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El síndrome de inmunodeficiencia
adquirida (SIDA) apareció en la década
de los ochenta como una nueva enfer-
medad que rápidamente se transformó
en una pandemia global, que está de-
vastando el planeta. Los profesionales
de la salud y la sociedad toda tuvieron
que aceptar que una nueva “plaga”, el
SIDA, afecta al mundo y nos involucra a
todos.

Desde 1980, el SIDA ha infectado a
40 millones de personas en el mundo,
está matando a 3 millones de seres hu-
manos al año y para el 2020 podría con-
tagiar a otros 70 millones. En Argentina
había 24.119 pacientes notificados hasta
setiembre de 2003 (y se considera que
existe un importante subregistro). El
25% de los casos es menor de 10 años y
en los niños predomina la transmisión
vertical madre-hijo.1 De acuerdo con el
informe de Peter Piot, de la agencia de
la ONU de la lucha contra el SIDA, “la
epidemia está recién en su fase inicial
expansiva”.

La ética médica, como disciplina que
intenta reflexionar sobre los aspectos
morales de la actividad médica, tiene
mucho para decir frente a esta enferme-
dad. Casi todas las áreas del discurso
ético se ven comprometidas frente al
SIDA.

Esta infección, que tiene un modo
particular de transmisión, que afecta a
personas jóvenes, originando un dete-
rioro progresivo de su salud, muertes
prematuras, además de un sinnúmero
de sensaciones de temor y prejuicios en
los afectados y en la sociedad, genera
importantes dilemas éticos para los cua-
les no hay respuestas unívocas.

En esta oportunidad intentaré pre-
sentar los dilemas que surgen con ma-
yor frecuencia en el SIDA y que, a mi
juicio, ocasionan tensiones en el campo
de la ética médica.

Derecho a procrear
En la Declaración de los Derechos Hu-

manos de las Naciones Unidas de 1978 se
menciona la libertad de procrear sin
interferencias. La libertad reproductiva
tiene una justificación moral basada en la
autonomía de las personas; se considera
que procrear es una decisión personal
que se vincula a los planes de vida de los
seres humanos. Es obligación moral de
las personas (profesionales médicos o
no) tratar a los demás como seres dignos
y respetar sus planes de vida.2

En este contexto debe ubicarse la si-
tuación de la mujer VIH-positiva, que
está enferma y quiere tener un hijo. Sur-
ge el interrogante si se debe o no limitar
el derecho y la libertad de procrear. Es
muy probable que las mujeres que pade-
cen SIDA deseen tener un hijo como la
posibilidad de dar sentido a sus vidas,
marcadas por una enfermedad crónica y
en última instancia, mortal.

La libertad reproductiva debe respe-
tarse porque resulta discriminatorio asu-
mir que no deben nacer personas que
puedan sufrir una discapacidad o enfer-
medad. No es posible pensar sólo en
procrear bebés perfectos. Aunque tam-
poco puede considerarse deseable traer
al mundo bebés enfermos.

Desde el punto de vista del pediatra,
así como de la familia y la sociedad,
deben velar por los intereses del niño y
asegurar condiciones mínimas de bien-
estar para el sujeto que viene al mundo.
Actualmente y desde el año 1994 existe el
protocolo de tratamiento 076, que con-
siste en la administración de zidovudina
a la mujer durante el embarazo y parto y
al bebé durante las primeras seis sema-
nas de vida. Este tratamiento fue imple-
mentado en muchos países y permitió
reducir la transmisión del VIH de madre
a hijo de un 25% al 8%.3 Inclusive, existen
evidencias claras que sugieren que es
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posible emplear terapia combinada antirre-
troviral con dos y tres fármacos sin ocasionar
riesgos en la futura madre y el feto.4

Es evidente el peso y la importancia que
tiene la responsabilidad de los padres para
con ellos mismos y para con sus hijos: no
sólo su deseo de procrear, sino también
valorarse como enfermos, cumplir con el
tratamiento y su aptitud para ofrecer al niño
una vida digna a pesar de las desventajas.
La realidad permite comprobar que la ma-
yoría de los embarazos que se producen en
pacientes enfermas no son buscados y que
un método útil, como la fecundación in vitro,
sobre todo cuando la madre tiene serología
negativa y el padre es VIH-positivo, resulta
costoso y limitado a quienes pueden afron-
tar el gasto.

Permitir que una pareja o una mujer
pueda decidir qué hacer en relación con la
reproducción, en base a la información que
el médico le ofrece, otorga a esa mujer o
pareja una responsabilidad muy grande y
un status de agente moral.

