivamente.

3. Por ultimo, el SIDA, sin ser identificable, -y mucho menos ahora, con los
inhibidores de la proteasa- tiene que ver con la muerte. Este sindrome, una
vez mas viene a confrontarnos con este otro gran taba. Y no se trata de la
muerte de los ancianos, que podria ser encajada en un proceso mas natural
y comprensible, sino que habla de la desaparicion, tanto fisica como social,
de sujetos jovenes, en edad de creacion y produccion. El SIDA vuelve a
romper con el sueno omnipotente de la ciencia, para enfrentarnos con la
debilidad, la contingencia, con gran parte de las miserias que encierra la
condicién humana. Quien ha tenido que compartir con enfermos de SIDA en
fase terminal, necesariamente ha tenido que afrontar su propia muerte y -por
logica- preguntarse por qué estd dispuesto a vivir y a qué esta dispuesto a
renunciar (la renuncia es una pequefa muerte), para seguir acompanando a
los afectados (enfermos, familiares, profesionales...). En ultimo término,
cuando te topas cotidianamente con la muerte o/y con una intensa y
frecuente experiencia de pérdidas, desde la mas profunda sensacion de
vulnerabilidad, uno se vuelve a preguntar como dar sentido, en medio de las
limitaciones, a la vida y a la lucha por la calidad de vida y como poder
convivir, simultineamente, con la idea de vida y de muerte.

Después de estas reflexiones nos podriamos preguntar: ;Qué le debe el SIDA
a la bioética? Para mi la respuesta es clara: ante tanta visceralidad y
apasionamiento, la ventaja de aportar criterios de racionalidad. Esto no
siempre es facil y a veces exige no solo prudencia y sentido comun, sino
también una opcion clara, una toma de postura ante posiciones muy
encontradas' que nos proteja de aquellos narcisismos extremos que tienden
a acusar, a culpar, cual chivo expiatorio, a los que se constituyen como
diferentes™. A ese discurso le suele faltar una vision mas amplia y globalizante
que acepte que también lo diferente es objeto de derechos. En los paises del
Primer Mundo, sobre todo en la década de los 80 fueron surgiendo potentes
iniciativas civiles en torno a lo que, en Espafna, se conocié como el
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Movimiento Ciudadano Anti-SIDA", que lider6 la lucha por la racionalidad en
la defensa de los derechos y libertades. No siempre lo consiguid, ni tampoco
siempre sus motivaciones fueron excesivamente universalizables; sin
embargo, sirvieron de contrapeso ante la presencia de tanto prejuicio.

ALGUNOS PROBLEMAS ETICOS MAS RELEVANTES EN LOS
PAISES DESARROLLADOS

Deciamos que el SIDA le debe a la bioética la utilizacion de la racionalidad
para el discernimiento moral en un ambito tan lleno de emociones y de
viscerabilidad. Pero la bioética también le debe mucho al SIDA,
fundamentalmente la posibilidad de reflexionar acerca de un sinfin de
cuestiones'>° al menos en el entorno del Primer y Cuarto Mundo. Veamos
algunas de ellas, sin 4animo de exhaustividad:

v’ La utilizacion de métodos anticonceptivos en las personas seropositivas.

v' El derecho a la paternidad y maternidad de personas con un pronostico
mas bien inseguro.

v El aborto.

v La financiacion -publica o privada- de las técnicas previas a la
inseminacion artificial en parejas serodiscordantes.

v Las peticiones de eutanasia o, sobre todo en EEUU, de Suicidio
Médicamente Asistido.

v El acceso a Unidades de Cuidados Intensivos o a los programas de
trasplantes y la utilizacion de la seropositividad como criterio de
exclusion a las mismas.

v' La obligacion de tratar” en los profesionales, incluso ante la posibilidad de
padecer el “sindrome del quemado®™” o ante la posibilidad de infectarse®.

v La responsabilidad profesional en cuanto a personas con necesidades
terapéuticas y con una orden de busqueda y captura por motivos
judiciales previos asociados al consumo de drogas.

v’ Las responsabilidades de los profesionales sanitarios, por tanto, en
cuestiones de dambito mas psicosocial como puede ser el
fortalecimiento de la adhesion a los tratamientos -condicidn
imprescindible para que sean realmente efectivos-.
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v’ La atencion de la problemdtica social en recursos monograficos o
especializados -como Casas de Acogida- o en recursos generales, mas
normalizadores.

v/ La peticion de la prueba* de deteccion de anticuerpos con o sin
consentimiento informado en distintas situaciones (embarazadas,
pacientes quirGrgicos, urgencias, presuntas violaciones®...).

v’ La notificacion nominal o por medio de claves de los seropositivos y
no solo de los enfermos de SIDA.

v' Los ensayos clinicos.

v" El planteamiento coste-beneficio de los carisimos tratamientos de triple
terapia y la financiacion pablica de su coste.

v El acceso de los presos enfermos de SIDA a tratamientos y dispositivos
asistenciales normalizados y su posibilidad de excarcelacion® por
motivos de salud.

v’ La existencia de y el acceso a Programas de Reduccion del Riesgo frente
a la infeccion por VIH en poblacion drogodependiente.

v" El acceso normalizado a Unidades de Cuidados Paliativos en la fase
terminal®.

v’ La espinosa cuestion de la confidencialidad y el secreto profesional en
su relacion con la proteccion de terceros identificados.

v' La informacion a los ninos infectados” de su seropositividad, etc., etc.

Estos es solo un boton de muestra de los innumerables problemas éticos que
rodean al mundo del VIH/SIDA al menos en el Primer y Cuarto Mundo, como
deciamos. Pasaremos ahora a desarrollar brevemente, en cuatro apartados
algunas de estas cuestiones sin pretender, obviamente, agotar el tema.

Etica de la Prevencion: SIDA y drogodependencia. El caso espaiiol

Hablar de prevencion en VIH nos introduce en un campo muy amplio que,
como es natural, no sélo incide en un determinado modo de consumir
drogas. Tiene que ver también, por ejemplo, con el trabajo con ninos y
adolescentes en edad escolar. Para ello, contamos tanto con la educacion
formal como con la informal. La informal viene dada tanto por los medios
de comunicacion como por los iguales o pares (peer educators). Se ha
comprobado que en el fomento de conductas saludables -como no fumar,



Etica en el paciente VIH

cepillarse regularmente los dientes, o rehusar propuestas de consumo de
drogas- ejerce mas influencia la cultura del grupo de pares* que el nivel
individual de informacién y conocimientos sobre consecuencias aversivas
del consumo. La tarea entonces es doble, por un lado la labor informativa y
de formacion de actitudes que corre en la escuela a cargo del profesorado
y, por otro, la focalizacion y el refuerzo diferencial de cierta cultura de pares
frente a otras de tendencias mas impulsivas y asumidoras de riesgos. Esta
segunda labor es competencia de la escuela y también responsabilidad de
cualquier otro contexto formal o informal: consulta pediatrica o de medicina
general, asociaciones deportivas o ladicas, familia, centros de ocio y tiempo
libre, programaciones en los medios de comunicacion, empresas de disefio
de juegos asistidos por ordenador, etc. Si afirmamos que el SIDA es un
problema de todos y queremos darle contenido real a esta afirmacion
tendremos que asumir el reto ético de poner nombre a la realidad, de hablar
de sexualidad y de prevencion en contextos de menores y de enfrentarnos
a ciertos grupos o instituciones que acusan acriticamente de estar incitando
a un cierto tipo de conducta sexual por el hecho de hablar de sexo y de
estrategias de prevencion, sabiendo ademas que no podemos contentarnos
Gnicamente con ensefiar a ponerse el preservativo.

Se ha constatado que los menores de 16 anos tienen mas probabilidad de no
usar un preservativo en relaciones sexuales no planificadas en comparacion
con otros grupos de edad”, independientemente de que hayan aprendido a
ponerse el preservativo. sCuentan estos menores -ademas de la informacion-
con los recursos verbales, la capacidad de introspeccion y diferenciacion
emocional y de expresion de emociones o de defensa de derechos,
suficientemente desarrollados y entrenados como para poder ser traducidos
en un comportamiento preventivo durante un encuentro sexual? ;Cudntos
prejuicios, convicciones construidas en el seno de lo social o "ideas
irracionales" pueden albergar alumnos y profesores acerca de quien lleve en
su bolsillo un preservativo para disponerse a usarlo? ;Atribuyen a las
relaciones sexuales las mismas connotaciones mujeres y varones jovenes,
necesitando, por tanto, el mismo estilo de entrenamiento ante una misma
situacion? Las variables mediadoras de la emancipacion de ciertas
convicciones sociales son las mismas para varones y mujeres? Existe un
problema de género anadido que habrd que considerar no solo desde el
punto de vista técnico, sino también desde el moral, para evitar cualquier tipo
de discriminacion sexista no solo en el abordaje asistencial, sino también en
el preventivo. Como hemos afirmado en otro lugar® “es la intervencion sobre
estas caracteristicas diferenciadoras y diferenciadas que operan en el seno de
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los grupos de género, lo que pensamos puede constituir una ventaja a la hora
de disenar la metodologia para la intervencion en actitudes durante la edad
escolar”. Pero vayamos a lo que aqui, en relacion al Cuarto Mundo, mas nos
interesa en estos momentos: la prevencion del VIH en el dmbito de las
drogodependencias. No hay que olvidar que Espana es junto con Italia el pais
que tiene mayor porcentaje de infecciones por VIH por via intravenosa y el
que tiene también la mayor prevalencia de adictos infectados por dicho virus.

Detras de las diversas politicas de drogas se esconden, mas o menos
sutilmente, distintos paradigmas de moralidad que justifican éticamente las
propuestas y las acciones. Es el invisible clothing que acertadamente han
denominado Rouse y Johnson®, y que describen como moral comercial,
prohibicion-criminalizacion, regulacion del vicio, rehabilitacion y, por Gltimo,
salud publica. Una aportacion obvia, pero no por ello menos importante de
estos autores es la de constatar que no hay politica de drogas aséptica
éticamente, pues todas contienen, explicitamente o no, un codigo moral.

Desde una perspectiva de salud publica, las politicas sobre drogas deben ser
evaluadas sobre las consecuencias actuales o previsibles que nos aporta el
conocimiento cientifico®, y no sobre otras variables. De igual forma que
las politicas de reduccion de danos deberdn ser evaluadas en relacion a sus
efectos sobre los danos relacionados con las drogas, mas que sobre su
consistencia con distintas tradiciones culturales. ;De qué nos sirven, si no,
los datos epidemiologicos y la propia ciencia?

Da la impresion que el paradigma valido desde la optica preventiva en
materia de drogas y prevencion de VIH habria de ser el de salud publica.
No obstante, ni siquiera desde ese modelo se ha hecho una distincion
coherente entre consumo de drogas y los problemas (consecuencias
negativas) que pueden derivarse de ese consumo®. Si tus objetivos casi
exclusivos son la disminucion de la oferta mediante la represion del trafico
y la disminucion de la demanda -consumo- mediante programas de
prevencion primaria o de consecucion de la abstinencia, todo lo que se
aparte de esos objetivos serd considerado como superfluo. Frenando el
consumo, frenas los dafnos, seria el argumento. Este planteamiento presenta
limitaciones muy importantes, porque la politica de drogas no puede estar
basada en la creencia utopica de que el uso no médico de drogas sera
practicamente eliminado y que ademas ese uso de la droga siempre se
realizara sin peligro. Por otra parte, los danos son per se tan graves que
parecen exigir una actuacion directa frente a ellos eficaz y decidida. No
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siempre es necesario reducir el uso no médico de drogas para conseguir la
reduccion del dano*.

Por otra parte, las consecuencias negativas, los danos inherentes a un tipo
de consumo concreto de sustancias y a la respuesta del sistema no han sido
solo sanitarios, en cuanto a la valoracion de la morbimortalidad. También ha
repercutido en una disminucion de calidad de vida de los usuarios y sus
comunidades, en la dificultad de acceso a otros grupos de referencia mas
normalizados, en la reduccion al limite en las posibilidades de insercion
laboral de los consumidores de drogas, en el incremento de la conflictividad
familiar, en una fuerte distorsion de la convivencia ciudadana, en la
criminalizacion de las conductas y la consiguiente exclusion de los afectados,
en el aumento exponencial de los costes asistenciales globales a medio y
largo plazo y -en ultimo término- en un enorme sufrimiento que muy
probablemente podria haber sido prevenido en gran parte.

