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RESUMEN

El sida es el sindrome causado por el VIH. Esta enfermedad convertida en
epidemia de repercusion mundial por sus consecuencias nefastas afectan a casi
todo el mundo. El VIH/sida se transmite por diferentes vias, donde la via mds
frecuente es la sexual. Es a su vez una enfermedad incurable, lo que expone a
todo el personal de salud y a la sociedad en general a una serie de conflictos
éticos y bioéticos. Se realiza una revision actualizada del tema desde estas
perspectivas.
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INTRODUCCION

El sida fue diagnosticado por vez primera en la primavera de 1981 en la ciudad
de Los Angeles, EE UV, cuando el Dr. Gottlieb describié los 5 primeros casos
en jovenes homosexuales masculinos que presentaban neumonia por
Pneumocistis carini. La causa de esta enfermedad es la infeccion por un virus
filtrable, el VIH, que es un retrovirus identificado por primera vez en 1983 por
un grupo de cientificos de Paris dirigido por el profesor Luc Montagnier.

El sida es un proceso patolégico que adquiere de inmediato cardcter
epidémico explosivo que se extiende a otras partes del mundo y comienza a
adoptar el cardcter de un grave problema de salud mundial. Esta afeccidn es
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una enfermedad incurable y transmisible sobre todo por via sexual, aunque
existen otras vias de transmisién como por ejemplo: via sanguinea, perinatal,
entre otras, que afectan a la sociedad sin distincién de sexo, raza, clase social
y credo que lo convierte en un problema de indole social. Todo esto enfrenta al
médico a muchos problemas éticos y bioéticos.

En el ejercicio de la medicina, la ética médica tradicional desde los tiempos
de Hipécrates se ha basado en dos principios fundamentales: no dafiar y hacer
el bien. Estos dos principios son exigidos a lo largo de los afios a los médicos en
ejercicio y, a partir de finales del siglo XIX, se ha hecho extensivo su
cumplimiento a todos los profesionales de las ciencias medicas. Posteriormente
le afiadieron dos principios mds: fidelidad al paciente y veracidad ain cuando su
puesta en prdctica pueda significar dificultades para quien la ejerce. Por lo que
la ética médica no es otra cosa que preguntarse frente a un enfermo ¢Hago con
él lo que me gustaria que hicieran conmigo de ser yo el paciente?

La bioética en cambio es una ética particular mds abarcadora que la ética
médica. Esta nueva disciplina propone abarcar el estudio ético de los problemas
relativos a la vida y al ecosistema propio de la época postmoderna. Por lo que en
resumen se puede catalogar como el estudio sistemadtico de la conducta humana
en el dmbito de las ciencias de la vida y del cuidado de la salud examinada a la
luz de los valores y de los principios morales.

DESARROLLO

Es conocido por todos la no existencia de barreras raciales, sexuales, religiosas,
sociales o de otra indole que puedan proteger a una persona del riesgo de contraer
la infeccion, aunque las caracteristicas de la epidemia varian de una regién a otra
en dependencia de la magnitud y rapidez de la propagacién de la infeccion, de los
estilos de vida y las condiciones socioecondmicas y culturales de cada region.

El reservorio del virus de la inmunodeficiencia humana (PVVIH-sida),
transmitiéndose al hombre sano o huésped susceptible por via sanguinea, sexual o
perinatal, es la via sexual mds frecuentemente registrada y que se relaciona con
prdcticas o comportamientos sexuales de riesgo, tales como: penetracién vaginal o
anal del pene sin proteccion o uso del preservativo al realizar el coito con una
persona infectada.



Las personas cuyo comportamiento implique el contacto con sangre, semen o
secreciones vaginales infectadas estdn en riesgo de infectarse con el VIH.

CONFLICTOS BIOETICOS RELACIONADOS CON VIH/SIDA

El sida es una enfermedad cargada de dilemas éticos, por lo que hay que
prestar atencién tanto a sus aspectos biolégicos como bioéticos. A los
compromisos de encontrar vacunas y tratamientos efectivos se suman
campafias para proteger los derechos humanos y la dignidad de las personas
infectadas por el VIH y (o) afectadas por el sida.

Al igual que, pongamos por caso el proyecto del genoma humano, el sida
muestra también la inevitabilidad de la bioética por la complejidad de los temas
que involucra. A nivel prdctico se plantean problemas en diversas dreas:
confidencialidad, distribucion de recursos, uso de sujetos humanos en la
experimentacion, desarrollo de medidas sanitarias para las escuelas, lugar de
trabajo, prisiones y sociedad en general, campaiias educativas, campafias de
deteccidn, consentimiento informado y otros. Ningin aspecto de esta epidemia
estd desprovisto de una dimensién bioética.

