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ARTICULO DE REVISION

PROPUESTAS BIOETICAS FRENTE A LOS
PROBLEMAS SOCIALES Y ETICOS QUE GENERAN

LAS ENFERMEDADES INFECCIOSAS DESATENDIDAS
BIOETHICAL PROPOSALS TO FACE SOCIAL AND ETHICAL PROBLEMS
GENERATED BY NEGLECTED INFECTIOUS DISEASES

PROPOSTAS BIOETICAS ANTE OS PROBLEMAS SOCIAIS E ETICOS

QUE GERAM AS DOENCAS INFECCIOSAS DESATENDIDAS

Valeri Saenz'
Maria de Los Angeles Mazzanti di Ruggiero?

RESUMEN

Este articulo de revision se centra en el tema de las enfermedades infecciosas desatendidas (EID), grupo de 18 patologfas de ca-
rdcter incapacitante, a veces mortales y frecuentemente deformantes, que prevalecen en poblaciones de Asia, Africa y en las zonas
tropicales de Sur América. Mediante una revisién bibliografica se plantean los elementos que se relacionan con estas enfermedades,
se categorizan y se analizan a la luz de la Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de 2005, en cuanto a igualdad,
justicia y equidad, el enfoque de no discriminacion y estigmatizacion, responsabilidad social y salud. A lo largo de la revisién se con-
cluye que la problemitica alrededor de las EID es multifactorial y se presentan propuestas, desde una mirada de la bioética centrada
en el respeto por la dignidad de la persona y de las poblaciones afectadas, para mitigar y solucionar la atencién a partir de estrategias
posibles que aborden determinantes sociales. Se propone incluir la bioética en el debate sobre la atencién de las EID para analizar
los problemas y examinar soluciones por medio de proyectos de investigacion transdisciplinaria que impliquen un trabajo colaborati-
vo y formativo entre las comunidades afectadas, entidades gubernamentales y profesionales de la salud y de las ciencias veterinarias.
PALABRAS cLAVE (FUENTE: DECS): enfermedades infecciosas; enfermedades transmisibles; enfermedades desatendidas; bioética; deter-
minantes sociales de la salud.
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ABSTRACT

This review article appointed to the topic of Neglected Tropical Diseases (NTDs), a group of 18 disabling pathologies, which
are sometimes fatal, and often deforming, that prevail in the populations of Asia, Africa and the tropical areas of South America.
We presented, categorized, and analyzed, through a bibliographical review, the elements that relate to these diseases from the
Universal Declaration of Bioethics and Human Rights, 2005, in terms of equality, justice and equity, the non-discrimination and
stigmatization, social responsibility and health approach. Throughout the review, we concluded that the problem around NTDs is
multifactorial and we propose solutions to mitigate and to attend the NTDs, from a perspective of focused bioethics around the
dignity of the human person and the affected population. We proposed including bioethics in the debate about the care of the NTDs
to analyze the problems and examine solutions through transdisciplinary research projects that involve collaborative and formative
work among the affected communities, government entities, health professionals and veterinary sciences.

Kev worps (source: DECS): Infectious diseases; communicable diseases; neglected diseases; bioethics; social determinants of health.

Resumo
Este artigo de revisdo se centraliza no tema das doengas infecciosas desatendidas (DID), grupo de 18 patologias de cardter inca-
pacitante, as vezes mortais e com frequéncia deformantes, que prevalecem em populagoes da Asia, da Africa e nas zonas tropicais
da América do Sul. A partir de uma revisdo bibliogréfica, sdo apresentados os elementos que se relacionam com essas doengas, os
quais sdo categorizados e analisados & luz da Declaragdo sobre Bioética e Direitos Humanos de 2005, quanto a igualdade, justica e
equidade, abordagem de néo discriminagiio e estigmatizagio, responsabilidade social e satide. Conclui-se que a problematica ao re-

or das é multitatorial e apresentam-se propostas com base numa visdo da Bioética centralizada no respeito pela dignidade da
dor das DID Itifatorial t t b da Bioét tralizad to pela dignidade d
pessoa e das populagdes afetadas, para diminuir ou solucionar a atengdo a partir de estratégias possiveis que abordem determinantes
sociais. Propde-se incluir a Bioética no debate sobre a atengdo das DDI para analisar os problemas e examinar solugdes por meio
de projetos de pesquisa transdisciplinar que impliquem trabalho colaborativo e formativo entre as comunidades afetadas, entidades
governamentais e profissionais da satide e das ciéncias veterindrias.

- 5 : doencas transmissiveis; doencas infecciosas; doencas negligenciadas; bioética; determinantes sociais

PALAVRAS-CHAVE (FONTE: DECS): d t d f d | das; bioética; det t
da sadde.
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INTRODUCCION

Las enfermedades infecciosas desatendidas (EID), tam-
bién denominadas enfermedades infecciosas tropicales
desatendidas, corresponden a un grupo de 18 patologias
de cardcter incapacitante, a veces mortales y frecuente-
mente deformantes, que prevalecen en poblaciones de
Asia, Africa y en las zonas tropicales de Sur América. La
Organizacién Mundial de la Salud (OMS), tras su segun-
da reunion celebrada en el afio 2005 en Berlin, propuso
cambiar la expresion “otras enfermedades transmisibles™
por una més enfocada: “enfermedades tropicales desa-
tendidas”. Este cambio de paradigma es el responsable
del nuevo enfoque para tratar las EID (1).

A raiz de esto, la expresion “desatendidas” corresponde a
la perpetuacién de pobreza de las “personas invisibles”.
La carga de la enfermedad afecta a mil millones de los
mads pobres del mundo, que estén en riesgo de contraer
las enfermedades y de ser atrapados en la pobreza por
los efectos subsiguientes en su salud; ademds, el aisla-
miento, la falta de higiene y la desnutricién contribuyen
como factores sociales determinantes (2).

Consecuentemente, las enfermedades tienden a coexis-
tir y se pueden encontrar en 149 de los 193 paises del
mundo, de los cuales 100 paises son coendémicos para
al menos dos de los EID y 30 paises son endémicos
para seis o mds patologfas (1).

De esta manera, las enfermedades tropicales desaten-
didas afectan predominantemente a las personas mas
vulnerables. Desatendidas, pero no desconocidas, estas
enfermedades son prevenibles y tratables. To take the
“neglected” out of NTDs (sacar las desatendidas de las
enfermedades infecciosas desatendidas) requiere de

esfuerzos piblicos y privados, que incluyen la industria
farmacéutica, donantes y gobiernos comprometidos con
lo que ahora se conoce como la declaracién de Londres
2012 para controlar, eliminar o erradicar en el afio 2020
diez enfermedades no transmisibles. Las promesas se
centran en garantizar el suministro de medicamentos,
el desarrollo de investigaciones, mejorar la colaboracion
y coordinacién a nivel nacional e internacional, para
permitir la financiacién adecuada y la supervisién de
los programas (3).

El presente articulo propone soluciones bioéticas frente a
los problemas sociales y éticos que generan las EID, y se
plantea la indagacién de los elementos que se relacionan
con estas para asi categorizar las causas m4s relevantes
que influyen en la desatencion. La reflexién bioética se
hace a partir de la Declaracién Universal sobre Bioética
y Derechos Humanos 2005.

METODOLOGIA

Se realiz6 una bisqueda en las bases de datos PubMed,
Ebsco, Proquest y ScienceDirect con los términos
MESH: neglected tropical infectious disease AND social
determinants, neglected tropical infectious disease AND
health impact assessment y neglected tropical infectious
disease AND burden AND Bioethics. Se seleccionaron
31 articulos publicados en los dltimos diez afios que
fundamentan los elementos que se relacionan con las
enfermedades infecciosas desatendidas.

Enfermedades infecciosas desatendidas
La expresién “enfermedad desatendida” surgi6 en los

afos ochenta, cuando el doctor Ken Warren, como jefe
del Departamento de Salud de Rockefeller Center (4), la
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LAS ENFERMEDADES INFECCIOSAS DESATENDIDAS (EID), TAMBIEN DENOMINADAS

ENFERMEDADES INFECCIOSAS TROPICALES DESATENDIDAS, CORRESPONDEN A UN GRUPO

DE 18 PATOLOGIAS DE CARACTER INCAPACITANTE, A VECES MORTALES Y FRECUENTEMENTE

DEFORMANTES, QUE PREVALECEN EN POBLACIONES DE ASIA, AFRICA Y EN LAS ZONAS

TROPICALES DE SUR AMERICA.

introdujo. Por su parte, EID es un término relativamente
reciente, que en un principio se referfa a enfermedades
en las que habia poca inversién privada en el desarrollo de
nuevos farmacos y, por tanto, requerian inversién piblica;
el término rdpidamente abarcé las enfermedades que
ocurrian en la regién de los trépicos y que afectaban a
las personas en condiciones de pobreza. Algunas de estas
enfermedades eran susceptibles de control mediante
tratamientos farmacolégicos masivos. La OMS cre6 el
Departamento de Control de Enfermedades Tropicales
desatendidas en el afio 2005 (2), y desde entonces ha
utilizado una definicién ampliamente consistente, que
establece que las EID son “un grupo diverso de enfer-
medades transmisibles que prevalecen en condiciones
tropicales y subtropicales en 149 paises y afectan a mas
de mil millones de personas, lo que cuesta a los paises
en desarrollo billones de délares cada afio” (5).