Estas fueron las consecuencias, pero jcudl fue la respuesta del sistema
publico asistencial? Lo podemos valorar, a modo de ejemplo, siguiendo la
evolucion de los Programas de Sustitucion (en concreto de Metadona) en el
medio espanol®.

a) Los Inicios: 1980-1985: A principios de los anos 80, la respuesta desde
los recursos asistenciales publicos era escasa y muy fragmentaria. Se
empezaron a crear las primeras comunidades terapéuticas y comenzaron a
intervenir algunos médicos, todo ello desde la iniciativa privada. Estas
iniciativas tenian fundamentalmente el planteamiento de Programas Libres
de Drogas (PLD), centrando sus objetivos en la abstinencia. No existia
ningin control de calidad ni de idoneidad de tales recursos. Habia algunos
-muy pocos- pacientes con metadona. Algunos médicos, siguiendo una
normativa controladora del uso de estupefacientes, podian dar el carnet de
extradosis, regulado por los Colegios de Médicos. Esta normativa no habla
de drogodependientes, ni se habia creado para tal efecto. Al parecer, se
empezo6 a generar trafico ilegal de metadona.

En el ano 1983 se publica una Orden Ministerial* que regula los tratamientos
con metadona. En ella se habla ya de pacientes toxicomanos y de enfermos,
se plantea para deshabituacion, no para mantenimiento, y cualquier médico
puede hacer el plan terapéutico, aunque este plan requiere la aprobacion de
los Servicios de Salud Publica, con informe necesario cada tres meses. El
carnet de extradosis antiguo queda con una validez de 30 dias. Ya desde el
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comienzo aparecen voces criticas® al ordenamiento, sorprendiendo que no
se haya recogido la experiencia que ya se tiene de 15 anos en Estados
Unidos y Gran Bretana.

Hacia el afo 1984 aparecen tres variables a tener en cuenta: una mayor
presion social; una preocupacion de la Administracion de la posible
derivacion al mercado ilegal de la metadona; una preocupacion anadida de
que se dé un cierto abuso por parte de algunas iniciativas privadas,
utilizando la metadona sin criterios realmente terapéuticos.

En 1985 nace el Plan Nacional Sobre Drogas* (PND) y ese mismo afo, en
octubre, se publica una nueva Orden Ministerial y una resolucion de la
Direccion General de Salud Publica” en las que, a mi juicio, se pretende
controlar el mercado ilegal (obliga a tomarla "in situ", al menos durante los
tres primeros meses), posibilitar el establecimiento de criterios terapéuticos
y crear un marco conceptual que no tenia la anterior regulacion. Sin
embargo, esta Orden Ministerial presente limites muy restrictivos, con
importantes trabas burocraticas, pormenorizando enormemente los criterios:
no mas de 40 mg. (cuando por lo menos deberian ser 60 mg); se ha de
crear en cada Comunidad Autébnoma una comision que autorice la
prescripcion a cada paciente individual, dependencia de al menos tres anos;
no concomitancia con politoxicomanias graves (alcohol, fairmacos...); haber
realizado al menos dos tratamientos libres de drogas... Resultado: se pasa de
5.223 usuarios de metadona en 1985 a 928 en 1986. Algunos autores®
entienden que esta reduccion es positiva, ante la "hipertrofia" en el consumo.

b) Etapa Intermedia: 1986-1990. No aumenta el consumo de metadona y
si que aumenta enormemente el namero de enfermos diagnosticados de
SIDA. Crecen los Programas Libres de Drogas. Existe una importante
resistencia al cambio: por un lado, los politicos no quieren ser acusados de
promover el consumo de drogas facilitando el uso de drogas sustitutivas; las
"Madres contra la Droga" y colectivos afines se manifiestan en contra de la
metadona, bajo la acusacion de que se quiere "adormecer" y cronificar a sus
hijos; muchos profesionales manifiestan una oposicién frontal a fortalecer
planteamientos de Programas de Mantenimiento con Metadona (PMM),
percibiéndose un cierto corporativismo profesional, defensor de distintos
nichos de poder y la defensa de modelos de eficacia no probada e incluso
de no eficacia probada. La desresponsabilizacion social (es un problema de
otros) es la constante, sin respuesta ciudadana amplia y consistente, tan solo
marginal y por sectores muy directamente afectados.
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Esta etapa se cierra con la publicacion de un Real Decreto® en 1990 en el
que el uso de metadona se justifica por el SIDA ya en la introduccion y en el
que aunque se plantean criterios como el de exigir al menos un tratamiento
en otra modalidad terapéutica, se posibilita a las Comunidades Autonomas
-entes territoriales que disponen de amplia autonomia administrativa y
ejecutiva- regular mas alla. De hecho este criterio puede obviarse si el
paciente es VIH+; desafortunadamente se limita el potencial preventivo que
podia haber tenido la norma.

c) La dltima etapa: 1991-1996. A pesar de la apertura en las facilidades
administrativas... algunas Comunidades Autonomas retrasan la puesta en
marcha de los PMM o el incremento en el mismo de plazas disponibles. Esta
actitud ya no se justifica por la norma.

En 1996 aparece otro Real Decreto® en el que los criterios son mucho mas
flexibles: se pueden acreditar no solo Centros, sino también médicos
particulares; se da entrada al LAAM; no se exige haber pasado al menos otro
tratamiento alternativo; no se exige ser VIH+, pues ya se afirma -por primera
vez en la legislacion- la potencialidad preventiva de estos tratamientos.
Estamos a 15 anos del comienzo de la infeccion por el VIH.

En el ano 1988 el Advisory Council on the Misuse of Drugs" publica un
informe en el que senala “La primera conclusion de este informe es que el
VIH es una amenaza mayor para la salud colectiva e individual que el
abuso de drogas*. Por lo tanto, el primer objetivo al trabajar con los
consumidores de drogas debe ser prevenir que se infecten o transmitan el
virus. En algunos casos esto se conseguird mediante la abstinencia de drogas.
En otros, la abstinencia no serd un objetivo a corto plazo y los esfuerzos se
concentraran en reduccion de riesgos. Aunque la abstinencia sea la meta a
perseguir, los esfuerzos por mantener este objetivo en los casos individuales
no debe hacer peligrar cualquier reduccion que se haya conseguido en los
comportamientos de riesgo”.

sPero quiénes han sido realmente los destinatarios de los Programas de
Metadona? ;En quién se pensaba fundamentalmente a la hora de integrarlos
en la "politica de drogas" global? Su presencia, practicamente anecdotica hasta
hace muy poco tiempo, y sus condiciones lleva a pensar que han estado mas
dirigidos a satisfacer las necesidades de la Opinion Piblica (con sus distintas
acepciones de moral publica, orden puiblico e imagen publica), que a la
resolucion de los problemas asociados, potenciales y reales, de la poblacion
drogodependiente, en una perspectiva de Salud Piiblica.

39



[4° Seminario de Atenciéon Farmacéutical

[TABLA 1] categorizacion del desarrollo moral de los Programas de
Metadona en Espaiia.

. Objeti C i . . . P
Normativa l?]e Vo onsecuencia Temporalidad| Destinatario | Justificacion
Primario Prevista
Reduccion
Deshabituacion/|  uso no "Mayoria Moral
1985 Abstinencia médico Corto Plazo Moral" Pablica
opiaceos
Evitar mercado Redu.c/a.on Grupo Orden
1985 . uso ilicito | Corto Plazo . P
ilegal . Normativo Publico
opidceos
Reduccion Grupos de
Aliviar el dano| del dano | Corto-Medio |  Presion Imagen
1990 . - T
evidente (enfoque Plazo Poblacion ya|  Publica
paliativo) danada
Prevencion . .
1996 morbimortalidad Redu.CC1on Corto-Largo Pobl:aaon de Sfalu.d
. del riesgo Plazo riesgo Pablica
asociada

Tomado de Barbero J., 1999 “Los programas de sustitucion...”

- Si la bandera es la abstinencia, se favorecen los Programas de Metadona
solo para la deshabituacion (1983), respondiendo asi a las inquietudes de
una "mayoria moral” que considera que el consumo habitual de heroina
-0 sustitutivos- no puede considerarse ni como un mal menor.

Si es tan importante controlar el mercado ilegal (1985) o favorecer el
control social ante las quejas del grupo normativo por el aumento de la
delincuencia, se reglamentard, con criterios muy restrictivos, priorizando
asi objetivos de orden piiblico.

En la normativa de 1990 ya se nombra el SIDA. Parece estar presente una
perspectiva de reduccion del dario que ya es evidente -un enfoque
paliativo- pero queda ausente una perspectiva de reduccion del riesgo a
evitar. El SIDA -y sus consecuencias- se ve. El VIH, no. Una cuestion de
“imagen piiblica”. Se limita la potencialidad preventiva de la norma.

Solo en el Real Decreto de 1996 aparece claramente una perspectiva de
40 reduccion de riesgos para esa poblacion que consume drogas.
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Desde otro punto de vista, también se podria afirmar que los destinatarios
de los programas asistenciales hayan sido los drogodependientes, pero
entonces, fundamentalmente los drogodependientes motivados®. Veamos el
caso de la Comunidad de Madrid. En un estudio realizado® con datos de
1992, se calcula que en esta Comunidad existian alrededor de 40.000
heroindmanos. De ellos se estima que estan infectados por VIH mas del 50%.
De todos los casos de SIDA que son atribuidos al consumo intravenoso de
drogas, Madrid tiene la mayor incidencia acumulada por millon de habitantes
de toda Europa. La red especifica de atencion al drogodependiente tenia en
tratamiento en 1995* a 9.504 usuarios (~ 24%), fundamentalmente en PLD,
a los que dedicaba pricticamente todo su presupuesto. Se supone, que
como red responsable de la atencion a los drogodependientes en la
Comunidad de Madrid, deberia de acercarse y atender también a ese 76%
que no accede a esos Programas, a fin de, por lo menos, prevenir la
infeccion por VIH, por VHB, por Tuberculosis. Asi se ha hecho en otros
lugares con buenos resultados®. Pues en Madrid no fue asi. Se prioriz6 la
atencion al drogodependiente bueno, al que tiene motivacion para dejar las
drogas. Mientras tanto habia 30.500 que se iban infectando paulatinamente
de VIH y ademas se van muriendo en funciéon de su no recepcion de
profilaxis adecuadas, tratamiento de antirretrovirales, seguimientos
adecuados, etc. Es decir, el "mayor bien" (estar abstinente) "para el mayor
numero de personas" (de los que tienen motivacion para dejar el consumo
de drogas). El criterio de distribucion de recursos no ha sido "a cada cual
segun su necesidad", sino "a cada cual segin su motivacion".

Desde una perspectiva de salud publica jcuales han sido las consecuencias
buscadas -los objetivos- de los Programas de Metadona hasta hace muy
poco? ;Garantizar el firmaco a todos los consumidores de heroina?
sFavorecer al drogodependiente la accesibilidad a esos programas?
[Promover y controlar su eficacia de cara a la prevencion de riesgos
asociados? ;Perseguir la supervivencia y calidad de vida de los afectados? Es
dificil responder afirmativamente a estas preguntas. Desafortunadamente da
la impresion que, desde una perspectiva de salud publica, no ha habido
realmente ningun tipo de politica sanitaria. El punto de mira era otro. Si no
es asi, es muy dificil entender como no sélo se han permitido, sino que
incluso se han llegado a contemplar como fterapéuticas las listas de espera.
sPodemos imaginarnos en cualquier pais del Primer Mundo una lista de
espera de diabéticos para recibir insulina, cuyo consumo puede también
prevenir riesgos vitales? Si es que ha habido politica sanitaria desde la
perspectiva de salud publica, ha sido utilizando -creemos que erroneamente- 41
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concepciones individuales / terapéuticas (como puede ser la abstinencia) a
la hora de disenarlas.

Los politicos, en sus decisiones, tienen la responsabilidad de velar por la
salud y el bienestar de la comunidad. Hasta el momento, en materia de
Programas de Sustitucion -y generalizando, de Programas de Reduccion de
Danos/Riesgos- da la impresion que hemos pagado no tener una tradicion
consistente en Salud Publica. No ha existido un proyecto claro con esa
perspectiva que como objetivos* priorizara la reducciéon de la mortalidad
asociada y la reduccion de la morbilidad. Mis bien se ha reaccionado de
manera mas o menos inmediata, desde esa enfermedad nacional de
movernos en el corto plazo, con criterios de Opinidén Publica.

El SIDA no es ni mucho menos el Gnico de los problemas asociados al uso
no médico de drogas. Sin embargo, gracias probablemente al SIDA, en
funcion de sus gravisimas consecuencias de toda indole, se han ampliado
los dispositivos asistenciales y las plazas de este tipo de programas. La
pregunta es inevitable: ;qué ocurrird con ellos cuando la poblacion no esté
tan alarmada con el VIH/SIDA y disminuya la presion social (Opinion
Publica)?