Se considera que los problemas bioéticos que se presentan en el caso de los
enfermos de VIH/sida se deben analizar a la luz del bien de la persona que se
pone como centro y fin de la medicina, y del actuar del profesional de la salud.
Es fundamental insistir en la obligatoriedad por parte del personal de salud de
atender y apoyar a las personas infectadas. La razén dltima de esta obligacion
se halla en que el enfermo se encuentra en una situacion de fragilidad y
sufrimiento tal que le corresponde, en primer lugar, que se le ayude a cuidar su
salud y vida. Es en este contexto donde se revela el significado mismo de la
profesion médica, que mds que un mero oficio que presta servicios a un usuario,
es un mandato moral que tiene la sociedad de preparar algunos de sus
miembros, formdndolos con competencia y habilidades propias, para que, en
virtud de la funcion eminentemente social que ejercen, ayuden a todos aquellos
que recaben de sus servicios.

Es ilustrativo al respecto el hecho de que el primer cédigo de la asociacién
médica americana del afio 1847 (que hace suyo el comité de asuntos éticos y
juridicos de la misma asociacion en el afio 1987), sostenia que, "cuando se
encuentre frente a una epidemia, el médico debe continuar con su trabajo sin
preocuparse del riesgo para su propia salud", y que, "en caso de pestilencia, es



deber del médico afrontar el peligro continuar su propio trabajo para aliviar
los sufrimientos de los pacientes, aunque ponga en riesgo su vida."

De igual modo, el paciente que sabe que estd infectado estd igualmente
obligado a revelar su situacién al personal de salud que lo atiende. La asistencia
médica debe realizarse adn en el caso de que la muerte del enfermo sea ya
inminente. En el enfoque paliativo, el objetivo fundamental de la terapéutica es
conseguir el mdximo bienestar posible para los enfermos y sus allegados,
controlar los sintomas y proporcionar la asistencia humana y espiritual que una
situacion de esta indole merece. En todo momento se debe evitar el
denominado encarnizamiento terapéutico, consistente en tratar de alejar lo
mds posible la muerte para prolongar la vida de un enfermo sin esperanzas de
recuperacion, y que utilice para ello no sélo medios proporcionados, sino
también desproporcionados.

Todo enfermo en situacion terminal tiene derechos que deben ser respetados
a saber: ser tratado como un ser humano hasta el fin de sus dias, recibir una
atencidn personalizada, participar en las decisiones que afecten los cuidados
que ha de recibir, que se apliquen los medios necesarios para combatir el dolor,
recibir respuesta adecuada y honesta a sus preguntas, brindarles toda la
informacién que pueda asumir e integrar, mantener su jerarquia de valores y no
ser discriminado por el hecho de que sus decisiones puedan ser distintas a las
de quienes les atienden, mantener y expresar, en caso de tenerla, su fe
religiosa, ser tratados por profesionales competentes que estén capacitados
para la comunicacion y que puedan ayudarle a enfrentar la muerte, recibir el
consuelo de la familia y amigos que deseen acompafiarle y morir en paz, como ya
referimos, con dignidad.

ESTIGMA Y DISCRIMINACION

No todas las personas infectadas por el VIH o enfermas de sida se contagian
por su responsabilidad; pero incluso si ello fuera asi, no existe ninguna
justificacion legitima para discriminarlas, social o laboralmente. A los infectados
por el VIH y a los pacientes de sida se les debe tanto respeto y asistencia como
cualquier enfermo e incluso mds, pues los enfermos con infeccién por VIH
muchas veces viven solos su dolencia y caen rdapidamente en la depresién. Los
sentimientos de culpabilidad, rabia y ansiedad ante la incertidumbre y la
discriminacién los acompafian en el diario vivir, por lo que requieren, mds que
otros, de un particular apoyo.



Hoy se reconoce que existen fres fases en la epidemia del sida en cualquier
sociedad. La primera es la epidemia de la infeccion por el VIH, la cual penetra
en una comunidad de manera silenciosa y sin que nadie se de cuenta. A
continuacion le sigue la epidemia del sida, que aparece cuando el VIH provoca
infecciones que amenazan las vidas. Por dltimo estd la tercera epidemia, la del
estigma, la discriminacion, la culpa y el rechazo colectivo. La estigmatizacion y
la discriminacion relacionadas con el VIH/sida dificultan la prevencién al hacer
invisible y ocultar la epidemia.