Se denominan desatendidas u olvidadas porque com-
parten dos caracteristicas esenciales: primero, han sido
objeto de desatencion, desde los niveles local, nacional
o internacional, lo que se manifiesta en la falta de recur-
sos (financieros, técnicos y humanos) otorgados para su
abordaje y control, y segundo, se asocian fuertemente
a la pobreza y marginalidad (2).

Hasta el afio 2015, la OMS reconocia 17 patologias como
EID, y en mayo del afio 2016, en la 69* Asamblea Mundial

de la Salud, se aprobé una resolucién que reconoce el
micetoma como una enfermedad tropical desatendida
(5). Laresolucién también prevé un proceso sistematico
y de carécter técnico para la evaluacion y posible inclusién
de otras enfermedades entre las EID, esto se debe al
hecho de que todavia existen muchas enfermedades o
condiciones tropicales relacionadas con la pobreza que
son olvidadas, y para las cuales se requieren actividades
de promocion, concienciacién e investigacion a fin de
desarrollar mejores métodos de diagndéstico, tratamientos
y estrategias de control.

En la tabla 1 se resumen las 17 patologfas, se tienen
en cuenta la prevalencia y los afios de vida ajustados
por discapacidad (AVAD o DALY por sus siglas en
inglés) que representa la pérdida de un aiio de vida
sana debido a una enfermedad o discapacidad (6).
Utilizando los AVAD como una métrica, la carga de las
EID equivale a aproximadamente una cuarta parte de
la carga de la enfermedad por el VIH/sida y la mitad
de la de la malaria (7).

ELEMENTOS QUE SE RELACIONAN CON EID

Las EID se han estudiado desde diferentes perspecti-
vas, a continuacion se presentan siete elementos que
se considera estdn relacionados con su prevalencia
en determinadas poblaciones: religion, conflicto en
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Tabla 1. Enfermedades infecciosas desatendidas: prevalencia y AVAD estimados para el ano 2015

Patologia Prevalencja global (en miles) AVAD esfimados (en miles)
afo 2015 (8) afo 2015 (9)
Dengue 4730,0 2610,08
Rabia 0,7 1672,17
Ulcera de Buruli No determinada Sin dato
Lepra 514,2 488,64
Tracoma 3557,1 278,97
Pian No determinada Sin dato
Enfermedad de Chagas 6653,6 252,70
Tripanosomiasis africana 10,7 371,65
Leishmaniasis 3859.,3 1356,46
Teniasis y neurocisticercosis 1931,0 Sin dato
Draculiasis Cerca de la erradicacién Sin dato
Equinococosis 1383,0 641,43
Trematodiasis transmitida por alimentos 71095,4 1066,34
Filariais linfatica 3846,1 2070,85
Oncocercocis 15531,5 1135,57
Esquistosomiasis 252339.5 3513,85
Helmintiasis 1447209,3 4443 47
Micetoma Hasta el 2016 se vigila Sin dato

Fuente: basada en (8) y (9).

la frontera, pobreza, acceso a agua potable, género,
inversion en investigacion y estigmatizacion.

Religion y EID

La OMS senala que las personas con EID viven en
naciones donde predominan las religiones cristiana,
musulmana e hindd. La pobreza y las EID afectan en
mayor proporcién a los musulmanes, la mayorfa de los

casos de leishmaniasis se reportan en Siria, Iraq, Libia
y Yemen (10).

Los musulmanes representan el grupo religioso de més
rapido crecimiento, y las EID afectan desproporcio-
nadamente a las naciones musulmanas; por ejemplo,
Africa saheliana tiene los indices de gusanos mds altos
del mundo (medida que incluye a nifios en edad escolar
que requieren tratamiento masivo para esquistosomiasis

88 ISSN 0123-3122 - e-ISSN 2027-5382 -

Pers Bioet. « VoL. 23 -

Nom. 1 - pp. 84-110 - 2019




PROPUESTAS BIOETICAS FRENTE A LOS PROBLEMAS SOCIALES Y ETICOS... o VALERI SAENZ, MARIA DE LOS ANGELES MAZZANTI DI RUGGIERO |

LA OMS SERNALA QUE LAS PERSONAS
CcON EID VIVEN EN NACIONES DONDE
PREDOMINAN LAS RELIGIONES CRISTIANA,
MUSULMANA E HINDU. LA POBREZA
Y LAS EID AFECTAN EN MAYOR
PROPORCION A LOS MUSULMANES,
LA MAYORIA DE LOS CASOS DE
LEISHMANIASIS SE REPORTAN EN SIRIA,
IRAQ, LIBIA Y YEMEN.

e infecciones intestinales por helmintos, asi como pobla-
ciones que necesitan administracién masiva de fArmacos
para filariasis linfatica dividida por la poblacién estimada).
Es importante recordar que el indice de gusanos estd
inversamente relacionado con el indice de desarrollo
humano (IDH). Asimismo, un porcentaje significativo
del tracoma global, lepra, filariasis linfdtica y oncocercosis
ocurre en los paises miembros de la Organizacién de la
Conferencia Islamica (10, 11).

Del mismo modo, los paises de mayorfa catdlica, encabe-
zados por Brasil, la Reptiblica Democritica del Congo,
Méxicoy Filipinas representan aproximadamente una
cuarta parte de las helmintiasis intestinales y lepra, y
entre el 14 y el 16 % de los casos de esquistosomiasis
en el mundo, asi como casi todos los casos mundiales
de la enfermedad de Chagas (12); a su vez India, un
pais de mayorfa hindi, representa entre el 12 al 17 %
de los casos de helmintos intestinales, ademas del
41 % de los casos de lepra y una carga significativa
de tracoma (13).

Conflictos en la frontera y EID

Después de mds de 20 afios de guerra y poco control
de enfermedades, se cree que Suddn Meridional se
encuentra entre los paises con la mayor carga de EID
en el mundo. La mayoria de los casos de leishmaniasis
visceral en este pais son transmitidos por el vector
Phlebotumus orientalis que predomina en la frontera
de Sudédn con Etiopfa. Las olas de migracién forzada,
como consecuencia de las guerras civiles entre los afios
1983-2005, han llevado al aumento de casos de leishma-
niasis visceral; las personas infectadas por leishmaniasis
migran a nuevas zonas y establecen focos adicionales
de la enfermedad, sumado a otros factores como: falta
de acceso a tratamiento y diagnéstico, coinfeccién con
VIH/sida, inseguridad alimentaria y desnutricién (14).
Al-Salem et al. consideran que la “tormenta perfecta”
para que se generen epidemias en esta regién del mundo
es: la migracién como consecuencia del conflicto civil,
la falta de vivienda adecuada, la inseguridad alimenta-
ria, el colapso se los sistemas sanitarios y la exposicion
a fleb6tomos de personas altamente vulnerables (14).

Pobreza y EID

Las EID son endémicas en 149 paises, mds del 70 %
de los paises y territorios afectados por las EID son de
bajos ingresos y de ingresos medios-bajos, y el 100 %
de los de bajos ingresos se ven afectados por al menos
cinco EID (1). Las EID se encuentran en dreas donde
un gran nimero de personas no tienen acceso a servicios
de salud adecuados, agua potable, saneamiento, vivienda
ni educacién (1).

Adicionalmente, la pobreza es un determinante social
clave que contribuye ala diseminacién no controlada de

ISSN 0123-3122 + e-ISSN 2027-5382 -

Pers Bioet. « VoL. 23 « Num. 1 - ppr. 84-110 -

2019 89




| PERSONA Y BIOETICA + ENERO-JUNIO 2019

las EID y conduce a una reduccién de la productividad
econémica debido a la discapacidad que algunas EID
generan, y a la morbilidad a largo plazo; esto, sumado a
los problemas de salud materno-fetal y materno-infantil,
y a otros desafios relacionados con la salud que padecen
las personas infectadas. Asimismo, las comunidades
estdn atrapadas en una “trampa de la pobreza” (15). Es
importante sefialar que las EID comparten caracteristicas
que les permiten persistir en condiciones de pobreza,
donde con frecuencia se superponen otros aspectos
como acceso a agua no potable, saneamiento deficiente
y pobre disposicién de residuos, que sostienen ciclos de
transmisién y favorecen la prolife-
racion de vectores que transmiten
las enfermedades.