Un aspecto muy importante relacionado
con los padres de los pacientes con SIDA es
que la mujer o la pareja no deben descono-
cer que pueden morir mientras sus niños
son pequeños.

Los pediatras que atienden niños con
SIDA son testigos de situaciones tan espe-
ciales como, por ejemplo, hijos de padres
que han fallecido y quedan a cargo de abue-
los, tíos u otros miembros de la familia
ampliada, que a veces poco saben de estos
pequeños que toman a su cargo. En estas
circunstancias, el pediatra juega un rol muy
significativo para conectar a esta nueva fa-
milia con la realidad del niño.

Confidencialidad
La confidencialidad es un componente

ético esencial en la relación médico-pacien-
te que debe respetarse en el caso de pacien-
tes afectados por el virus de la inmunodefi-
ciencia adquirida. Pero este principio esen-
cial en la práctica médica ha generado ten-
siones en relación con la problemática del
SIDA.5

En pediatría, en pleno ejercicio de su
autonomía el paciente o su familia pueden
no comunicar, si así lo desean, su condición
de seropositivos a otros miembros de su
familia, así como a profesionales distintos al

médico en quien desean depositar su con-
fianza y a personas que se vinculan con el
niño en una guardería, escuela o club. Se
debe recordar que existen las llamadas “me-
didas de protección universal” que tienen
que ser conocidas por toda la sociedad y
ponerse en práctica, porque tiene que ver
con los cuidados de higiene básicos para la
manipulación de sangre y líquidos corpora-
les. Si se observan estas medidas, se protege
en buena medida a todas las personas, sin
necesidad de poner en evidencia el diagnós-
tico de VIH-positivo, que muchas veces sig-
nifica exponer a discriminación innecesaria
al niño y su familia.

En algunas oportunidades, el médico se
enfrenta a situaciones en las que se plantea
el dilema de quebrantar la confidencialidad
y comunicar el diagnóstico de síndrome de
inmunodeficiencia adquirida. Según diver-
sos autores, la confidencialidad genera una
obligación moral fuerte; esta fuerza estaría
justificada en no traicionar la confianza que
el paciente y su familia depositaron en el
médico, porque podrían reaccionar toman-
do distancia del profesional y de los cuida-
dos que éste les puede ofrecer.6

La confidencialidad sólo puede quebran-
tarse en casos muy especiales y justificados.
El ejemplo en el que acuerdan diversos au-
tores sería el caso de la persona adulta VIH-
positiva que mantiene relaciones sexuales
sin protección con una persona sana y la
expone a un riesgo innecesario. En este caso,
el médico tratante debe intentar influir sobre
el paciente para que dialogue sinceramente y
comunique la información a su pareja. Si no
lo hiciere, el médico podrá hacerlo. Se funda-
menta esta actitud en salvaguardar la vida y
la salud de la persona sana que desconoce el
riesgo a que se halla expuesta. (Por otra
parte, esta persona adulta sana debe –y pue-
de–  decidir adoptar medidas de protección,
independientemente de conocer la condi-
ción de portador del virus VIH en su pareja).

Otro aspecto vinculado con la confiden-
cialidad de la información tiene que ver con
los análisis de laboratorio. Cuando se va a
pedir la serología para definir la condición
de portador del virus de la inmunodeficien-
cia humana, debe solicitarse el consenti-
miento informado a las personas adultas y a
los padres o encargados del niño, si se trata
de menores de edad. Además, en el mismo
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acto de consentimiento, el médico debe com-
prometerse a respetar la confidencialidad
de los resultados.7

Derecho al tratamiento.
Calidad de vida. Condición
de terminalidad de los pacientes

En los primeros años de la epidemia,
algunos profesionales médicos y diversos
sectores de la sociedad manifestaron prejui-
cios en relación con los pacientes con SIDA
y se generaron actitudes de rechazo hacia
ellos. Posteriormente, con el incremento del
número de enfermos y su distribución en
toda la sociedad, comienzan a definirse con-
ductas de atención médica más razonables
basadas en el respeto a estas personas. Se
acepta que el médico pediatra debe atender
a niños con SIDA, al igual que a todos los
demás niños, teniendo en cuenta el princi-
pio ético de beneficencia, que considera en
primer lugar los intereses y el bienestar del
paciente. Discriminar a un paciente VIH-
positivo y no tratarlo es tan grave como
otras discriminaciones por sexo, raza, credo
o nacionalidad.