Una vez mas, habrd que volver a la evidencia cientifica sobre los resultados®
de las intervenciones de estos programas: no se ha podido documentar un
aumento del consumo de heroina, ni de la prevalencia de inyeccion o de la
promiscuidad sexual, ni que constituyan barreras para el acercamiento de los
pacientes a los PLD; por el contrario, en todos los programas de reduccion
del dano se han encontrado evidencias de reduccion (nunca eliminacion) de
la prevalencia de diversos factores de riesgo como: consumo no médico de
sustancias psicoactivas, inyeccion, compartir jeringuillas y practicas sexuales
de riesgo. También se ha detectado un aumento de las personas sometidas
al test de VIH y del namero total de personas atendidas en los PLD.

Siguiendo esta perspectiva de reflexion sobre los datos, se tiene constancia
de que existe una mayor o menor efectividad de estos programas en funcion
de distintas variables. En concreto, los programas con metadona mas
efectivos se caracterizan, segin Farrel et al.® por prescribir dosis mas altas,
tener objetivos mas orientados al mantenimiento que a la abstinencia, tener
una mayor calidad de counselling, una tasa baja de movilidad del staff y una
mejor gestion. Estas podrian ser condiciones necesarias, pero no suficientes,
porque evidentemente, el problema de la reduccion de danos y riesgos no
se solventard unicamente por un adecuado desarrollo de Programas
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especificos de Metadona, de Intercambio de Jeringuillas o de Programas
Outreach, pero si que tienen, como se ha demostrado en la literatura
cientifica, una importancia decisiva.

Se ha acusado a determinadas politicas de intervencion con metadona de
promover abrevaderos. Es posible que con una cierta razon. Limitarse a
prescribir y dispensar sin hacer un trabajo de educacion sanitaria y de
propuesta de ofertas alternativas o complementarias para una mejor
integracion social del drogodependiente, podra responder a un objetivo de
disminucion o eliminacion del consumo de sustancias ilegales, con una
finalidad dltima de control social (Orden Publico), pero con las graves
consecuencias que hemos mencionado previamente. Aunque de manera muy
sutil, podemos estar otra vez ante una concepcion de la intervencion médica
como un mecanismo de supervision social®. Hoy, en la prictica, nos
encontramos con el dilema, ante recursos escasos, de priorizar entre cantidad
de usuarios de metadona o calidad de los programas. Es posible que
motivados por la urgencia del problema tengamos que decantarnos
temporalmente por incrementar las plazas, a expensas de una pobre calidad
en la atencion. Seria, otra vez, el principio del mal menor. Este planteamiento
no puede ser asumido a medio plazo. Los programas de minimos (reduccion
de riesgos y danos) son prioritarios frente a los programas de maximos y
ademas exigibles éticamente, pero no bajo minimos.

Las consecuencias de no acompanar la dispensacion de la sustancia de todo
el apoyo sanitario y psicosocial precisos, pueden ser muy graves: continuaria
la expansion de la infeccidn por VIH, hepatitis C y otros problemas de salud
en la poblacion de inyectores y poblacion general;, produciria ante los
propios usuarios y ante los ciudadanos, un importante descrédito de esta
modalidad terapéutica, lo que -ademas- afectaria a largo plazo a la
credibilidad de las instituciones que se ocupan de estos asuntos. Y todo ello,
a estas alturas, volveria a plantear un importante problema ético al que
dificilmente, desde una perspectiva de salud publica, puede encontrarsele
justificacion. Desde esa vision se puede volver a caer en el conocido
argumento de "victim blame" (culpabilizacion de la victima).

La metadona, desafortunadamente, estd de moda y esto conlleva muchos
riesgos, porque las modas pasan y no asi la necesidad de prevenir y evitar
las consecuencias indeseables del uso no médico de drogas y la necesidad
de superar la exclusion social y el sinsentido que padecen muchos de los
drogodependientes.
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Desde una perspectiva consecuencialista, no tiene sentido discutir si la
drogodependencia es moralmente reprobable o no. Lo que se plantea es el
diseno de una politica de salud publica en torno a lo que, acertadamente,
algunos han llamado un contexto de ambivalencia; politica en la que haya un
compromiso firme con un enfoque que se base de forma soélida en el
conocimiento cientifico y en principios claros y pragmaticos de salud publica,
mas que en preconcepciones o conveniencias politicas. Este enfoque deberia
reconocer a) que, aunque no todo el consumo de droga sea un problema, si
que puede causar, en ciertas circunstancias, graves danos; y b) que el
principal objetivo es identificar los factores fundamentales que pueden
ayudar a reducir los danos. El compromiso habra de ser a largo plazo.

La opinion publica también es importante, pero la sensibilidad ante el sentir
popular no deberia entorpecer ese enfoque positivo, proactivo en favor de
la salud publica que tenga como objetivo ya no solo intervenir de la manera
mas eficaz ante los riesgos y danos de la drogodependencia, sino también
cambiar las percepciones y las actitudes que dificulten el desarrollo de ese
primer objetivo.

Hoy la bioética™ actual estd haciendo un enorme esfuerzo por desarrollar un
enfoque racional (no creencial), autbnomo (no heterébnomo), con aspiracion
de universalidad (mas alla de los convencionalismos morales), diferenciando
unos minimos exigibles y unos maximos ofertables, promoviendo unos
principios pero valorando también las consecuencias; probablemente la
definicion de las politicas en torno a las drogas deberian seguir un esquema
similar basado en los datos de la evidencia cientifica (no en las creencias),
en procedimientos y objetivos autonomos de salud publica (no de opinion
publica), aspirando a ofrecer resultados universalizables (mas alla de lo que
opine la mayoria moral), exigiendo unas directrices de minimos -reduccion
de riesgos y danos- y ofreciendo unas opciones de maximos -abstinencia-,
promoviendo principios y valores, pero estando enormemente atentos a las
consecuencias problematicas del uso no médico de las drogas.

Quizas, para finalizar este apartado, pueda sernos util la reflexion que en
1974, hace 28 anos, sin atin haber aparecido el problema del VIH, nos hacia
la Organizacion Mundial de la Salud®: "El Comité opina que el principal
objetivo en este campo deberia ser prevenir o reducir la incidencia y
severidad de los problemas asociados con el uso no médico de drogas. Este
es un objetivo mucho mas amplio que la prevencion o reduccion del uso de
drogas per sé€'. Este enfoque si que parece decantarse por una apuesta a
fondo por el Bien Comun.
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Libertad Individual vs. Salud Publica: el problema de la confidencialidad

Hablar de VIH y confidencialidad nunca ha sido facil, como no lo es debatir
entre el conflicto entre libertades individuales y salud puablica® La
descalificacion moral que impregna todo lo que tiene que ver con el VIH ha
llevado a que por encima de los afectados-infectados corriera una especie de
halo de duda permanente acerca de unas intenciones perversas que solo
podrian ser corregidas en sus efectos haciendo conocer en su medio la
seropositividad. Que yo sepa, al ciudadano con VIH, al igual que al resto de
los ciudadanos es de justicia aplicarle el beneficio de la duda. No tenemos
por qué pensar de nadie que, en principio, vaya a obrar irresponsablemente,
con engano y por tanto, no parece que debamos convertirnos en buscadores
obsesivos de seguridades.

Antes de considerar nuestra posible obligacion moral de revelar la
seropositividad a la pareja y/o familia, creo que es necesario comenzar
afirmando que lo mas habitual serd que el propio paciente, después de un
proceso de reflexion y balance de costes y beneficios, decida él
voluntariamente informar a la familia. Asi lo dice nuestra experiencia. Si no
lo ha hecho antes suele ser porque esta inundado de preocupaciones para
¢l muy importantes: sentimientos de vergtienza, voluntad de no querer herir
a otros, miedo a la discriminacion o al rechazo, a la ruptura de relaciones,
autoproteccion emocional, etc. Serd importante ayudarle a identificar esas
preocupaciones y a evaluar, lo mds objetivamente posible, los efectos de la
revelacion de la noticia, utilizando adecuadas estrategias® de counselling.

Nosotros hemos de partir del presupuesto de que, en principio, tiene
derecho a esos miedos, puesto que la experiencia nos dice que, por
desgracia, no suelen ser producciones imaginarias. En muchas ocasiones, va
a necesitar de un pausado acompanamiento -sin presiones- para la toma de
decisiones. La idea de proceso en este terreno es fundamental, tanto para
decidir como para comunicar.

Sin embargo, y situdndonos siempre en el terreno de la excepcionalidad,
si parece que en algunas ocasiones el personal sanitario se encuentra ante
un conflicto entre dos deberes™ de elevada responsabilidad moral: guardar
el secreto y proteger la salud de un tercero identificado.

Los profesionales de la salud saben -y de todos es admitido- que como
norma general existe la obligacion de mantener la confidencialidad de los

45



[4°

46

Seminario de Atencion Farmacéutical

datos. Asi lo recuerda la misma Asamblea de Parlamentarios del Consejo de
Europa® (1989), cuando afirma "la necesidad imperiosa de garantizar el
secreto médico y de asegurar el anonimato de las personas enfermas de SIDA
O seropositivas".

No obstante, la ambivalencia aparece hasta en la legislacion. En la Ley
General de Sanidad espanola (1986, art. 10.5) se establece, con cardcter
general para las instituciones publicas, que el paciente tiene derecho a "que
se le dé, en términos comprensibles, a €l y a sus familiares o allegados,
informacion completa y continuada, verbal y escrita sobre su proceso,
incluyendo diagnodstico, pronostico vy alternativas de tratamiento".
Probablemente estamos ante el intento de proteger los derechos de una
familia que, en un medio como el nuestro, latino y sobreinvolucrado,
empezaba a ser alejado de todo el proceso terapéutico. Si éste era el
objetivo, probablemente las consecuencias han acabado siendo muy
distintas. Como algtn autor ha afirmado, la ambigiiedad moral se puede
tornar en precepto juridico.

¢Cudles son las razones que podemos aducir para mantener el secreto
profesional*? Primero, proteger la autonomia, la intimidad, la imagen de la
persona (caracter vergonzante de las ETS). Uno tiene derecho a que sus
dolencias, en principio, permanezcan en el espacio privado que uno desee
para si mismo. Ademas, el secreto, en una infeccion como el VIH, sirve como
defensa ante reacciones sociales injustas; la exclusion que padecen muchos
de los afectados es un hecho desafortunadamente real. Por Gltimo, mantener
la confidencialidad representa una aportacion muy positiva a favor de la
salud publica, elemento importante del bien coman: si no se mantiene el
secreto corremos el peligro de que muchas personas con practicas de riesgo
no acudan a los centros y programas de salud, y la ignorancia de su situacion
real y la falta de counselling pueden facilitar la continuidad de sus conductas
de riesgo. El secreto es, pues, un factor importante en el éxito de las politicas
sanitarias.

Sin embargo, para muchos, el secreto profesional no es un valor absoluto y
podria no observarse en algin caso extremo, para proteger la salud de
terceros identificados. Veamos cudles son las condiciones que se enumeran
para la ruptura de la confidencialidad, restringiendo la reflexion al caso
de las parejas sexuales habituales:

a) La persona infectada se niega explicitamente a informar a su companero
sexual habitual y a utilizar métodos eficaces de barrera.
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b) Todo ello después de realizar nosotros un proceso adecuado de
counselling para intentar responsabilizarle (principio del Gltimo recurso).

o) El conyuge o companero ignora, por los datos y suposiciones a los que
tiene acceso, el peligro que corre.

d) Existe un peligro real de infeccion.

e) El companero destinatario de la comunicacién es una persona bien
identificada, pareja estable de nuestro paciente.

) Principio de efectividad y de proporcionalidad: existen fundadas
sospechas de que la comunicacion del diagnostico va a tener beneficios
sanitarios superiores a los riesgos que conlleva la ruptura del secreto.

g) Para muchos, parece mds honesto que, por “contrato terapéutico” no
escrito, con anterioridad a la confidencia se le comunicara al potencial
paciente la posibilidad de ruptura de la confidencialidad si se dan todas
las condiciones anteriores.

h) Principio de trasgresion minima de la norma: se cuidard el proceso
comunicativo y de apoyo de cara a minimizar los danos.