Los Objetivos de Desarrollo del

LAs EID SE ENCUENTRAN
EN AREAS DONDE UN GRAN

Cuando se hace referencia a que “las EID afectan a los
mas pobres entre los pobres”, la leishmaniasis visceral es
una de las patologias que mejor representa esta situacién.
Una revision de leishmaniasis y pobreza que se llevé a
cabo en un foco endémico en el este de Nepal, en la
que se recogieron datos de 20 hogares y se estimaron
los costos directos e indirectos de la enfermedad, asf
como los ingresos de los hogares durante el dltimo afio,
informé que el 15% (16/107) de los residentes habian
sufrido leishmaniasis visceral, y que casi todos los pa-
cientes habian preferido, en primera instancia, visitar a
los servicios privados o curanderos locales en lugar de
asistir al centro de salud publica
local. Los costos totales promedio
por episodio de leishmaniasis vis-
ceral fueron superiores ala media-

Milenio (ODM) para el afio 2016, y
los Objetivos de Desarrollo Soste-
nible (ODS) para el afio 2030 (16)
estdn vinculados con la pobreza
y tienen impacto en las EID, por
ejemplo, el Objetivo 1: Fin de la
pobreza, que implica erradicar la

NUMERO DE PERSONAS NO
TIENEN ACCESO A SERVICIOS
DE SALUD ADECUADOS,
AGUA POTABLE,
SANEAMIENTO, VIVIENDA NI
EDUCACION.

na anual de ingreso per cdpita, y
seis de los siete hogares afectados
tuvieron que vender parte de su
ganado o tomar un préstamo para
cubrir los costos (18). La pobreza
se describe como “el principal
determinante subyacente” y “un
potenciador de la morbilidad y

pobreza extrema y el hambre, se
relaciona con esta problematica
debido a que el hambre, la desnutricion y la anemia son
efectos secundarios de las EID (p. ej., las infecciones
por helmintos conducen a un sindrome de malabsorcién
que se manifiesta en desnutricién). De la misma manera,
las EID en los agricultores tienen como consecuencia
el ausentismo laboral y ponen en riesgo la seguridad
alimentaria de su region; la discapacidad, la desfiguracion
y otros efectos secundarios de las EID impiden que
los adultos trabajen y no puedan proveer de recursos
econémicos a sus familias (17).

la mortalidad por leishmaniasis”.
Acceso, disponibilidad de agua potable y EID

La provision de agua potable ha mejorado en los tltimos
anos, entre 1990 y 2010 mds de 2 billones de personas
han tenido acceso a ella. A pesar de lo anterior, el agua
no potable y el pobre saneamiento son responsables del
1% de AVAD y del 85 % de la mortalidad por diarrea. El
acceso inadecuado a este recurso es reconocido como
critico para sostener el impacto de las estrategias de
control y eliminacién de EID como la administracién
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masiva de farmacos (19). Un estudio reciente demostré
que los paises con mayores niveles de desigualdad en
relacion con la cobertura en el uso de una adecuada
fuente de agua potable experimentan mayores niveles de
desigualdad para el acceso de estrategias de saneamiento
mejorado (p =0,002) (19). El séptimo ODM para el afio
2016 era garantizar la sostenibilidad del medio ambiente,
este sigue vigente como el sexto ODS para el afio 2030
(16) . Mejorar el acceso al agua potable, al saneamiento
y la higiene puede reducir el 27 % de tracoma, 29 % de
ascaridiasis y el 77 % de esquistosomiasis (20).

Mujer y EID

Algunos estudios realizados en los que la administracién
masiva de farmacos es la intervencion mds exitosa para el
manejo de las EID han revelado que existen diferencias
en la exposicion, la vulnerabilidad, el acceso al trata-
miento y los resultados en salud de hombres y mujeres.
Por ejemplo, las mujeres embarazadas con infecciones
cronicas por helmintos son mds vulnerables a anemia; las
mujeres tienen entre dos y cuatro veces més probabilidad
de desarrollar triquiasis que los hombres debido a que
tienen mayor contacto con nifios (21); dos tercios de la
recoleccion de agua es realizada por mujeres y nifias, lo
que pone a las mujeres en mayor riesgo de desarrollar
esquistosomiasis en zonas endémicas (22). Debido a
que en algunas regiones del mundo existen normas de
género, las desventajas socioeconémicas pueden impedir
que las mujeres accedan a programas de prevencion y
servicios de salud (22). Con relacién a las mujeres que
tienen discapacidad, la discriminacién puede conllevar
limitaciones en la consecucién de empleo y en la posibi-
lidad de contraer matrimonio. Por otra parte, las mujeres
sanas deben hacerse cargo de sus familiares, lo que lleva

al abandono de los estudios y merma la posibilidad de
contraer matrimonio.

Inversion en investigacion y EID

La eliminacién de las EID se plante6 como necesaria
para alcanzar los ODM para 2016, pero menos del 5%
de la financiaciéon mundial de la salud se destiné a la
erradicacion de estas enfermedades (23). Actualmente
contintdan los esfuerzos frente a los ODS en cuanto al
objetivo 3 sobre salud y bienestar (16).

Existen esfuerzos de financiacion paralas EID ala sombra
de la financiacién para combatir de otras enfermedades
como el VIH/sida, la malaria y la tuberculosis. La lucha
contra cada una de estas enfermedades es claramente
parte integrante del desarrollo. Sin embargo, la tnica
manera de alcanzar los ODS, y mejorar la calidad de vida
de las personas mds pobres del mundo en desarrollo es
mediante una mayor atencién a las EID, no solo con fines
de mejorar la salud, sino también para las economias de
los paises que las padecen. En este proceso de atencién
alas EID, desde el afio 1996 la industria farmacéutica ha
integrado y movilizado recursos mediante la asociacién
de desarrollo de productos, estos esfuerzos han permitido
la administracién masiva de tratamiento.

A pesar de lo anterior, de los 850 nuevos productos te-
rapéuticos registrados entre los afios 2000 y 2011, solo
37 (4%) fueron indicados para EID (24). La misma
disparidad se observa en el nimero de estudios clinicos
realizados: durante el periodo observado (2000-2011)
se registraron casi 150.000 estudios clinicos en todo el
mundo, de los cuales solo 2016 (1,5 %) se relacionaban
con EID (24).
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De igual forma, en términos de produccién bibliogrifica
(articulos), los datos publicados en el informe del afo
2012 realizado por ISI Web of Science, base de datos
que indexa anualmente 11.500 revistas y que cubre mas
de 1,1 mill6n de investigaciones y revisiones, utilizando
una metodologfa de bisqueda relacionada con EID
durante un periodo de 20 afios informé que hasta el
afio 2011 hubo 73.212 documentos relacionados con
EID, la mayoria de estos (unos 67.000) se centraban en
una sola patologia y 5412 hacfan referencia a méds de dos
patologias en el titulo, el resumen o las palabras clave. En
dicho informe también se menciona que, para el mismo
afio, por ejemplo, se habian publicado 194.481 articulos
relacionados con diabetes, y solo 1858 articulos relacionados
con filariasis linfatica y 10.770 a helmintiasis. EInimero de
articulos relacionado con EID aumentd en este periodo y
pas6 de 2500 documentos en el afio 1992 a mds de 5000
para el afio 2005. Como conclusién del informe, las EID
representaron alrededor del 0,4 % del total de articulos
y revisiones globales publicadas (25).

Estigma y EID

Las personas con EID son propensas a la estigmatizacion
social y la discriminacién, debido a que algunas patolo-
gfas ocasionan discapacidad fisica y desfiguracion (26).
Durante los tltimos afios el estigma social es un tema
de creciente interés y estudio, especialmente en las
dreas de salud publica y salud social (27). Segin Weiss
et al., el estigma puede definirse como: “un proceso
social, experimentado o anticipado, caracterizado por
exclusién, rechazo, culpa o devaluacién que resulta de
la experiencia, la percepcién o la anticipacién razonable
de un juicio social adverso sobre una persona o grupo”
(28). De la misma manera, Weiss sefiala tres tipos de
estigma: promulgado, anticipado e internalizado.

El estigma promulgado abarca la discriminacion o la ex-
clusion “promulgada” por la comunidad o experimentada
por la persona afectada por una enfermedad estigmati-
zada. Se ha demostrado que el estigma asociado con la
desfiguracién que producen algunas EID es un factor
importante para el acceso a los servicios de salud y la
adherencia al tratamiento (29). A menudo las personas
afectadas por EID son estigmatizadas de manera severa
mediante aislamiento, exclusién de eventos comunitarios,
falta de acceso a empleo, educacion y matrimonio (30).
Enfermedades como la filariasis linfatica y la lepra son las
dos patologias con mds investigaciones relacionadas con los
aspectos psicoldgicos de la enfermedad segtin una revision
sistemdtica de la literatura realizada en el afio 2010 (29).

