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Bl Prélogo.

Con gran satisfaccién recibi la solicitud de la Fundaciéon Huésped
para redactar el Prélogo de esta nueva edicion de la “Guia de Buenas
Précticas Etico Legales en VIH/sida”, no sélo por el profundo respecto
que siento tanto por la fundacion como por su Presidente, el Dr. Pedro
Cahn, por su proficua e inagotable labor a favor de los derechos de los
afectados por el virus, sino también por el Dr. Ignacio Maglio, Coordi-
nador de la obra, en quien reconozco a un referente en todos los temas
centrales de la Bioética, en particular, de todo aquello relacionado con el
derecho a la salud.

Este beneplacito se vio gratamente acrecentado al leer el presente
texto, en el cual se insiste de manera valiosa en uno de los temas axiales
de mi actividad como maxima responsable del Ministerio Publico de la
Defensa de la Republica Argentina: la necesidad de que todos los ha-
bitantes de nuestro pais conozcan los derechos que les otorgan tanto
los instrumentos internacionales de derechos humanos como las leyes
internas y que cuenten con el asesoramiento necesario para exigir tales
derechos cuando les son injustamente negados.

En efecto, mi experiencia me demuestra que la Republica Argentina
es un verdadero modelo para la regién en lo que a adherir a convenios in-
ternacionales de derechos humanos se trata; es mas, se ha dotado a los
principales instrumentos de esa naturaleza de jerarquia constitucional,
y también se han dictado numerosas leyes dirigidas a proteger a quie-
nes se encuentran en especial condicién de vulnerabilidad. Sin embargo,
aquellos a quienes esas normas estan destinadas no las conocen, no las
comprenden o no saben como exigir su cumplimiento. Esta situacién, de




por si grave, se ve empeorada porque en humerosos casos tampoco los
operadores judiciales -ni los agentes estatales en general- conocen esas
normas ni asumen su responsabilidad en punto a hacerlas realidad.

Esta circunstancia fue expresamente reconocida por la Cumbre Judi-
cial Iberoamericana, organismo integrado por las maximas autoridades
judiciales de Iberoamérica, al admitir que la administracién de justicia
es un ambiente hostil para quienes mas necesitan de su actuacion, re-
conociendo que el acceso a la justicia, pese a ser un derecho humano
fundamental, en la practica es casi una utopia.

Por eso es tan trascendente el contenido de esta Guia destinada a
hacer conocer a todos los ciudadanos los derechos de quienes son por-
tadores o enfermos de VIH/sida, para que asumamos que la dignidad
humana es la fuente de la que emergen tales derechos y para que todos
colaboremos, desde nuestros distintos lugares en la sociedad, a la cons-
truccién de una comunidad mas justa y mas solidaria.

A tal fin resulta particularmente util el Capitulo |, donde se realiza un
ajustado relevamiento de los principios de interpretacion que deben regir
en la materia, se efectia un completo repaso sobre los instrumentos de
derechos humanos que abordan la comprension y el tratamiento de la
epidemia, destacandose la labor realizada por ONUSIDA y se aborda un
tema de gran importancia: el conflicto existente entre los derechos de
Propiedad Intelectual relacionados con el Comercio y la salud pubica. En
efecto, habiéndose afirmado ya en el texto que la epidemia no configura
s6lo un problema médico, sino también un grave problema social, y que
la pobreza, la exclusién y la discriminacién son los verdaderos factores
que impiden controlarla, se resalta el conflicto existente entre los obje-
tivos de las grandes empresas farmacéuticas y las necesidades de la
salud publica que no logra garantizar el acceso a los medicamentos de
los grupos mas vulnerables.

También en este Capitulo se desarrolla la ultima versién de las “Direc-
trices Internacionales vinculadas a los Derechos Humanos y VIH/sida”
elaboradas por ONUSIDA vy la Oficina del Alto Comisionado de las Na-
ciones Unidas para los Derechos Humanos, y se compara la realidad de
nuestro pais y lo que postula cada una de esas directrices.

Como Defensora General de la Nacidén debo detenerme brevemente




en el comentario que se efectla a la séptima directriz que senala que los
estados deben general sistemas de promocion de derechos y empode-
ramiento de las personas con VIH/sida, “ademas de facilitar asistencia
juridica gratuita para ejercer efectivamente dichos derechos”. Al respec-
to sefialan que no existen servicios juridicos de asistencia y promocion
estatales para personas con VIH/sida y que todas las actividades son
realizadas por organizaciones no gubernamentales. Sin negar esta rea-
lidad y sin dejar de destacar el valiosisimo trabajo que realizan en este
ambito las ONGs no puedo dejar de puntualizar que, por lo menos en
el ambito federal y en algunas de las provincias que cuentan con una
defensa publica fuerte, la tarea de asistencia juridica y patrocinio legal
para lograr la concrecion de los derechos consagrados por las normas
vigentes puede y debe ser realizada por la defensa publica. El derecho
a la asistencia juridica gratuita, en particular para quienes carecen de
medios para contar con el asesoramiento de un abogado particular, esta
garantizado tanto por la Constitucion Nacional como por numerosas
Constituciones provinciales. Sin embargo es frecuente que los ciudada-
nos crean que la labor de los defensores oficiales se limita a la defensa
de los acusados en las causas penales, cuando ello de ningun modo
debe ser asi. Es mas, el Ministerio Publico de la Defensa de la Nacion es
el Uunico organismo estatal habilitado para denunciar al Estado ante los
organismos internacionales de derechos humanos, labor que perfecta-
mente puede conducir a llevar casos testigo ante las cortes internaciona-
les para reclamar derechos que, aunque son formalmente reconocidos,
en la practica no se cumplen.

Merece destacarse especialmente el Contenido del Capitulo Il, que
aborda el insuficientemente difundido tema del proceso de Consenti-
miento Informado y la importancia de una adecuada estrategia de con-
sejeria en la prevencion del VIH. El Capitulo siguiente aborda un tema
especialmente sensible, el derecho a la intimidad, sefialando que fue la
epidemia de VIH/sida la que demostré la necesidad de revitalizar la pro-
teccidn de la intimidad. En efecto, pese a todos los esfuerzos realizados,
la grosera violacion a esta regla en distintos ambitos, especialmente en
el laboral, condujo, en los primeros tiempos de la epidemia, a un sinnu-
mero de iniquidades.

Merece también destacarse el acapite de obligaciones del empleador
y, finalmente, el excelente capitulo destinado a las estrategias de acceso




al derecho a la salud. Pleno de ricas definiciones conceptuales propugna
habilmente métodos de solucion alternativa de conflictos y culmina con
una excelente guia de recursos sociales, imprescindible para orientar a
la poblacién hacia los lugares adecuados de contencion.

Es este, en resumen, un invalorable instrumento de trabajo para to-
dos aquellos que aun conservamos intactas la esperanza y las ansias de
luchar; para los que creemos que un mundo mejor es posible y estamos
absolutamente convencidos de que todos los seres humanos somos
iguales, que si el azar o el destino nos colocé a algunos de nosotros en
mejor situacién que al resto, tal posicion no nos da mas derechos, sino
que nos impone mayores obligaciones y la principal de ellas es luchar,
sin desmayo, por una sociedad que haga de la dignidad humana el bare-
mo rector para la equidad en los repartos.

Stella Maris Martinez
Defensora General de la Nacion




Hl Capitulo I.

1. Introduccion.

Luego de transcurrida mas de una década de la primera edicion de las “Guias
de Buena Préctica Etico-Legal en VIH/sida”, se evidencia una suerte de deuda
legal frente a la epidemia; la misma se manifiesta en la persistencia de la discri-
minacion, y en el desconocimiento e insuficiente utilizacion de las herramientas
normativas disponibles.

La violacién de los Derechos Humanos de las personas con VIH/sida, es una
cuestion global; en la Reunion de Alto Nivel de las Naciones Unidas sobre VIH/
SIDA, celebrada en el 2006, los lideres mundiales reafirmaron que “la plena rea-
lizacion de todos los derechos humanos vy libertades fundamentales para todos
es un elemento fundamental de la respuesta mundial a la pandemia del VIH/
SIDA”, no obstante ello se reconocié al mismo tiempo que luego de 25 afos de
la lucha contra el SIDA, este “elemento esencial” sigue siendo la pieza perdida.

A nivel local, por otra parte, en una reciente investigacién de alcance mun-
dial, denominada “indice de estigma en personas que viven con VIH”, llevada a
cabo en Argentina por la Fundacion Huésped y la Red de Personas viviendo con
VIH de Mar del Plata’, se ha encontrado que el 40.3% de los entrevistados no
conoce la Ley Nacional de SIDA N° 23.798 y del 60% que la conoce, un 53.4%
nunca leyé o discutio su contenido.

En ese mismo estudio, es preciso destacar que el 36%, especialmente las
personas de menor nivel educativo, desconoce la ley nacional que protege
los derechos de las personas con VIH/sida. También es significativo que entre
las acciones recomendadas para hacer frente al estigma y la discriminacion,




la primera mencionada fue “Defender y promover los derechos de todas las
personas con VIH".

Estos datos dan cuenta de la necesidad de difundir el marco legislativo vigen-
te, con espacios de discusién profunda, de manera que las personas con VIH/sida
se apropien efectivamente del mismo y puedan efectivizar sus derechos.

Es por ello que estas nuevas guias ampliadas y actualizadas encuentran un
nuevo sentido de oportunidad, orientado a difundir las mejores practicas ético-
legales, a partir del conocimiento de los fundamentos, principios y derechos
comprometidos en la promocién de mejores condiciones de vida para las per-
sonas con VIH/sida.

Los derechos fundamentales no pueden ser promovidos ni ejercidos mien-
tras no sean conocidos; una vez hecho ello, debe surgir con vehemencia la
cabal comprensién que nada se pide implorando compasion, sino desde el con-
vencimiento que la dignidad es la fuente de donde emanan los derechos, es por
ello que no se piden favores, se ejercen derechos.

2. Caracteristicas del VIH/sida.

El sindrome de inmunodeficiencia adquirida (sida) es una enfermedad infec-
ciosa cronica producida por el virus de la inmunodeficiencia humana (VIH) que
junto a otros factores asociados generan una deficiencia inmunolégica progre-
siva, que favorece la aparicion de las denominadas infecciones oportunistas,
como asi también distintos tipos de tumores.

El sida es una enfermedad infecciosa que provoca la inutilizacion progresiva
de los mecanismos de defensa del organismo, que usualmente utiliza para la
proteccion de distintas enfermedades.

El virus del VIH es el microorganismo que actia como principal responsable
de la aparicion del sida; solo ingresa al organismo humano, no produce en-
fermedad en los animales, y se aloja en los linfocitos CD4. Alli permanece en
estado de latencia durante un periodo variable de tiempo, que puede inclusive
durar anos.




En determinado momento el virus comienza a replicarse, a reproducirse, po-
tenciandose de tal forma la afectacion global del sistema inmunoldgico. En tales
circunstancias comienzan a manifestarse clinicamente las infecciones y tumo-
res, que se denominan enfermedades oportunistas y marcadoras de sida; ello
significa que la enfermedad se ha hecho presente en el cuerpo de la persona
que hasta ese momento solo se encontraba infectada por el virus VIH2.

Es preciso comprender que todas estas circunstancias fisiopatolégicas se
encuentran profundamente relacionadas y, sobre todo, condicionadas por las
circunstancias econdémicas, sociales y culturales, a tal punto que la incidencia
de la discriminacion especialmente en grupos vulnerables, acelera la apariciéon
de nuevas infecciones, aumentando la carga de sufrimiento y enfermedad.

En la actualidad, los tratamientos farmacolégicos disponibles de alta efica-
cia terapéutica permiten un mejor control del VIH/sida, prolongando en algunos
casos la apariciéon de enfermedades marcadoras y optimizando la respuesta
inmunolégica de las personas infectadas por el virus VIH, siempre y cuando
existan adecuadas redes de proteccion social que promuevan el efectivo goce
de los derechos de las personas con VIH/sida.

De todas formas y a pesar que la medicacion de alta eficacia, bajo algunas
circunstancias, pudo haber transformado al VIH/sida en una dolencia cronica
controlable y de baja letalidad; en la Argentina, circunstancias tales como la
discriminacion, la inequidad social y la ausencia durante afos de politicas publi-
cas activas y racionales de prevencion y tratamiento, han convertido al VIH/sida
en una dolencia en algunos casos inexorablemente fatal que afecta con mayor
virulencia a aquellos grupos mas marginados y desposeidos de la sociedad.

La posibilidad de desarrollar vacunas preventivas y terapéuticas para preve-
nir y tratar al VIH/sida parecerian estar cada vez mas alejadas; se ha manifesta-
do que mientras la inversion y la correspondiente ganancia empleada en el de-
sarrollo de nuevas drogas para el control de los afectados sea de tal magnitud
como la registrada en los tiempos que corren, no existira estimulo econémico en
el corto y mediano plazo para alcanzar resultados satisfactorios en el desarrollo
de vacunas efectivas®.




3. El VIH/sida y la declaracion de interés nacional.

La declaracion de interés nacional de la lucha contra el sida que impulsa
el articulo 1° de la Ley 23.798, debe considerarse como parte de la primera
respuesta normativa en Argentina, luego de transcurridos mas de seis afos de
epidemia por VIH/sida.

La tardia respuesta legislativa puede comprenderse desde la situacion pa-
ralizante observada en casi todos los sectores de la sociedad, impuesta por
la impronta de una novedosa “enfermedad pestilencial”, en donde solamente
parecian estar expuestos a su adquisicion algunos grupos aislados.

En aquellos tiempos el VIH/sida parecia estar asociado solamente a grupos
de riesgo, eran tiempos de la enfermedad de las cuatro “haches”: haitianos,
heroinbmanos, hemofilicos y sobre todo, homosexuales; una de las primeras
definiciones fue la de “peste rosa”, que mostraba desde lo subyacente, la res-
puesta homofdbica en los inicios de la epidemia.

El camino del estigma ha marcado hasta estos dias el rumbo de la epidemia;
la afectacion de los derechos fundamentales de las personas que viven con
VIH/sida es el dato saliente que modela el mapa epidemioldgico en cada region;
opera en estos casos una simple férmula: a mayor discriminacién, mayor infec-
cién por VIH, mayor nimero de enfermos y muertes asociadas al sida.

La declaracién de interés nacional tiene su fundamento en la necesidad de
contener la repercusién global negativa de la epidemia de VIH/sida; ésta ha
demostrado con toda crudeza, la profunda vinculacién entre los aspectos cul-
turales, entre ellos los juridicos, politicos, econémicos e ideoldgicos, y las cir-
cunstancias biomédicas que tradicionalmente se identifican con la infeccién por
VIH o el sida.

Esa relacion es de tal magnitud que aquellos aspectos llegan a definir, mode-
lar e impulsar el desarrollo y crecimiento de la epidemia, por ello el VIH/sida se
presenta como fendmeno global y enfermedad social, al mismo tiempo.

La consideracién del sida como enfermedad social, presupone comprender
al trinomio salud-enfermedad-atencién como el “objeto de la construccion de
saberes y practicas de los conjuntos sociales incluidos los especialistas, que
posibilitan su definicién, su reconocimiento, asi como las formas organizadas
de atencion™.




La enfermedad como simbolo tiene profunda vinculacién con lo social; en
aquella se reconoce las causas y consecuencias del desvio individual o colec-
tivo a un determinado orden. Hurgar el sentido de la enfermedad es, al mismo
tiempo, escudrifiar sobre determinada cosmovision de la sociedad.

La nocion de enfermedad de las personas no puede aislarse de la cuestion
social ya que es “necesario otorgarle un sentido fuerte a la idea segun la cual
las concepciones que los enfermos tienen de sus enfermedades y de sus cau-
sas, por ejemplo, ‘pueden’ ser muy individuales, pero seran hasta cierto punto
socialmente imitadas”.

Esta asuncién de la enfermedad como identidad personalizada es una cons-
truccidn relativamente reciente; para ello se recuerda lo que significaron la his-
toria de las epidemias a lo largo de los siglos: fendmenos colectivos y sociales
sin individuacién personal del enfermo, “enfermedades sin enfermos”.

Las descripciones de las epidemias se caracterizaban por los recuentos ge-
néricos sobre la cantidad de victimas, por la inexistencia de recursos para el
tratamiento y por la instauracién de mecanismos y politicas sanitarias colectivas
y restrictivas, como la deportacion, la cuarentena y el aislamiento, entre otras.

Algunos relatos® hacian hincapié en los partes epidemioloégicos consistentes
en el recuento de muertes previsibles, en la derogacion de normas, en huidas
generalizadas, en la proliferacion de saqueos y bacanales.

La epidemia conllevaba una fuerte carga denunciante de las relaciones so-
ciales, amenazando un determinado orden social, los mecanismos de lucha
contra la enfermedad “pestilencial” variaron a lo largo de la historia: en la
antigliedad se pretendia cura y compensacién a través de los sacrificios a los
dioses, pero cuando reaparece la peste en Europa en el siglo XIV dentro de
un orden social religioso cristiano-hegemonico, la enfermedad se considera
una prueba enviada por Dios con motivo de los desordenes terrenales; en
consecuencia, la cura se transforma en sanacion a través de la oracién y la
invocacion a la proteccién de santos.

Al mismo tiempo, comienzan a practicarse politicas sanitarias a partir de las
normas de higiene publica, con la ayuda del poder de policia sanitaria, con el
afan de conocer el “mal”, aislarlo y dominarlo.