Quienes mantienen esta posibilidad de ruptura excepcional del secreto
aducen que la salud y/o la vida de la pareja es un bien superior a la
intimidad o privacidad del infectado y que la persona no es un medio para
lograr fines de salud publica”. Algunos autores entienden que la
responsabilidad de ruptura es mayor si se anaden las siguientes condiciones:
los dos son pacientes del mismo médico; existe una psicopatia clara en el
infectado y una despreocupacion en infectar al otro; el médico no tiene
implicacion alguna en el cuidado y tratamiento del VIH.

En EE.UU. algunos recomiendan que seria mejor alertar a las autoridades
sanitarias. De esta manera el deber de avisar recaeria en éstas y en la persona
infectada y asi se evitaria el riesgo de caer en responsabilidades legales.
Muchos profesionales afirman que la ruptura de la confidencialidad -en las
condiciones expresadas- es licita, pero no obligatoria para el profesional. No
se tiene el deber de advertir, sino solo la autoridad para hacerlo. Un asunto,
por tanto, que queda a discrecion del profesional.

No obstante, parece muy conveniente valorar en sus extremos las
consecuencias de la posibilidad de ruptura de la confidencialidad:
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e Posible negativa de personas con practicas de riesgo, a hacerse
voluntariamente la determinacion de anticuerpos si sospechan que pueda
ser vulnerado el secreto.

e Aparicion de resistencias a colaborar en programas de salud, o en
tratamientos de ETS o de drogodependencias por temor a una
discriminacion ulterior.

* Y lo que es muy grave: la ruptura de la relacion terapéutica de confianza
médico/enfermo, confianza generada en un pacto implicito, pero de alta
obligatoriedad moral.

Por otra parte, la ruptura es inatil si la pareja tiene motivos para conocer la
posible infeccion del otro miembro (por su pertenencia a grupos con
practicas de riesgo), o si la persona mantiene relaciones sexuales con
multiples parejas.

La practica diaria dice que si informas y asesoras debidamente -por ti mismo
o con la ayuda de profesionales especializados- es muy dificil que alguien
se niegue a confiar a su pareja el hecho de la seropositividad y que ademas
voluntariamente corra el riesgo de infectarla.

En nuestra opinion, aunque éticamente pudiera ser admisible -como mal
menor, que no como bueno- desvelar el secreto en las condiciones
expresadas, los riesgos que se corren, tanto por el uso abusivo y subjetivo
de la excepcionalidad, como por las consecuencias negativas para las
estrategias de salud publica, desaconsejan decididamente la autorizacion a la
ruptura de la confidencialidad. Alguien ha dicho que "la infeccion de la
mujer (o del varon), puede ser el coste a pagar por la sociedad si desea
aplicar medidas de salud publica que minimicen el riesgo de extension del
virus". Soy consciente de que éste es un tema muy polémico. En la consulta
un profesional puede pensar que se esta danando el principio de no-
maleficencia, por omisién, al no informar a la pareja como potencial e
identificado receptor del virus. Pero si la persona infectada tiene contactos
con otras personas con practicas de riesgo y con dificultad de conectar con
el sistema sanitario o sociosanitario preventivo, se puede vulnerar también
el principio de justicia si la ruptura del secreto lleva al alejamiento del acceso
a las estrategias preventivas en esos grupos. El conflicto, por tanto, ya no
serfa entre no-maleficencia y autonomia, sino entre no-maleficencia y
justicia. Lo que no parece tener demasiado sentido es caer en la falsa y
discriminadora distincion entre “victimas culpables” y “victimas inocentes”.
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En cuanto a la informacion al ntcleo de convivencia distinto a la pareja, los
datos de la OMS son claros: no hay ningtin caso de infeccion VIH por el
mero hecho de convivir; ni en la escuela, ni en el lugar de trabajo, ni en el
hogar. Desde el punto de vista de salud publica, no hay ninguna razon para
obligar a la comunicacion del diagnostico VIH a los convivientes. Ha de ser
el propio afectado -y solo él- el que, en dltimo término valore y tome la
decision, en funcion de su situacion personal y de los beneficios y/o
perjuicios que pudiera ocasionarles a €l y a los que conviven con él.

Sin embargo, la cuestion de la confidencialidad no solo tiene que ver con la
pareja o la familia, sino también con el personal sanitario en su quehacer
diario.

/Tiene el personal sanitario en contacto con un paciente el derecho a
conocer la seropositividad de éste, en contra de su voluntad? Aqui la clave
a considerar estaria en clarificar hasta qué punto la revelacion del hecho de
la seropositividad es una condicion necesaria 0 muy conveniente para un
correcto tratamiento de dicho paciente. Y atn y todo necesitariamos de
consentimiento informado para poder revelarlo. Revelar el hecho por el
posible peligro para la salud del personal sanitario no parece una
argumentacion convincente, pues no se ve qué elemento nuevo de
proteccion anade esta revelacion a las medidas universales y particulares
recomendadas en tales casos por las autoridades sanitarias; a lo mds, un
estimulo para un uso mas responsable de esas precauciones recomendadas.

Si a esto le anadimos que la revelacion de este dato repercute enormemente
en la intimidad y privacidad del paciente y que el respeto al secreto en los
hospitales es muy escaso, se puede temer, con razon, que una difusion de
la noticia pueda traer el peligro de actitudes aislacionistas y marginadoras.
Por otra parte, como mas arriba indicabamos, si el profesional sanitario tiene
ese derecho cuando la actividad profesional conlleva algin riesgo de
infeccion, como contrapartida equitativa, también el paciente tendrd el
mismo derecho con respecto a los profesionales que le atienden, en el
mismo tipo de actividades.

En cuanto a la notificacion a las autoridades de los resultados de las pruebas
serologicas o de los casos de SIDA, se recomienda que se haga por medio de
claves, en el mas estricto anonimato y solo con fines epidemiologicos. Para
que la notificacion fuera nominal habria que justificar clara y racionalmente
qué efecto tiene en el objetivo de limitar la propagacion del virus. No sirve
unicamente el asegurarse de la proteccion de las fichas contra la divulgacion
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de los nombres. Esta serfa una condicion necesaria, pero no suficiente.
Existen muchas razones para no proporcionar una comunicacion nominal.
Entre ellas destacan la inexistencia de una terapia eficaz, la ingerencia
innecesaria y erronea en la libertad personal y las posibilidades de que un
cambio represivo motivado por la histeria que acompana al SIDA pudieran
llevar a formulas de politica social muy peligrosas.

El reto de la cronicidad y la condicién de afectado del ciudadano ante “el
fracaso del éxito”

Si, en el Primer Mundo -y en el Cuarto en sistemas de provision universal
de asistencia sanitaria- la infeccion por VIH ya no mata como antes,
contamos con estrategias terapéuticas, fundamentalmente tratamientos
antirretrovirales combinados, para frenar su evolucion y acabar
convirtiéndola en un proceso cronico. De hecho, hoy muchos de los
cientificos y de los clinicos empiezan a hablar ya del SIDA como "una
enfermedad cronica controlable". Las investigaciones siguen avanzando y los
objetivos se van diferenciando. ;Quién de nosotros no firmaria que hasta que
se encontrara un remedio curativo definitivo no se buscara el objetivo de
convertirla en "definitivamente cronica"? Hoy hay muchas enfermedades que
no se curan pero que estan bien controladas. Por ejemplo, la diabetes. Sin
embargo, la realidad de la cromicidad nos ha obligado -afortunadamente- a
retomar cambios en nuestro planteamiento de intervencion. Como alguna
persona con VIH ha llegado a decir: "si antes, a partir del VIH, tenfamos que
aprender a morir, ahora tenemos que retomar el aprender a vivir". Este
enfoque -no solo para seropositivos, sino también para personas con SIDA
desarrollado- nos conduce a replantear la temporalidad (el largo plazo) y el
mundo de las expectativas y, por tanto, los objetivos de la intervencion. No
es descabellado volver a priorizar, por citar un ejemplo, el objetivo de
integracion laboral o de desarrollo de inversiones en formaciéon laboral a
medio plazo, aunque se tenga la enfermedad en fase evolucionada. Como
se ve, la intervencion de acompanamiento ha de estar muy ligada al
conocimiento y actualizacion de los avances médicos y medicamentosos.
Pero también nos ha de obligar a revisar el concepto de cronicidad y sus
implicaciones éticas.

Se aplica el concepto de cronicidad (del griego “cronos’: tiempo) al proceso
morboso que progresa o persiste durante un periodo de tiempo prolongado;
en general, toda la vida. Es un término que se contrapone al de “agudo” y
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esta ademas relacionado con la imposibilidad de curacion. Muchos procesos
cronicos estan bastante claros en la clinica somadtica —aunque sean
discutibles-; esa claridad disminuye en el ambito de la psicopatologia -;como
se define una enfermedad mental cronica?-* y quedan mucho mas
desdibujados cuando afectan tan hondamente a la realidad psicosocial del
ser humano, como es en el caso del SIDA. Desafortunadamente, el hecho de
que la realidad SIDA se sustente en una patologia orginica ha llevado a
planteamientos reduccionistas acerca de la comprension y valoracion de su
cronicidad. Limitarnos a factores como diagnostico, afnos de tratamiento o
nimero de ingresos hospitalarios es claramente insuficiente. Parece
necesario volver a abrir el debate...

Para iniciar la aproximacion, una primera definicion operativa de cronico
podria referirse a aquellas personas que padecen la infeccion por VIH y que
ésta —y los problemas colaterales habitualmente asociados- dificultan o
impiden el desarrollo de sus capacidades funcionales en relacion a aspectos
de su vida diaria y que ademas dificultan el desarrollo o mantenimiento de
su autosuficiencia econdémica. Un enfermo “cronico” de SIDA llega un
momento en que deja de “estar enfermo o de tener una enfermedad” para
“ser un enfermo o ser una enfermedad”, llegando incluso a adquirir esa
categoria para los profesionales que lo tratan, para los que termina siendo
“un SIDA”...

En principio podemos decir que para la definicién y el trabajo con crénicos
importa, sobre todo, la persistencia y extension de las limitaciones, porque,
en definitiva, eso es la cronicidad, una limitacion esencial que se extiende a
toda la vida de un enfermo. Resulta interesante conocer la reflexion que se
ha hecho en otros ambitos en los que también se cruzan las variables mas
clinicas con las de tipo psicosocial, como es el caso de la enfermedad mental
cronica. Liberman®, por ejemplo, define al enfermo mental cronico como
aquella persona que presenta un diagnostico de esquizofrenia o trastorno
afectivo mayor y con dependencia economica externa (familias, asistencia
social, etc.), estableciendo tres dimensiones para definirlos:

e El diagnostico (sindrome clinico).
e El funcionamiento social (nivel de competencia social).
e Y la duracion cronica (extension en el tiempo).

Igual que los profesionales que trabajan con estos enfermos cronicos saben
que la medicacion psiquidtrica por si sola no es suficiente para que los 51
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pacientes adquieran el repertorio de afrontamiento necesario para vivir
autbnomamente y mejorar su calidad de vida, también los que
acompanamos a pacientes con SIDA somos conscientes que la existencia y
disponibilidad de antirretrovirales potentes no garantiza ni la integracion
social, ni la estabilidad emocional ni la suficiencia econdtmica de los
afectados infectados. En consecuencia, parece necesario para establecer
unos criterios fiables de cronicidad el fijar pautas que tengan en cuenta no
solo los criterios de sintomatologia aguda, de nUmero de ingresos
hospitalarios o de nimero de CD4, sino también las dreas deterioradas en
las que se expresan las discapacidades de la persona. O dicho de otra
manera si se quiere mas cruda, pero no por ello menos real: la contencion
de la muerte biologica no excluye la aparicion o el mantenimiento de la
muerte social®. El hecho de la cronicidad nos mantiene con los problemas
anteriores (sigue habiendo riesgo de muerte), pero nos aumenta otros
muchos. Desde el punto de vista relacional, ademas, invita a la persona con
VIH a que no exprese sus miedos y sus angustias con respecto a su muerte,
como si eso también tuviera que estar superado. Por otro lado, los procesos
agudos (sanitarios o sociales), para los profesionales son mas vistosos, pues
la resolucion desde la intervencion en crisis, nos da resultados inmediatos.
Sin embargo, trabajar con “la cronicidad” de los afectados no es facil, exige
paciencia y puede llevarnos al principio de habituacion, principio opuesto
y excluyente al principio de sensibilidad. Frente a lo habitual ficilmente
podemos desensibilizarnos.