CAUSAS

Posterior a la revision bibliogrifica, y luego de indagar
sobre los elementos que se relacionan con las EID, las
causas mds relevantes que influyen en la desatencion
de las EID se asocian con determinantes sociales y se
resumen en la figura 1.

Del mismo modo, la universidad de British Columbia

estd explorando maneras de enmarcar el desafio de las

EID de una manera integrada, y plantea las siguientes

cuatro preguntas (15):

1. ¢Se estdn abordando las condiciones sociales y am-
bientales que perpetiian las EID?

2. ¢{Tenemos sistemas de servicios de salud econémica-
mente viables en dreas de alta carga de enfermedad
para proveer diagnéstico y tratamiento?

3. ¢Los ensayos clinicos han demostrado que el tra-
tamiento carece de efectos secundarios graves y es
eficaz en la practica?
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Figura 1. Determinantes sociales que influyen en la desatencion

sAumento de la poblacidn 1 ( .
Pobreza
*Zonas tropicales «Migracidn
o sSaneamiento
*Religién pe
Factores sociales Factores
y politicos socioeconémicos
Factore .
biolégi c:s Ambientales
<ambio climatico
*Genéro *Ausencia de control de
sAgente infeccioso vectores
*Acceso a agua potable

Fuente: elaboracién propia.

4. iTenemos un tratamiento eficaz y capacidades de
diagnéstico?

Respecto a este enfoque, los autores manifiestan que no
existen incentivos econémicos que se inclinen a abordar
las EID; debido a la poca inversion no se financian los
servicios de salud y virtualmente no hay ningin incentivo
parallevar a cabo complejos ensayos de intervencién en
salud que tengan en cuenta las condiciones sociales y
ambientales, lo que sin duda es el drea més importante
para la investigacién de intervencién (15).

Por lo anterior, reconocer que la salud depende de am-
bientes biofisicos, sociales, econdmicos y politicos (justicia
y sostenibilidad) requiere un enfoque que trascienda las

disciplinas (transdisciplinariedad), que tenga en cuenta
diversas perspectivas (participacién de miltiples actores)
y que sea consciente de las desigualdades sistémicas y
de las diferencias en equidad de género (31).

ANALISIS A LA LUZ DE LA DECLARACION UNIVERSAL
SOBRE BIOETICA Y DERECHOS HUMANOS 2005

Se tomo6 el documento de las consideraciones éticas
para la creacién de una politica nacional para las en-
fermedades tropicales desatendidas del afio 2016 (32),
y los siguientes articulos de la Declaracién Universal
sobre Bioética y Derechos Humanos del aiio 2005
(33): articulo 10: igualdad, justicia y equidad; articulo
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LAs EID SON UNA LESION A LA DIGNIDAD Y UN OBSTACULO PARA EL

PERFECCIONAMIENTO HUMANO DEBIDO A QUE AFECTAN A COMUNIDADES MARGINADAS

A LAS QUE SE LES NIEGAN DERECHOS HUMANOS BASICOS, COMO LA ATENCION DE LA

SALUD, EL AGUA POTABLE Y LA EDUCACION.

11: no discriminacién y no estigmatizacion; articulo 14:
responsabilidad social y salud.

El primer enfoque bioético, bajo el anélisis del docu-
mento de las consideraciones éticas para la creacién de
una politica nacional que aborde las enfermedades tro-
picales desatendidas del afio 2016, es analizar la palabra
“desatendidas”, la cual tiene dos sentidos: el moral y el
amoral. El sentido amoral describe hechos que no tienen
implicaciones morales, como en: “Hemos desatendido
nuestro jardin y estd lleno de maleza”. Esta declaracion
posee un uso amoral de la palabra “desatender” porque
no hay obligacién moral de desmalezar el jardin (a me-
nos que, por ejemplo, la desatencién refleje vagancia o
una promesa rota). La palabra “desatendidas”, con un
sentido moral, se refiere a no hacer algo que uno debia
hacer, dado que tenfa una obligacién moral para ello,
por ejemplo, “el médico desatendié decirle la verdad
sobre su diagnéstico al paciente esperando evitar que
la cita terminara tarde ese dia” (32).

Iniciar el camino de “atender a las desatendidas™ puede
empezar bajo la premisa de igualdad, justicia y equidad
del articulo 10 de la Declaracién Universal sobre Bioé-
tica y Derechos Humanos: “se habrd de respetar la
igualdad fundamental de todos los seres humanos en
dignidad y derechos, de tal modo que sean tratados
con justicia y equidad” (33). Pero entonces, Jexiste
igualdad, justicia y equidad en las EID?

Igualdad, justicia y equidad

La Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos
Humanos hace referencia a respetar la igualdad fun-
damental de todos los seres humanos en dignidad y
derechos; Gilberto Gamboa, en el libro El ser humano
y su dimension bioética, menciona que:

... la dignidad de la persona es inviolable en
el sentido que no puede ser arrebatada desde
fuera, aunque pueda ser lesionada cuando no
se le respeta, no es posible considerar a un
hombre mds persona que otro, sin embargo,
si es posible afirmar que una persona es mejor
que otra; y es mejor por el incremento de la
capacidad de obrar humanamente o, lo que
viene a ser lo mismo, por la posibilidad real de
actuar cada vez con mds y mejor libertad (34).

Las EID son unalesion ala dignidad y un obstéculo para
el perfeccionamiento humano debido a que afectan a
comunidades marginadas a las que se les niegan derechos
humanos bdsicos, como la atencién de la salud, el agua
potable y la educacién. Las mujeres tienen la mayor
carga de infeccién y consecuencias de la enfermedad,
y poseen menores recursos disponibles para combatirla
debido a que tienen un acceso més limitado a los servi-
cios de salud que los hombres. En este sentido se podria
aseverar que no hay igualdad en las EID.
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En otros términos, la ética se funda sobre varios principios
denominados prima facie, obligatorios, y se remite alos
cuatro principios expuestos por Beauchamp y Childress
(beneficencia, no maleficencia, justicia y autonomfa),
que fueron luego denominados los cuatro principios de la
bioética. Bajo este andlisis la justicia define que las personas
tienen derechos iguales y deben ser tratadas con igualdad
(35). En bioética se suele hacer referencia al “principio
de justicia” para indicar la necesidad de asegurar una dis-
tribucion equitativa de los recursos en materia sanitaria y
evitar discriminaciones arbitrarias en las politicas de salud
publica. Este principio implica, ante todo, el empefio del
Estado para garantizar que todos los ciudadanos tengan
acceso, al menos, a un minimo de atencién sanitaria de

calidad (36).

En este marco, las EID pueden ser analizadas desde el
concepto de justicia social, que se refiere a las nocio-
nes fundamentales de igualdad de oportunidades y de
derechos humanos, mds alld del concepto tradicional
de justicia legal (37); en este sentido existen algunos
elementos sociales y econémicos que contribuyen a las
EID, como la poca inversion en el desarrollo de nuevos
farmacos o métodos diagndsticos que pone en desventaja
de oportunidades a los pacientes con EID y llevan a la
inequidad en salud.

Es mds, el principio de la equidad se basa en la premisa
de que las disparidades y las desigualdades en los niveles de
disfrute de la salud por parte de los diferentes grupos
de poblacién son innecesarias, evitables e injustas (38);
las EID se caracterizan por estar insertas en inequidades
sociales, culturales, ambientales y socioeconémicas;
estos factores contrastan con el objetivo mencionado
en la Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos
Humanos de

... promover un acceso equitativo a los adelan-
tos de la medicina, la ciencia y la tecnologia,
asi como la mds amplia circulacién posible y
un rapido aprovechamiento compartido de los
conocimientos relativos a esos adelantos y de
sus correspondientes beneficios, prestando una
especial atencion a las necesidades de los paises
en desarrollo (33).

De acuerdo con lo expuesto anteriormente, puede afir-
marse que las EID carecen de una atencién que indique
para las personas o poblaciones afectadas un trato de
igualdad, justicia y equidad.

No discriminacion y estigmatizacion

El enfoque basado en los derechos humanos exige que
las intervenciones y los procesos que se emprendan en
respuesta a las EID se rijan por principios de derechos
humanos, como la no discriminacién; previamente se
mencioné que las EID son propensas a la estigmatizacién
social y la discriminacién. El articulo 11 de la Declaracion
Universal sobre Bioéticay Derechos Humanos menciona
que “ningin individuo o grupo deberfa ser sometido
por ningin motivo, en violacién de la dignidad humana,
los derechos humanos y las libertades fundamentales,
a discriminacién o estigmatizacién alguna” (33). Sin
embargo, el siguiente relato, extraido y traducido del
articulo “El estigma y la carga social de las EID” (39),
permite representar el estigma que producen estas
enfermedades.