Surgen en consecuencia practicas legitimadas por el Estado y la Medicina,
desde la Salud Publica, que impusieron el aislamiento y la exclusion de las per-
sonas afectadas, incluso, también de sus familias y ambitos de pertenencia.

El enfermo “portador” del “mal” se transforma en un sujeto de imputacion
de obligaciones, condenado, ademas moralmente, con un destino atado a las
politicas generales dadas desde el Orden Médico institucionalizado.

Algunas acciones de ese antiguo paradigma se reproducen ciclicamente con
la aparicion de nuevas epidemias, en especial cuando el modelo biomédico no
brinda respuestas eficaces. Un ejemplo elocuente de lo expuesto lo constituye,
desde sus inicios, la epidemia VIH/sida.

Es por ello que un marco regulatorio se torna necesario para contener el
epifendmeno de la discriminacion; en el caso de la Ley 23.798 la declaracién de
interés nacional debe interpretarse en el sentido de ser necesaria la implementa-
cién de politicas de estado en todos sus ambitos a través de sendos programas
de investigacion, prevencion y asistencia en VIH/sida; garantizando en todos los
casos el respeto por los derechos fundamentales de las personas con VIH/sida
a fin de evitar la medicalizacion y la discriminacion.

La declaracion de interés nacional se conecta con el principio de solidari-
dad publica; algunas acciones encaminadas a preservar aquel interés podrian
estar relacionadas con un sistema justo de distribucién de recursos en politicas
sanitarias de atencién primaria, secundaria y terciaria, como privilegiar la aten-
cién de los grupos mas vulnerables, como asi también se hace imprescindible
una provision continua y permanente de elementos materiales y espirituales que
garanticen la proteccién y el bienestar de los equipos sanitarios con trabajo en
VIH/sida.

El art. 1° de la ley prioriza ademas a la educacién como una de las estra-
tegias mas efectivas para el trabajo de la prevencién del VIH/sida; el Decreto
reglamentario establece en ese sentido que el tema sida debe ser incorporado
en los tres niveles de ensefianza: primario, secundario y terciario. Luego de mas
de veinte afios de vigencia de la norma, hasta hoy, desgraciadamente no se ha
cumplido en forma acabada con el mandato legal de actualizar la curricula es-
colar a la problematica del VIH/sida.




4. La Ley y las representaciones sociales en VIH/sida.

Las representaciones sociales han sido definidas como aquellas formas de
percibir, categorizar y significar que tienen los sujetos respecto a los procesos
técnicos, tedricos, valorativos, normativos y generales de la sociedad®.

Las representaciones con relacién al VIH/sida dan cuenta de los prejuicios
existentes en la comunidad, y constituyen un instrumento de observacion de los
conflictos y disputas entre valores e intereses, protagonizados por quienes ob-
servan determinado orden impuesto y por aquellos que al “portar” afecciones,
como el VIH/sida, son excluidos, tanto del conjunto de la sociedad, como en el
marco, a veces, de una institucién asistencial’.

El VIH/sida, como fendmeno eminentemente social, parte de considerar a
la misma como una construccion realizada por el hombre; a través de juzgar
ciertas condiciones del mundo natural y cargarlas de negatividad; reflejando los
valores de una sociedad determinada y gozando del grado de consenso nece-
sario para realizar aquella consideracioné.

La Medicina, para la construccion del sentido de enfermedad en VIH/sida,
fue paulatinamente incorporando definiciones propias de otras disciplinas so-
ciales, este proceso de apropiacion es una clara demostracion del fenémeno
denominado “medicalizacion de la vida social”. Ello significa que para la cons-
truccion del sentido de la patologia sera necesario definir conductas, con inde-
pendencia de lo biolégico o mas alla de lo fisiopatoldgico.

Para que el proceso de medicalizacidon pueda concretarse es necesario la
conjuncioén de algunos presupuestos®, tales como que cierta conducta sea de-
finida como un “problema” desde ciertos grupos de poder; que la institucion
que tradicionalmente podria haberse hecho cargo del problema se encuentre
limitada; que exista ambigliedad en los datos organicos concretos; que haya
un aparato productivo de tecnologia, aparatologia y farmacologia al cual echar
mano y que el “problema” sea aceptado como tal por la “clase médica”.

En el proceso de salud-enfermedad-atencién, con especial énfasis en VIH/
sida, se observa como la profesion médica es concebida como profesion moral
en un contexto social especifico.

En la relacién médico-paciente, a partir de relaciones diferenciales de poder,
el sujeto “enfermo” es convertido en “culpable” de su propia condicion, de su
conducta que posibilita la dispersién de la epidemia.
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En determinado momento', se vislumbraba que tanto la enfermedad como
la criminalidad definian comportamientos anormales; la enfermedad se cons-
tituia como anormalidad por su posibilidad de quitar estabilidad a un sistema
social a través de la violaciéon de normas “biomédicas”; mientras que la crimina-
lidad al vulnerar normas sociales, comprometia la vida social.

Esta primera aproximacion significd, a pesar de constituir un aporte nove-
doso, una visién naturalista y funcionalista, en donde los procesos de enferme-
dad-salud-atencién y delito-norma-control constituian situaciones dadas natu-
ralmente, descartandose la posibilidad de determinismo social e ignorando la
heterogeneidad cultural.

La diferencia palpable, en atencién a las causas de dichos comportamientos
anormales estaba dada por la presencia o no de intencionalidad en cada violacién
normativa; mientras exista “intencion” habra delito, y cuando la accion sea ininten-
cionada existira tratamiento. Las consecuencias sociales son distintas, al criminal
se lo castiga, y al enfermo se lo interna y se lo somete a tratamientos biomédicos.

El tratamiento como sancién preferida permitié que muchos comportamien-
tos se comenzaran a conceptualizar como enfermedad, sometidos al orden mé-
dico, portador de un saber prestigioso y creible.

La necesidad de tratamiento y control “médico” alcanza a aquellos compor-
tamientos que se catalogan como “anormales”, tales como el alcoholismo, la
adiccién a las drogas, el suicidio, la obesidad, la delincuencia, la violencia, los
problemas de aprendizaje y la infeccién por VIH, entre otros™.

Para evitar que aquellas representaciones sociales impregnen el discurso
médico vy juridico, es preciso trabajar en la construccién de un dique de con-
tencion al estigma, para ello se realizard un proceso de fundamentacion de los
derechos a la luz de los principios de dignidad y no discriminacién, pilares de
los Derechos Humanos.

5. Principios de interpretacion.

El art. 2° de la ley 23.798 introduce, en cinco incisos, pautas de interpre-
tacion a través del reconocimiento de derechos fundamentales derivados de
principio de dignidad de la persona humana.




El legislador ha establecido la necesidad de contar con un fuerte esquema
tuitivo de los derechos fundamentales de las personas que viven con VIH/sida,
como dique de contencién a la denominada 3° epidemia de sida, caracterizada
por la discriminacion social de las personas afectadas. La Organizacién Mundial
de la Salud (OMS) definio la primera y segunda epidemia de sida, como los mo-
mentos en que aparecen los primeros casos de personas afectadas de siday el
descubrimiento del agente de transmisioén, el virus VIH, respectivamente.

El Decreto Reglamentario establece que deberan respetarse las disposicio-
nes de la Convencién Americana sobre Derechos Humanos, conocida como
Pacto de San José de Costa Rica, aprobada por la ley 23.054 y de la ley anti-
discriminatoria, 23.592. Esta estipulacion del decreto resulta innecesaria, ya que
la validez y eficacia de aquellos instrumentos legales, como la de otros tantos
aplicables al contexto del VIH/sida, opera “per se”, es derecho vigente, inde-
pendientemente de la mencidn en el cuerpo de la ley 23.798.

Los principios, tanto de la ética médica, como juridica, son aquellas ideas
que brindan el marco dentro del cual deben desarrollarse las acciones humanas,
los principios indican de alguna manera el origen, “el principio”; otorgan funda-
mento y dan sentido, por ello son rectores y ordenadores.

Los principios tienen por definicion un alto grado de indeterminacion, giran
alrededor de ideas de contenido general; para la concrecion y aplicacion efecti-
va se requiere un trabajo que media entre el estudio de casos y la generalizacién
casuistica'.

El alto grado de indeterminacién y generalizacion de los principios no invali-
da en forma alguna sus connotaciones de orden practico; ya que los principios
como normas fundamentales tienen maximo provecho para: originar normas y
reglas derivadas, facilitan la interpretacion y orientan la resolucién de dilemas,
se constituyen en limites de permisibilidad de actos, tienen una funcién inte-
gradora que ayuda en la resolucién de problemas carentes de regulacion, entre
otras funciones practicas™ .

En los principios se fundan normas y reglas susceptibles de aplicaciéon con-
creta que instrumentalizan la posibilidad de uso de aquellos.

El desarrollo de los principios permitio la creacién y aplicacion practica de
reglas fundamentales en ética médica: la veracidad, la confidencialidad y el con-
sentimiento informado.




Es interesante observar cémo estas reglas éticas han “encarnado” en nor-
mativas juridicas, tal el caso de la ley 23.798, cuando establece:

a) La obligacion del médico tratante de notificar fehacientemente la infec-
cidén, los mecanismos de transmision del virus y el derecho a la asistencia
(veracidad).

b) Estrictas pautas de secreto con un marco limitado de excepciones (con-
fidencialidad).

c) Informacion previa y autorizacién para la realizacion de pruebas serolégi-
cas (consentimiento informado).

6. El principio de dignidad.

La dignidad es un concepto esencial a la hora de hurgar el fundamento mas
profundo de los derechos fundamentales; se trata de un valor inherente a la no-
cioén de persona; el mero hecho de ser “persona” conlleva el valor de la dignidad.

Considerando la importancia de la nocion de dignidad, es preciso determinar
su significado y alcance; aunque se trate de un concepto dificil de precisar; es
como aquellas definiciones de alto grado de abstraccién en donde “si nadie me
pregunta sé lo que es, aunque cuando alguien me pregunta no puedo explicarlo”.

La dignidad es el dato saliente de la persona, en tal sentido cualquier perso-
na, independientemente de sus cualidades personales, porta dignidad, y por lo
tanto toda persona merece igual consideracion y respeto. Cualquier forma de
vinculacion humana, especialmente la relacion clinica, debe sostenerse en la
premisa basica del respeto mutuo', ello consiste en el reconocimiento del otro
y de los demas como personas, como semejantes, excluyendo cualquier forma
de dominacion y degradacién entre unos y otros.

El respeto a la condicion de persona reside en el valor intrinseco que la mis-
ma posee y la diferencia del resto de seres vivientes del planeta, esa cualidad
esencial se encuentra en el principio de dignidad de la persona humana. Es
un valor espiritual de maximo grado de la persona humana, se materializa en
la autodeterminacién consciente’, libre y responsable de la vida de las perso-
nas, y al mismo tiempo en la valoracién y respeto de los demas como iguales,
pares, “projimos”.




El reconocimiento de la dignidad de las personas es el fundamento moral
sobre el que se asienta la idea de Derecho; obliga a considerar a la persona
siempre como fin en si misma y nunca como medio; establece la inviolabilidad
de la persona, asegurando su indemnidad tanto en la faz externa (salud, integri-
dad bio-psiquica-social) como interna (intimidad, privacidad, confidencialidad);
impone la necesidad de considerar a las personas como sujetos y no como
objetos; como portadoras de dignidad y no de precio.

El principio de dignidad se vincula con la construccion e identidad misma
de la persona “...el primer derecho de todo hombre es el derecho a que se le
depare el status de persona juridica...”'®, en consecuencia y por definicion la
dignidad no es un aditamento de la persona, sino que es elemento constitutivo
de la misma. La dignidad “.... consiste en ser mas que en el mero existir, en
tener dominio sobre la propia vida y esta superacion, este dominio, es la raiz de
la dignidad de la persona”'’.

La dignidad como maximo valor de la persona es una suerte de metaprinci-
pio, es un axioma, por ello no requiere de procedimientos de justificacion previa
de su existencia. La dignidad hace a la condicidon humana, se es digno porque
se es persona, y al mismo tiempo, se es persona porque se porta dignidad.

La no maleficencia, la autonomia, la justicia, la beneficencia, la veracidad,
la confidencialidad, el consentimiento informado no son mas que principios y
reglas derivados del valor de la dignidad de la persona humana.

Aquellos principios y reglas no se predican respecto de otros seres vivientes
o del medio ambiente; estos son titulares de derechos de menor cuantia, de
determinadas normas de proteccidn, incluso algunas de ellas son funcionales
a los intereses de la persona humana; tal es el caso de la utilizacién con fines
de experimentacion de animales de escala zooldgica inferior, como antesala y
requisito previo a la investigacion clinica en sujetos humanos.

7. El principio de no-discriminacion.

El principio de no discriminacion es la piedra basal sobre la que se levantan
los Derechos Humanos; reposa sobre el valor de la dignidad que merece toda
persona por el solo hecho de ser tal, se reconoce que cada persona es un ser




Unico e irrepetible, distinto a los demas, pero igual en cuanto a portar igual dig-
nidad, derechos y libertad.

El significado literal de la palabra discriminacion es separar o dividir, lo cual
no conlleva ningun tipo de juicio disvalioso; opera la discriminacién negativa
cuando una diferencia externa o ajena a la voluntad personal se utiliza para es-
tablecer un sistema de desigualdad.

La discriminacion no es un mecanismo de exclusion generado por la falta
de informacion o la ignorancia, consiste mas bien en un orden social impuesto
por determinados grupos hegemodnicos que sientan las bases, supuestamente
morales, de la convivencia social.

En el campo particular del VIH/sida, la discriminacién opera cuando el dato
biolégico de la infeccién, se convierte en un juicio de asignacién moral negati-
vO; se patentiza simbdlicamente con la denominacion de “sidoso” a aquel que
porta el “mal”, privandosele del goce de bienes juridicos basicos, tales como
el derecho a trabajar, a planificar la familia, a la atencion médica integral, entre
otros tantos.

La sancioén a la discriminacion negativa se encuentra receptada en la Cons-
titucion Nacional, por un lado al incorporar normas del Derecho Internacional
de los Derechos Humanos, y por otro al habilitar la accién de amparo contra
cualquier forma de discriminacion (art. 43) y también al establecer la garantia
del habeas data para la supresion o rectificacion de cualquier dato que pueda
implicar una discriminacion.

En cuanto al derecho positivo del Derecho Internacional de los Derechos
Humanos, el principio de no discriminacién se encuentra previsto en la Decla-
racion Americana de Derechos Humanos, como asi también en la Declaracion
Universal de Derechos Humanos (1948), en la Convencidn Internacional sobre
la eliminacion de todas las Formas de Discriminacion Racial, en La Convencion
sobre la Eliminacién de Todas las Formas de Discriminacion contra la Mujer, en
el Pacto Internacional de los Derechos Civiles y Politicos (PIDCP) y en el Pacto
Internacional de Derechos Econdémicos, Sociales y Culturales (PIDESC).

En los instrumentos internacionales se indican las practicas de discrimina-
cion por razones étnicas, religiosas, politicas, entre otras; pero no se precisa la
definicién de la discriminacion negativa.




El Comité de Derechos Humanos que controla la aplicacion del PIDCP acla-
ré los términos de la nocién de discriminaciéon incorporado al Pacto: “toda
distincion, exclusion, restriccidn o preferencia que se basen en determinados
motivos..., y que tengan por objeto o por resultado anular 0 menoscabar el
reconocimiento, goce o ejercicio, en condiciones de igualdad, de los derechos
humanos y libertades fundamentales de todas las personas”®.

El Comité establecié que el principio de no discriminacién establece “un de-
recho auténomo” ya que “prohibe la discriminacién de hecho o de derecho en
cualquier esfera sujeta a la normativa y la proteccion de las autoridades publi-
cas”, en consecuencia el principio aplica a todas las regulaciones estatales, con
independencia que se vinculen con derechos consignados en el PIDCP.

El Comité delimité también el contorno del trato diferencial para que no se re-
pute discriminatorio “si los criterios para tal diferenciacion son razonables y ob-
jetivos y lo que se persigue es lograr un propésito legitimo en virtud del Pacto”.

En algunos casos se utilizan pretendidas razones de salud publica para en-
mascarar practicas discriminatorias en servicios sanitarios, como acontece en
la limitacion de atenciéon médica u odontoldgica por cuestiones de “bioseguri-
dad”, en estos casos se observa con claridad con el trato desigual es irracional,
subjetivo y persigue un propdsito claramente opuesto al contenido del PIDCP°,

La Comision de Derechos Humanos ha establecido con claridad que la ex-
presion “o cualquier otra condicion social” incluida en las disposiciones no dis-
criminatorias de los instrumentos internacionales debe entenderse que com-
prende el estado de salud, incluido el estado seroldgico con respecto al VIH.

El programa conjunto de ONUSIDA ha elaborado la siguiente definicion de
discriminacion arbitraria: “Cualquier medida que acarree una distincién arbitra-
ria entre las personas por razén de su estado de salud o su estado serolégico
respecto al VIH, confirmado o sospechado”?.

Los criterios para configurar la discriminacion arbitraria, propuestos en el
protocolo de identificacion de ONUSIDA, consisten en:

1. El principio de no discriminacion requiere que todas las personas en si-
tuaciones similares sean tratadas de la misma manera; es lo mismo que en
determinadas circunstancias puede justificarse el trato desigual a personas
en situacion de desigualdad, “dar mas a los que menos tienen”.