El concepto de cronicidad, en el ambito del SIDA, no puede ser separado del
concepto de pluripatologia. Ciertamente, la persona con SIDA es una
persona enferma: inmunodeprimido, dependiente de un cocktel de farmacos
asombroso, con el permanente riesgo de resistencias farmacologicas, con
posibles efectos secundarios importantes, con significativas limitaciones para
las actividades de la vida diaria que le ponen muchas trabas para la tarea de
seguir viviendo y, muchos de ellos, con el sempiterno problema anadido de
la drogodependencia. Pero ademas, muchas de estas personas estin por
debajo del umbral de la pobreza, pertenecen a familias desestructuradas,
experimentan la pérdida de sentido, tienen una red social deficitaria,
alteraciones emocionales persistentes e intensas y una clara falta de
perspectiva de futuro... En los casos mas extremos, su preocupacion basica
es la de afirmarse como viviente. El hecho de haber aumentado la
supervivencia, de que ya no se nos mueren como antes se ha convertido en
un éxito sanitario, al que desafortunadamente le ha acompanado un
importante fracaso social. El fracaso del éxito.



Etica en el paciente VIH

El concepto de cronicidad suele ser poco aceptado en la practica en la
intervencion psicosocial. Parece ser que todo aquello que no persiga la
integracion social plena ha de ser desechado. Esto es muy problematico,
cuando se pierde contacto entre la teoria y la realidad. A los médicos les
solemos acusar de invasion terapéutica, de encarnizamiento terapéutico
cuando se obstinan en "curar" y esto se ve ya como no posible (caso de
grandes discapacitados con complejidad clinica). Y les insistimos que si no
puedes curar, no te olvides de cuidar. A lo mejor podemos reflexionar
también desde esa critica. De hecho, las politicas de reduccion del dano (en
el terreno de la drogodependencia), han aprendido de ese esquema que
probablemente tendremos que redimensionar en la intervencion psicosocial.
Para no caer en la omnipotencia y hacer las paces con una -que por ser dura-
no deja de ser realidad. Obviamente, no estamos mandando el mensaje de
que “hay que tirar la toalla”. La integracion como proceso sigue teniendo
sentido aunque sea practicamente inviable, en muchos casos, como
resultado. Pero sin correr el riesgo de desentendernos de aquellos que, por
dificultades objetivas, intensas y prolongadas, tienen pocas posibilidades de
conseguir una integracion plena desde nuestro Cuarto Mundo.

Como se ve, los retos en torno al VIH-SIDA nos enfrentan a la enfermedad,
la cronicidad, la exclusion social, el aislamiento, los prejuicios y un sin fin
de complejos problemas para abordar. Venimos defendiendo, por ello, la
necesaria racionalidad para hacer un juicio ético ponderado y basado en los
valores y no en los miedos o en los estereotipos. Por ello, desde un enfoque
de racionalidad, la primera premisa que necesitamos para intervenir de un
modo coherente es integrar y reivindicar el estatus de afectados® para todos
los intervinientes y en clave de postura ideologica y de relacion. Soy un
afectado, porque soy un ciudadano, a mi me afecta que exista el VIH, sus
repercusiones biologicas, psicoldgicas y sociales, su manera de convivir
con é€l, etc. Y desde ahi, tengo responsabilidades. Aunque sabemos que
las estrategias de prevencion instrumental habrin de referirse a
comportamientos o practicas de riesgo que suelen ser mas habituales en
subpoblaciones mas expuestas (no se pretende hacer invisible la realidad de
estos grupos, mal llamados “grupos de riesgo”), para la prevencion del SIDA
Social si que es necesaria la reivindicacion de “afectados” no s6lo de los que
intervenimos en el medio, sino de todos los ciudadanos. El SIDA, afirmamos
una vez mas, es un problema de todos.

Nuestra reflexion y nuestra intervencion en el ambito Sida van a estar
—querdmoslo o no- impregnadas de ideologia, aunque no tengamos
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conciencia de ella o capacidad para explicitarla. La intervencion,
ciertamente, ha de ser técnicamente correcta, no puede ser dejada al Gnico
criterio de la buena voluntad. Pero tanto la técnica como la ciencia no son
asépticas, estan prenadas de valores o de contravalores. No hay hechos sin
valores. Como afirman algunos autores®, la fisica perdié la inocencia en
Hirosima, la medicina lo hizo en Auswitch y probablemente tendremos que
preguntarnos cada uno donde la hemos ido dejando en el camino. Puede ser
en la complicidad del pensamiento débil y acritico o en no analizar a fondo
los prejuicios que barnizan nuestra accion. O quizds en la omision y en la
simple indiferencia a la que suelen llevar una pretendida y mas que
sospechosa neutralidad. Un afectado no puede ser neutral y menos ante una
enfermedad que se ha convertido, como denuncia Susan Sontag®, en un
descalificador social. El SIDA Social, por ejemplo, también es una “patologia
transmisible”. Los medios de comunicacion -para nada neutros- de hecho
han tenido una enorme responsabilidad a la hora de crear y potenciar
estereotipos 'y prejuicios generando un tipo de “enfermedades-
discriminaciones de transmision social’.

ULTIMAS REFLEXIONES

Parece innegable. Reflexionar en torno al VIH-SIDA, acompanar a estas
personas en su devenir supone tomar contacto la experiencia de “déficit-
deficiencia”, de pobreza, de pérdida. No en vano, asociado al SIDA aparecen
conceptos y realidades como éimmunodeficiencia biologica (disminucion
de CD4, células del sistema inmunitario), vulnerabilidad social*
(dificultades en el acceso a la vivienda, precariedad laboral, desafiliacion en
los vinculos naturales...), indefension emocional (vivencia clandestina de
la propia enfermedad, estado de animo deprimido, etc.), fragilidad
existencial (sin sentido frente a la existencia y su devenir, experiencia de
culpa...), impotencia cientifica (ante la complejidad de la estructura del
virus), etc. En el fondo el SIDA nos confronta con nuestra propia condicion
humana, de por si débil, limitada, contingente. Pero a lo bestia, pues, por un
lado cada una de esas condiciones (indefension emocional, fragilidad
existencial, etc.) son realidades que correlacionan entre si, no suelen venir
aisladas y, por otro, todas ellas son variables amplificadoras del dafo. En
resumen, el SIDA nos habla de multidimensionalidad, pero —en principio-
a la baja.
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No obstante, frente a la pretendida descalificacion moral de los afectados-
infectados, la experiencia nos dice que en torno al VIH-SIDA hemos
encontrado también con intensidad valores tan centrales como la solidaridad,
el apoyo mutuo, la esperanza ensanchada, el reconocimiento de la diferencia
o la mas tierna y mas justa expresion de misericordia® y, eso si, tanto en el
Primero y en el Cuarto, como en el Tercer Mundo®. Los protagonistas han
sido los afectados, infectados o no, que se han sentido ciudadanos y
éticamente corresponsables del sufrimiento y de la esperanza ajenos. De
todos modos, si echamos una mirada honesta desde el Primer Mundo
también sabemos que nuestra responsabilidad con el Tercer Mundo nos ha
de llevar a admitir que sin justicia no puede haber esperanza®.
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INTRODUCCION

El SIDA apareci6 el ano 1981, es decir, recién comenzada la década de los
ochenta. En 1985 se puso a punto la primera prueba para la deteccion de
anticuerpos anti-VIH. Dos anos después, en 1987, la FDA aprueba la
zidovudina (ya conocida desde el ano 1964, en que tratoé de introducirse
como medicamento anticanceroso), el primer firmaco eficaz contra el virus
del SIDA, perteneciente al grupo de los inhibidores de la transcriptasa
inversa. Le seguirfan la didanosina (1989), la zalcitabina (1992), la stavudina
(1994), la lamivudina (1995), el abacavir (1998), el tenofovir DF (2001) y la
emtricitabina (2003). Por otra parte, a partir de 1996 se introducen los no
nucletsidos inhibidores de la transcriptasa inversa: nevirapina (1996),
delavirdina (1997) y efavirenz (1998). Y, finalmente, a partir de 1995 se
anaden también los inhibidores de la proteasa: saquinavir (1995, 1997),
indinavir (1996), ritonavir (1996), nelfinavir (1997), amprenavir (1999),
lopinavir (2000), fosanprenavir (2003) y atazanavir (2003).

La simple enumeracion de estos hechos basicos es suficiente para distinguir
en el manejo del SIDA dos fases o periodos completamente distintos. Uno
primero, de aproximadamente diez afnos de duracion, y que por tanto abarco
toda la década de los anos ochenta, en el que se estudio la historia natural
de la enfermedad, ya que carecia, practicamente, de tratamiento. Y una
segunda, que abarca los anos noventa, y sobre todo la década de comienzo
en 1995 (en 1996 es cuando dos ensayos clinicos demuestran la mayor
eficacia de la combinacion de firmacos antirretrovirales) y que continta
hasta hoy, en que el tratamiento, sobre todo el combinado con varios
farmacos, ha permitido un control médico de la enfermedad.

Durante la década de los ochenta, el SIDA se comportd como una
enfermedad epidémica. Se trataba de una enfermedad que, una vez
instaurada (por tanto, tras el largo periodo de incubacion), producia un
cuadro agudo que ponia fin a la vida de los pacientes en un periodo de
tiempo relativamente breve. De hecho, el 50% fallecia aproximadamente al
ano de iniciada la enfermedad. Por otra parte, la velocidad de propagacion
era muy similar a la de las enfermedades epidémicas, de tal modo que se iba
extendiendo entre la poblacion de forma alarmantemente rapida. Si a esto
se anade que se la veia como una epidemia completamente singular, ya que
conducia a la muerte al 100% de la poblacion, cosa que no ha sucedido
nunca en la historia de la epidemiologia, se comprende que el miedo al
SIDA adquiriera caracteres apocalipticos.
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Si durante los anos ochenta el SIDA se comportd como una enfermedad
aguda y epidémica, en la década de los noventa adquiere un caricter
completamente distinto y en buena medida opuesto. Se empieza a
comportar como una enfermedad endémica y de caricter cronico. Esto
permitié rebajar la alarma social y manejar mejor a los infectados desde el
punto de vista clinico y sanitario.

Era importante hacer esta distincion ya al comienzo de este articulo, porque
los problemas éticos de estas dos etapas del desarrollo de la enfermedad han
sido muy distintos. Al revisar la literatura surgida en estas dos décadas, se
comprueba, no sin sorpresa, que el debate ético se ha trasladado de unos
problemas a otros. Hay problemas que interesaron en la primera fase y que
han dejado de tener importancia en la segunda. Y a la inversa, hay otros que
no preocuparon en un primer momento y que ahora poseen una enorme
relevancia.

En lo que sigue voy a intentar resumir los resultados del andlisis ético
realizado a lo largo de estos veinte o veinticinco anos. Dividiré mi
exposicion, por ello mismo, en dos partes, cada una de las cuales abarcarad
un periodo aproximado de diez anos. En primer lugar analizaré los
problemas éticos de la década de los ochenta, y en la segunda los problemas
del SIDA en la década de los anos noventa.

LOS ANOS OCHENTA: LA ETICA DEL DIAGNOSTICO Y DE LA
ASISTENCIA

La aparicion de los primeros casos de SIDA provocd una enorme alarma
social. La enfermedad era nueva y tenia unas caracteristicas que la hacfan
especialmente agresiva: transmision parenteral y sexual, periodo de
incubacion enormemente largo, gran agresividad una vez manifestada y
muerte en la practica totalidad de los casos.

Estas caracteristicas es logico que dispararan el miedo, la angustia, y con
ellos los llamados mecanismos de defensa del yo: la negacion, la huida, la
agresion, etc. Es bien sabido que ante toda situacion de crisis el psiquismo
humano reacciona de modo emocional y muy poco racional, con dos tipos
de reacciones extremas, generalmente llamadas de sobresalto (consistente en
una tempestad irracional de movimientos) y de sobrecogimiento (que lleva
a la completa paralizacion). Es también sabido que entre ambos extremos 61
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irracionales hay otra postura, mas racional, que intenta controlar las
emociones y gestionar la catastrofe del modo mas prudente posible.

Esto es lo que paso en el caso del SIDA. Ronald Bayer habl6 entonces de una
“actitud Rambo” ante la enfermedad. Consistia ésta en la persecucion policial
de los afectados, a fin de evitar los contagios. Se propuso el cierre de fronteras,
el aislamiento de todos los infectados, la realizacion forzosa de la prueba
diagnostica, etc. El pensar que el SIDA podia controlarse con medidas
policiales y coactivas era una tipica reaccion de sobresalto, que no podia llevar
mas que a la criminalizacion de la enfermedad y a la huida de los infectados
del control sanitario. Un ejemplo paradigmatico de esto lo ha representado
Cuba, que testo a casi toda la poblacion y recluyo a los infectados en centros
especiales, apartandoles de los demas miembros de la sociedad.