En una aldea de Uganda donde la oncocercosis es en-
démica, una mujer de 25 afios respondi6 a preguntas
sobre una fotografia de una lesién cuténea y describi6 la
experiencia de su comunidad asf:
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Estdn escondiendo su piel para que la gente
no pueda verlos. No he oido que alguno quiera
que se sepa de su condicion. Nadie les permitird
liderar, y muchas personas los ignoran. Ellos
son considerados peligrosos. La gente teme el
contacto con ellos. Lo siento por ellos. Incluso
yo, temia que al quedarme y conocerlos pudiera
contraer la enfermedad [...] A ellos les resulta
dificil casarse, y los matrimonios finalizan debido
a esta condicién.

Elabordaje e interés desde las ciencias sociales considera
que el impacto del estigma no solo tiene repercusiones
en la experiencia y el comportamiento del enfermo,
sino en el control de la enfermedad (28). Mantilla
menciona que:

... hay una necesidad de examinar el modo en
el que el estigma social actia desde el punto
de vista institucional, especialmente en lo que
respecta a la mayor marginacién de las pobla-
ciones en riesgo por el silenciamiento politico
de estos temas, la falta de educacién sobre estas
enfermedades y, por consiguiente, la falta de
programas de prevencién (40).

Se podria afirmar que conceptos antiguos en los que se
cuestionaba la inmoralidad o el pecado de la enfermedad
llevaron al estigma de las personas y negaron injustamente
sus derechos civiles y sociales. La posible justificacién
del estigma radica en un fenémeno cultural que evita la
disfuncién y la discapacidad, y crea un temor exagerado
al peligro de contagio; ademds, es consecuencia del
estigma propio que conllevan las palabras: infeccién,
contagio y microorganismo.

EL ABORDAJE E INTERES DESDE LAS
CIENCIAS SOCIALES CONSIDERA QUE EL
IMPACTO DEL ESTIGMA NO SOLO TIENE
REPERCUSIONES EN LA EXPERIENCIA Y EL
COMPORTAMIENTO DEL ENFERMO, SINO

EN EL CONTROL DE LA ENFERMEDAD.

Por otra parte, la discriminacion es un fenémeno so-
cial que vulnera la dignidad, los derechos humanos y
las libertades fundamentales de las personas; Roberto
Andorno menciona que:

. el principio juridico de no discriminacién
tiene una importancia decisiva en bioética. En
efecto, si esta se ocupa de determinar qué actos
de las biotecnologias son compatibles con el res-
peto de la persona humana, y si toda persona es
igualmente digna, parece I6gico concluir que toda
persona debe ser igualmente protegida contra
cualquier abuso en el &mbito biomédico (36).

En este parrafo Andorno hace referencia alainnovacién
tecnoldgica, pero en el campo de las EID, el valor de
la no discriminacién tiene un valor ético importante.
Por ejemplo, el 24 de marzo del afio 2017, en el dia
mundial de la lucha contra la tuberculosis, la OMS
lanz6 la Ethics Guidance for the Implementation, que
acompaiia la estrategia para poner fin a la enfermedad,
en la que se resaltan intervenciones para luchar contra
la estigmatizacion, la discriminacion y la marginacion,
y eliminar los obstdculos que dificultan el acceso a la
atencion. Si bien la tuberculosis no es una EID, los

96 ISSN 0123-3122 - e-ISSN 2027-5382 -

Pers Bioet. « VoL. 23 -

Num. 1T « pp. 84-110 - 2019




PROPUESTAS BIOETICAS FRENTE A LOS PROBLEMAS SOCIALES Y ETICOS... o VALERI SAENZ, MARIA DE LOS ANGELES MAZZANTI DI RUGGIERO |

valores éticos que se resaltan en la gufa: equidad, bien
comtin, solidaridad, reciprocidad, confianza, cuidado,
eficacia, proporcionalidad, respeto y dignidad son igual
de vilidos para las EID (41).

Algunas EID producen secuelas fisicas como desfigura-
cién, y la mayorfa genera efectos sociales como el estigma
social; asi, a pesar de los esfuerzos las personas con EID
son discriminadas y estigmatizadas. Esto indica que la
desatencion de las poblaciones, sea por su pobreza, su
religion o por la dificultad en el acceso a los medica-
mentos produce finalmente ese quedar marginadas y
apartadas de la posibilidad de un reconocimiento social,
laboral y politico.

Responsabilidad social y salud

Elarticulo 14 de la Declaracién Universal sobre Bioética
y Derechos Humanos sefiala que: “1) La promocion de
la salud y el desarrollo social para sus pueblos es un co-
metido esencial de los gobiernos, que comparten todos
los sectores de la sociedad” (33).

Por su parte, segiin la OMS, la promocién de la salud
es el proceso que le permite a las personas incrementar
el control sobre su salud; entre los procesos descritos se
encuentran las modificaciones en las comunidades y en
los sistemas, como por ejemplo, el disefio de programas
que garanticen el acceso a los servicios de salud (42).

En este sentido la comunidad internacional ha reconoci-
do la necesidad de estimular la inversién para mejorar la
preparacion y la respuesta a las amenazas de las enferme-
dades infecciosas. El primer paso se logré al reconocer la
existencia de las EID y su relacién con la pobreza, la 66*
Asamblea Mundial de la Salud de la OMS adopt6 en mayo

del afio 2013 la Resolucién WHA66.12 que instaba a los
Estados miembros a intensificar e integrar medidas, y
proseguir las inversiones destinadas a mejorar la salud
y el bienestar social de las poblaciones afectadas (43).

La adopcion por la OMS de un nuevo plan de investiga-
cién y desarrollo para la activacién rdpida de actividades
a fin de abordar futuras epidemias es un paso positivo
hacia esa preparacién. Ademds, hay otras iniciativas
importantes de fundaciones, como la fundacién Bill y
Melinda Gates, que se han comprometido en investigacién
y aportan fondos econémicos para abordar las amenazas
que suponen las enfermedades infecciosas (44).

... 2. Teniendo en cuenta que el goce del grado
méximo de salud que se pueda lograr es uno de
los derechos fundamentales de todo ser humano
sin distincién de raza, religion, ideologfa politica
o condicién econémica o social, los progresos
de la ciencia y la tecnologfa deberfan fomentar:

a) El acceso a una atencién médica de calidad y
a los medicamentos esenciales, especialmente
para la salud de las mujeres y los nifios, ya que
la salud es esencial para la vida misma y debe
considerarse un bien social y humano (33).

Las EID son menos estudiadas que otras enfermeda-
des, como por ejemplo las neoplasias, las enfermedades
cardiovasculares entre otras, que tienen afios de vida
ajustados por discapacidad similares a algunas EID.
Pécoul menciona que “la mayorfa de los medicamentos
utilizados en el tratamiento de las EID fueron desarro-
llados en tiempos coloniales, son ademés con frecuencia
caros, dificiles de administrar, de tolerar y generan
resistencia” (45).
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Por otra parte, un articulo publicado en el afio 2002
menciona que la industria farmacéutica sostiene que la
investigacién y el desarrollo son demasiado costosos y
riesgosos para invertir en enfermedades de baja rentabi-
lidad, y que las iniciativas piblicas y privadas han tratado
de superar esta limitacion del mercado mediante paque-
tes de incentivos y asociaciones publico-privadas (46).

Este panorama mejoré luego de la declaracién de Lon-
dres del afio 2012, que tiene como objetivo “controlar
o erradicar” 10 de las 18 EID antes del afio 2020. A
este compromiso se unieron un total de 13 compaiifas
farmacéuticas, los gobiernos de Estados Unidos, Reino
Unido y Emiratos Arabes Unidos, la Fundacién Bill y
Melinda Gates, el Banco Mundial y otras organizaciones
del campo de la salud (47).

A pesar de lo anterior, los esfuerzos de compafiias como
Sanofi, que produce el medicamento melarsoprol (cada
lote contiene 8000 viales) para el manejo de la tripano-
somiasis africana humana, una patologfa en eliminacién
que cada vez requiere de cantidades mds pequefias de
este firmaco, desperdicia la mayorfa de los viales por no
utilizacién o por fecha de vencimiento; aun asi, Sanofi
y la OMS firmaron un primer acuerdo de cinco afios
para combatir la enfermedad del suefio en el 2001. En
el 2011 se firmé un tercer acuerdo de 5 afios con el
objetivo de eliminar la enfermedad del suefio y mejo-
rar la gestion de la leishmaniasis, la dlcera de Buruli y
la enfermedad de Chagas. Sanofi se comprometi6 con
respaldo financiero y donacién de medicamentos, y ha
contribuido con total de 75 millones de délares ame-
ricanos durante los tdltimos 15 afios (2001-2016) (48).