Gran parte del estigma relacionado con el VIH/sida se construye sobre
concepciones negativas anteriores y las refuerza. A menudo se cree que estas
personas merecen su destino porque han hecho algo malo. Con frecuencia estas
"malas acciones" se vinculan con relaciones sexuales o con actividades sexuales
ilicitas o reprobadas por la sociedad, al igual que el consumo de drogas. Los
hombres infectados pueden ser percibidos como homosexuales, bisexuales o
clientes de prostitutas. Las mujeres son percibidas como promiscuas o
prostitutas. A menudo, la familia y la comunidad perpetian el estigma y la
discriminacién por miedo, ignorancia o porque resulta cémodo culpar a quienes
se han visto afectados primero.

Las imdgenes que acerca de esta epidemia aparecen en la television y medios
de comunicacion de muchas partes del mundo, insinuando que se trata de una
enfermedad de drogadictos, homosexuales, negros, tfambién contribuyen a la
estigmatizacion y la discriminacién al reforzar esos estereotipos y creencias,
que contribuye, de esta manera, a sostener la indiferencia de muchas personas
hacia la suerte de las comunidades mas profundamente afectadas; esto es un
problema bioético que las autoridades sanitarias no pueden dejar pasar por
alto. También resultan evidentes la autoestigmatizacion o la vergiienza
sentidas por estas personas cuando internalizan las respuestas y reacciones
negativas de los demds; esto puede conducir a la depresidn, el retraimiento y
los sentimientos de autodesprecio.

En dltima instancia, el estigma crea desigualdad social, hace que algunos
grupos se sientan menos valorados, avergonzados y que otros se sientan
superiores, ademds de ser perjudicial porque conduce a los individuos a hacer
cosas, dejar de hacer cosas que perjudican a otros, o provocar que les nieguen
servicios y derechos. Por ejemplo, un trabajador puede ser despedido por un
empresario por su condicién de seropositivo real o supuesto. Las familias y las
comunidades pueden rechazar y condenar al ostracismo a quienes tienen o



consideran que tienen el VIH. Tales actos constituyen una discriminacion y
violan los derechos humanos de estas personas.

El estigma asociado al VIH/sida y la discriminacion que se puede derivar de
¢l, hace que con frecuencia se vean violados los derechos de las personas
afectadas. Esta violacién incrementa el impacto negativo de la epidemia. En el
plano individual, por ejemplo, provoca depresion, angustia y desesperacion
excesiva, factores que contribuyen a potenciar el avance de la enfermedad. En
el plano de la familia y la comunidad provoca que las personas se sientan
avergonzadas y oculten sus vinculos con la epidemia. Y en el plano de la
sociedad, la discriminacién contra estas personas refuerza la creencia errénea
de que semejante proceder es aceptable y que los infectados deben ser
apartados y culpados.

SECRETO PROFESIONAL Y CONFIDENCIALIDAD

Otro de los problemas bioéticos que se plantean en relacidn con la epidemia
del sida, es el del secreto profesional, pilar fundamental de la relacién del
médico con el paciente, ya que los portadores del VIH pueden infectar a
terceros, muchos médicos se preguntan hasta qué punto estdn obligados a
guardar el secreto profesional si su silencio puede implicar que personas
inocentes se infecten. El problema, por lo tanto, consiste en saber cémo
compatibilizar el secreto profesional del médico y del equipo que atiende al
paciente, con la exigencia ética que surge de evitar un mal a aquellas personas
que, de mantenerse un riguroso secreto profesional, se van a contagiar y
corren peligro de morir.

Para resolver este conflicto, hay que empezar por reconocer que la salud no
es sélo un bien personal, sino también un bien social. Es por ello que existe
ahora cierto consenso en el sentido de que el interés social de la salud exigiria
la revelacion del secreto profesional cuando el silencio riguroso que en otras
circunstancias se exige pudiera hacer peligrar la vida de terceros. Asi, una
primera conclusion importante es que, a la luz del valor de la vida humana, el
secreto profesional no es un valor absoluto, y que bajo ciertas condiciones
puede ser revelado.

Otro dilema bioético al cual tiene que enfrentarse la humanidad con relacién a
esta enfermedad, proviene de la paradoja de que lo que puede ser bueno a
escala individual, quizds pueda no serlo tanto a escala colectiva. En efecto, a
menos que consigamos que las personas infectadas practiquen siempre



sistemdticamente estrictos comportamientos de prevencion y no de riesgo, la
epidemia seguird extendiéndose; en otras palabras, al aumentar la calidad de
vida de las personas infectadas, gracias al desarrollo de las terapias
antirretrovirales, se incrementa el reservorio de virus en la comunidad humana,
y asi incrementar la posibilidad de que practiquen comportamientos de riesgo.
Es decir, cuanto mayor sea la longitud de vida de estas personas y mejor sea su
calidad de vida, mds tiempo y en mds ocasiones habrdn de mantener sin
resquicios sus comportamientos de riesgo; es por ello que mds profundo
deberdn ser nuestros conocimientos de los procesos psicoldgicos de cambio de
conducta, asi como de aquellos factores que facilitan o dificultan dicho cambio
y que ayudan a mantenerlo vigente a través de periodos de tiempo prolongados.