2. La discriminacién arbitraria puede ser el resultado de una accién o una omision.




3. El derecho a la no discriminacion puede restringirse de modo justificable
en ciertas circunstancias estrictamente definidas y en interés de un nimero
limitado de objetivos preeminentes (por e€j., impedir la donacién de sangre a
personas en las que se haya confirmado la seropositividad)

4. Para que sea justificable, cualquier medida que restrinja el derecho a la
no discriminaciéon de las personas que viven o se sospecha que viven con el
VIH/sida debe cumplir dos criterios importantes:

a) La medida debe redundar en interés de un objetivo legitimo.

b) Al ponderar la medida, hay que tomar en consideracién su objetivo o propé-
sito, teniendo en cuenta el nimero limitado de modos de transmision del virus.

En la Argentina la jurisprudencia nacional ha realizado un laborioso y fecundo
camino, desde el paradigmatico caso de ELMA hasta estos dias, en la deteccién
y condena de actos discriminatorios llevados a cabo contra personas que viven
con el virus del VIH.

Uno de los primeros antecedentes jurisprudenciales de sancién por discri-
minacion laboral se remonta al afio 1997, en donde la Sala | de la Camara Na-
cional de Apelaciones en lo Civil sent6 el precedente de haber condenando a
una empresa privada por haber ocultado el verdadero propésito discriminador
de la demandada contra un empleado infectado por VIH, a través de sucesivas
licencias médicas injustificadas?'.

La discriminacion en VIH/sida se observa en mayor medida en ambitos la-
borales y en la cobertura de los servicios de atencion médica; aunque en gran
cantidad de casos las dificultades probatorias, las caracteristicas propias de la
victima y las limitaciones de acceso a la justicia, impiden la realizacién efectiva
de la justicia a través de condenas ejemplares; por esa razén la discriminacion
opera como una auténtica “epidemia oculta”.

La prueba de la discriminacién en la mayoria de los casos es de dificil concre-
cién, como se precisara con agudeza “...ya no estamos en la década del cincuen-
ta. Actualmente, no sucede que el empleador manifieste en forma evidente sus
intenciones discriminatorias, publicando avisos de tipo “aqui no se toma a los de
la baja Italia”, o “aqui no se toman mujeres”. La discriminacion viaja por senderos
mas tortuosos y por lo tanto, mas dificilmente descifrables....en consecuencia, si
debiéramos fiarnos de los medios de prueba comunmente adoptados, el modo




de apreciacion de la prueba que pesa sobre el actor que quiera quejarse de haber
sido objeto de practicas discriminatorias por pertenecer a un determinado grupo,
podria llegar a presentar las dificultades de una “probatio diabdlica”?.

Las dificultades probatorias para acreditar la discriminaciéon deberian com-
pensarse con la admision de todos aquellos indicios graves, precisos y con-
cordantes que ayuden a verificar el camino oculto del estigma, a través de la
construccion judicial de presunciones.

En este ultimo sentido la jurisprudencia, ha determinado que “...se encuentra
a cargo de la demandada probar porqué su contrario no reunia el “perfil reque-
rido para el puesto”, debido a la altura a la que se habia llegado para una even-
tual contratacion del actor, pues al haber sorteado satisfactoriamente diversos
examenes, tanto técnicos como también el psicoldgico y el mismisimo examen
fisico preocupacional, era evidente el interés que despertd el postulante para la
empresa empleadora, y si no tenia el referido “perfil” no debioé remitirlo a realizar
el examen médico previo a contratarlo, aun cuando ello no implicara compromi-
so alguno... Si el demandado intenta escudarse en la experiencia laboral para
la seleccion desempleado que desplazo al actor que se encontraba infectado
del virus HIV, debe demostrar que efectivamente tuvo en cuenta la escasa ex-
periencia laboral del actor con relacién al puesto frente a otros interesados que
presentaban una mayor en la materia, extremo que no cumple si ni siquiera
menciond de quiénes se trataba y cuales eran esos mayores antecedentes que
los hacian mas aptos para el puesto... Y viene al caso recordar las modernas
tendencias sobre las cargas probatorias, que si bien han sido elaboradas con
motivo de los procesos en los que se ventila la responsabilidad médica, pueden
generalizarse a situaciones analogas, segun las cuales, en principio, ambas par-
tes deben contribuir a conformar el plexo probatorio, llegandose a resolver que
el favor probationis o la “teoria de las cargas probatorias dinamicas”, se inclina,
mas alla de todo elemento presuncional, por poner el peso de la acreditacion
sobre la parte que esta en mejores condiciones de hacerlo”?.

Las primeras recomendaciones sobre discriminacion en ambitos laborales
se originaron en la Declaracion conjunta de la OMS y de la Organizacion Inter-
nacional del Trabajo (OIT), en la “Reunién Consultiva sobre sida y el Lugar de
Trabajo (Ginebra 1988); alli se establece claramente que la infeccion por VIH no
debe transformarse en un sistema de desigualdad en el ambito de trabajo y que
“el trabajador no debe estar obligado a informar a su empleador acerca de su
situacion en relacion el HIV/sida” (seccién V, B.3).




Mas recientemente, la OIT ha confeccionado un amplio “Repertorio de re-
comendaciones practicas sobre VIH/sida y el mundo del trabajo”, en donde se
fijan pautas de interpretacién para evitar el estigma y la discriminacion en ambi-
tos laborales a las personas que viven con VIH/sida.

El mismo horizonte guié las “Directrices sobre VIH/sida y los Derechos Hu-
manos”, estableciendo en su Quinta Directriz que: “Los Estados deberian pro-
mulgar o robustecer las leyes que combaten la discriminacién u otras leyes que
protegen contra la discriminacion en los sectores tanto publico como privado a
los grupos vulnerables, las personas con el VIH/sida y los discapacitados, velar
por el respeto de la vida privada, la confidencialidad y la ética en la investigacion
sobre seres humanos, insistir en la formacion y conciliacion, y aportar medios
administrativos y civiles prontos, y eficaces”.

Con posterioridad, el Estado Argentino rubricé el Documento Internacional cono-
cido como “Declaracién Cumbre de Paris sobre el Sida” el 1° de diciembre de 1994,
en donde se establecieron, entre otras, las siguientes conclusiones y compromisos:

a) La discriminacion es un factor que contribuye a la propagacion del sida.

b) La determinacion de velar porque todas las personas que viven con el VIH/
sida puedan ejercer plenamente y en pie de total igualdad sus derechos y
libertades fundamentales, sin distincion alguna y en toda circunstancia.

c) La determinacién de luchar contra la pobreza, la exclusién y la discrimi-
nacion, nuestra determinacion de movilizar a toda la sociedad, los sectores
publico y privado, las asociaciones y las personas que viven con el VIH/sida,
en un espiritu de indispensable colaboracién.

d) El compromiso de proteger y promover, mediante el entorno juridico y so-
cial, los derechos de las personas, en particular de las que viven con el VIH/
sida o estan mas expuestas a la infeccién.

e) El compromiso de asegurar a las personas que viven con el VIH/sida go-
cen de igual proteccion ante la ley en lo que respecta al acceso a la atencion
sanitaria, al empleo, a la educacion, a la libertad.

En el mes de noviembre de 2005 el Programa Conjunto de las Naciones Uni-
das sobre el VIH/sida (ONUSIDA) ha lanzado un documento titulado “Impulsar
una accién eficaz sobre VIH/sida. Un desafio persistente para los mandatarios
de la cumbre de la OEA”. Alli se destaca la preocupacion existente por el au-




mento de la discriminacién de las personas que viven con VIH/sida; el Director
Ejecutivo indica que “Si Latinoamérica no aborda el estigma y la discriminacion
al VIH/sida con la misma intensidad que le dedico a la mejora en la atencion y
el tratamiento; seran seriamente socavados los beneficios de este esfuerzo”.

Una de las prioridades para la accién eficaz sobre el VIH/sida, indica el or-
ganismo internacional, es la promocién de los derechos humanos como medios
de accion, ya que las personas son mas vulnerables a la infecciéon cuando sus
derechos civiles, politicos, econdmicos, sociales o culturales no son respetados
y en consecuencia son victimas de exclusion.

En forma dramatica, a mas de tres décadas de epidemia, continuamos ob-
servando que el avance de la epidemia de VIH/sida se encuentra mas intima-
mente ligado al desconocimiento de los Derechos Humanos de las personas
viviendo con VIH/sida, que a limitaciones de orden biomédico.

8. El VIH/sida y los Derechos Humanos.

La perspectiva de los Derechos Humanos es esencial para mejorar la com-
prensién y el tratamiento de la epidemia de VIH/sida; se ha detallado la profunda
vinculacion entre el aumento del sufrimiento asociado a la epidemia y la vulne-
racion de derechos esenciales para el desarrollo de las personas y los pueblos.

Sin lugar a dudas, parafraseando a Nino?*, el invento que mas contribuy6 al bie-
nestar humano durante el siglo XX fueron los Derechos Humanos, aln consideran-
do las enormes cuentas pendientes en términos de desigualdad y pobreza global.

Como respuesta universal a las atrocidades cometidas por el régimen nazi, en
1948 la Asamblea General promulga la Declaracién Universal de Derechos Huma-
nos, estableciendo luego a través de una serie de pactos y tratados internacio-
nales los derechos conocidos como de primera generacion: civiles y politicos; de
segunda generacion: econdmicos, sociales y culturales y de tercera: proteccion
del medio ambiente, sustentabilidad para las generaciones venideras.

Los distintos tipos de derechos no conforman compartimientos estancos, en
la Declaracién y el Programa de Accion de Viena, aprobados en la Conferencia
Mundial de Derechos Humanos en 1993, se establecié que los derechos huma-
nos son universales, indivisibles e interdependientes y estan relacionados entre si.
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Durante la vigencia del Derecho Internacional de los Derechos Humanos
(DIDH) ninguna circunstancia biolégica o de salud denoté una carga tan alta de
discriminacion, estigma, sufrimiento y enfermedad como el VIH/sida; a tal punto
que el propio Consejo de Seguridad de Naciones Unidas ha advertido que la
epidemia “puede tener un efecto singularmente devastador en todos los secto-
res y niveles de la sociedad”; por lo que, de no controlarse, puede plantear un
riesgo a la estabilidad y a la seguridad” (Preambulo de la resolucion 1308 (2000),
de 17 de julio de 2000).

Se ha establecido que a nivel mundial los derechos humanos mas afectados
por la epidemia del SIDA son “el derecho a la no discriminacién e igual pro-
teccion ante la ley; el derecho a la vida, integridad, libertad y seguridad de la
persona; el derecho a un nivel de vida adecuado, incluido el derecho a la alimen-
tacion, agua potable y vivienda; el derecho al disfrute del mas alto nivel posible
de salud fisica y mental; las libertades publicas (opinidn, expresion, informacion,
asociacién y movimiento, incluido el derecho a solicitar asilo); los derechos a la
vida privada, a contraer matrimonio y a fundar una familia; el derecho al trabajo,
a la educacion, a la seguridad social, servicios sociales y seguros; y el derecho
a participar en la vida publica y cultural, asi como en los beneficios del progreso
cientifico y de sus aplicaciones”?.

La preocupacién internacional por el avance incontenible de la epidemia y
por las violaciones a los Derechos Humanos de las personas con VIH/sida, dio
lugar a la creacién en el afo 1996 de (ONUSIDA), que comparte sede con la
Organizacion Mundial de la Salud en Ginebra y coordina las actividades de los
organismos especializados (OMS, UNESCO, OIT, Banco Mundial), asi como de
los 6rganos y programas de las Naciones Unidas asociados (UNICEF, FNUAP,
PNUD y PNUFID).

El objetivo de ONUSIDA es “dirigir y apoyar una respuesta amplia de las
Naciones Unidas frente a la epidemia en todas sus vertientes: prevencién de
la infeccidn, proteccién y apoyo a los enfermos, reduccion de la vulnerabilidad
individual y comunitaria, y atenuacion de sus consecuencias. ONUSIDA dispone
también de pequefios equipos en el terreno que trabajan con sus contrapartes
nacionales en la mejora de la capacidad nacional de prevencion y atencién a las
personas afectadas por el VIH/sida”?.

ONUSIDA moviliza las respuestas de sus siete organizaciones copatrocina-
doras a la epidemia y complementa esos esfuerzos con iniciativas especiales.




Su objetivo es encabezar e impulsar la ampliacién de la respuesta internacional
al VIH en todos los frentes: médico, de la salud publica, social, econémico,
cultural, politico y de los derechos humanos. ONUSIDA colabora con multiples
asociados, gubernamentales y de ONG, empresariales, cientificos y de otros
campos, para compartir conocimientos tedéricos y practicos asi como practicas
6ptimas mas alla de los limites de las fronteras.

Desde el nuevo milenio ONUSIDA ha realizado distintas recomendaciones
encaminadas al cumplimiento de su cometido, entre ellas se destacan:

e ONUSIDA/OMS (2000). Vigilancia del VIH de segunda generacion.

e ONUSIDA (2000). Protocolo para la identificacién de discriminacién contra
las personas que viven con el VIH. Ginebra.

e ONUSIDA/MEASURE (2000) Programas nacionales del SIDA: Guia para el
monitoreo y la evaluacion.

e ONUSIDA/OMS (2004). Guia Nacional para el monitoreo y evaluacion de
programas para la prevencién del VIH en Jovenes y Nifios.

e ONUSIDA (2006). Ampliacién hacia el acceso universal. Criterios para que
los paises establezcan sus propias metas en cuanto a la prevencién, el trata-
miento y la atencién del SIDA. Ginebra, ONUSIDA.

* ONUSIDA (2006). Establecimiento de metas nacionales orientadas a alcan-
zar el acceso universal para 2010: orientacion operativa.

e ONUSIDA (2006) Manual sobre el VIH y los Derechos Humanos para las
Instituciones Nacionales de Derechos Humanos.

e ONUSIDA (2007) Reducir el estigma y la discriminacién por el VIH: una
parte fundamental de los programas nacionales del sida. Recurso para las
partes interesadas en la respuesta al VIH en los diferentes paises

e ONUSIDA (2005/08). Directrices para la creacién de indicadores basicos
del UNGASS.

* ONUSIDA (2011). Salud, Dignidad y Prevencion Positivas. Un marco de politicas.

e ONUSIDA (2011). Buena practica participativa Directrices para ensayos
biomédicos de prevencién del VIH.

e ONUSIDA (2011). Orientaciones terminolégicas de ONUSIDA.

Para el caso particular de estas guias interesa la propuesta de ONUSIDA en
el instrumento denominado “Protocolo para la identificacidon de discriminacién




contra las personas que viven con el VIH”, el mismo consiste en una metodo-
logia ofrecida a los distintos programas nacionales de sida, para que lo consi-
deren en sus procedimientos habituales; en el documento se consigna que “La
discriminacion arbitraria contra las personas que viven o se sospecha que viven
con el VIH/SIDA puede tener consecuencias nefastas para la salud publica”.

El protocolo ademés de ofrecer la definicion juridica de discriminacion, es-
tablece pautas para la identificacién y eliminacién de la misma, que ya fueron
detalladas; fue concebido para ayudar a los programas nacionales de sida; se
exponen las fuentes de discriminacién arbitraria y los criterios para evaluar su
existencia, junto con una metodologia inductiva detallada. El protocolo también
incluye cuestionarios para evaluar la discriminacion arbitraria y para realizar en-
trevistas con informadores clave/testigos directos, asi como listas de compro-
bacion y programas de orientacién para los investigadores.

Con anterioridad las Naciones Unidas, a través de la Comisién de Derechos
Humanos en 1994 comunicé a los estados miembros que “sus leyes, politicas
y préacticas, incluidas las introducidas en relacion con el VIH o el SIDA, respe-
ten las normas de derechos humanos y no tengan el efecto de impedir que se
realicen programas para la prevencion del VIH y el SIDA y para la atencién de
personas infectadas con VIH o con SIDA”.

La Comisién ademas pidio a los estados que adoptasen “procedimientos de
reparacién apropiados” para asegurar el goce efectivo de los derechos de las
personas con VIH, como asi también de aquellos grupos mas vulnerables a la
epidemia, en especial mujeres y nifios, “a fin de evitar medidas discriminatorias
en contra de ellos o su estigmatizacion social y garantizarles el acceso a la aten-
cién y ayuda necesarias”.

Luego de la primera mitad de los noventa, a partir del descubrimiento de
nuevas alternativas terapéuticas, la cuestién del acceso a medicamentos de
alta eficacia comenzo6 a ser un verdadero problema en términos de justicia dis-
tributiva y Derechos Humanos, en especial por afectar seriamente el Derecho a
la Vida y a la Salud.

En tales circunstancias la Comisién de Derechos Humanos en 2002 exhort6
a los Estados a promover, incluso a través de la adopcién de leyes o acuer-
dos internacionales, el acceso de todos, sin discriminacion, a los productos
farmacéuticos y las tecnologias médicas utilizados para tratar la epidemia del
VIH/SIDA o las infecciones oportunistas mas frecuentes que la acompafan, asi




como la asequibilidad econémica de tales productos y tecnologias para todos,
en particular para los grupos socialmente desfavorecidos?.