La actitud prudente la representaron los sanitaristas, que desde el primer
momento aconsejaron reducir al minimo las medidas coactivas y fomentar el
control sanitario y educar a la poblacion. Ni que decir tiene que esta tictica
es la que se impuso en los paises occidentales y la que, segiin mejoraba el
manejo de la enfermedad, ha ido generalizindose. Con el paso del tiempo
la angustia ha disminuido y el rechazo, segregacion y marginacion de los
afectados ha ido también debilitindose.

Lo que vamos a exponer en esta primera parte del trabajo son las
conclusiones a que fue llegando esta segunda estrategia, la sanitarista, que
es la que se impuso en los paises occidentales y ha acabado generalizandose
al conjunto de la poblacion. Estas conclusiones vamos a organizarlas en
torno a los dos momentos fundamentales del acto clinico, el diagnostico y
el terapéutico.

1. Problemas éticos del diagnéstico del SIDA

Estos problemas son cuando menos dos. Uno, ya insinuado antes, es el de
si la prueba diagnostica de infeccion por el VIH puede ser obligatoria, y en
qué casos y condiciones; otro problema es el de la comunicacion del
diagnostico a enfermos, familiares y allegados: sdebe el médico guardar el
secreto profesional en este caso, o por el contrario tiene obligacion moral de
comunicar su hallazgo diagnostico a todas aquellas personas que pueden
resultar infectadas por el paciente? Analizaremos ambos problemas
sucesivamente.
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1. sPuede obligarse a los pacientes a la prueba diagnéstica del VIH2

Si, como se ha dicho tantas veces, la pregunta es ya la mitad de la respuesta,
hay que convenir en que las malas preguntas generan malas respuestas. Este
es, probablemente, el caso. Antes que plantear la cuestion en términos de
obligatoriedad coercitiva, convendria analizar si por la via de la
voluntariedad no podrian lograrse los mismos resultados u otros mayores.
Asi, por ejemplo, antes de obligar a alguien a hacerse la prueba diagndstica
del VIH, convendria dejar claro que ésta debe hallarse disponible, de modo
que pueda hacérsela todo aquél que voluntariamente lo desee y a quien los
médicos se lo aconsejen. Este es un derecho previo a todo deber.

Hay casos en que la prueba diagnostica del VIH debe convertirse en rutinaria
y automdtica, siempre que el paciente dé su consentimiento informado a
ello. Estos casos son los siguientes: en todas aquellas personas que necesitan
tratamiento por enfermedades de transmision sexual; en todos los enfermos
que se hallan bajo tratamiento médico como consecuencia del abuso de
drogas; en las mujeres embarazadas, durante el primer trimestre del
embarazo; en las personas que desean acudir a los servicios de planificacion
familiar; y en los pacientes que necesitan una intervencion quirtrgica o
cualquier otro procedimiento diagnodstico o terapéutico que exige la
penetracion en el torrente sanguineo.

Hay otros casos en que el diagnostico de seropositividad debe considerarse
obligatorio. Tal sucede en todas las donaciones de oOrganos (sangre,
componentes sanguineos, Organos y tejidos destinados a trasplantes,
esperma u 6vulos). Si el paciente no accediera a la realizacion de la prueba
diagnostica, debe rechazarse su donacion, ya que en caso contrario pondria
en grave peligro la vida de otra persona.

Las medidas hasta aqui expuestas parece que pueden ser suficientes para
controlar esta enfermedad. Sin embargo, si los hechos demostraran su
ineficacia, entonces la salvaguarda del bien comtn podria hacer la prueba
diagnostica de la infeccion por el VIH obligatoria en ciertas situaciones
especialmente graves, como las siguientes: en los enfermos que requieran
intervencion quirtrgica, en el personal militar, en los presos, en los
inmigrantes, y quizd también en los funcionarios y en el personal sanitario.
Siempre debe quedar a salvo el principio que la Academia Nacional de
Ciencias de los Estados Unidos ha formulado asi: “deben utilizarse las
medidas menos restrictivas compatibles con el objetivo de controlar la
difusion de la enfermedad”.
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2. El problema de la comunicacién del diagnéstico.

Hasta hace muy pocas décadas este problema probablemente no se hubiera
percibido como tal. Durante muchos siglos el médico ha comunicado los
diagnosticos, sobre todo cuando eran infaustos, a los familiares y a la propia
Administracion antes que a los enfermos. Ahora bien, esto ha cambiado en
las Gltimas décadas. Entre los derechos de los enfermos hoy reconocidos por
la declaraciones internacionales, estd el de conocer su diagnostico, y el evitar
que éste se comunique a otras personas distintas a aquéllas que él quiera
comunicarselo. Naturalmente que este principio, como cualquier otro, tiene
excepciones. Pero éstas no dejardn nunca de ser excepciones al principio
general.

En nuestro pais el proceder usual de los médicos no ha solido ser ése. Ha
sido costumbre que éstos informaran a sus pacientes de la enfermedad que
padecian, salvo cuando su padecimiento era mortal (p.ej., un tumor maligno).
En tal caso (que es el mas parecido al que ahora nos ocupa), los médicos
solian comunicar el hallazgo directamente a los familiares. Hasta tal punto se
hallaba arraigado este modo de proceder en nuestro medio, que la propia Ley
General de Sanidad del ano 1986, en el articulo que dedica a los derechos de
los enfermos, decia que todo paciente tiene derecho "a que se le dé, en
términos comprensibles, a €l y a sus familiares o allegados, informacion
completa y continuada, verbal y escrita sobre su proceso, incluyendo
diagnostico, pronodstico y alternativas de tratamiento" (Art 10). Como se ve, la
ambigliedad moral ha acabado torndndose en precepto juridico. Segun él, el
médico espanol no debia tener graves problemas a la hora de comunicar el
hallazgo de positividad a la prueba del VIH, o de SIDA clinico a los familiares
y allegados del enfermo. Al hacer tal cosa estaba respaldado por una
ancestral tradicion ética, y también por el ordenamiento juridico. Conviene
saber, en cualquier caso, que el citado articulo de la Ley General de Sanidad
ha sido reformado por la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora
de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de
informacion y documentacion clinica. Esta ley establece en su articulo 5.1 que
“el titular del derecho a la informacion es el paciente. También serdn
informadas las personas vinculadas a él, por razones familiares o de hecho,
en la medida que el paciente lo permita de manera expresa o tacita.”

Hoy, pues, la conducta paternalista debe tenerse ya por inaceptable. El
médico ha de procurar regirse, siempre que pueda, por el principio general
de informar al enfermo y a aquellas personas que €l indique. Todo lo demas
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pertenece al ambito de la estricta confidencialidad. De aqui se deduce que en
principio el médico debe permitir e intentar que sea el propio paciente quien
comunique su enfermedad a su pareja sexual, a la familia, etc. Solo en caso
de que se negara a hacerlo, y existan fundadas sospechas de que la
comunicacion del diagnostico va a tener consecuencias mas beneficiosas que
perjudiciales, estard el médico obligado a hacerlo. Esa segunda condicion es
de una enorme importancia. El secreto profesional solo puede romperse
cuando de no hacerlo, el resultado es gravemente contrario a los objetivos de
la relacion profesional, es decir, a la salud. Por tanto, el diagnostico solo
puede comunicarse a otras personas cuando se esperan beneficios sanitarios
superiores a los riesgos que la ruptura del secreto conlleva. De hecho, estos
riesgos pueden llegar a ser muy graves. Pensemos que si las personas que se
acercan voluntariamente a los servicios sanitarios a hacerse la prueba del VIH,
saben que el médico va a comunicar el resultado a otras personas caso de
que ésta sea positiva, es muy probable que nadie vaya a querer someterse a
la prueba, con lo cual su control sanitario sera mucho mas dificil. Por otra
parte, tampoco estd muy claro que los beneficios de la ruptura del secreto
vayan a ser claramente beneficiosos. Los dos grupos de alto riesgo son los
drogadictos por via intravenosa y las personas de gran promiscuidad sexual,
sobre todo si ademas sufren otras enfermedades de transmision venérea.
Ahora bien, en ambos casos la pareja sexual tiene sobradas razones para
sospechar muy fundadamente que su companero puede estar infectado, al
margen de que el médico rompa o no su secreto. Por tanto, no esta claro que
en la generalidad de los casos la ruptura del secreto sea "necesaria", ni "atil".

Conviene insistir en el tema de la comunicacion a la pareja sexual. De hecho,
siempre que se habla de la ruptura del secreto médico en los contagiados
por el VIH se estd pensando en la otra parte de la relacion sexual. Ahora
bien, la obligacion de revelar la enfermedad a esta otra parte es muy poco
clara en la generalidad de los casos. Es sabido que el virus se contagia poco
en los que mantienen menos de 50 contactos promiscuos al ano, y mucho
en los que tienen mds de 1.000. Ahora bien, ;,como alertar a 50 o a 1.000
personas de que alguien estd contagiado? Es rigurosamente imposible. Por
lo demas, el VIH se deposita en los linfocitos, que son muy poco abundantes
en el liquido seminal de una persona sana, pero muy frecuentes en los casos
de uretritis, etc. Parece, pues, que las parejas sexuales tienen razones mas
que sobradas para temer el contagio del SIDA a través de sujetos con otras
enfermedades de transmision sexual o que consumen drogas intravenosas,
aun antes de que se lo diga el médico. Esto permite concluir que la
revelacion médica serd unas veces imposible (en el caso de los individuos
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sexualmente muy promiscuos) y otras inutil (ya que las parejas sexuales
tienen sobradas razones para temer el contagio, cuando se relacionan con
personas que padecen otras ETS o son drogodependientes). Pero, por ello
mismo, el secreto médico es en todos esos casos muy poco vinculante, ya que
el hecho es tan puablico que se trata, en realidad, de un secreto a voces. Muy
distinto es el caso de personas VIH positivas y no drogodependientes ni
promiscuas. Ahora bien, éstas, por su misma condiciéon humana y moral,
dificilmente van a negarse a ser ellas mismas quienes comuniquen su situacion
a su pareja, en cuyo caso tampoco se producird violacion del secreto.

Menos justificable es la comunicacion a personas distintas a la propia familia.
La discriminacion a que pueden verse sometidos los infectados por el VIH
en colegios, centros de trabajo y otras instituciones colectivas es tan grande,
que debe actuarse con la maxima cautela. Dada la importancia que tiene el
que su sangre no entre en Contacto con otras personas, es conveniente que
estos enfermos no realicen ciertos trabajos, y que cualquier derramamiento
de su sangre sea tratado adecuadamente, para lo cual a veces deberdn estar
al tanto del problema los directores de los centros y algin otro personal,
pero siempre el minimo posible.

Un caso especial es el de la declaracion a las autoridades sanitarias. El
Informe de la Academia Nacional de Ciencias de los Estados Unidos
recomienda la comunicacion precoz a las autoridades sanitarias locales y
estatales, pero "bajo estrictas politicas de confidencialidad". La norma que
parece mas razonable es la de comunicar los datos epidemiologicos
anonimos en el caso de sujetos seropositivos, y revelar los datos personales
y epidemiologicos cuando el paciente padece ya un SIDA clinico. En esa
altima etapa del proceso ya no tiene ningin sentido seguir guardando el
secreto, pero en todas las fases anteriores, si.

La Declaracion de Madrid de la Asociacion Médica Mundial (1987) mantuvo
posturas practicamente idénticas a las descritas en tres puntos fundamentales
que son los siguientes:

1. Que se informe a la autoridad competente sobre cada caso informado
de SIDA por el nombre o mediante un codigo de identificacion con fines
epidemiologicos. Las personas que han resultado seropositivas para el
virus del SIDA deberian registrarse de forma anénima o confidencial con
informacion suficiente para responder a las necesidades de la
epidemiologia.
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2. Que el acceso a la informacion relativa a los pacientes se limite al personal
sanitario que tenga una legitima necesidad de tal informacion para asistir a
los pacientes o para proteger la salud de las personas cercanas a éstos. La
identidad de las personas afectadas de SIDA y portadoras de virus debe ser
protegida, a menos que la salud de la comunidad se viera puesta en peligro.

3. Que se desarrolle un método para advertir a las parejas sobre la
existencia de infeccion en la otra persona, respetando en la medida de lo
posible la confidencialidad de la informacion relativa a esta Gltima. El
método debe aportar una proteccion legal adecuada a los médicos que
ejercen su obligacion profesional de advertir a los individuos de alto
riesgo.