En estos momentos consideramos que el arma mds eficaz para luchar contra la
extension de esta pandemia, es el cambio de conductas a partir de la puesta en
marcha de estrategias de prevencion rigurosamente disefiadas, y lo continuard
siendo durante largos afios, a no ser que se modifiquen radicalmente las
circunstancias presentes, ain con la ayuda de medicamentos poderosos.

Otros problemas bioéticos a los que se tienen que enfrentar los profesionales
de la salud en su atencion al paciente VIH/sida, son los relativos a la
reproduccion humana, el aborto, la anticoncepcion y el nacimiento.

CONFLICTOS SOCIALES DEL VIH-SIDA

El sida desde la perspectiva de la ciencia social y su repercusion en el hombre,
la complejidad de la infeccidn por el VIH, su prolongado tiempo de evolucién y
las diferentes situaciones sociales, clinicas y animicas que tiene que afrontar el
paciente, asi como las complicaciones sociales y las especiales caracteristicas
de determinados subgrupos de poblacién especialmente afectadas, hace
imprescindible una aproximacion global y multidisciplinaria al problema sin la
que cualquier plan de tratamiento y control esta abocado al fracaso.

La complejidad de la infeccidn por el VIH, su prolongado tiempo de evolucion
y las diferentes situaciones sociales, clinicas y animicas que tiene que afrontar
el paciente, asi como las complicaciones sociales y las especiales
caracteristicas de determinados subgrupos de poblacidn especialmente
afectadas, hace imprescindible una aproximacion global y multidisciplinaria al
problema, sin la que cualquier plan de tratamiento y control estd abocado al
fracaso.



En el terreno de lo social, la vulnerabilidad individual y la complejidad de la
personalidad humana configuran una problemdtica colectiva, abordada por las
especificas materias correspondientes. Desde la aparicién de la pandemia del
sida, las ciencias de la conducta muestran casi tanta importancia como las
ciencias biomédicas, su aplicacién es necesaria tanto para el entendimiento y la
comprensién como para las estrategias a sequir.

Se ha emprendido una produccién prolifera de trabajos sobre el sida,
enfocados desde wuna perspectiva eminentemente psicosocioldgica que
pretenden profundizar en aspectos medulares de esta problemdtica, como son:
las actitudes, opiniones, conocimientos y representaciones sociales del sida. Es
necesario la reconceptualizacion del proceso salud-enfermedad desde una
optica de integracidén biopsicosocial con una actitud critica y receptiva que
permita vincular el pensamiento socio-filoséfico con los problemas prdcticos,
no exclusivamente biomédicos y que conciba la medicina en el marco de la
doctrina de la salud humana.

La ética, el derecho y la politica confluyen en tres aspectos que, a su vez,
constituyen los principales problemas relacionados con esta enfermedad en
diferentes latitudes: la discriminacién de las personas por la infeccidn por el
VIH, la confidencialidad del diagnéstico y del ejercicio de los poderes
coercitivos del estado para limitar la propagacion de la infeccion por el VIH.

DISCRIMINACION

La mejor forma de proteger la salud de fodas las personas es permitir que
aquellos que padecen de sida sean socialmente responsables, desarrollen sus
vidas normales en la medida que su salud se lo permita, ya que, la discriminacién
y el estigma hieren y no ayudan, ni al piblico en general ni a los infectados. En el
plano internacional algunos norteamericanos culpan de la epidemia a Africa y
Haiti (fundamentados en estudios de epidemidlogos horteamericanos y europeos
coinciden en ubicar el nacimiento del virus en Africa Central y desde aqui el
virus viajé a Haiti por miles de haitianos que vivieron en Zaire entre principio de
los afio 60 y mediados de los 70, la llamada "conexion haitiana" explica el ingreso
de la enfermedad en los Estados Unidos, en el hecho de que Haiti es un punto
popular de recreo de los homosexuales norteamericanos, por lo que
vacacionistas de estos grupos llevaron la enfermedad al pais o mediante la
inmigracion haitiana a San Francisco en 1978).