En Argentina comienza a transitarse un derrotero legislativo y politico ten-
diente a asegurar el acceso efectivo a los mejores tratamientos disponibles,
a través de normas especificas para afiliados a obras sociales y empresas de
medicina prepaga (Ley 24.455 y 24.754), como asi también decisiones politicas
desde la agencia regulatoria en materia de medicamentos (Administracion Na-
cional de Medicamentos, Alimentos y Tecnologia Médica- ANMAT) vinculadas
a garantizar el acceso de los sujetos de investigacion en estudios clinicos, una
vez finalizados los mismos.

De todas formas, toda la parafernalia normativa resulto insuficiente para ga-
rantizar el acceso universal, frente a los altos costos de los nuevos tratamientos,
razén por la cual en las postrimerias de los noventa comienza a discutirse la
razonabilidad del sistema vigente de Derechos de Propiedad de las empresas
farmacéuticas sobre las nuevas moléculas.

Algunos paises de la region, en especial Brasil, comienzan a discutir con la
farmacoindustria los precios de los medicamentos antivirales, y en aquellos ca-
S0S en que no se obtiene una disminucion razonable de los mismos, el Estado
se reserva el derecho de conceder licencias obligatorias, importaciones parale-
las e incluso la produccién publica de medicamentos.

La Comisiéon de Derechos Humanos manifestd su aprobacion a la Decla-
racion relativa al Acuerdo sobre los Aspectos de los Derechos de Propiedad
Intelectual relacionados con el Comercio (Acuerdo sobre los ADPIC) y la sa-
lud publica, aprobada en la cuarta Conferencia Ministerial de la Organizacion
Mundial de Comercio (OMC- noviembre de 2001), ya que se traté de la primera
mencion concreta de la Organizacion en donde se expresa la preocupacion por
los dilemas vinculados a las patentes de medicamentos y su relacion con el ac-
ceso, en especial en los casos graves para la salud publica, como el VIH/sida, la
tuberculosis y el paludismo y en donde se insta a los estados miembros a que
tomen medidas efectivas tendientes a asegurar el acceso de los medicamentos,
en especial en los grupos vulnerables.

En 2005 la UNESCO da a conocer un instrumento de vital importancia: La
Declaracién Universal de Bioética y Derechos Humanos; segun las considera-
ciones realizadas por la organizacién, “se han plasmado principios universales
basados en valores éticos comunes que orienten los adelantos cientificos y el




desarrollo tecnolégico y la transformacién social, a fin de determinar los desa-
fios que surgen en el ambito de la ciencia y la tecnologia teniendo en cuenta la
responsabilidad de las generaciones actuales para con las generaciones veni-
deras, y que las cuestiones de bioética, que forzosamente tienen una dimensién
internacional, se deben tratar como un todo”.

La Declaracion Universal, es un instrumento vital para la promocién de los
Derechos Humanos, en especial con aquellas situaciones destacadas para la
bioética; en este sentido es preciso recordar cuando Mainetti definia al VIH/
sida como entidad paradigmatica para la bioética, por los dilemas éticos que la
epidemia plantea en los inicios, el transcurso y el final de la vida.

En el articulo 1° de la Declaracion se precisa el alcance de la misma: “La
Declaracién trata de las cuestiones éticas relacionadas con la medicina, las
ciencias de la vida y las tecnologias conexas aplicadas a los seres humanos,
teniendo en cuenta sus dimensiones sociales, juridicas y ambientales”.

Uno de los objetivos de la Declaracion es consistente con la promocién de
los derechos fundamentales de las personas con VIH/sida, ello debe ser cono-
cido y enarbolado por los promotores de derechos con trabajo en VIH/sida, en
ese sentido la Declaracion establece: “promover el respeto de la dignidad hu-
manay proteger los derechos humanos, velando por el respeto de la vida de los
seres humanos vy las libertades fundamentales, de conformidad con el derecho
internacional relativo a los derechos humanos”.

Con anterioridad a la Declaracién Universal de UNESCO, en el advenimiento
del nuevo siglo, el sistema de Naciones Unidas, a través de la Declaracion del
Milenio, ha establecido otros compromisos con plazos fijos para la década, en
donde se incluyen distintas obligaciones sobre derechos humanos relacionados
con el VIH; en el mismo sentido conviene recordar la Declaracién de compro-
miso sobre el VIH/sida adoptada en el periodo extraordinario de sesiones de
la Asamblea General de las Naciones Unidas (UNGASS) en 2001, ratificada y
ampliada en la Declaracién politica sobre el VIH/sida de la Reunién de alto nivel
sobre el SIDA de 2006 de la Asamblea General de las Naciones Unidas.

En la Declaracion politica sobre el VIH/sida, los gobiernos pidieron al ONUSI-
DA que contribuyera a los esfuerzos nacionales para coordinar la respuesta al
sida, tal como se formula en los principios de los “Tres unos”:

1. Un marco acordado de accién sobre el VIH/sida que proporcione la base
para coordinar el trabajo de todos los asociados.




2. Una autoridad nacional de coordinacién del sida, con un mandato multi-
sectorial amplio.

3. Un sistema acordado de vigilancia y evaluacion a nivel de pais.

En tanto, en UNGASS 189 estados miembros se comprometieron en una
declaracién consensuada a alcanzar el Objetivo de Desarrollo del Milenio de
detener y empezar a invertir el curso de la epidemia de VIH/sida para 2015.

A partir del reconocimiento de las limitaciones observadas hasta ese mo-
mento, entre 2008 y 2010 se elaboraron nuevos indicadores para que cada
estado miembro realice un compromiso adicional en cada uno de ellos, y se
incluyan en los respectivos informes que cada estado miembro debe presentar.

Los indicadores mas salientes para medir el esfuerzo y eficacia de las politi-
cas publicas en sida que deben observar los estados son:

¢ Cantidad de fondos nacionales desembolsados en la respuesta al SIDA
e Ensefianza escolar sobre aptitudes para la vida

e Seguridad hematolégica

e Cobertura de la prevencion de la transmision maternoinfantil del VIH

e Cobertura de los programas de prevencién del VIH para las poblaciones
mas expuestas

El informe periédico que deben presentar los distintos estados miembros
cada dos afios a ONUSIDA debe contener una revision de los progresos vincula-
dos a los nuevos indicadores en las distintas politicas publicas comprometidas;
las organizaciones de la sociedad civil con trabajo en VIH/sida, pueden ademas
presentar informes “sombras” para que el Programa Global pueda cotejarlos
con las presentaciones que realicen los estados, y tener asi una compresion
integral de las distintas respuestas a la epidemia que presenta cada pais.

Finalmente, en junio de 2011, los representantes de los estados miembros
de Naciones Unidas, suscriben la “Declaracion Politica sobre el VIH/SIDA: in-
tensificacién de nuestro esfuerzo para eliminar el VIH/SIDA”, en donde se pro-
mueve el mantenimiento del compromiso politico de 2006 orientado a detener e
invertir la epidemia de VIH y mitigar sus efectos, mantener el liderazgo y la union




para poner fin a la epidemia, ampliar la cobertura, diversificar los enfoques e
intensificar los esfuerzos para poner fin a la nuevas infecciones por VIH, eliminar
las enfermedades y las muertes relacionadas con el sida, fomentar los derechos
humanos para reducir el estigma, la discriminacion y la violencia con el VIH,
aumentar los recursos destinados a la respuesta al sida; entre otros propésitos.

9. El VIH/sida y el Derecho Internacional de los Derechos Hu-
manos. (DIDH).

Frente a la inexistencia de un instrumento normativo internacional relacio-
nado directamente con la problematica del VIH/sida, se utilizan las normas vi-
gentes del DIDH, desde la Declaracion Universal de Derechos Humanos, los
dos Pactos Internacionales de Derechos Humanos (PIDCP y PIDESC) y las con-
venciones de derechos humanos que aplican en cada caso particular: mujeres,
nifos, discapacidad, entre otros.

Sin embargo, desde hace varios afnos, desde el sistema de Naciones Unidas,
a través de ONUSIDA, la Oficina del Alto Comisionado de UN para los Derechos
Humanos (OACNUDH), se vienen gestando distintas recomendaciones y direc-
trices aplicables directamente al fendmeno VIH/sida.

Por otra parte, la OIT/ Oficina Internacional del Trabajo, han propuesto una
serie de recomendaciones desde el ano 2001, consistentes en el “Repertorio
de Recomendaciones practicas sobre el VIH/SIDA y el mundo del trabajo” cuyo
contenido, actualizacion y alcances se comentaran en el capitulo IV de las pre-
sentes guias.

En 1996 ONUSIDA y la Oficina del Alto Comisionado de las Naciones Unidas
para los Derechos Humanos (OACNUDH) a partir de una convocatoria con juris-
tas expertos en la materia, se elaboraron Directrices Internacionales vinculadas
a los Derechos Humanos y VIH/sida, que se fueron adaptando y reformulando
hasta la ultima version disponible en 2007.

Las Directrices consisten en doce recomendaciones dirigidas hacia los es-
tados miembros, y en especial a aquellos poderes del estado con capacidad
para dictar medidas vinculadas con la prevencion, asistencia y promocion de
los derechos; no tienen naturaleza vinculante, ya que no son un instrumento del




DIDH, pero constituyen recomendaciones que deberian ser consideradas con
mayor receptividad en los ambitos legislativo, judicial y ejecutivo.

En las politicas publicas y en las decisiones judiciales vinculadas al VIH/
sida no son frecuentes las referencias a las Directrices, a pesar de su utilidad
a la hora de fundamentar politicas ancladas en la perspectiva de los Derechos
Humanos. Es por ello que en los parrafos siguientes se realizara una referencia
a cada una de ellas, con un sintético comentario sobre las mismas.

La primera directriz alienta a que los estados implementen una actuacién
coordinada, participativa, transparente y responsable en todas las areas de go-
bierno. Esta recomendacion resulta Util a la hora de planificar en forma estra-
tégica una politica de estado Unica y referencial, hasta estos dias en el ambito
local es una asignatura pendiente; distintos gobiernos y funcionarios no han
conseguido armonizar entre los distintos poderes del estado la actuacién coor-
dinada recomendada.

En la segunda directriz se establece la necesidad de la participacién comu-
nitaria, a través del apoyo politico y financiero, con especial énfasis en materia
de ética, legislacion y derechos humanos. Este aspecto ha sido considerado
débilmente; el estado aun no ha dado el apoyo necesario por ejemplo en la
conformacién de comités de ética de organizaciones con trabajo en VIH/sida; al
mismo tiempo la formulacién de propuestas legislativas vinculadas a la materia,
no han sido el producto de convocatorias a través de audiencias publicas a los
grupos con interés en VIH/sida, sino el resultado de iniciativas de distintos legis-
ladores en forma dispersa. Es Util recordar, ademas, que ONUSIDA y la Unién
Parlamentaria disefiaron el Manual para los Legisladores sobre el VIH/sida, la
Ley y los Derechos Humanos.

La tercera directriz consiste también en una recomendacién normativa, al
indicar a los estados la necesidad de adecuar la legislacion sanitaria vinculada
al VIH/sida a las obligaciones internacionales asumidas en materia de derechos
humanos, y que no se trasladen las disposiciones de transmisién casual a la
problematica del VIH/sida. En este caso corresponde indicar que la tradicion
legislativa argentina ha sido consecuente con esta directriz, ya que por ejemplo
las disposiciones sobre examenes prenupciales y la regulacién sobre enferme-
dades infectocontagiosas se han mantenido al margen de las cuestiones parti-
culares que plantea la epidemia.




La cuarta directriz indica que “Los Estados deberian reexaminar y reformar
las leyes penales y los sistemas penitenciarios para que concuerden con las
obligaciones internacionales de derechos humanos y que no se apliquen inde-
bidamente en el contexto del VIH ni se utilicen contra las poblaciones clave de
mayor riesgo.” Sobre esta situacion corresponde decir que se han suscitado
graves denuncias sobre la situacion de personas con VIH/sida privadas de li-
bertad. De acuerdo a estudios presentados por organizaciones de derechos
humanos (Centro de Estudios Legales y Sociales- CELS) las personas con VIH/
sida alojadas en los servicios penitenciarios han sido expuestas a tratos crue-
les y degradantes, en especial se evidenciaron serias limitaciones de acceso a
cuidados médicos apropiados y a medicacion necesaria para el control integral
de la infeccion.

Desde la Fundacién Huésped, se realizé una presentacion en la Camara de
Casacion Penal, denunciando la grave situacion por la que atravesaban las per-
sonas detenidas infectadas por VIH; también se solicité una audiencia con las
maximas autoridades judiciales provinciales con competencia en la materia; di-
chas intervenciones derivaron en una presentaciéon formal del alto tribunal a las
autoridades de la Provincia de Buenos Aires, en donde se conminaba a asegurar
condiciones dignas de trato y cuidado integral a las personas con VIH/sida, alo-
jadas en carceles dependientes del servicio penitenciario bonaerense.

La quinta directriz recomienda a los estados la promulgacion de leyes que
combatan la discriminacion, que protejan la confidencialidad, que promuevan
la ética de la investigacion. La Argentina, desde las postrimerias de los ochenta
cuenta con una legislacién antidiscriminatoria adecuada para el caso particular
del VIH/sida; ademas la proteccion de la intimidad de las personas con VIH/sida
se encuentra protegida, no solo por legislaciéon particular, sino por expresas
garantias constitucionales desde 1994. En cuanto a la ética de la investigacion,
si bien aun no existe un régimen normativo de alcance general, las distintas re-
soluciones y disposiciones, del Ministerio de Salud de la Nacion y de la ANMAT,
son adecuadas y cumplen con la debida protecciéon de las personas con VIH/
sida que participen como sujetos de investigacion farmacoclinica.

La sexta directriz ha sido reformulada luego de 2002 y resulta trascenden-
te ya que toma en cuenta una cuestiéon critica como lo es el acceso a trata-
mientos seguros, eficaces y accesibles, tanto para la prevencion, como para el
diagndstico, cuidado y tratamiento de la infeccion por VIH o las enfermedades
asociadas al sida. Es oportuno recordar que Argentina fue pionera en la region




en asegurar la cobertura universal e integral del tratamiento del VIH/sida; en un
principio se asegurd el acceso hacia la poblacion sin ningun tipo de cobertura;
luego a través de la incorporacién en los programas médicos obligatorios se
extendioé a personas con seguros de salud, tanto de la seguridad social, como
de empresas de medicina prepaga.

La Declaracién Universal de Derechos Humanos y Bioética de la UNESCO,
dentro de sus objetivos ha establecido la necesidad de “promover un acceso
equitativo a los adelantos de la medicina, la ciencia y la tecnologia, asi como la
mas amplia circulacion posible y un rapido aprovechamiento compartido de los
conocimientos relativos a esos adelantos y de sus correspondientes beneficios,
prestando una especial atencidn a las necesidades de los paises en desarrollo”

La séptima directriz establece que los estados deberian generar sistemas
de promocion de derechos y empoderamiento a las personas con VIH/sida,
ademas de facilitar asistencia juridica gratuita para ejercer efectivamente dichos
derechos. Esta recomendacion no ha tenido acogida en el estado nacional, has-
ta la fecha no existen servicios juridicos de asistencia y promocion estatales
para personas con VIH/sida, todas las actividades de promocién de derechos
desde los inicios de la epidemia hasta estos dias, las llevan adelante distintas
organizaciones no gubernamentales. Del mismo modo campafas de concien-
tizacion sobre derechos humanos y no discriminaciéon han estado ausentes en
los programas estatales de VIH/sida.

La octava directriz promueve que los estados establezcan vinculos con la
comunidad para generar entornos protectores de grupos especialmente vulne-
rables, en especial para mujeres y nifos, con foco en la generacion de concien-
cia contra los prejuicios y las desigualdades. La actividad estatal, consideran-
do esta recomendacion, deberia profundizar la alianza con la sociedad civil, a
través de acuerdos de integracién y apoyo a grupos con trabajo en poblacién
vulnerable.

Esta ultima directriz es consistente con la recomendacién que el Comité para
la Eliminacién de la Discriminacion contra la Mujer dirigiera a los estados, en
cuanto a la intensificacion de los programas nacionales contra el sida dirigidos
a mujeres ninos, en especial en cuanto establece la necesidad que la participa-
cién de la mujer asuma un rol protagonico en la atencion primaria de la salud en
su rol como promotora de la prevencién de la infeccion por VIH?,
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La novena directriz alienta a que los estados fomenten programas creativos
de educacién, capacitacién y comunicacién para minimizar la discriminacién
y favorecer actitudes de comprensién y aceptacién. Como ya se adelantara la
participacién activa del estado en politicas activas contra la discriminacién es
escasa en el ambito local.

La décima directriz indica que “Los Estados deberian velar por que el sector
publico y el privado generen codigos de conducta sobre las cuestiones relacio-
nadas con el VIH que transformen los principios de derechos humanos en codi-
gos de deontologia profesional, dotados de procedimientos para aplicar y hacer
cumplir esos cédigos.” Existen pocos casos en los cuales se hayan incorporado
principios de naturaleza deontolégica en cédigos profesionales, en nuestro me-
dio existe una iniciativa de la Sociedad Argentina de Infectologia, en donde en el
Cédigo de Etica de dicha asociacién profesional, se estipulan consideraciones
deontoldgica relacionadas a la promocién de derechos humanos en VIH/sida.