2. Problemas éticos de la asistencia a enfermos de SIDA

Dos son los conflictos éticos fundamentales que plantea el tratamiento de los
enfermos de SIDA. Uno primero es el de si el médico esta obligado a tratar
a todos estos enfermos o si, por el contrario, puede no aceptarlos como
pacientes. El otro es el de si puede obligarse a estos enfermos a recibir
tratamiento. Los analizaremos sucesivamente.

1. sPuede obligarse al médico a la asistencia a los enfermos del SIDA2

Esta es, sin duda alguna, la cuestion mas debatida de todas las que competen
a la relacion del personal sanitario con los enfermos de SIDA. Para resolverla
conviene partir de algunas proposiciones dificilmente discutibles. La primera
es que todos los seres humanos tenemos obligacion de asistir a nuestros
semejantes, aunque esa obligaciéon no llega hasta el punto de que alguien
pueda obligarnos a arriesgar la vida en favor de los demads. La segunda es
que los sanitarios en general, y los médicos en particular, tenemos una
obligacion superior y especifica de ayuda y asistencia, precisamente por
nuestra formacion cualificada. Atn cabria formular una tercera, y es que los
familiares, por ejemplo, los padres respecto de los hijos, éstos respecto de
aquéllos, etc., tienen una obligacion atn mayor de asistencia y cuidado. Es
comprensible que un padre pierda su vida por salvar la de su hijo en peligro,
aunque muy probablemente no lo haria por cualquier otra persona ajena a
su familia. La obligacion de ayuda tiene, pues, grados, por lo menos tres: el
"general”, el "profesional" y el "familiar".
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El problema esta en definir cudl es el grado de obligacion del médico.
Cuando la medicina se regia por criterios rigurosamente paternalistas (lo cual
ha sucedido a todo lo largo de su historia hasta hace, aproximadamente,
media centuria), la respuesta era clara, al menos en teoria: el médico estaba
tan obligado como un padre a permanecer junto al enfermo, por mads que
ello pudiera acarrearle la muerte. Pero ese modelo de ejercicio de la
medicina, querdmoslo o no, ha pasado. El médico ya no es un padre, ni un
sacerdote, es en la mayoria de los casos un mero funcionario, un asalariado
como cualquier otro obrero o profesional. Este cambio de estatus social le
ha supuesto perder muchos privilegios, pero pienso que también le ha
liberado de algunas pesadas responsabilidades. No se espera que los padres
de familia realicen huelgas, como tampoco se espera esto de los sacerdotes,
pero si de los profesionales asalariados. Del médico cldsico no se esperaba,
con razon, que hiciera una huelga, pero el actual no s6lo puede hacerla, sino
que en ciertas condiciones esto podrd convertirse en un deber para €l. Pues
bien, algo similar sucede en el tema que ahora nos ocupa. Aun suponiendo
que en otro tiempo el médico tuviera la misma obligacion de atender a los
enfermos que el padre a sus hijos, hoy ya no puede considerarse asi. Su
deber de asistencia es mayor que el general, pero menor que el familiar. Es
una obligacion intermedia, que ahora tenemos que precisar en detalle.

Es frecuente leer en las revistas médicas que los sanitarios estin siempre
obligados a tratar a los enfermos de SIDA. Asi se manifestaba en 1987 el
British Medical Journal, en un editorial, y dentro de la misma revista han
mantenido esa opinidn otros varios autores. Por su parte, las instituciones
profesionales comenzaron pronto a publicar directrices en esa linea. Asi se
pronuncié el Royal College of Nursing britanico y, entre nosotros, la
Organizacion Médica Colegial. Esta institucion, en su circular de 26 de junio
de 1987, dijo en su punto primero que "en ningin caso un profesional de la
Medicina puede negarse a asistir a un enfermo"; y en el sexto y ultimo,
anade: "La OMC estd dispuesta a promover expediente deontologico a todo
profesional de la Medicina que se niegue a la asistencia o que desvele el
secreto profesional fuera de los margenes que indica la Ley". Esta opinion
parece haber sido aceptada sin problemas por médicos y moralistas.

Estos juicios tan rotundos suelen fundamentarse en el riesgo de contagio
"extremadamente bajo" o "despreciable" que tienen los profesionales
sanitarios, segin muchos autores. Se discutié acaloradamente si esto era
realmente asi. Es sabido que en los hospitales norteamericanos se producen
por término medio 16 pinchazos involuntarios por 100 personas/afio, y que
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en Espana la cifra es probablemente mayor. La cuestion estd en saber si
algunos de esos pinchazos, aunque se desinfecten inmediatamente con los
antisépticos recomendados por la OMS en 1986, provocardin 0 no una
infeccion por el VIH. El informe sobre "Vigilancia epidemiol6gica del SIDA
y de la infeccion por VIH", publicado por la Consejeria de Salud de la
Comunidad de Madrid, daba a conocer que de los 3606 trabajadores sanitarios
registrados en la Comunidad de Madrid que al 30 de junio de 1988 habian
sufrido la inoculacion accidental por el VIH, en uno se habia producido la
seroconversion. Tras la investigacion minuciosa del hecho, se pudo
comprobar que en el momento de la inoculacion accidental el citado
profesional sanitario era seronegativo, y que carecia de factores de riesgo
extraprofesionales conocidos. La seroconversion se detecto alrededor de la
sexta semana después del accidente. Pero también se ha comprobado que
no puso las medidas recomendadas por la OMS. En el momento actual se
acepta sin discusion que esas medidas son suficientes para evitar el contagio.

El tema es particularmente grave en el caso de los cirujanos, que segiin han
escrito A.J.W. Sim y H.A.F. Dubley, "son la poblacion que entra en contacto
con sangre en la menos controlable de las circunstancias". En un 30% de las
intervenciones quirargicas se producen perforaciones de los guantes, y las
autolesiones por agujas o bisturis llegan al 15-20%. Y es ain mas grave en
el personal de enfermeria, que es el que asume un mayor riesgo en su
contacto con el paciente. Pero incluso en estos casos, las medidas sanitarias
propuestas por la OMS han demostrado su completa eficacia.

En mayo del ano 1987, el Centro de Control de Enfermedades de los Estados
Unidos comunico la existencia de tres casos de infeccion por el VIH en
trabajadores sanitarios que no se habian pinchado con agujas, pero si habian
tenido contacto de piel y mucosas con sangre de pacientes VIH positivos.
Pero de nuevo se comprobd que no se habian puesto las medidas
protectoras recomendadas.

Naturalmente, para que los profesionales sanitarios puedan considerarse
obligados a la asistencia a estos enfermos es necesario que se les provea de
los sistemas de proteccion mas adecuados. Sim y Dudley han argumentado
que el instrumental quirargico es muy antiguo, y fue disenado para
situaciones distintas de las actuales. Asi, por ejemplo, los guantes son
excesivamente vulnerables, y deberian poseer refuerzos selectivos en
regiones concretas, como el dedo indice de ambas manos. Por otra parte, las
hojas de bisturi y las agujas, principales causas de autolesion, son armas

69



[4°

70

Seminario de Atencion Farmacéutical

primitivas, que en muchos casos pueden ser sustituidas con ventaja y sin
riesgo por otras técnicas, como el bisturi de laser, la diseccion con
ultrasonidos o los instrumentos de sutura automatica.

2. sPuede obligarse a los enfermos de SIDA al internamiento?

La pregunta puede parecer poco relevante, ya que la Ley General de Sanidad
reconocia ya a todos los enfermos el derecho a negarse al tratamiento (Art.
10, 9). Pero poco después enumeraba tres excepciones: cuando la no
intervencion suponga un riesgo para la salud publica; cuando el paciente no
esté capacitado para tomar decisiones; y cuando la urgencia no permita
demoras por poderse ocasionar lesiones irreversibles o existir peligro de
fallecimiento. Caso de que a los enfermos de SIDA se les considerara
incursos en las excepciones primera y tercera, podrian ser obligados al
ingreso en centros hospitalarios, y a recibir determinados tratamientos. Por
tanto, se les podria tratar como a auténticos incapaces, cuya voluntad no
debe ser tenida en cuenta. Naturalmente, esa interpretacion ya no es posible
tras la Ley 41/2002, antes citada.

Hay importantes razones éticas a favor de esta Gltima posicion. En principio hay
que conceder que el enfermo de SIDA tiene derecho a negarse al tratamiento.
También debe quedar claro que su negativa a recibir un tratamiento especifico
no le priva del derecho a recibir la demas asistencia sanitaria y todos los otros
tratamientos médicos (salvo el caso en que su negativa sea a todo tratamiento,
ya que entonces la renuncia vendria a identificarse con la peticion de alta
voluntaria).

Un problema especial es el del internamiento coercitivo de los enfermos en
carceles y lazaretos, a fin de evitar la difusion de la enfermedad. Como se
sabe, esto se ha intentado ya varias veces, y al parecer siempre sin éxito. A
la vista de esta experiencia, no parece que deba obligarse al internamiento
hospitalario. Aqui, como en los demds casos, la persuasion es siempre
preferible a la coercion, y las medidas educativas se han demostrado mucho
mas eficaces que las estrictamente disciplinares.

Otra cuestion es la del aislamiento de los pacientes hospitalizados. Hoy
existen razones para pensar que los enfermos de SIDA deben estar en salas
especiales, a cargo de personal especializado. Pero en el caso de los
meramente infectados por el VIH, la tendencia general es a no aislarlos mas
que cuando presentan heridas abiertas.
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Quedan otros problemas por resolver. Uno de ellos es si puede obligarse a las
mujeres infectadas por el VIH a la esterilizacion, a fin de evitar su
descendencia. Es un tema que se planted en los anos ochenta, antes del
control farmacologico de la infeccion, sobre todo de su transmision vertical.
Hoy este tema ni se plantea. En cualquier caso, la respuesta que entonces se
dio es que, en principio, no puede esterilizarselas, ya que esa enfermedad no
priva de la autonomia, ni del derecho a decidir sobre la propia descendencia.
De realizarse, la esterilizacion tendria que ser voluntaria, no forzada. Con todo,
cuando al SIDA se une la drogadiccion intravenosa, entonces la autonomia de
la paciente puede hallarse tan disminuida que sea preciso tomar decisiones en
su lugar. En este caso podrian darse situaciones concretas en las que pudiera
justificarse la esterilizacion involuntaria o no querida por la paciente.

LOS ANOS NOVENTA: LA ETICA DE LA INVESTIGACION Y DE
LA DISTRIBUCION DE RECURSOS

El manejo farmacologico de la infeccion por el VIH ha permitido disminuir
drasticamente la viremia de los afectados y, de ese modo, retrasar el SIDA
clinico y controlarlo de modo mucho mas eficiente. Como ya hemos dicho,
de ser una enfermedad aguda y muy grave, ha pasado a convertirse en una
enfermedad cronica. Esto ha hecho disminuir la angustia y ha disipado
muchos miedos de la década anterior: los profesionales sanitarios han
vencido sus resistencias a tratar a enfermos infectados, las medidas de
represion de los infectados practicamente han desaparecido, etc.

Pero esto, que ha acabado con unos problemas, ha hecho surgir otros. Son
los nuevos problemas éticos del manejo de la infeccion por el VIH. De todos
ellos me interesa destacar los siguientes: 1) El problema de la
confidencialidad de los datos clinicos; 2) Los problemas éticos de la
investigacion con firmacos antirretrovirales, en especial de la realizada con
pacientes del llamado tercer mundo o en paises en vias de desarrollo; y 3)
Los problemas de justicia, relacionados con las patentes y el precio de los
antirretrovirales, y 4) El problema de la adherencia a los tratamientos. Los
trataremos sucesivamente.

1. El problema de la confidencialidad de los datos

El problema de la confidencialidad de los datos clinicos no es nuevo de la
década de los anos noventa. De hecho, hemos visto que estaba ya 71
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planteado, y en términos muy dramaticos, en la década anterior. Pero en los
anos noventa adquiere nuevas dimensiones. La razon bdsica de ello estd en
la informatizacion cada vez mas completa de los datos clinicos. Los bancos
de datos informatizados facilitan la accesibilidad hasta grados insospechables
en épocas alin muy recientes. Permiten también el intercambio de
informacion entre bancos, con lo cual pueden mezclarse datos sanitarios con
otros policiales, o propios de compainias de seguros, o de bancos, o de
oficinas de empleo, etc., etc.

Este no es un problema que afecte exclusivamente ni de modo especial a los
enfermos del SIDA. Es un problema genérico, pero que en tanto que tal
también les incluye a ellos. Hasta tal punto es ahora grave el problema de
la proteccion de los datos en general, y de los datos sanitarios en particular,
que ha habido que promulgar leyes especificas de proteccion de datos, asi
como crear Agencias dedicadas a la vigilancia del cumplimiento de esas leyes.