En relacién con la salud de las mujeres y los nifios, el
informe de medicamentos Index del afio 2014 (49)

menciona que el 72% de todos los nuevos productos
farmacolégicos que se encuentran en fase de desarrollo
son destinados para patologias como infecciones de las
vias respiratorias inferiores, diabetes, cirrosis, VIH/sida,
malaria, diarrea, tuberculosis, enfermedad pulmonar
obstructiva crénica (EPOC), meningitis y enfermedad
de Chagas, y la menor atencién se presta a la atencion
materna y neonatal (49).

b) El acceso a una alimentacién y agua adecuadas.
Como se menciond, las EID afectan a poblaciones que
carecen de acceso a atencién de salud, agua potable,
medios adecuados de saneamiento, vivienda, educacién
e informacién; por lo anterior, en el afio 2015 la OMS
lanz6 la estrategia mundial “Agua, saneamiento e higiene”
(WASH por sus siglas en inglés).

El suministro de agua potable segura, el saneamiento
y la higiene son una de las cinco intervenciones clave
dentro de la hoja de ruta mundial de las EID. Sin em-
bargo, hasta la fecha, el componente de WASH en la
estrategia ha recibido poca atencion y el potencial de
unir los esfuerzos del sector WASH y de las EID en
gran parte se mantiene sin explotar (50); ademas, cerca
de un tercio de la poblacién mundial (2,4 mil millones)
carece de acceso a servicios de saneamiento adecuados,
mientras que casi mil millones de personas practican la
defecaci6n al aire libre y 663 millones no tienen acceso
a fuentes mejoradas de agua potable (51).

En el informe de la estrategia WASH se menciona que:
“las EID y el acceso deficiente a WASH contribuyen a
un ciclo vicioso de pobreza y enfermedad, ademds de
generar una carga considerable alos sistemas de salud de
por si sobrecargados. Por ejemplo, se estimé que el costo
econémico mundial del tracoma debido a la productivi-
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LA OMS EsTIMA QUE CADA DOLAR INVERTIDO EN AGUA Y SANEAMIENTO DARA COMO
RESULTADO UN RETORNO DE MAS DE CINCO DOLARES EN BENEFICIO PARA LA SALUD.

dad perdida en el afio 2003 fue de 5,3 mil millones de
délares americanos por afio” (50). En cambio, la OMS
estima que cada délar invertido en agua y saneamiento
dara como resultado un retorno de mas de cinco délares

en beneficio para la salud (52).

Elinforme de seguridad alimentaria de la FAO, publicado
en el afio 2015, menciona que alrededor de 795 millones
de personas padecen desnutricién a nivel mundial (53),
y en las regiones geograficas rurales de Africa Subsaha-
riana, donde las EID son prevalentes, se estima que hay
alrededor de 220 millones de personas hambrientas; el
nimero de personas desnutridas aumenté 44 millones
entre los afios 1990 al 2016, y menos de 1 de cada 4 ha-
bitantes est4 en condiciones adecuadas de nutricién (53).

La poblacion es también mds vulnerable a las enferme-
dades asociadas con el consumo de productos pecuarios,
y estd en riesgo de sufrir enfermedades zoonéticas como
la cisticercosis y otras enfermedades parasitarias y de
origen alimentario. Ademds, los vectores, el agua y el
medio ambiente también pueden ser fuente de EID
zoonoticas.

Previamente se mencioné que las EID tiene una doble
carga, ya que tanto las personas como sus animales estan
involucrados. Por tanto, no solo hacen que los miembros
de la familia se enfermen, sino que, al mismo tiempo,
limitan la productividad de la agricultura y el ganado.

c¢) La mejora de las condiciones de vida y del medio
ambiente.

Condicién de vida, medio ambiente y EID confluyen en
las zonas geograficas tropicales restringidas y aisladas del
mundo, donde concurren factores climaticos, vectores,
huéspedes susceptibles y condiciones socioeconémicas
precarias. Mantilla, al respecto, menciona que “la desa-
tencion de las EID ocurre cuando la inequidad mundial
se combina con el aislamiento geogréfico” (40).

El ambiente es un fuerte determinante biosocial en las
EID, yla deforestacién es también un factor importante
que promueve la expansion los vectores asociados a las
EID, esta relacion ha sido confirmada en leishmaniasis
(54). Igualmente, proyectos hidroeléctricos a gran escala,
en los que surgen cuerpos de agua dulce pueden favo-
recer la proliferacién de caracoles acudticos que estan
relacionados con la transmision de la esquistosiomiasis;
estas represas también son propicias para la cria de lar-
vas de zancudos (55); adicionalmente, el movimiento a
gran escala de poblaciones humanas hacia las regiones
rurales conlleva la destruccién del medio ambiente,
favorece las condiciones de hacinamiento y la aparicion
de vectores (56).

Es importante mencionar que condiciones de vivienda
inadecuadas son un factor de riesgo determinante para
la transmisién de EID, por ejemplo, paredes de barro
agrietado, techos de paja, suelos de tierra himedos o
falta de plomerfa interior pueden obstruir y complicar
los esfuerzos de control de vectores y aumentar la ex-
posicién a enfermedades como dengue, leishmaniasis,

filariasis linfitica y enfermedad de Chagas (57).
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d) La supresién de la marginacion y exclusion de personas
por cualquier motivo.

Esta problemdtica fue tratada en el apartado de discri-
minacion.

e) La reduccion de la pobreza y el analfabetismo.

La carga desproporcionada de EID en las poblaciones
pobres se atribuye a varios determinantes sociodemo-
gréﬁcos y socioeconémicos, como se menciond; las
condiciones de vida de la poblacién incluyen factores
sociales como el analfabetismo, la malnutricién, las malas
condiciones de vida y el desempleo.

El articulo 14 de responsabilidad social y salud destaca
la pobreza como un detonante de lainequidad. Leén, en
su trabajo “Pobreza, vulnerabilidad y calidad de vida en
América Latina. Retos para la bioética”, menciona que:

... la calidad de vida es parte de la dignidad de
la persona y, por ello, es una finalidad —quizs la
primera— de la medicina y de las politicas pi-
blicas de salud. En ella se fundamenta un deber
ético de ayudar a los demds para que dejen de
estar vulnerados en sus derechos y necesidades
bésicas, para que sean menos vulnerables y para
que disfruten de la mejor situacién posible de
libertad y de vida auténoma plena (58).

Por su parte, Herrera et al. mencionan que:

... el mundo sigue esperando que los organismos
multilaterales, los Gobiernos nacionales y todos los
centros de poderes que han posibilitado engen-
drar esta sociedad desigual le den un trato ético
a la miseria, no como un acto de beneficencia,
sino como acciones que reivindiquen la dignidad

de los pueblos, socavada por el imperio de los
mercados y las estadisticas. En contrapresta-
cién a los cumplidos morales, de los ricos hacia
los pobres, se requiere aplicar una verdadera
reestructuracion al mecanismo de cooperacion
internacional que reivindique en la categorfa de
pobre un fenémeno sociolégico con profundas
raices histéricas. En consecuencia, la sociologfa
de la pobreza debe evitar caer en la economia de
lalimosna. Lavida debe prevalecer en un contexto
de igualdad, equidad, en fin, una justicia social
como imperativo bioético (59).

En este sentido, Adela Cortina menciona que:

... una sociedad demuestra su dignidad cuanto
mds cuida a los vulnerables: nifios, ancianos y
personas con discapacidades. [ ...] Los que mueren
de hambre o malaria, [...] tienen dignidad, y los
que somos indignos somos nosotros, que no debe-
riamos poder dormir hasta que ellos no disfruten
efectivamente de los mismos derechos (60).

En relacién con las EID, actualmente prevalecen, y
pueden ser considerados factores de riesgo que per-
petian las EID, la falta de promocién de la salud y el
desarrollo social, el pobre acceso a servicios de salud
de calidad y medicamentos, asi como la malnutricién,
la falta de agua potable, la marginacién, la pobrezay el
analfabetismo. A pesar de que la responsabilidad social
y la salud fueron incluidas como parte de la orientacién
social de la bioética en la declaracién, y que incorporan
las realidades de inequidad existentes en los paises
afectados por EID, estos aspectos atin no se garantizan
en su totalidad.
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A dos afios del 2020 consideramos que las metas de
eliminacion y erradicacién planteadas por la OMS para
cada una de las 18 EID siguen distantes. El enfoque
de las intervenciones de atencién a las EID debe ser
interdisciplinario, basado en los aspectos biolégicos,
ambientales, socioeconémicos y politicos. Asimismo,
la lucha contra las EID debe “elevar” el enfoque a la
persona y no solo a la patologia.