La undécima directriz establece que los estados deberian crear instituciones
de vigilancia y aplicacion que garanticen la proteccién de los derechos humanos
en VIH/sida. En nuestro medio merecen destacarse el Instituto Nacional contra
la Discriminacién y la Xenofobia (INADI) y las Defensorias del Pueblo de la Na-
cion y de la Ciudad de Buenos Aires, que han tenido una fecunda actuacion en
la recepcion y sustanciacion de denuncias vinculadas a la afectacion de dere-
chos esenciales de personas con VIH/sida.

Finalmente la duodécima directriz recomienda a los estados que intensifi-
quen los mecanismos de cooperacion con los organismos del sistema de las
Naciones Unidas, en especial con ONUSIDA a fin de establecer procedimientos
eficaces de promocién y protecciéon de los derechos humanos en el contexto
del VIH/sida.

La resefia de las directrices permite conocer cual es el estado actual de
las recomendaciones mas pertinentes en materia de derechos humanos en la
comunidad internacional; pero el conocimiento acabado y critico es solo el co-
mienzo, resulta imperioso trasladar el nivel de directriz hacia respuestas concre-
tas en la defensa y promocion de la poblacion afectada por el VIH/sida; solo el
salto de la declamacién a la accién permitira asistir a un mundo mas solidario,
justo y respetuoso de verdad de los Derechos Humanos.
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M Capitulo Il.
El proceso de Consentimiento
Informado, Consejeria y Testeo.

1. Introducciodn. El derecho a la informacion. Consejeria y Testeo.

La experiencia recogida durante casi tres décadas en VIH/sida, ha demos-
trado la utilidad de la implementacién de sucesivas etapas de comunicacién y
consejos denominados pre-couseling y cousenling’, o simplemente consejeria
0 conjunto de consejos.

El trabajo consistente en el acceso de la informacién y el develamiento en
VIH/sida, tanto en forma previa, como en el particular momento de la notifica-
cién de los resultados, ha quedado en manos de equipos interdisciplinarios,
que interactuando desde distintas practicas y saberes, han permitido un manejo
mas adecuado en términos de consejo, notificacion y contencion.

Inclusive han existido casos en donde los procesos de comunicacion y trans-
ferencia de la informacién, estan a cargo de personas con VIH/sida debidamen-
te entrenadas y supervisadas. Este estilo de trabajo ha demostrado altos niveles
de contencion y compromiso, tanto en materia asistencial, como en estrategias
de prevencion?.

Los servicios de consejeria han creado ambientes favorables para el trabajo
en prevencion, cuidado y tratamiento del VIH/sida; se destacan aquellas accio-
nes vinculadas a brindar informacién sobre prevencioén de la infeccion por VIH e
ITS, asesoramiento sobre cuidado de la salud integral, intergestion con distintos
servicios de apoyo psicoldgico, nutricional, trabajo social y legal.

El Ministerio de Salud de la Nacién, a través de la Direccién de Sida y Enfer-
medades de Transmision Sexual, elabor6é una guia denominada: “Consejeria:
una estrategia esencial en la prevencion del VIH y las ITS”, en donde define a la




consejeria como un proceso de escucha activa, individualizado y centrado en
el usuario, cuyos objetivos consisten en escuchar, informar, contener y orientar.

Ademas se describen algunas acciones basicas, como: reafirmacion del
caracter confidencial de las entrevistas, identificacion de los valores y creen-
cias del consultante, ofrecimiento del test para VIH, asesoramiento sobre cui-
dado de la salud integral, contribucion a la realizacién de un plan viable de
reduccion de riesgos.

En la Guia de Consejeria descrita se establece que pueden desarrollar tareas
de consejeria personal del equipo de salud entrenado, miembros de la comuni-
dad, de organizaciones no gubernamentales e incluso personas con VIH, todos
debidamente capacitados y entrenados para el desempefio de la actividad.

En un primer nivel de analisis esas estrategias parecerian violentar la norma-
tiva nacional vigente desde 1990, que establece que la responsabilidad de in-
formar le corresponde al médico tratante, encargado principal de la atencién del
paciente, sin perjuicio de la responsabilidad de cada profesional especialista de
brindar informacién sobre las caracteristicas, beneficios, riesgos y alternativas
de cada procedimiento particular.

En el caso particular del VIH/sida, la ley nacional indica que cuando se
menciona al profesional que detecta el virus debe entenderse que se refiere
al médico tratante. El articulo 8° de la Ley 23.798 establece que es el médico
tratante quién debe comunicar el resultado reactivo de la serologia para VIH y
que en el mismo acto de notificacion debe comunicar a la persona el caracter
infectocontagioso y los mecanismos de transmision del virus y el derecho a la
asistencia médica.

Por otra parte, en el mismo sentido la Ley Nacional 25.543 que dispuso el
ofrecimiento obligatorio y universal del test de VIH a mujeres embarazadas es-
tablece en su articulo 3° que “Se requerira el consentimiento expreso y previa-
mente informado de las embarazadas para realizar el test diagndstico. Tanto el
consentimiento como la negativa de la paciente a realizarse el test diagnostico,
debera figurar por escrito con firma de la paciente y del médico tratante”.

La misma Ley en su articulo 4° establece que “El consentimiento previa-
mente informado tratara sobre los distintos aspectos del test diagnéstico, la
posibilidad o no de desarrollar la enfermedad, y en caso de ser positivo las im-
plicancias de la aplicacion del tratamiento y de la no aplicacion del mismo tanto




para la madre como para el hijo por nacer. El profesional y el establecimiento
seran solidariamente responsables de la confidencialidad del procedimiento, asi
como también de la calidad de la informacion que reciba la embarazada a fin
de otorgar su consentimiento con un cabal conocimiento del andlisis que se le
ofrece, y la garantia de la provisién de los medicamentos utilizados de acuerdo
a los protocolos vigentes”.

En el ambito de la Provincia de Buenos Aires, la situacién es similar ya que
por un lado la Ley provincial 11.506 adhiere a la Ley Nacional, y por otro esta-
blece en su articulo 9°, que “Los profesionales que tomen conocimiento que
su paciente posee antecedentes clinicos o epidemiolégicos compatibles con
la adquisicién del sindrome, deberan imponer al mismo, asi como se tratare de
un menor de edad o de un incapaz a sus padres, 0 en su caso, al representante
legal, sobre la necesidad de efectuarle las pruebas pertinentes para el diagnés-
tico, asi como también sobre las formas de contagio a terceros y las medidas
de prevencion para evitarlo”.

El decreto reglamentario de la ley provincial establece los alcances del arti-
culo 9°, al precisar que: “El profesional médico tratante determinara las medi-
das de diagndstico a que debera someterse el paciente, previo consentimiento
de éste. Le asegurara la confidencialidad vy, (previa confirmacion de los resulta-
dos) lo asesorara debidamente”.

La responsabilidad de notificar delegada por el médico que solicita el test en
el equipo de consejeria, no significa transgredir los términos de la ley, ya que
el mismo cuerpo normativo, establece por otro lado que el manejo de la infor-
macién lo deben compartir todos aquellos que participan necesariamente en el
tratamiento?.

La jurisprudencia ha interpretado que los alcances de la legislacion descrip-
ta, pueden ampliarse y que tanto durante la etapa del proceso del consenti-
miento informado, como en la notificacion de un resultado positivo, es de buena
practica que el médico se encuentre acompafado por personal entrenado en
estrategias de consejeria®.

En el ultimo caso sefialado, la jurisprudencia ha precisado que: “Se ha dicho
que “el diagndstico y su comunicacion al paciente es una de las circunstancias
mas delicadas en el ejercicio de la profesion médica. EI enfermo, o quien se sos-
pecha que pueda serlo, no puede afrontar por si mismo la lectura de tales analisis.
Recientemente, la prensa diaria ha informado, con motivo del V Congreso Argen-




tino de SIDA, de la importancia de que los resultados de los andlisis que permiten
diagnosticar la infeccion por HIV sean dados al paciente por un equipo multidisci-
plinario, que ademas del médico incluya por lo menos a un psicélogo, para infor-
mar adecuadamente y al mismo tiempo contener las ansiedades, incertidumbres,
angustias y sintomas depresivos que puedan aparecer. El diagndstico de la infec-
cioén puede ser catastrofico para la psiquis del individuo™. En los hechos, se sue-
len entregar los resultados con un equipo compuesto -al menos- por un médico
y un psicélogo, avezados en la materia, encargados de explicar detalladamente
a quién se hizo el estudio -haya dado positivo o0 negativo- los pormenores que
rodean a la infeccion por HIV. Asimismo, en caso de resultar positivo (que en un
porcentaje bajisimo puede ser un “falso positivo”, como alega pero no prueba la
codemandada), la costumbre inveterada de los médicos dedicados al rubro des-
de hace muchos afos es la siguiente: en primer lugar, comunicarse con el médico
solicitante del estudio antes que con el paciente; en segundo término, solicitar
una repeticion de la muestra a modo confirmatorio. Ninguna de estas conductas
fue observada por el laboratorio codemandado (lo que desgrané en el consideran-
do 9). De hecho, no sélo entregd el resultado en sobre abierto en recepcion (sin
médico, sin psicdlogo, sin socidlogo, etc.), sino que tampoco se comunicé con
el galeno solicitante ni solicitd la realizacién de un nuevo estudio confirmatorio.
Como antecedente proveniente del derecho comparado, puede citarse un fallo de
la Corte de Paris, donde se condend a un médico a pagar dafo moral por haber
transmitido el resultado al paciente sin tomar ninguno de los recaudos necesarios
para prepararlo frente a esa situacion®.

En consecuencia, tanto en la etapa previa, como en la notificacion y el con-
sejo posterior pueden participar intergestivamente el médico tratante y el equipo
de consejeria, integrado por trabajadores de la salud o pares; participacion que
durante afios ha demostrado brindar elevados niveles de contencién y mejor
manejo en el suministro y comprension de la informacion, promoviendo com-
portamientos individuales responsables y saludables.

2. El proceso del Consentimiento Informado (C.l.) en VIH/sida.

El derecho a recibir informacién para materializar abordajes de prevencion,
contencion y tratamiento de la infeccién por VIH se realiza a través de los deno-
minados procesos de consentimiento informado (C.I).




En la actualidad el deber de informar vinculado al proceso del C.l. no esta
solo en cabeza de los médicos, sino que es parte del deber de toda aquella per-
sona que se involucra en tareas de prevencion o cuidado en VIH/sida.

La denominacién “consentimiento informado” es una traduccién literal de la
definicion inglesa “informed consent”, esta formula anglosajona se incorpord
ademas a la doctrina italiana a través del “consenso informato” y a la francesa
en “consentemente éclairé™’.

Los origenes de la doctrina del consentimiento informado no se encuentran
en la tradicion biomédica, sino mas bien en la construccién jurisprudencial de
los deberes inherentes a la practica de la profesion, se ha establecido en ese
sentido que “La informacién y el consentimiento..., no tienen raices histéricas
en la practica médica®.

Desde hace un tiempo se propone dejar de utilizar el concepto del C.l. y
buscar otras denominaciones que contengan procedimientos mas operativos,
dicha propuesta se fundamenta en los impedimentos de los médicos para eva-
luar en forma neutra el mejor interés del paciente, las decisiones subrogadasy el
manejo desinteresado de la informacién a suministrar, entre otras limitaciones.

Desde esta perspectiva, se indica que el C.l. cumplié un determinado pro-
ceso historico, y se promueve una formula que privilegie y tutele la autonomia a
través de la denominada “eleccién informada”.

En esta nueva cosmovision del proceso de comunicacion, cada persona po-
dra elegir libremente entre un menu de ofertas terapéuticas que el médico le
proponga, las mismas podrian ser confeccionadas por individuos independien-
tes que no tengan conflicto de interés alguno®.

Las opciones que pueden presentarse en el ofrecimiento de la propuesta
médica para poder ejercer aquella “eleccion informada” pueden sistematizarse
en'’:

a) Una sola opcion indicada claramente.

b) Varias opciones razonables.

c) Un conjunto de alternativas sometidas a controversia médica.

d) Opciones que dependen de decisiones personales e intimas.




Otros autores plantean la nocién de “participacion informada”, comprendida
como proceso de incorporacién efectiva en la toma de decisién a cada pacien-
te. Las claves son: afectacion mutua de responsabilidades; configuracion del
problema desde la perspectiva de cada paciente; definicion de las alternativas
terapéuticas y control de la alternativa elegida'".

La denominacion de consentimiento informado de todas formas a lo largo
del tiempo se ha transformado en la formula mas utilizada tanto en las obras de
doctrina juridica como bioética, como asi también en las decisiones judiciales
en donde se ha involucrado el quebrantamiento de dicho proceso.

El consentimiento informado es una de las reglas éticas fundamentales que
modelan la responsabilidad de los equipos de salud, que, como la veracidad
y la confidencialidad, se deriva de la aplicacion arménica de los principios de
dignidad, respeto por la autonomia y confianza de las personas.

El influjo de la regla del consentimiento, por su alta gravitacién moral, ha
sido paulatinamente recepcionado por la norma juridica. Desde las postrimerias
de los sesenta, la ley local que regula la actividad médica, obliga a “respetar la
voluntad del paciente en cuanto sea negativa a tratarse o internarse, salvo en
los casos de inconsciencia, alienacion mental, lesionados graves por causa de
accidentes, tentativas de suicidio, o de delitos...”"2.

La Constitucién Nacional, a través de una interpretacion integrada de sus
principios y normas (Pactos Internacionales de Derechos Humanos, arts.19, 42,
43 y cc.), establece la necesidad de respetar la intimidad y las decisiones de
las personas, en especial a través del ejercicio de disponer del propio cuerpo
a través del consentimiento informado en la relacion de aquellas con el modelo
biomédico.

Con posterioridad a la entrada en vigencia de la Ley 23.798 gran cantidad
de legislacion particular ha ido incorporando la exigencia del consentimiento
informado, como por ejemplo en personas que participen en experimentacion y
ensayos clinicos'®, en procedimientos trasnsplantologicos, asimismo la Cons-
titucion de la Provincia de Santa Fe, establece expresamente en el art. 19 la
necesidad del consentimiento para el tratamiento sanitario.

La expresién concreta del proceso del C.l. se produce con la sancién de la
Ley 26.529, conocida como Ley de Derechos del Paciente, en donde a través de
varios articulos se destaca el derecho de cualquier persona a que se respete la




autonomia de la voluntad y el derecho a participar en las decisiones vinculadas
al cuidado de la salud.

La ley establece que “el paciente tiene derecho a aceptar o rechazar deter-
minadas terapias o procedimientos médicos o bioldgicos, con o sin expresion
de causa, como asi también a revocar posteriormente su manifestacién de la
voluntad. Los nifios, nifias y adolescentes tienen derecho a intervenir en los
términos de la ley 26.061 a los fines de la toma de decisién sobre terapias o
procedimientos médicos o biolégicos que involucren su vida o salud”. Mas ade-
lante se determinaran los alcances de los derechos de nifios y adolescentes en
cuanto al cuidado y disposicion del propio cuerpo.

Esta ultima disposicién normativa es de vital importancia, en cuanto asegura
a cualquier persona el derecho a aceptar, y a rechazar cualquier procedimiento
médico, sin necesidad de precisar las causas del rechazo, ya que en caso con-
trario, terceras personas (familiares, allegados, médicos, jueces, etc.) podrian
valorar la “razonabilidad” del rechazo y en base a ello restringir o anular el dere-
cho a disponer del propio cuerpo.

La ley define al C.I. como “la declaracion de voluntad suficiente efectuada
por el paciente, o por sus representantes legales en su caso, emitida luego de
recibir, por parte del profesional interviniente, informacién clara, precisa y ade-
cuada con respecto a:

a) Su estado de salud;

b) El procedimiento propuesto, con especificacion de los objetivos perseguidos;
c) Los beneficios esperados del procedimiento;

d) Los riesgos, molestias y efectos adversos previsibles;

e) La especificaciéon de los procedimientos alternativos y sus riesgos, bene-
ficios y perjuicios en relacién con el procedimiento propuesto;

f) Las consecuencias previsibles de la no realizacién del procedimiento pro-
puesto o de los alternativos especificados.”

En realidad la ley solo describe un aspecto del proceso del C.l., su mate-
rializacién a través de la declaraciéon de voluntad realizada por el paciente, es
preciso aclarar que el C.I. es un proceso dinamico y prolongado en el tiempo.
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Ademas la ley establece que toda actuacion en ambitos médico-sanitarios,
tanto publicos, como privados, requieren de modo obligatorio el previo C.I.
del paciente.

En la mitad de la primera década del nuevo siglo la UNESCO proclama la
Declaracién Universal de Bioética y Derechos Humanos, que incorpora los de-
rechos vinculados a la autonomia, responsabilidad individual y consentimiento
informado.

El instrumento establece que se debera respetar la autonomia de la persona
para adoptar decisiones asumiendo la responsabilidad y respetando la autono-
mia de los demas; ademas establece que toda intervencion médica preventiva,
diagnéstica y terapéutica solo habra de llevarse a cabo previo consentimiento
libre e informado de la persona interesada, basado en la informacién adecuada.

La Declaracién Universal dispone que cuando proceda, el consentimiento
debiera ser expreso y la persona interesada podra revocarlo en todo momento
y por cualquier motivo, sin que esto entrafie para ella desventaja o perjuicio al-
guno. En los casos de investigacion cientifica se establece con claridad que el
C.l. es mandatorio, y que en el caso de investigacion en comunidades, deberia
pedirse, ademas, el acuerdo de los representantes comunitarios.