Se supone que desde Estados Unidos se propagé hacia los diferentes
continentes, a partir del movimiento turistico fundamentalmente. Otros
ejemplos de discriminacién en el plano internacional son los hechos de que los
africanos les “achacaban” las epidemias a los europeos, los japoneses a los
“extranjeros” y la “"derecha francesa” a los inmigrantes drabes. También en el
lejano y Medio Oriente existen impedimentos para el regreso de los ciudadanos
nacionales a sus respectivos paises y para la entrada de estudiantes y
extranjeros infectados por el VIH.

CONFIDENCIALIDAD

El conocimiento de la prueba positiva de la prueba resulta traumdtica para el
paciente y plantea a las autoridades sanitarias cuestiones conflictivas relativas
a la confidencialidad sino se mantiene esta se dificulta la accesibilidad de los
dispositivos asistenciales. Aunque resulta objetivo que la persona infectada
tiene derecho a conocerlo al igual que el personal de salud que trata al paciente
y las autoridades de salud publica encargadas de efectuar el control
epidemioldgico.

La amenaza de discriminacion social tiene gran efecto sobre los portadores
de grupos de alto riesgo de infeccion por VIH, exigen una estricta proteccion
de la confidencialidad para amparar a las personas infectadas. Algunos paises
promulgan estatutos especificos para proteger la confidencialidad y la vida
real a pacientes presuntamente infectados por VIH. La Organizacién Mundial
de la Salud (OMS) insta a sus estados miembros ha considerar el sida como una
enfermedad que requiere notificacion. La mayoria asi lo ha hecho, es decir,
adopta la definicion clinica del sida formulada por la OMS o la de los Centros
para el Control de Enfermedades (CDC) de los Estados Unidos, pocos paises
han dispuesto que los resultados positivos de las pruebas para detectar el VIH
sean notificadas, a los efectos de la vigilancia epidemioldgica.

Esta informacidn puede ser anénima, se menciona el nombre de la persona
infectada, pero se restringe el acceso a la identificacién. En una encuesta
realizada en 1999 por encargo de la OMS sobre legislacion relativa al sida, se
comprobé que de 77 naciones estudiadas, 51 promulgaron leyes para la
notificacién obligatoria de los casos de sida. El grupo asesor del Reino Unido
adopta una actitud contraria y ha recomendado que el sida no se notifique por
la ley. Los temores de violacion de la confidencialidad, después de realizado el
diagndstico y la discriminacion ulterior, ademds de injustificables, son
contrarios a la lucha contra el sida ya que desanima a las personas a cooperar



con los programas preventivos de control o de ftfratamiento de las
enfermedades de transmisién sexual y el fdrmaco. Un aspecto de la
confidencialidad, que en no pocos casos a generado problemas ético legales, es
relativo a la notificacion a terceros entendiéndose como tal al compaiiero
sexual conocido, o que comparten los hdbitos de droga de la persona
seropositiva al VIH. En estos casos si hay cooperacién del seropositivo en la
localizacién y estudio de sus contactos y todo se realiza con la mayor
confidencialidad, se resuelve el problema sin grandes dificultades.

CONSIDERACIONES FINALES

Numerosos son los retos presentes y futuros que, en el terreno bioético, la
epidemia de sida le impone a la humanidad. Asociado al VIH/sida aparecen
realidades como el estigma y la discriminacién, los problemas relacionados con
la confidencialidad y la privacidad, el secreto profesional, el encarnizamiento
terapéutico y los problemas relativos a la muerte, el desarrollo de nuevos
medicamentos. La indefension y vulnerabilidad a que se ven sometidas muchas
de estas personas en todos los ordenes, pone sobre el tapete la incapacidad de
la sociedad contempordnea para lidiar con lo incontrolable y lo desconocido.

El control de la epidemia alcanzado por nuestro pais, las condiciones de vida y
atenciéon que gratuitamente reciben los pacientes y la prolongacién de su
promedio de vida después de diagnosticados, son reconocidos en cualquier
parte del mundo. No obstante, a pesar de todas las disposiciones vigentes por
el estado cubano para proteger a estas personas, aln subsisten violaciones
relacionadas con la bioética que denotan ignorancia, miedos y prejuicios.

Con los adelantos y conocimientos cientificos que disponemos resulta posible
detener su propagacion e impedir que continden incrementdndose
intencionalmente las nefastas consecuencias del sida, no debe hablarse de
grupos de riesgo, sino de conducta de riesgo.

La atencidn al paciente con sida incluido el apoyo psicosocial por el médico de
la comunidad se considera el mejor paradigma de lo que es o debe ser Ila
atencién primaria ante un problema de salud.
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