PROPUESTAS

Segtin la OMS, el andlisis de los determinantes sociales
asociados a las EID es extraordinariamente complejo
debido a su naturaleza heterogénea y a su diverso perfil,
por lo anterior propuso seis estrategias para abordar los
determinantes sociales, los cuales se presentan en la tabla 2.

Tabla 2. Estrategias propuestas por la OMS
para el abordaje de las EID

Determinante social

Estrategia

Saneamiento y agua

potable

Identificar los vinculos entre los determi-
nantes sociales del acceso al agua y el sa-
neamiento con respecto a las EID.

Factores ambientales

Mostrar el impacto de las variables am-
bientales en las EID.

Servicio de salud para
las poblaciones migra-
torias

Mejorar las politicas para reducir la vul-
nerabilidad de los trabajadores migrantes,
los refugiados y las victimas de desastres
expuestos a las EID.

Desigualdad sociocul-
tural y de género

Identificar los factores socioculturales que
conducen al acceso desigual al tratamiento
de las EID.

Pobreza

Mitigar la pobreza como estrategia para re-
ducir la incidencia de las EID.

Evaluacién y vigilan-
cia del riesgo

Establecimiento de una evaluacién inter-
disciplinaria de riesgos, creacién de siste-
mas de vigilancia, alerta temprana, recolec-
cién de datos y planificacion a largo plazo.

Fuente: tomado y modificado de Aagaard-Hansen et al. y Bishwajit

et al. (61, 62).
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Lo anterior supone que las EID no solo requieren de
intervenciones relacionadas con los determinantes
sociales, sino que se deben fortalecer los programas
de control, se debe innovar con mejores tecnologias
diagnésticas y fortalecer los programas de tratamiento;
sin embargo, el abordaje interdisciplinario que propone
la OMS puede y debe ser analizado desde los derechos
humanos y la bioética.

Adicionalmente, la OMS ha incluido en su pagina web
(63) otras prioridades, junto con sus metas, objetivos
y estrategias, para el abordaje de las EID. Se incluyen
cinco prioridades ya que agua, saneamiento e higiene
ya fueron abordadas. Se refieren a continuacion.

Globalizacion de la indiferencia

Una solucion bésica que podemos implementar para
superar lo que el papa Francisco ha denominado la “glo-
balizacién de la indiferencia” y avanzar en el bien comin
es tomar medidas decisivas contra las EID: ampliar la
cobertura del tratamiento para reducir la prevalencia
actual, avanzar en la investigacién y el desarrollo de
nuevas herramientas diagndsticas, lograr su eliminacion
en los préximos afios a fin de garantizar los derechos
bésicos y la dignidad de los pacientes, y combatir todas
las formas de estigma y discriminacion (64).

Disponibilidad de medicamentos

Respecto al acceso a medicamentos y su disponibilidad,
luego de la revisién bibliogréfica se observa que la in-
dustria farmacéutica ve poco rentable el desarrollo de
nuevas moléculas, con el argumento del costo y la baja
incidencia de estas enfermedades al ser comparadas
con las enfermedades crénicas. Por lo anterior, optar
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Tabla 3. Prioridades propuestas por la OMS en el ano 2018 para el abordaje de las EID

Prioridades EID

Estrategias

EID

Quimioterapia preventiva y
control de la transmisién

Coordinacion de las estrategias globales que permitan la
administracién de quimioterapia preventiva y la capacita-
cién para lograr el control y eliminacién de las EID.

“Cisticercosis, dracunculosis (enfermedad del
gusano de Guinea), infecciones por tremdto-
dos transmitidos por los alimentos, filariasis
linfética, oncocercosis, esquistosomiasis y hel-
mintiasis transmitida por el suelo... control
del tracoma cegador” (63).

Manejo innovador
e intensificado de
enfermedades

Fomentar el desarrollo y la implementacién de herra-
mientas de control. Aseguramiento de la participacién de
programas nacionales de control.

“Ulcera de Buruli, enfermedad de Chagas, tri-
panosomiasis africana humana, leishmaniasis

y pian” (63).

Ecologia y Gestién de
Vectores

Control de herramientas y tecnologias menos peligrosas
para el ser humano, como los pesticidas.

EID transmitidas por vectores.

Enfermedades zoondéticas
desatendidas

“Requieren esfuerzos de colaboracién intersectoriales
de los sistemas de salud humana y animal y un enfoque
multidisciplinario que considere las complejidades de los
ecosistemas donde los seres humanos y los animales co-
existen. Prevenir y mitigar su aparicién en humanos re-
quiere control y, cuando sea posible, la eliminacién de las
enfermedades en sus reservorios animales” (63).

EID zoondticas.

Fuente: World Health Organization (63).

por la donacién de medicamentos, como se hace desde
la declaracién de Londres del afio 2012, es una solucién
parcial en este aspecto. Consideramos que una posible
soluci6n en este campo es producir moléculas que tengan
espectro para el manejo de enfermedades infecciosas
atendidas y EID, por ejemplo: la anfotericina b liposomal
es una molécula con una amplia efectividad en patologfas
fingicas invasoras causadas por: Candida, Aspergillus
y Cryptococcus; esta molécula recientemente ha de-
mostrado una eficacia leishmanicida muy elevada, y su
toxicidad comparada con la anfotericina B convencional
es significativamente menor (65).

En este sentido, una “solucién rentable” (beneficio que
compensa la inversién o el esfuerzo que se ha hecho)

es producir la misma cantidad de viales necesarios para
recuperar la inversion y donar un porcentaje de esta
produccion a paises desatendidos en esta patologia.

Distribucion de medicamentos

La distribucién masiva de medicamentos es una practica
comin que se realiza para el manejo y control de las
EID, esta administracion se realiza a poblaciones ente-
ras, independientemente del estado de enfermedad de
los individuos. En patologias como helmintiasis se hace
la entrega de albendazol de manera anual o bianual,
y para tracoma se administra azitromicina. Desde un
enfoque bioético, la administracién masiva de medi-
camentos debe incluir el consentimiento informado de
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la poblacién, contar con herramientas de diagnéstico
ripido y debe estar acompafiada de un programa de
prevencion de la enfermedad.

Investigacion

En el campo de la investigacién en ciencias bésicas, como
se menciond, entre los afios 1975 y 2000 solo el 10 %
de los recursos mundiales de investigacion y desarrollo
se destinaron a las EID. A pesar de lo anterior, todos
los agentes etiol6gicos de EID, excepto Paragonimus,
tienen descritos sus genomas; la comprension molecular
ha esclarecido el mecanismo de accién de los fAarmacos,
ha permitido el desarrollo de vacunas, y ha proporciona-
do las herramientas para el establecer el perfil génico,
quimico y el mapeo de nuevas las estructuras blanco de
nuevos farmacos.

Asi las cosas, la promocién de la investigacién en ciencias
basicas de las EID debe contemplar estudios que be-
neficien con nuevo conocimiento a las poblaciones més
vulnerables, para que contemos a futuro con herramientas
diagndsticas més eficaces —sobre todo para EID que se
manifiestan tardiamente luego del contagio—, vacunas
y nuevos medicamentos.

En consecuencia, la alarma actual de la OMS sobre la
resistencia antimicrobiana ha sefialado la necesidad de
una inversion adicional en medicamentos antibacterianos
y el compromiso de las compatiifas farmacéuticas con esta
drea de investigacion (66); por tanto, serfa interesante que
las propuestas de investigacién tengan en cuenta que estas
moléculas, alas que con gran probabilidad las bacterias
serdn resistentes a corto plazo, tengan espectro para
agentes etiolégicos causantes de EID.

Un ejemplo que ilustra lo anterior es lograr investiga-
ciones con equipos interdisciplinarios como se hizo para
malaria y hepatitis C. La malaria cuenta en la actualidad
con el desarrollo de nuevos farmacos (67), este adelanto
ha sido posible gracias a la unién de la industria, las aso-
ciaciones ptblico-privadas y la academia. Con respecto
a la hepatitis C, el reciente desarrollo exitoso de una
serie de nuevos farmacos y combinaciones de farmacos
muestra que cuando el conocimiento, el esfuerzo, las
habilidades, las instalaciones y la inversién se combinan
entre la academia y la industria, los problemas pueden
resolverse rapidamente (68, 69).

Estigma y discriminacion

Alrededor del problema ético que supone la estigmati-
zacion y la discriminacién, “la difusién de informacién
es una condicién necesaria para fomentar la toma de
conciencia e impedir la estigmatizacién, que es a la vez
causa y consecuencia de las EID” (70).