Mas alla de estas recientes normas nacionales e instrumentos internacionales,
el nacimiento e impulso de la doctrina del C.l se ha desarrollado principalmente
en EEUU, a lo largo del presente siglo y su influencia ha abarcado todo el mundo.

En Europa la Convencion de Derechos Humanos y Biomedicina (Oviedo,
4/4/97) suscrita por 21 paises miembros del Consejo de Europa, establece como
regla general en el art. 5° que una intervenciéon médica pueda realizarse luego
que el sujeto haya dado su consentimiento libre e informado y que previamente
el sujeto debera recibir informacién “adecuada”, sobre la naturaleza y finalidad
de la intervencién, como asi también sobre sus consecuencias y riesgos'®.

Existen varias razones que convergen para justificar'® la utilizacion del C. I
1) se utiliza como férmula para solicitar permiso a personas expuestas a actos
médicos, respetando distintos criterios de dignidad individual; 2) se apoya en
valores asociados a la libertad de los individuos; 3) se reconoce que cada uno
es el mejor juez para decidir sobre uno mismo; y aun si no fuera asi, se prefie-
re que uno pueda elegir libremente, a elegir correctamente por imposicion de
otros; 4) como la relacién médico-paciente es una relacién fiduciaria, se genera




la obligacion de dar informacion; 5) es un instrumento necesario para armonizar
y equilibrar las relaciones clinicas.

La materializacién del C.l. consiste en una declaracién de voluntad realizada
por una persona, a través de la cual, luego de haberse considerado las cir-
cunstancias de autonomia, evaluado su competencia y la comprensién de la
informacion suministrada previamente referida al plan diagnostico, terapéutico,
quirdrgico o ensayo de investigacion, otorga su consentimiento para la ejecu-
cién del procedimiento ofrecido.

Es preciso tener en cuenta que el consentimiento informado paulatinamente
se ha transformado en el sustento de legitimacion universal de cualquier pro-
cedimiento diagndstico, terapéutico o quirdrgico; no significa solamente una
aproximacion juridica a la vinculacién clinica, sino una juridicalizacién de la re-
lacién y de la medicina en general’, si bien el proceso del C.I. se realiza dentro
de un ambito clinico, su epistemologia basica es juridica, aunque no se trate de
un acto juridico puro, sino mas bien una declaracién de voluntad o un mero acto
licito no negocial®.

Se ha llegado a insinuar que el C.l. forma parte del acto asistencial y debe
“integrarse en la practica clinica diaria”'°.

El proceso de juridicalizacion puede traer aparejado algunos riesgos en la
practica, pero es preciso considerar que el C.I. es un instrumento adecuado de
estabilizacién y consolidacion de las vinculaciones clinicas; se torna necesaria
una aproximacion juridica para contrarrestar los efectos de una relacién estruc-
turalmente asimétrica.

La falta de consentimiento puede constituirse en presupuesto de responsa-
bilidad por mala practica médica, ya que conformaria una agresion en el pacien-
te por haber actuado sin su voluntad y atentando contra su libertad, seria “...una
intromision irrespetuosa e injustificada y por ende reprobable en la esfera de la
intimidad exclusiva y personalisima del paciente que puede producirle efectos
perjudiciales a éste como a sus allegados...”?.

En los ultimos afos, al comienzo timidamente, la jurisprudencia nacional ha
entendido que el consentimiento es necesario para legitimar los procedimientos
médicos que se realicen en las personas; existiendo casos de condena judicial
cuando no se ha utilizado, o no se ha podido acreditar la instrumentacion del
consentimiento informado?!.




El C.1. no se agota en la rubrica de un formulario de autorizacion terapéutica,
en algunos casos puede ser su culminacién, en realidad el verdadero sentido
del C.I. es considerarlo como un proceso que transcurre durante toda la relacién
equipo de salud-paciente; se ha indicado que los “procesos de consentimiento,
entonces, deberian tener lugar bajo la forma de un amplio didlogo, en el cual se
tome en cuenta las capacidades limitadas y especificas de cada paciente en
particular para comprender lo que se le propone”?2.

El C.I. deberia ser un instrumento de intercambio participativo y solidario,
en donde el médico otorgando informacion reciba cooperacion; y el paciente
entregando confianza y veracidad, reciba “atencion atenta” a su autonomia y
dignidad. En el proceso el equipo de salud no solo transfiere y selecciona infor-
macion adecuada, también debe saber escuchar, para ello es preciso conside-
rar un modelo interactivo, superador del modelo unidireccional “el médico sabe
de enfermedad, el paciente sabe de sus necesidades”?®.

Para que el C.I. sea un proceso bidireccional e interactivo es preciso que los
equipos de salud comprendan y acepten la forma en que los pacientes perciben
y evallan los riesgos y las ventajas de la medicina®.

Para la valoracion de las percepciones comunitarias sobre el proceso salud-
enfermedad-atencién en el C.l. es necesario atender a la realidad cultural y psi-
cosocial de cada paciente. En este sentido se ha manifestado la insuficiencia del
rumbo fijado por la doctrina angloamericana del “informed consent”, indicando-
se, con acierto, que los principios bioéticos son “abstractos, estan fuera de las
realidades morales y psicosociales y con una orientacién anglosajona, mascu-
lina y clasemedista, que ignora el género, las historias de vida y las identidades
culturales de los agentes morales”, las autoras de esta vision critica indican que
debe atenderse a la complejidad de las situaciones a considerar: la naturaleza
contextual de los dilemas bioéticos, el incrustamiento de los sistemas morales,
los caracteres multiculturales de muchos de los dilemas bioéticos y por ultimo,
el desafio que implica considerar el campo de la bioética en si mismo como un
fenémeno cultural?s.

En la practica clinica cotidiana, en la mayoria de los casos, los consenti-
mientos no se formulan desde una perspectiva integradora entre los valores y
creencias sociales y personales de los pacientes ya que solo “contemplan una
sola racionalidad: la médica. Desde este punto de vista, la madre que no acepta
someterse al test (de VIH) es irracional e irresponsable”?s.




La tergiversacion del C.I. como proceso de intercambio y de respeto por
las diferencias y la autonomia de las personas opera cuando se lo utiliza para:
a) Crear “patentes” de inmunidad moral y judicial; b) Preconstituir prueba para
aminorar los sintomas del “sindrome judicial”; ¢) Cumplimentar con “engorrosas
pautas administrativas y burocraticas”; d) Ejercer coaccion a través de la mani-
pulacién de la informacién para forzar determinada decision.

El art. 6° de la Ley Nacional 23.798, establece el deber de informar y asesorar
debidamente a la persona que se someta al estudio diagndstico para determinar
la presencia del virus VIH. La persona que participe en el C.l., debe manifestar
decisiones auténomas y ser competente para poder comprender y consentir.

Es conveniente distinguir los conceptos de capacidad juridica®” de las no-
ciones de autonomia y competencia, como elementos necesarios para tomar
decisiones clinicas, la confusién se genera a partir de utilizar consideraciones
juridicas al término “capacidad”, desnaturalizando al C.I. y convirtiéndolo en un
acto juridico formal.

El art. 31 del Codigo Civil indica que capacidad de derecho es la facultad de
adquirir derechos y contraer obligaciones, mientras que la capacidad de hecho es
la posibilidad de ejercer dicha facultad, sin la intervencion de representantes. El
principio general es que todas las personas son capaces, a menos que la ley ex-
presamente declare incapaces a algunas personas para realizar ciertos actos juri-
dicos. No existe incapacidad de derecho absoluta, mientras que si pueden existir
casos de incapacidad de hecho absoluta: las personas por nacer, los menores
impuberes (menores de 14 aios), los dementes y los sordomudos que no pueden
hacerse entender por escrito. Son incapaces relativos los menores adultos®.

La capacidad de hecho puede confundirse con el concepto de competencia,
en el sentido de significar ambos conceptos una facultad para poder realizar
determinados actos o ejercer derechos, como por ejemplo otorgar el consen-
timiento para determinados procedimientos médicos; pero a poco de profun-
dizar la cuestién queda claro que la determinacién de competencia obedece a
criterios flexibles y dinamicos, evaluados en cada caso particular, mientras que
la capacidad de hecho, en general, surge a través de consideraciones rigidas y
generales, tales como las determinaciones cronolégico-legales (menores impu-
beres, menores adultos) o médico-forenses (dementes, inhabilitados).

Un principio general del derecho que puede utilizarse durante el proceso
del C.I. es aquel que indica que la capacidad es la regla, y la incapacidad es la




excepcion; razdn por la cual se presume, salvo prueba en contrario, que todas
las personas gozan de capacidad.

A pesar de las diferencias conceptuales existen elementos juridicos que pue-
den ser aplicados y armonizados con el principio de autonomia y los criterios de
competencia e incompetencia para participar del C.1.

Para que una decision tenga relevancia juridica y sea considerada como vo-
luntaria deben existir tres elementos internos: discernimiento, intencién y liber-
tad?® y un elemento externo: la exteriorizacién de la voluntad®°.

El discernimiento consiste en la madurez intelectual necesaria para razonar,
comprender y valorar €l acto y sus consecuencias®, es la aptitud para distinguir
(discernir) lo conveniente de lo que no lo es® y la ley presume que se adquiere a los
14 anos; la intencién es la voluntad para realizar un acto concreto y determinado;
mientras que la libertad es la posibilidad de elegir o rechazar “espontdneamente”
una alternativa entre varias opciones posibles, es conducirse por motivos propios.

La falta de discernimiento se presenta por razones de inmadurez en meno-
res impuberes, por procesos psicopatolégicos, en dementes, declarados o no,
salvo intervalos lucidos, y en inhabilitados, en la medida en que esté limitada la
capacidad de discernir y en quienes perdieron accidentalmente la razén, aun-
que sean capaces o no se encuentren interdictos.

El discernimiento es conceptualmente distinto a la capacidad, aquel es la
facultad de realizar juicios razonables, ésta es la de ejecutar actos juridicos.
Por ejemplo el demente interdicto que se halla en un intervalo lucido o el menor
adulto, tienen discernimiento, pero capacidad de hecho limitada, a pesar de ello
podrian participar del C.l. En sentido contrario el adulto no interdicto, acciden-
talmente intoxicado, tiene capacidad, pero no discernimiento, en consecuencia
no podra manifestar una decision eficaz durante el proceso del C.1.%.

La intencion como elemento interno de la manifestacion voluntaria puede
verse afectada por el error, la ignorancia o el dolo, interpretado éste ultimo
como vicio de la voluntad y caracterizado como la asercion de lo que es
falso o disimulaciéon de lo verdadero, como cualquier artificio, astucia o ma-
quinacién que se emplee con el fin de conseguir la ejecuciéon de un acto®
(art.931Caodigo Civil). El dolo como vicio de la voluntad se puede materializar
en aquellas relaciones clinicas donde el C.l. se encuentra contaminado por la
manipulacion o el manejo inadecuado del componente transferencial.




La falta de libertad, puede acontecer por la fuerza (coaccién fisica) o por la
intimidacién (coaccion moral), de acuerdo al ordenamiento previsto en el Codigo
Civil, de igual modo algunas de las circunstancias que la bioética exige para una
decision autbnoma estan dadas por la ausencia de coaccioén interna y externa.

El elemento externo necesario, juridicamente, para considerar la voluntarie-
dad de una manifestacién, consiste en que la misma sea exteriorizable a través
de algun signo.

Puede acontecer que exista contradiccién entre los elementos internos y
externos, para resolver dichos dilemas se han desarrollado distintas corrientes
de interpretacién. En algunos casos se privilegia la voluntad real, mas alla de
lo declarado; mientras que en otros se interpreta que lo importante es lo mani-
festado en la exteriorizacion de la voluntad; distinta es la linea de interpretacion
que se basa en la responsabilidad del declarante, y en su culpa, haciéndole
responsable por su declaracién; existe otra corriente que se basa en la teoria de
la confianza, indicando que si las expectativas creadas en el receptor, han sido
efectivas, prevalecera el contenido de esa declaracion. El Codigo Civil adoptd
la teoria de la voluntad, aunque en algunos supuestos hace prevalecer la de-
claracién cuando existan razones vinculadas a la buena fe y la seguridad de las
transacciones®.

En los ultimos treinta afos la autonomia se ha constituido en un principio
central de la bioética, especialmente en la tradicidon anglosajona; y en uno de los
fundamentos de la regla del consentimiento informado.

La autonomia puede caracterizar distintas situaciones: por un lado la facul-
tad de autogobierno y autodeterminacién; y por otro como capacidad de los
individuos y propiedad de sus acciones®.

El informe Belmont establecio tres principios éticos, respeto por las perso-
nas, beneficencia y justicia. El informe establece que el respeto por las per-
sonas, luego definido como principio de autonomia® “incorpora al menos dos
convicciones éticas: primera, que los individuos deberian ser tratados como
ente auténomos, y segunda, que las personas cuya autonomia esta disminuida
deben ser objeto de proteccién”, indicando luego que ente autébnomo es aquel
“individuo capaz de deliberar sobre sus objetivos personales y actuar bajo la
direccion de esta deliberacidn... respetar la autonomia es dar valor a las opi-
niones y elecciones de las personas asi consideradas y abstenerse de obstruir
sus acciones, a menos que éstas produzcan un claro perjuicio a otros. Mostrar




falta de respeto por un agente auténomo es repudiar los criterios de estas per-
sonas, negar a un individuo la libertad de actuar segun tales criterios o hurtar
informacion necesaria para que puedan emitir un juicio, cuando no hay razones
convincentes para ello”®,

El principio de autonomia ha recibido criticas fundamentadas por la insufi-
ciencia de consideracion sobre valores culturales y comunitarios que pueden
condicionar aquella vision pura de la autonomia.

Una de las criticas se centré en determinar que se presenta a la autonomia
como un rasgo natural del hombre occidental, silenciando su origen ideoldgico
vinculado con la filosofia de la llustracién; se otorga a la autonomia rango de
caracteristica natural de las personas, precisando que la exacerbacion de la
autonomia niega la persona del “otro” en la vida de una persona, concluyendo
que el principio es una “forma particular de vida, una adquisicién social y un
producto de la “enculturaciéon” humana... los pacientes no manifiestan autono-
mia en primera instancia... el concepto de autonomia es ideoldgico en cuanto
concierne a los patrones de conocimiento, y esta relacionado con una forma de
vida impuesta, mas que con un dato natural®®.

Otras criticas han apuntado que la orientacion liberal del concepto de auto-
nomia no considera una concepcion mas amplia, tal como un principio moral
“adecuado para la defensa de un derecho igualitario a la salud. Esto supone
trasladar el concepto de autonomia como categoria descriptiva y evaluativa
destinada a resolver sélo problemas de aplicacion hacia el nivel ético-politico
de fundamentacion de principios de justicia distributiva™®.

No obstante la equivocidad del término se ha indicado que la autonomia,
para la bioética, consiste en la capacidad de realizar actos con conocimiento de
causa y sin coaccion*'.

Uno de los impulsores del principio, ha indicado, tras las criticas, que es un
error utilizar el término “autonomia” o “principio de autonomia”, cuando en rea-
lidad deberia mencionarse “principio de respeto por la autonomia”.

El autor ha sefialado que el ideal de autonomia personal no es una derivacion
o “implicacion” del principio de respeto por la autonomia personal, ya que este
principio soélo obliga a respetar las elecciones auténomas de las personas. El
autor sefiala que existen decisiones de primer y segundo orden, aquellas son
las que giran alrededor de lo correcto o incorrecto de formas particulares de




conducta, mientras que las Ultimas consisten en la eleccién sobre qué perso-
nas o instituciones van a decidir las cuestiones de primer orden; por ejemplo
cuando se delega en el médico la decision terapéutica; aunque ello constituya
heteronomia (gobierno por otro) debe respetarse acabadamente la autonomia
de segundo orden®.

El principio de respeto por la autonomia puede definirse tanto negativamen-
te, como la incorreccién de influir restrictiva e indebidamente en las acciones
de los demas, como positivamente cuando engendra una obligacion positiva de
revelar informaciéon y fomentar la toma de decisiones auténomas*®.

Existe una diferenciaciéon entre persona auténoma y accién auténoma, al
considerar el consentimiento informado como proceso decisional algunos auto-
res prefieren hablar de acto autbnomo, en lugar de persona autbnoma*t.

Un acto auténomo es el que satisface los criterios del C.l., es decir “una
decision y un acto sin restricciones internas, ni externas, con tanta informacioén
como exige el caso y acorde con la evaluacion hecha por la persona en el mo-
mento de tomar una decision”*.

Las decisiones de las personas se consideraran auténomas en la medida en
que se observen algunos presupuestos tales como*: 1) basarse en un conoci-
miento suficiente; 2) mostrar comprensién e intencionalidad relacionada; 3) no
estar coaccionadas interna (dolor, sufrimiento, depresion, miedo, etc.) ni exter-
namente (figuras autoritarias, el médico, la institucion).