Todas estas leyes mantienen el mismo principio en relacion a los datos
sanitarios: que son datos sensibles, necesitados de una especial proteccion.
No puede, pues, acceder a ellos mas que el propio individuo al que
pertenecen y las personas que €l autorice. Es obvio que entre éstos se hallan
las personas encargadas de su asistencia, pero solo en tanto en cuanto esos
datos son relevantes en orden a ella.

Proteger los datos sanitarios no es tarea facil. Los sistemas informaticos, por
supuesto, tienen mecanismos para proteger la confidencialidad e impedir el
acceso a todos aquellos que no estén autorizados. Pero ni esos sistemas son
seguros, ni la restriccion de acceso es facil de aplicar en un campo en el que
un paciente pasa por tantas manos, o en el que colaboran tantos
profesionales. De hecho, la proteccion de la confidencialidad de los datos
sanitarios es uno de los problemas mas dificiles y mas graves que hoy tienen
planteados todos los sistemas de salud.

A partir de estos presupuestos generales, caben todo tipo de situaciones
concretas o particulares. Los bancos de datos sanitarios, por ejemplo, son
enormemente tentadores para los empleadores y las companias de seguros.
Nadie desea contratar a un infectado por el virus del VIH, ni incluso los propios
centros sanitarios. No hace mucho me decia una persona del sistema sanitario
que antes de contratar al personal auxiliar preguntaban a la unidad de
enfermedades infecciosas si esa persona habia pasado por alli y si tenia o no
un SIDA. Parece que hasta las propias empresas sanitarias publicas han roto a
veces la confidencialidad y se han aprovechado de informacion privilegiada.
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2. La ética de la investigacién con pacientes de paises en vias de desarrollo

El ano 1996, después de varios anos de trabajo, se presentaron los resultados
de un famoso estudio, el ACTG076. Ese estudio demostro la eficacia de la
zidovudina en la transmision vertical del VIH, que permitiendo la reduccion
de la transmision de la infeccion en un 66%. Estos datos y otros
complementarios llevaron a pensar que la administracion del AZT durante la
fase final del embarazo podia también reducir muy sensiblemente el nimero
de neonatos infectados. Esto, naturalmente, no podia ensayarse mas que en
los paises en vias de desarrollo, en los que la poblacion infectada no tenia
acceso generalizado al tratamiento. Asi, se administro zidovudina a un grupo
de mujeres tailandesas durante las cuatro Gltimas semanas del embarazo y
durante el parto, sin dar zidovudina a los recién nacidos. Con esta pauta se
consiguid una reduccion del 50% de la tasa de transmision vertical.
Practicamente al mismo tiempo se realizaron distintos ensayos clinicos con
este mismo objetivo, en distintos paises del tercer mundo. Es bien conocido
el escandalo que provoco la publicacion en Lancet de un trabajo sobre la
transmision vertical del virus VIH en varios paises de Africa, llevados a cabo
por diversos grupos de investigacion, entre los anos 1997 y 1999. La
publicacion de estos articulos levantd una amplia polémica. Se trataba de
ensayos clinicos con zidovudina frente a placebo, de tal modo que las
enfermas que formaban parte del grupo control no recibian zidovudina. Las
pacientes del brazo con producto activo recibian tratamiento con AZT a
partir de la 36 semana de gestacion. La idea era probar la eficacia de un
tratamiento relativamente breve con AZT en mujeres embarazadas, a fin de
prevenir la transmision perinatal de la enfermedad. Al ser un tratamiento mas
breve, se ahorraria mucho dinero y podrian acceder a €l muchas pacientes
de los paises en vias de desarrollo. Estos son los criterios éticos que hicieron
que los ensayos fueran aprobados por varios comités éticos y por UNAIDS.
Sin embargo, habia un problema, y es que en estos ensayos se sacrificaban
los estandares éticos aceptados internacionalmente y aplicados en los paises
del primer mundo. De hecho, los ensayos clinicos se hacian en el tercer
mundo porque era el Gnico sitio donde podian realizarse, ya que en los
paises desarrollados todas las pacientes estaban en tratamiento.

Inmediatamente se origind un fuerte debate bioético. Los bioeticistas del
primer mundo consideraron en principio que los ensayos clinicos eran
éticamente correctos. Un ejemplo de esto lo tenemos en la polémica entre
David Resnik, de la Universidad de East Carolina, y Udo Schuklenk, de la
Universidad Witwatersrand, en Johannesburgo, Sudafrica. La tesis de Resnik
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es que los ensayos clinicos que se llevan a cabo en paises en desarrollo a
fin de wverificar el porcentaje de transmision perinatal mediante la
administracion de zidovudina se justifican por los intereses de las mujeres
tratadas en el curso del ensayo, que de no participar en €l hubieran carecido
de tratamiento, y por el beneficio que recibiran las mujeres de los paises en
desarrollo de una pauta terapéutica mds barata. Por el contrario, Udo
Schuklenk, bioeticista de un pais africano con gran incidencia de SIDA,
argumenta que en Africa como en todos los demis lugares deben seguirse
las pautas éticas internacionales sobre utilizacion de seres humanos en la
investigacion, y que por tanto no se puede dar placebo a las mujeres del
grupo control. En esos ensayos clinicos se incumplieron varias pautas: no se
uso el mejor tratamiento disponible con el grupo control, el consentimiento
informado fue muy deficitario, y en bastantes casos lo daban los
responsables de la comunidad en vez de los propios individuos.

La polémica provocada por estos ensayos clinicos serviria para escribir todo
un libro. Lo Gnico que aqui interesa es analizar los posicionamientos de
algunos de los mas importantes 6rganos de la bioética. Concretamente, dos.
Primero, el informe de la National Bioethics Advisory Comission
norteamericana, que en abril de 2001 publico un amplio informe titulado
Temas sobre la ética y politica en la investigacion internacional: ensayos
clinicos en los paises en desarrollo. Su tesis basica es que en los paises en
vias de desarrollo deben, salvo muy justificadas excepciones, aplicarse los
mismos estindares que en los paises desarrollados, que son los
internacionalmente aceptados, por ejemplo, en las reglas CIOMS. Y segundo,
el Informe de la Nuffield Foundation britanica, titulado The Ethics of
Research Related to Healthcare in Developing Countries. Este informe afirma
también que lo mas deseable es aplicar lo que llama the universal Standard
of care, aunque cabe, como excepcion, aplicar el estaindar del pais en que
se realiza el ensayo. Ademias de eso, conviene tener en cuenta que la
Asociacion Médica Mundial, en su edicion del ano 2000 del Codigo de
Helsinki, afirma en su punto 29 que “los posibles beneficios, riesgos, costos
y eficacia de todo procedimiento nuevo deben ser evaluados mediante su
comparacion con los mejores métodos preventivos, diagnodsticos y
terapéuticos existentes. Ello no excluye que pueda usarse un placebo, o
ningln tratamiento, en estudios para los que no hay procedimientos
preventivos, diagnosticos o terapéuticos probados”. A fin de aclarar mas el
uso de ensayos controlados con placebo, la AMM publico en octubre de
2001 una nota en la que reafirma “que se debe tener muchisimo cuidado al
utilizar ensayos con placebo y, en general, esta metodologia so6lo se debe
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emplear si no se cuenta con una terapia probada y existente. Sin embargo,
los ensayos con placebo son aceptables éticamente en ciertos casos, incluso
si se dispone de una terapia probada y si se cumplen las siguientes
condiciones: A) Cuando por razones metodologicas, cientificas y
apremiantes, su uso es necesario para determinar la eficacia y la seguridad
de un método preventivo, diagnostico o terapéutico o B) Cuando se prueba
un método preventivo, diagnostico o terapéutico para una enfermedad de
menos importancia que no implique un riesgo adicional, efectos adversos
graves o dafno irreversible para los pacientes que reciben el placebo”.
También es importante sefialar que el punto 28 de la Declaracion de Helsinki
del ano 2000 establece que “Al final de la investigacion, todos los pacientes
que participan en el estudio deben tener la certeza de que contaran con los
mejores métodos preventivos, diagnosticos y terapéuticos probados y
existentes, identificados por el estudio”. Naturalmente, esto es aplicable
también para los ensayos realizados en los paises en vias de desarrollo.

3. La cuestion de las patentes y el precio de los farmacos antirretrovirales

Es otro de los grandes problemas. Los paises desarrollados han establecido
legislaciones protectoras del derecho de patente de los fairmacos, que los
paises en vias de desarrollo consideran inaceptables. Estos Gltimos quieren
que se supriman esas leyes, al menos en lo referente al tercer mundo, de tal
modo que, por ejemplo, puedan fabricar genéricos a bajo precio. La
estrategia de las grandes companias farmacéuticas ha sido defender el
derecho de patente, y a la vez crear organizaciones sin animo de lucro para
la venta de farmacos a los paises en vias de desarrollo a precio muy bajo.
Ese es, por ejemplo, el caso del programa Facing the Challenge, de GSK.

4. El problema de la adherencia a los tratamientos

Este es otro asunto tipico de la Gltima década. Los firmacos son eficaces
si se toman sistematica y adecuadamente. Esto no sucede con frecuencia.
Unas veces por falta de recursos econdémicos. Ya lo hemos comentado.
Otras, por las patologias asociadas al SIDA. Como es bien sabido, hay dos
perfiles epidemiologicos basicos, el de adictos a drogas por via parenteral y
el de practicas sexuales de riesgo. Entre los ADP, el problema es el deterioro
de todas las relaciones humanas y la pérdida del interés por la salud. Esto
hace que sean muy poco cumplidores de los tratamientos, con los problemas
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asociados que esto conlleva, ya que el SIDA va unido a infecciones
oportunistas, entre otras, la tuberculosis, lo que hace que éstas se hagan
multirresistentes.

En cuanto a la transmision sexual, en el caso de los homosexuales la
educacion sanitaria es facil y el cumplimiento es grande. Pero en las
personas muy promiscuas, es también frecuente la drogodependencia y la
falta de cumplimiento.

Es importante tener en cuenta que en caso de necesidad, cuando hay grave
riesgo para la salud publica, es de aplicacion la Ley organica 3/1986, de 14
de abril, de medidas especiales en materia de salud publica.

ALGUNAS CONCLUSIONES

1. El SIDA es una enfermedad, y por tanto un problema sanitario. Pero se trata
de una enfermedad mas "moral" o "social" que "natural". Por eso "discrimina"
socialmente a la poblacion: a) afectando fundamentalmente a marginados
(homosexuales, drogadictos, etc.); b) incidiendo sobre los grupos sociales
(matrimonio, familia, etc.) mas desestructurados o conflictivos.

N

Una enfermedad de esas caracteristicas necesita un tratamiento médico,
pero sobre todo una transformacion de los habitos sociales. En nuestro
pais, estas transformaciones han de ser del tipo de: a) evitar las causas del
paro juvenil; b) reforzar las instituciones sociales de acogida y beneficencia.

b

El sistema sanitario estd bien equipado para luchar contra las
enfermedades agudas, pero fracasa estrepitosamente ante las cronicas e
insidiosas, del tipo del SIDA y la drogadiccion. Por eso es un error centrar
el tema ético del SIDA en las obligaciones del personal sanitario para con
estos enfermos. El problema del SIDA plantea problemas de ética social
mucho mis amplios y graves que los referentes al personal sanitario.

=

En su relacion con los pacientes infectados por el VIH, el sistema sanitario
debe tomar una actitud basicamente colaboradora y educativa, no
autoritaria y coercitiva. Salvo casos de excepcion, no debe obligarse a los
pacientes a la prueba del VIH, y debe formarse a los profesionales en las
medidas de proteccion eficaz, a fin de conseguir la adecuada asistencia de
los pacientes sin el empleo de medidas sancionadoras.
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5. Finalmente, todos los médicos deben tener una actitud abierta de acogida
y consejo de estos pacientes, y deben cumplir con el punto 3 de la
Declaracion de Madrid de la Asociacion Médica Mundial, que dice: "Que
los médicos reciban la formacion requerida para hacerse consejeros
eficaces sobre el tema, a fin de que los pacientes reconozcan actitudes
eficaces que permitan evitar los riesgos de la enfermedad para si mismos
y para los demas. Con respecto a los pacientes seropositivos, los médicos
deben ser capaces de aconsejarles eficazmente sobre: a) Actitud
responsable para evitar contagiar la enfermedad. b) Medidas para
proteger la propia salud, y ¢) Necesidad de hacer saber a sus parejas
pasadas o presentes que pueden ser portadores del virus del SIDA".

77