Los médicos tienen una responsabilidad
ética en esta epidemia y hay numerosos
códigos profesionales que así lo demues-
tran, como por ejemplo, el código de la
Asociación Médica Estadounidense.8

La participación del médico en la aten-
ción de pacientes en una epidemia tiene
una justificación histórica (los médicos han
actuado en numerosas pestes sufridas en la
humanidad, ya sea por razones éticas o
religiosas) y una fundamentación filosófi-
ca, basada en el principio de beneficencia y
el particular compromiso moral que tiene
el profesional de la salud con el paciente y
la sociedad.9 Por sobre todas estas razones,
es función de los médicos el cuidado de los
pacientes.

Con el incremento del conocimiento de
esta enfermedad y de la complejidad que
conlleva y con la aparición de tratamientos
mejores y más costosos, que permiten una
buena calidad de vida, con menos intercu-
rrencias y mayor sobrevida, surge clara-
mente que los pacientes con SIDA tienen
derecho a recibir estos tratamientos
probadamente eficaces, pero aparecen nue-
vos interrogantes: las terapias combinadas
de medicación antirretroviral son muy cos-

tosas y no se hallan al alcance de numero-
sos pacientes en muchos países del mundo.
¿Por qué ocurre esta injusticia? ¿Quién
define y cómo los límites de la atención
médica que estos pacientes deben recibir?
¿Por qué los países pobres, por tener esca-
sos recursos para destinar a la salud públi-
ca, no pueden hacer uso de estas terapias
medicamentosas?10

En nuestro país existe un programa na-
cional para la atención de niños y adultos
con SIDA, creado en el marco jurídico de la
ley N° 23798/90, que permite que los pa-
cientes tengan acceso gratuito a la moderna
medicación antirretroviral.11

Otro aspecto de profundo contenido éti-
co se relaciona con la calidad de vida de
estos pacientes. Calidad de vida es un con-
cepto fácil de expresar pero difícil de medir
y con un enorme componente subjetivo. El
niño, como consecuencia de la enfermedad,
puede sufrir discapacidad física y mental,
que puede significar que los padres y el
equipo médico deban reformular los objeti-
vos y prioridades del tratamiento. A veces,
aunque la discapacidad sea grave, de todos
modos se puede dar un sentido a la vida.
Definir cuándo se deben limitar tratamien-
tos en estos pacientes por considerar que un
tratamiento es fútil en un momento deter-
minado, es particularmente difícil porque,
de modo constante, aparecen nuevas tera-
pias y fármacos que pueden modificar y
mejorar la situación de muchos enfermos.
Un ejemplo de esto es la aceptación cada vez
mayor de que estos pacientes pueden reci-
bir trasplantes de órganos; hecho que no se
hubiera permitido pocos años atrás.12

Investigación y ensayos clínicos
en niños VIH-positivos

Desde el comienzo de la epidemia de
SIDA surgió la necesidad de encarar proyec-
tos de investigación tendientes a evaluar la
eficacia y seguridad de fármacos que permi-
tan mejorar la salud de los pacientes y redu-
cir la mortalidad.

Fueron los mismos enfermos de SIDA
quienes reclamaron a los investigadores y a
las empresas farmacéuticas para que en for-
ma rápida se comenzaran a usar los nuevos
medicamentos. Esto alteró los tiempos habi-
tuales que se usaban en investigación, en la
que debían esperarse años para que un fár-
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maco fuera aprobado para su uso en la prác-
tica clínica e ingresara al mercado de medica-
mentos. A causa de esta enfermedad se ob-
servó que los mismos pacientes cuestiona-
ron la manera tradicional de llevar adelante
ensayos clínicos, con una lentitud inadecua-
da para la gravedad de esta epidemia.13

Con la aparición de nuevos medicamen-
tos y tratamientos combinados con varios de
ellos, surge como valor ético fundamental
que todos los pacientes tengan la misma
posibilidad de acceder y participar en ensa-
yos clínicos para recibir estos nuevos trata-
mientos (supuestamente beneficiosos) inde-
pendientemente de la edad, raza, sexo y con-
dición social. Es importante tener en cuenta
que, en esta enfermedad, como en tantas
otras, no se pueden extrapolar resultados en
pediatría a partir de ensayos clínicos efectua-
dos en adultos, porque un niño enfermo de
SIDA tiene características particulares en su
condición y en relación con la respuesta al
tratamiento. Un niño no es un adulto en
miniatura.14