La Bioética se nutre del Derecho y vicerversa, aquella como disciplina inter-
gestiva se integra con el saber juridico, de ese didlogo fecundo con relacion al
principio de autonomia pueden extraerse algunas conclusiones comunes:

a) Debe presumirse la capacidad y la autonomia*” de las personas, mientras
no se demuestren vicios de la voluntad o restricciones en las condiciones de
la autonomia.

b) Las circunstancias exigidas para que un acto se considere auténomo
guardan un fuerte paralelismo con los requisitos normativos para considerar
la voluntariedad del consentimiento: informaciéon y comprension (discerni-
miento), ausencia de coaccion (libertad) y decision esclarecida (intencion).

c) Existe clara analogia entre los conceptos juridicos de capacidad de dere-
cho y de hecho, con el principio de respeto por la autonomia y los criterios
de competencia. En el primer caso (capacidad de derecho y autonomia) no




existen incapacidades o restricciones absolutas, mientras que en el segundo
(capacidad de hecho y competencia), pueden existir limitaciones totales. La
capacidad de derecho es la facultad de las personas para ser titulares de
derechos, no existen incapaces de derecho absoluto, de la misma manera
el principio de autonomia debe considerarse como el deber de respetar la
integridad de la personas, no existe, en consecuencia autonomia inexistente,
todas las personas gozan del derecho a que se respete su autonomia. Aln
siendo titulares de derechos las personas pueden carecer de capacidad (de
hecho) para ejercerlos por si mismos, en forma absoluta o relativa, de la
misma forma la competencia tiene que ver con la facultad para poder tomar
decisiones auténomas.

d) La autonomia debe valorarse equilibradamente durante el proceso del
C.l.,, de manera que no obstruya la autonomia cientifica y moral de cada
miembro del equipo de salud. Se ha precisado que el médico tratante “debe
tomar la decision “por y con el paciente”; “por” no significa “en lugar del pa-
ciente”, sino “por sus intereses”. Esta formulacion preserva el derecho legal
a la intimidad, el derecho a la autonomia y el derecho moral mas profundo a
la integridad de las personas®*.

3. Determinacion de competencia para participar del C.I.

Para determinar las posibilidades de participaciéon en el proceso del C.I. se
deben realizar juicios de competencia, consistentes en la determinacion de las
facultades y habilidades cognitivas y valorativas de cada persona en relacién
a la practica médica a ejecutar; en el campo del VIH/sida es inmumerable la
cantidad de actos y procedimientos biomédicos que deben ser necesariamente
consentidos, tales como: estudios, serologias y confirmaciones definitivas del
virus; tratamientos antiretrovirales con incidencia de efectos adversos; cirugias
de alto riesgo; participacion en ensayos farmacoclinicos, entre otros.

La competencia, en términos generales consiste en la capacidad para de-
sarrollar alguna tarea*, es un concepto distinto al de autonomia; ya que una
misma accién puede no ser autbnoma y ser competente, como por ejemplo
la ejecucion coaccionada de un acto bien ejecutado; mientras que también se
puede ser incompetente para el desarrollo de una tarea, a pesar de actuar con
autonomia en el intento.




Considerando a la autonomia como posibilidad de autogobierno, la reduccion
de la misma consistira en una reduccién del autogobierno, mientras que la reduc-
cion de la competencia, conllevara la reduccion para realizar determinada labor®.

Aunque conceptualmente distintos, en la practica la mayoria de los pacien-
tes que presentan su autonomia reducida tienen competencia disminuida o au-
sente para consentir determinados actos o practicas.

La incompetencia de las personas puede ser evaluada de acuerdo a tres
circunstancias distintas: las personas circunstancialmente incompetentes, las
personas incompetentes que alguna vez no lo fueron y las que siempre han sido
incompetentes®'.

La justificacion de las intervenciones médicas en personas incompetentes
con dichas caracteristicas ha girado alrededor de tres directrices que combinan
los modelos de autonomia y beneficencia:

1) En el caso de reduccion reversible de la autonomia y competencia dis-
minuida, debe intentarse el restablecimiento de las capacidades reducidas,
el equipo de salud debe trabajar para restaurar la autonomia del paciente y
pueda retomar el control y participacion en el proceso del C.1.

2) En pacientes irreversiblemente incompetentes, que alguna vez no lo fue-
ron, deben realizarse valoraciones sobre decisiones autébnomas anteriores, a
fin de reconstruir el sistema de valores y creencias, junto a la opinién de los
grupos de pertenencia familiar o afectiva de los pacientes.

3) En los pacientes incompetentes irreversibles que nunca fueron compe-
tentes, ni autbnomos, es necesario recurrir al “modelo de beneficencia, que
definira una relacion objetiva de los bienes y males que definen los mejores
intereses de cualquier paciente”.

La apreciacion de la competencia debe ser dinamica, flexible y contingente,
para ello también se han desarrollado algunas directrices:

a) Atender al contexto concreto de la evaluacion y las caracteristicas propias
del procedimiento ofrecido (cuestiones diagndsticas, terapéuticas, autocui-
dado, etc.)%.

b) Valorar, incorporar y respetar el sistema de creencias y referencias mora-
les, culturales y familiares de cada individuo.
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c) Debe presumirse la competencia, ya que la misma es la regla, mientras
que los distintos grados de incompetencia son las excepciones.

La perspectiva sociocultural en la valoracion de la competencia se ha obser-
vado como necesaria, por ejemplo en investigaciones realizadas sobre mujeres
embarazadas con VIH de la siguiente forma: “...convergen distintas nociones
de personas cuyas responsabilidades y competencias sobre el embarazo y el
VIH/sida son diferentes... las embarazadas carecen de competencia técnico-
cientifica... por parte de la embarazada depende de otros factores: valores so-
cioculturales, educacion, clase social y soporte social... Esta experiencia social
es historica, en tanto no es solo singular, sino que en ella se sintetizan historias
familiares y socioculturales mas amplias...”.

La valoracion de la competencia puede realizarse, ademas, a través de la
determinacion de algunos criterios de incompetencia, que se agrupan, a su vez,
en cuatro clases®*:

1) Inexistencia o ausencia de decisién: La persona no puede expresar una
decision.

2) Falta de un motivo adecuado:

a) La persona no puede dar brindar un motivo para avalar su decision.

b) La persona ofrece un motivo manifiestamente irrazonable.

c) La persona ofrece un motivo razonable, pero es incapaz de valorar las
consecuencias de la decision.

3) Ausencia de comprension adecuada:
a) La persona es incapaz de comprender la situacién.
b) La persona es incapaz de comprender la informacién suministrada.

4) Ausencia de una resolucion adecuada: la persona es incapaz de llegar a una
decisién razonable, utilizando criterios o el estandar de persona razonable.

Los criterios de incompetencia descriptos muestran distintos niveles o gra-
dos de capacidad para tomar decisiones o realizar actos, sin distinguir catego-
rias genéricas de personas y actos vinculados a sus respectivas capacidades.




Los juicios sobre competencia, a pesar de ser dinamicos y contingentes,
para cada caso particular, pueden girar sobre categorias genéricas de distintos
niveles de capacidad y actos habilitados en cada una de ellas; en tal sentido se
han delineado tres categorias de pacientes con las intervenciones médicas que
pueden consentirs®;

1) Pacientes con minimo nivel de competencia: En esta categoria los
criterios de competencia se asientan sobre la conciencia elemental de la
situacion personal y el asentimiento de las alternativas ofrecidas. Son com-
petentes aqui los nifios®, personas con retraso mental, dementes seniles
moderados; pueden consentir tratamientos eficaces y rechazar aquellos in-
eficaces. Son incompetentes las personas inconscientes y en estado vege-
tativo persistente.

2) Pacientes con mediano nivel de competencia: Los criterios de compe-
tencia para esta categoria estan dados por la comprensién de los aspectos
médicos y por la capacidad de eleccion, basadas en la informacién médica.
Son competentes en esta categoria los adolescentes (de mas de 16 afos),
retrasados mentales leves, personas con ciertos trastornos de la personali-
dad. Pueden consentir y rechazar tratamientos de eficacia dudosa. Son in-
competentes aquellos que padecen trastornos emocionales severos, fobia al
tratamiento o alteraciones cognitivas.

3) Pacientes con elevado nivel de competencia: Los criterios de com-
petencia giran entre la “comprension reflexiva y critica de la enfermedad y
el tratamiento y la decision racional basada en consideraciones relevantes
que incluyen creencias y valores sistematizados”. Son competentes en esta
categoria los adultos, los enfermos reflexivos y autocriticos, poseedores de
mecanismos maduros de compensacion; e incompetentes los enfermos in-
decisos, ambivalentes, con rasgos histéricos o neurdticos. Pueden consentir
tratamientos ineficaces y rechazar tratamientos eficaces.

Los mecanismos descriptos deben utilizarse conforme el contexto sociocul-
tural y familiar en cada situacion particular, no deben constituirse en herramien-
tas para categorizar y estandarizar aprioristicamente con juicios intuitivos y en-
debles la competencia de cada persona conforme un encasillamiento mecanico
y simplista.




La heterogeneidad cultural y el respeto por la dignidad de la persona huma-
na imponen la necesidad de presumir la competencia como regla general, y en
aquellas personas en que existan evidencias de afectacion de la misma, realizar
el correspondiente juicio de incompetencia, con la seriedad y responsabilidad
exigidas para el caso extremo de interferir en el disefio del propio plan de vida.

4. La decision subrogada en casos de incompetencia.

Luego de determinarse la imposibilidad de una persona para participar en el
proceso del C.l., corresponde indagar sobre quién debe tomar las decisiones
necesarias en lugar de aquel. En algunas situaciones relacionadas con el VIH/
sida puede acontecer que las personas afectadas no cuenten con la capacidad
cognitiva necesaria para tomar decisiones médicas, ello suele producirse cuan-
do las enfermedades oportunistas afectan determinadas zonas del cerebro® de
las personas que viven con VIH/sida.

El C.1. como expresién de la voluntad informal, no exige, en principio, recurrir
a las normas sobre representacién legal de incapaces, ya que se trata del desa-
rrollo y ejecucion de meros actos licitos, y no actos juridicos en sentido estricto.

En la practica clinica las decisiones sobre el tratamiento de pacientes incom-
petentes, en general, las toman los miembros de la familia con relacién al conse-
jo médico sobre las alternativas o procedimiento a consentir, sin necesidad de
establecer previamente la determinacion judicial de incapacidad.

Una de las primeras reglas a tener en cuenta en la toma de decision por el
paciente incompetente es la consideracion del mejor interés de ese paciente, ya
que en muchos casos se privilegian las necesidades de la familia, los argumen-
tos médicos e inclusive, a veces, razones de indole econémica.

En este Ultimo sentido es importante que se realice una proyeccioén razona-
ble sobre como decidiria la persona incompetente frente a la alternativa actual,
para ello debe recurrirse a la informacion disponible en la anamnesis, al aporte
de familiares y amigos sobre las creencias y valores del paciente; un importante
codigo diceoldgico médico ha indicado que “los médicos deberian insistir en
que las decisiones estén basadas en lo que desearia el paciente y no en lo que
los representantes desearian para si mismos...”%8,




Por no constituir un acto juridico y por imperio del principio de analogia con
anterioridad a la sancion de la ley 26.529, para las decisiones subrogadas se
consideraba la aplicacion de las normas transplantolégicas®® sobre las personas
autorizadas a reemplazar la voluntad del familiar fallecido en cuanto a la autori-
zacién para la ablacion de érganos.

En la actualidad, el articulo 4° de la ley de Derechos del Paciente establece
un claro sistema de representacion del paciente incompetente, indicando que:
“En el supuesto de incapacidad del paciente o imposibilidad de comprender la
informacion a causa de su estado fisico o psiquico, la misma sera brindada a su
representante legal o, en su defecto, al conyuge que conviva con el paciente,
o la persona que, sin ser su cényuge, conviva o esté a cargo de la asistencia o
cuidado del mismo y los familiares hasta el cuarto grado de consanguinidad”.

En aquellos casos en que exista imposibilidad de recurrir a alguno de los
familiares indicados; podria pensarse en la utilidad del consentimiento de al-
guna persona conocida, allegada o amiga del paciente, que en forma mas o
menos habitual se encuentre a cargo del cuidado y atencién del mismo, ello
puede comprobarse en los casos en que se trate siempre de la misma persona
la que visita o cuida al paciente, que sea a quien se le dan los informes sobre
la evolucién del paciente, que sea quien habitualmente procura los elementos
necesarios para la atencioén, o quien realiza los tramites administrativos hospi-
talarios, o gestiones frente a los efectores, como obras sociales o empresas de
medicina prepaga.

Existen también razones de orden practico que imposibilitan al equipo de
salud acreditar la identidad fehaciente de cada persona, no puede exigirsele
que solicite y estudie la verosimilitud de documentaciones, partidas o poderes;
para ello se necesitaria asesoramiento sobre “parentescos, capacidad e inca-
pacidad, mandato, prioridades o preferencias legales... Parece razonable que
un consentimiento dado por un tercero ajeno al médico, el otorgado por quien
ostensiblemente esta junto al paciente a quien se le hace la suficiente revelacién
del estado del enfermo, sera bastante para cubrir la responsabilidad profesional
en materia de consentimiento informado, no pudiendo reclamar por ello un pa-
riente o representante, que pudiera tener mas cercania juridica con el sometido
a tratamiento, persona que se encontraba ausente en los momentos en que las
decisiones debian tomarse....y si existe disidencia entre varios familiares, no
es el médico quien tiene que dilucidar el conflicto, sino que deben solucionarlo
entre ellos, pudiendo cualquiera de los interesados acudir al Juez para impedir




el tratamiento eventualmente autorizado por otro, no siendo el profesional de la
salud, en el estado actual de nuestro derecho y de nuestras costumbres, quien
deba ir al estrado a efectos de iniciar un procedimiento judicial previo, cada vez
que vaya a efectuar un procedimiento médico”°.

Cuando el familiar o allegado no brinde el consentimiento, o exista contra-
diccion entre ellos, o no exista la posibilidad de recurrir a familiar alguno, o
conocido del paciente, y la practica a realizar sea imprescindible para la salud
del paciente y el consentimiento sea expresamente requerido por la normativa
vigente, podra finalmente habilitarse la instancia judicial.

5. El Derecho de los nihos, ninas y adolescentes a participar
del C.I.

El equipo de salud con trabajo en VIH/sida frecuentemente se pregunta so-
bre los alcances de los derechos de nifios, nifias y adolescentes en cuanto a su
participacién en el cuidado de su salud, y al mismo tiempo el modo de armoni-
zarlos con el ejercicio de las responsabilidades parentales.

Los interrogantes giran alrededor de conocer cuales son los limites al ejerci-
cio del derecho de disponer del propio cuerpo durante la infancia; en especial
sobre el derecho a ser informado, al develamiento, a participar activamente del
proceso del consentimiento informado, a la proteccién de la intimidad, al cuida-
do y a la adherencia del tratamiento.

La poblacion infantil infectada por VIH es, en general, considerada como gru-
pos de vulnerabilidad no protegida, es decir susceptibles del agravamiento en
sus condiciones de salud por padecer limitaciones al goce de bienes esencia-
les, tales como la alimentacidn, vivienda, educacioén y condiciones minimas que
garanticen el despliegue de una vida digna; inclusive pareceria ser mas precaria
aun la situacion de nifias y adolescentes por cuestiones de género®’.

El Comité de los Derechos del Nifio reconocié que el VIH/sida afecta gra-
vemente al nifio en el disfrute de todos sus derechos, por lo que los principios
basicos de no discriminacion, interés superior del nifio, derecho a la vida, su-
pervivencia y desarrollo del nifio, deben inspirar la actuacién de los Estados a
todos los niveles de prevencion, tratamiento y proteccion contra el VIH/sida®2.




En cuanto a los recursos, los Estados deben adoptar medidas legislativas,
administrativas o de otra indole hasta el maximo de los recursos de que dispon-
gany, cuando sea necesario, acudiendo a la cooperacioén internacional®®. En ese
sentido, tanto las organizaciones internacionales como los Estados donantes de
ayuda al desarrollo deben contribuir a nivel nacional a mejorar el disfrute de los
derechos del nifio en el contexto del VIH/sida%.

La situacién de nifios y nifas con VIH/sida se destaca ademas por una par-
ticular intervencién judicial en numerosos casos de orfandad familiar primaria,
en donde se resuelven judicialmente los procesos de guarda y tutela, y en don-
de la institucionalizacion opera de modo paradojal restringiendo el derecho de
aquellos nifios/as a un debido cuidado y proteccién y limitando sus derechos a
participar conforme sus capacidades progresivas.

Por otra parte, el etiquetamiento y la moralizacién de la epidemia inciden
negativamente a veces en la percepcién y cuidado de algunos operadores que
asisten a nifos/as infectados, mas alla del reconocido binomio “culpable-ino-
cente” presente en la transmision vertical del virus.

Dentro de dicho contexto es preciso recordar que conforme el marco norma-
tivo vigente, la Convencion sobre los Derechos del Nifio, La Ley 114 de CABA,
La Ley 13.298 Provincia de Buenos Aires y Ley Nacional 26.061, cada nifio y
adolescente es un sujeto de derecho, en tal sentido deben considerarse las ca-
pacidades progresivas para el ejercicio de los derechos, y que éstos se ejercen
en todos los ambitos, en la casa, en la escuela, en el hospital.

Los médicos/as pediatras deben ejercer su profesion ajustandose al cumpli-
miento de tres reglas éticas esenciales, que al mismo tiempo conforman distintos
deberes juridicos: la veracidad, el consentimiento informado y la confidencialidad.

El cumplimiento de esas reglas debe realizarse aun cuando los destinatarios
sean niflos o adolescentes; ya que como lo establecen tanto la Convencién,
como la legislacién nacional y local, son sujetos de derecho.