Un enfoque en el que la persona se eleve por encima
de su patologia puede lograrse mediante el uso de las
narrativas, el arte y las humanidades médicas. Nuestra
experiencia como docentes de la asignatura electiva En-
fermedades infecciosas a través del arte nos ha permitido
confirmar que promover el desarrollo del razonamiento
moral es aprovechar el arte para unir ciencia y ética.

Educacion y EID

La educacién en EID no solo debe impartirse en rela-
cién con la educacion en salud de la poblacién general
(pacientes, familiares, cuidadores), sino a los profesio-
nales de la salud. Una manera en la que la academia
puede comenzar a “atender a las EID” es mediante la
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inclusi6n de estas patologias en los programas de estudio
de carreras como medicina, enfermerta, fisioterapia y
trabajo social.

Erreaet al. realizaron un estudio transversal entre estu-
diantes de una facultad de medicina en Per, en el que
participaron estudiantes de diferentes semestres, para
evaluar su conocimiento de las EID mediante una en-
cuesta piloto compuesta por dos bloques de 10 preguntas
cortas. Encontraron que el conocimiento total mostré
una tendencia creciente a través del plan de estudios de
siete afios. Los conocimientos clinicos parecfan mejorar
hacia el final de la carrera, mientras que los conceptos
sociodemograficos y epidemiolégicos solo mostraron
progreso los primeros 4 afios, y permanecieron estaticos
el resto de los afios curriculares (71). Por lo anterior, se
hace necesario integrar las EID a los programas curri-
culares de formacién del personal de salud.

“Regala un pescado a un hombre y le daras alimen-
to para un dia, ensénale a pescar y lo alimentaras
para el resto de su vida”

Un programa de microcrédito implementado por orga-
nizaciones no gubernamentales (ONG) hace pequefios
préstamos a grupos de mujeres organizadas en zonas
rurales de Bangladesh (72, 73); asimismo, la provisién
de dinero a hogares pobres o vulnerables con el fin de
permitirles salir de la pobreza es una forma de proteccién
social. El programa de microcrédito se ha implemen-
tado, por ejemplo, en pacientes con tuberculosis, por
medio de préstamos que les permitan su crecimiento
econémico; a cambio del crédito a los pacientes se les
puede exigir (no es de obligatorio cumplimiento) que sus
hijos sean inscritos en la escuela, la asistencia a talleres

de educacién en salud, o regresar obligatoriamente cada
dia a recibir su tratamiento (74).

El programa de microcrédito puede ser parte de la
solucién al determinante social de la pobreza, que no
solo se relaciona con la falta o ausencia de recursos
econdmicos, sino con la desnutricién, el analfabetismo,
la ausencia de agua potable, saneamiento y el déficit de
los sistemas de salud.

Incluir a la bioética en el debate

Alves-Andrade et al. sefialan que “la bioética es un drea
del conocimiento transdisciplinar, compleja, vincula-
da a cuestiones relacionadas con la vida, la salud y el
medio ambiente, tiene la capacidad de proporcionar
andlisis de mayor claridad y transparencia, revelando los
presupuestos que movilizan los saberes y las précticas
en salud” (75).

Los profesionales de la bioética, al analizar el escenario
de las EID, deben reconocer como un factor que impide
la equidad y la solidaridad con los paises més vulnerables
el aislamiento geogréfico que tienen las poblaciones afec-
tadas, por estar en paises periféricos con alto indice de
pobreza. Igualmente, pueden analizar las consecuencias
que trae el poco o nulo desarrollo de nuevos farmacos
por parte de la industria farmacéutica, quizas debido al
subregistro de algunas enfermedades y ala falta de recursos
para que las poblaciones accedan a los medicamentos.
Este aspecto colaborarfa con las prioridades planteadas
por la OMS en la prevencion de las EID.

Sila OMS espera que se disefien sistemas innovadores
para la atencion de estas enfermedades, los servicios de
salud de esas zonas deben responden a esta necesidad
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SIN LA PARTICIPACION DE LA COMUNIDAD EN LAS SOLUCIONES SERA MUY DIFICIL ALCANZAR

OBJETIVOS A LARGO PLAZO Y CAMBIOS EN LA CULTURA DE LA HIGIENE Y DE LA SALUD.

con laformacion de especialistas y el desarrollo de nuevos
métodos diagnésticos.

La Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos
Humanos de la Unesco hace un llamado para atender
a las personas y poblaciones que estdn con una gran
necesidad de alcanzar laigualdad, la justicia y la equidad
frente ala desatencion en salud. Las enfermedades aqui
descritas llevan a una mayor discriminacién y estigma-
tizacion, y aumentan la brecha entre los paises ricos y
pobres. Pareciera que el interés por la responsabilidad
social y la salud de los mds favorecidos no contemplara
los ODS para los mas desfavorecidos.

Por tanto, es necesario fomentar proyectos de investi-
gaci6n transdisciplinaria en los que se lleve a cabo un
trabajo colaborativo y formativo entre las comunidades
afectadas, los investigadores, los estamentos guberna-
mentales, los tomadores de decisiones, y los profesionales
de la salud y de las ciencias veterinarias.

Un punto de vista presentado por Iltis y Matthews en
el 2017 (76) incluye organizar agendas que identifiquen
aspectos clave como determinar el foco de los esfuerzos,
las patologias a las que se dirigirdn los esfuerzos, cudles
serfan los objetivos a corto y mediano plazo, y cudl es la
atencién que se dard ala prevencién y al tratamiento (76).

Con respecto a la salud piblica se han presentado emer-
gencias como la del ébola, en las que la investigacién y
los ensayos clinicos se aceleraron por el impacto a gran
escala producido por esta enfermedad (77). Esto es

una alerta para la atencién de las EID, ya que algunas
podrian llegar a presentarse como epidemias en los
paises afectados y luego, por razones de migraciones de
las personas o impactos ambientales, perturbar a paises
desarrollados. Serfa de justicia que las investigaciones
se realizaran antes, no en el momento en que un pais se
ve amenazado por al agente.

El debate ético en relacién con las EID debe ser igual de
incluyente e importante como lo es el debate alrededor
de temas como el aborto, la clonacién, etc. La reflexion
centrada en la persona, que algunas veces puede verse
como “invisible” por padecer una EID, debe prevalecer
sobre las cuestiones econémicas y sociales. El camino atin
es largo, un poco desalentador, pero vale la pena iniciarlo.

CONCLUSIONES

La propuesta de soluciones asume principalmente ocho
aspectos que se consideran clave: 1) superar la “glo-
balizacién de la indiferencia” que hace que los paises
afectados no sean atendidos; 2) lograr que el acceso y la
disponibilidad de medicamentos sea real en esas regiones
con la apertura de sedes de industrias farmacéuticas que
permitan fabricar moléculas a un costo accesible para esas
poblaciones; 3) afianzar la obtencién de consentimien-
tos informados cuando se lleve a cabo una distribucién
masiva de medicamentos, de modo que la comunidad
aprenda incluso como protegerse de las EID; 4) lograr
que los paises ricos destinen recursos para la investiga-
cién en ciencias bésicas en la obtencién de vacunas y
moléculas apropiadas y de ficil distribucién; 5) realizar
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investigaciones basadas en el trabajo en equipo entre las
diferentes universidades y empresas, para lograr asi una
optimizacion de recursos; 6) vencer la estigmatizacion
y la discriminacién con la educacién, crear programas
de difusién de informacién para evitar que sean vistas
como castigo y aislamiento, y lograr que se detecten a
tiempo; 7) educar alos profesionales de la salud para que
puedan atender prontamente a las poblaciones afectas,
y planear curriculos que incentiven la investigacion en
las EID; 8) apoyar el desarrollo sostenible de las regio-
nes afectadas con proyectos de emprendimiento que
propicien un ambiente saludable y seguro.

Se sugiere incluir la bioética en el debate sobre las EID
para hacer visibles estas enfermedades, y no solo discutir
sobre temas como la clonacién, el aborto, la eutanasia
o los transgénicos. Hace falta analizar esta tematica a
profundidad para que desde los Comités de Bioética
puedan plantearse soluciones como las expuestas en
esta reflexion.

Parte del camino para llegar a soluciones adecuadas
estd en abordar de modo interdisciplinario el proble-
ma. Incluso se hace necesario realizar investigaciones
transdisciplinarias en las que la academia se una con los
estamentos puiblicos y politicos, con la empresa privaday,
especialmente, con la comunidad de esas regiones afec-
tadas porla EID. Sin la participacién de la comunidad en
las soluciones serd muy dificil alcanzar objetivos a largo
plazo y cambios en la cultura de la higiene y de la salud.
Finalmente, se espera que en un futuro se emprendan
investigaciones dirigidas a mejorar la atencién de las EID
y asi encontrar medios para implementar las soluciones
planteadas a lo largo de esta revision.

Conlflicto de intereses: ninguno declarado.
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