Cuando un niño ingresa como sujeto de
investigación en un ensayo clínico, sus pa-
dres o encargados deben autorizarlo, firman-
do un consentimiento informado en el que se
le hace saber las características del ensayo, la
medicación que va a recibir, los efectos sobre
el sujeto y los tratamientos alternativos en
caso de no aceptar participar de esa investi-
gación. También los niños deben recibir toda
esta información de manera sencilla y ade-
cuada a su capacidad de comprensión, para
que, de este modo, puedan dar su asenti-
miento para participar del ensayo clínico. Si
se tratara de un adolescente o un adulto, se
considera que pueden firmar el consenti-
miento informado, luego de recibir toda la
información antes mencionada.15

Un ensayo clínico correctamente condu-
cido debe incluir un grupo que recibe el
tratamiento nuevo que se desea probar y un
grupo control que recibe un tratamiento ya
conocido o bien, placebo. La asignación debe
ser aleatorizada y a doble ciego. Con el nivel
actual de conocimiento se considera poco
ético el uso de placebo, y se asume como más
razonable, de acuerdo con la Declaración de
Helsinski, emplear en el grupo control el
mejor tratamiento conocido y probado.

En síntesis –y como conclusión– luego de
haber revisado los aspectos éticos vincula-

dos al SIDA, proponemos que esta enferme-
dad se transforme día a día en un desafío, no
sólo para los profesionales de la salud, sino
para la sociedad global.

Partir de la premisa de la responsabili-
dad colectiva para cuidar y atender a los
pacientes, con una actitud respetuosa, soli-
daria y sin discriminación. Comprender que
estamos frente a un grupo de enfermos vul-
nerables que deben vivir y convivir con el
SIDA (y no sólo morir de SIDA).

Proponemos estimular la educación y la
prevención a través de campañas informati-
vas, distribuir preservativos en forma gra-
tuita (especialmente entre los jóvenes), favo-
recer el acceso a la realización de pruebas de
detección garantizando la más absoluta con-
fidencialidad de los resultados y, por últi-
mo, permitir el acceso al tratamiento ade-
cuado a la madre embarazada (para reducir
la transmisión) y la terapia combinada anti-
rretroviral a los enfermos, niños y adultos
independientemente de su condición social
y económica, como única manera de ofrecer
la posibilidad de una vida mejor. 
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Hace 50 años en Archivos Argentinos de Pediatría

Favismo. Consideraciones sobre tres casos observados

Dres. Prof. Raúl Maggi, Jorge D. Capurro, Carlos A. Gianantonio y  Mario Roccatagliata
Sala 1. Hospital de Niños. Ministerio de Asistencia Social y Salud Pública.

"(…) DISCUSIÓN
Se trata, pues, en nuestros tres casos, de niños sin antecedentes patológicos de

importancia, que bruscamente desarrollan un cuadro mórbido de suma grave-
dad.

Este debe ser interpretado como una crisis hemolítica de extraordinaria
agudeza, dado el brusco comienzo con dolores abdominales, náuseas y vómitos,
seguidos de un colapso progresivo, palidez creciente, subictericia, orina
rojonegruzca por la presencia de hemoglobina, fiebre y esplenomegalia.

(...) Por los datos clínicos y los de laboratorio, hemos podido descartar las
anemias de causa intracorpuscular, al igual que las extracorpusculares, iso y
autoinmunohemolíticas, dentro del gran grupo de las anemias hemolíticas.

El dato de haber ingerido habas tres y dos días antes del comienzo de los
síntomas, unidos a los antecedentes familiares, típicos en dos de los casos y a la
positividad de las pruebas cutáneas para los extractos del vegetal, nos permiten
hacer en los tres el diagnóstico de favismo.

Es el favismo una enfermedad hemolítica aguda debida a la acción de algún
componente propio de la “vicia fava” o “fava vulgaris”.

(...) La gravedad no guarda relación con la cantidad de habas ingeridas (…)
El abuelo de uno de nuestros enfermitos perdía el conocimiento de inmediato al
atravesar un habar en flor, presentando en los días siguientes ictericia y hemoglo-
binuria.

(...) Se insiste en la necesidad de que el proceso sea bien conocido, dada su
aguda gravedad, su difícil diagnóstico si no se recoge el antecedente del contacto
con el vegetal y su relativa frecuencia, pues en una Sala de Clínica Médica se han
observado en el lapso de dos años, además de los tres casos que se publican, varios
más, aunque de menor gravedad y no tan bien caracterizados.

Se vincula este hecho con la abundante y reciente inmigración mediterránea y
se presume que en el futuro un número importante de enfermos de favismo serán
observados en el país (…)"
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