La obligacién del pediatra de informar, de decir la verdad, de aconsejar, de
develar no es un proceso individual, sino sustancialmente dialégico que reconoce
distintos momentos para promover una participacion del nifio libre y esclarecido.

Aquellos niveles consisten en promover la comprension de la informacion
suministrada y generar la formulacion de un juicio propio en el nifio, para que
finalmente su opinion sea debidamente considerada.




El deber de decir la verdad y el proceso de develamiento deben anclarse en
las distintas capacidades progresivas del nifio, en sus posibilidades de desarro-
llar un juicio razonado y consistente con sus valores y creencias.

En el proceso del testeo la materializacion del consentimiento, desde la pers-
pectiva juridica, constituye un mero acto licito no negocial; ello significa que no
se trata de un acto juridico en sentido estricto; por ello, para aceptar su validez,
en principio, no se aplican las reglas sobre capacidad requeridas para los actos
juridicos, de manera tal que corresponderia dar participacién activa a nifios y
adolescentes en el proceso de consejeria, testeo y develamiento.

Existen fundamentos de distinta indole para defender la participacion de ni-
fos y adolescentes, especialmente, aquellos que se denominaban “menores
adultos” (entre 14 y 18 afos) en el derecho a disponer de su propio cuerpo.

Los fundamentos juridicos tienen que ver, en primer lugar, luego de la recep-
cion constitucional® de la Convencién sobre los Derechos del nifio, que estable-
ce que el nifo es sujeto de derecho; es decir portador de derechos y obligacio-
nes; razoén por la cual debe considerarselo siempre fin en si mismo, nunca como
medio, respetando su esencia como sujeto y no como obijeto.

Ademas de los derechos propios de su condicién de persona, los nifios po-
seen derechos especificos que protegen su vulnerabilidad y tienden a favorecer
su crecimiento y formacion, el principio de mas alto rango en la Convencion es
el del mejor interés del nifio.

El consentimiento informado se considera desde un punto de vista como
un derecho personalisimo vinculado a la disposicién del propio cuerpo en las
relaciones clinicas; como derecho personalisimo tiene las caracteristicas de ser
innato, vitalicio, necesario, extrapatrimonial, privado, absoluto y relativamente
indisponible®®, entre otros caracteres.

Estas caracteristicas permiten inferir que dicho proceso es intransferible
como principio general, salvo que manifiestas razones de inmadurez e incompe-
tencia no permitan ejercerlo al niflo por si mismo; en algunos actos vinculados
al ejercicio de derechos personalisimos, se establece que el consentimiento del
nifio es personal e indelegable, tales como el consentimiento matrimonial o el
reconocimiento de hijos.




El nifo o adolescente deben ejercer su derecho a participar en el proceso del
consentimiento informado, arménicamente con los deberes de los padres que
emanan del ejercicio de la patria potestad, en tal sentido la Convencién brinda
pautas de orientacién al precisar en el art. 5°, que las facultades conferidas
a los padres o representantes les son otorgadas con el objetivo de “impartir-
las en consonancia con la evolucion de sus facultades, direccion y orientacion
apropiadas para que el nifno ejerza los derechos reconocidos en la presente
convencion”.

Los deberes emergentes de la patria potestad o de la representacion legal, no
pueden ejercerse abusivamente, se debe siempre respetar el mejor interés del
nifno y estimular su participacion responsable, el articulo doce de la Convencion
establece claramente que “Los Estados Partes, garantizaran al nifio que esté en
condiciones de conformarse un juicio propio, el derecho de expresar su opinién
libremente, en todos los asuntos que afectan al nifio, teniéndose debidamente en
cuenta las opiniones del nifio en funcioén de la edad y madurez del nifio”.

Solamente en aquellos casos en que en la relacion triangular entre padres,
hijos y equipo de salud se resquebraja por diversidad de posiciones que pue-
dan afectar el mejor interés del nifio, debe darse paso a la intervencion de la
autoridad de aplicacion de la legislacion vigente, debe interpretarse ello como la
ultima alternativa de proteccion al nifio o adolescente.

La expresiéon del consentimiento es una manifestaciéon de la voluntad, y
como tal es preciso realizarla con discernimiento, que por imperio del art. 921
del Codigo Civil se adquiere a los 14 afios.

Existe una tendencia a cambiar la concepcion que vislumbraba la competen-
cia de cualquier nifio para tomar decisiones sobre su integridad fisica de acuer-
do a una edad predeterminada, por la idea de la capacidad natural de juicio®’.

En el derecho comparado la evolucién ha seguido ese horizonte®, en Ingla-
terra desde 1969 se autoriza a los adolescentes de 16 y 17 afios a consentir tra-
tamientos quirdrgicos, médicos y odontolégicos, dandose preeminencia a sus
decisiones, independientemente de la opinidon de sus padres o representantes.
El Acta de los Derechos del Nifio de 1989, permite a un nifio con suficiente en-
tendimiento, tomar decision informada para rehusar someterse a valoraciones
médicas psiquiatricas entre otras medidas judiciales.




En EEUU existen estatutos legales que atribuyen facultades a nifios y adoles-
centes para consentir tratamientos médicos.

En Francia la Corte de Apelaciones de Nancy, reconocio a un adolescente de
14 afios su derecho al “rechazo informado” de un tratamiento contra el cancer
por la gran cantidad de efectos nocivos de la terapéutica oncoldgica.

Algunas publicaciones cientificas especializadas en la atencién de nifios han
avalado el criterio de capacidad natural de comprensién por sobre los criterios
de determinacion cronolégico-legal; en tal sentido se ha indicado que “...el
papel que le corresponde al nifio en el plan de tratamiento depende mas de
su grado de crecimiento y aptitud personal que de su edad. Asi, por ejemplo,
aunque por lo general los niflos de 10 afos tienen menos capacidad para com-
prender conceptos abstractos que los adolescentes, algunos pueden pensar y
actuar con mayor madurez... A medida que se hacen mayores y sus aptitudes
aumentan, se les debe incluir de manera mas plena en la toma de decisiones
sobre su tratamiento. Los nifios de mas edad y adolescentes pueden tener va-
lores religiosos o de otra indole que condicionen su respuesta a la enfermedad
y al tratamiento...”®.

En igual sentido se establecié que “...l1a ley y sus principios éticos subyacen-
tes reconocen que el crecimiento y desarrollo de los nifios desde la infancia a la
adolescencia pasa por la maduracién progresiva de la facultad participativa del
nifio en la toma de decisiones importantes, incluidas las que atafien al cuidado
de su salud... Se deberia respetar el derecho a la autodeterminacion en aquellos
pacientes adolescentes capaces de comprender en qué estado se encuentran y
las consecuencias de sus decisiones, mediante invitarlos a participar en forma
de decisiones...”’°.

En el ambito del derecho europeo continental, el Instituto Nacional de Salud
Espafol establecio que “...es de subrayar que la prestacién del consentimiento
podra otorgarla por si mismo el menor de edad al tratarse de un acto relativo a
derechos de la personalidad, conforme el articulo 162, inciso 1 del Cédigo Ci-
vil... de acuerdo con sus condiciones de madurez... El incumplimiento de estas
obligaciones por parte del médico y equipo médico dara lugar o podra darlo,
sin perjuicio de la responsabilidad disciplinaria, a las responsabilidades civiles o
penales que hubiere lugar...”"".

También en Espafa, el Decano de Derecho de la Universidad Auténoma de
Madrid sefialé que “...en caso de conflicto entre la voluntad del paciente me-




nor de edad, pero con capacidad natural de juicio y de discernimiento, y la del
representante legal, el médico ha de atenerse a aquella (la voluntad del menor
capaz de decidir), pues en el tratamiento médico, donde estan en juego bienes
tan personales como la salud o la vida del paciente, tiene caracter preferente la
voluntad de éste, aunque sea menor de edad, si puede comprender el alcance
del acto al que se va a someter y reune las condiciones de madurez suficientes
para consentir...”2,

En Argentina existen antecedentes normativos que progresivamente fueron
consagrando la necesidad de respetar el consentimiento informado de los nifios
y adolescentes, como por ejemplo la Ley Nacional de Sangre (22.990) en cuanto
fija en dieciséis afnos la capacidad minima para donar sangre; en el caso de la
procuracion y trasplante de érganos la ley 24.193 establece que la capacidad
para donar 6rganos y tejidos se adquiere a los dieciocho afios, mientras que
para la dacién de médula 6ésea no se requiere un minimo de edad, basta con el
consentimiento conjunto del representante del nifio donante.

La ley de Derechos del Paciente (N° 26.529) otorga un derecho de atencion
médica prioritaria a los nifios y adolescentes, sin ningun tipo de distincién en
base a sus ideas, creencias religiosas, condicidon socioeconémica o de cual-
quier otro tipo.

La ley de Proteccion integral de los Derechos de las Nifias, Nifios y Adoles-
centes (N° 26.061) establece ademas una serie de derechos y garantias entre
ellos el derecho a la salud (art. 14°), el derecho a opinar y a ser oido (art. 24°),
consistente en la posibilidad de participacion y expresion libre de cada nifio y
que su opinién sea considerada conforme su madurez y desarrollo.

En este ultimo sentido en el ambito local, Ciudad de Buenos Aires, se ha
modificado la reglamentacion del articulo 4° de la ley basica de salud (Ley 153)"
en donde se introduce el respeto por el consentimiento informado de nifios y
adolescentes en las relaciones clinicas, debiendo los equipos de salud valorar
para ello, en forma previa, los niveles de comprensién y madurez sin sujetarse a
parametros cronoldgicos; en especial en la atencidn de servicios especializados
en VIH/sida y Salud Sexual y Reproductiva.

En sintesis, deberia respetarse siempre la opinién y el deseo del nifio o ado-
lescente con relacién al procedimiento médico ofrecido, incluido el proceso de
testeo para VIH, el derecho a la informacién y develamiento, el consentimiento y
la proteccion de la confidencialidad. Por otro lado, deben armonizarse adecua-
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damente el respeto por la autonomia del nifio y el derecho a disponer del propio
cuerpo, con las expectativas y deberes que surjan del ejercicio responsable de
los deberes vinculados al ejercicio de la patria potestad.

En aquellos casos en donde la representacion del nifio y adolescente se ha
judicializado, es preciso no perder el rumbo que marca la proteccion del interés
superior del nifo.

En todos los casos se debera valorar, previamente, criterios de autonomia
y competencia en cada situacion particular, ambitos de contenciéon familiar y
social, y alli donde exista reduccién de los mismos, la responsabilidad de los
equipos de salud consistira en promover la autonomia del nifio o adolescente y
en remover aquellos obstaculos que le impidan tomar decisiones libres, escla-
recidas y responsables.

En un estudio realizado en 2011 entre Fundacién Huésped y UNICEF en la
Argentina, entre adolescentes de 14 a 19 afos, se observa que en el transcurso
de la adolescencia son menos frecuentes las consultas por prevencion, debido
a la autopercepciéon de esta poblacidon como sana y por el bajo funcionamiento
de una cultura preventiva asi como la escasez de “servicios amigables” especifi-
camente orientados a la poblacion adolescente, es comun que en estos grupos
los controles de salud se suspendan luego del periodo de la infancia y se reto-
men, especialmente en las mujeres, al momento de la etapa reproductiva. Esta
tendencia se refleja en los resultados de la encuesta, ya que menos del 40% de
los encuestados declara hacer consultas médicas referidas a su Salud Sexual
y Reproductiva (SSR) ante alguna inquietud, y 8 de cada 10 no ha realizado
ninguna consulta durante el ultimo ano. Casi el 60% de los adolescentes que
integran la muestra se habia iniciado sexualmente a la edad promedio de inicio
de 15 afios, con uso de preservativo en el 89% de los adolescentes.

Los resultados del estudio demuestran la importancia que todos los servicios
de salud estén capacitados para la atencion de nifos, nifias y adolescentes, in-
corporando la tematica de SSR para dar una efectiva respuesta a esta poblacién
que, como plantea el estudio mencionado, tiene una vida sexual activa y escaso
contacto con el sistema de salud preventivo.

El “Estudio diagndstico sobre la situacién psico-social y de salud de adoles-
centes y jovenes con VIH” realizado durante 2010 y 2011 por Fundaciéon Hués-
ped para la Organizacién Panamericana de la Salud, tenia como objetivo carac-
terizar el perfil y establecer un diagnéstico de la situacion clinica, psicologica y




social de los adolescentes y jévenes con VIH entre 14 y 24 afios residentes en
Argentina. En cuanto a los conocimientos, actitudes y practicas vinculadas a la
salud sexual y reproductiva, en términos generales se asemeja a lo observado
en jévenes con un perfil socio-demografico similar, incluso en la edad de inicio
de las relaciones sexuales, siendo la media de edad de inicio de las relaciones
sexuales de 15 afios promedio.

En relacion al conocimiento sobre VIH y otras ITS, vale destacar que si bien
los jovenes infectados tienen una mayor informacion sobre la transmision ver-
tical del VIH respecto a sus pares de poblacion general, es relativamente bajo
el nivel de conocimiento sobre las vias de transmision y también la informacién
general sobre ITS. Resultan llamativos los resultados obtenidos en relacién al
uso de los métodos preventivos: Si bien el uso de preservativo en jovenes con
VIH se encuentra por encima de los valores de la poblacién general, el nivel de
conocimiento y cuidado dista de ser 6ptimo. Solo el 66.3% de los jévenes con
VIH afirma utilizar siempre algun método para evitar la transmision del VIH y otra
ITS. Se detectaron vacios de conocimiento en temas claves, asi como dificulta-
des para sostener de manera consistente practicas de sexo seguro.

La salud sexual y reproductiva incluye la capacidad de disfrutar una activi-
dad sexual responsable, satisfactoria y segura, asi como la libertad para deci-
dir tener o no relaciones sexuales, con quién, cuando y con qué frecuencia; la
decisién de tener o no hijos, cuantos y cdémo tenerlos; y la libre eleccion de la
orientacion sexual. También incluye el derecho a recibir informacion adecuada
para prevenir embarazos no deseados e infecciones de transmisién sexual, in-
cluyendo el VIH, y acceder a servicios de salud adecuados y amigables.

Para hacer realidad el goce de esos derechos y comenzar a revertir la situa-
cién develada por esos estudios es necesario que los equipos de salud tengan
la conviccién que un nifio bien informado que participa en forma responsable y
esclarecida en el proceso de salud-enfermedad-atencion tiene amplias posibi-
lidades de mejora en sus condiciones de vida y es la representacion mas cabal
de ser un auténtico sujeto de derecho.




6. Las excepciones a la regla del C.I.

De la misma forma en que no existen posibilidades de ejercicio absoluto y
abusivo de los derechos, el C.l. como regla de conducta, admite una serie de
excepciones, cuyos fundamentos giran alrededor del interés y beneficio de la
propia persona, de terceros y de la comunidad en general.

Las excepciones pueden operar tanto sobre el deber de informacién, como
sobre el deber de obtener el consentimiento propiamente dicho™.

La Ley de Derechos del Paciente, establece las excepciones a la regla del
C.l., en su articulo 9° dispone: “El profesional de la salud quedara eximido de
requerir el consentimiento informado en los siguientes casos:

a) Cuando mediare grave peligro para la salud publica;

b) Cuando mediare una situacién de emergencia, con grave peligro para la
salud o vida del paciente, y no pudiera dar el consentimiento por si o a través
de sus representantes legales”.

Las excepciones, cualquiera fuesen, deben interpretarse con sentido restrin-
gido; esto significa que en el momento de valorar su aplicacion debe actuarse
con suma prudencia; las razones deben ser manifiestamente graves. Las po-
sibilidades de ampliar el abanico de excepciones pueden vulnerar los funda-
mentos de la doctrina del C.1., ya que su aplicacién es de naturaleza universal
y obligatoria.

Una de las excepciones al C.l. esta dada por la atencion de pacientes en
situaciones de urgencia; aunque no existen reglas uniformes para determinar
dicha circunstancia excepcional, pueden acercarse algunas pautas:

1) El tiempo que demandaria suministrar informacion y obtener el consenti-
miento provocaria irremediablemente un dafo grave a la integridad, salud o
vida del paciente;

2) El paciente necesita asistencia urgente por la gravedad del cuadro, per-
manece inconsciente y no hay familiares, ni allegados que puedan repre-
sentarlo.

3) La asistencia al suicida, en principio, constituye una excepcién, en virtud

de tener preeminencia la obligacion de atencion por sobre los deseos auto-
lesivos y la ausencia de consentimiento de parte del suicida frustrado.

70




4) Cuando el paciente ha otorgado el consentimiento para una practica qui-
rdrgica y en el transcurso de la misma es necesario realizar una practica dis-
tinta a la consentida para evitar un mal mayor en la salud de dicho paciente.

En las practicas que sean programadas y no necesariamente urgentes, pue-
de prescindirse del C.I. en aquellos pacientes incompetentes, que no posean
representantes que los subroguen; y que exista amplio consenso sobre la nece-
sidad médica de realizar el procedimiento y al mismo tiempo, los riesgos sean
manifiestamente menores a los beneficios esperados; en caso contrario debera
preverse la autorizacion judicial.

Otra situacion de excepcion al C.l., se presenta cuando el paciente, luego de
ofrecérsele la posibilidad de brindarle la informacién disponible para obtener su
consentimiento, renuncia expresamente a recibirla; en ese caso, y en la medida
en que el paciente actue en forma auténoma y competente, debe respetarse su
derecho a la renuncia, distinguiéndose los supuestos de autonomia de primer o
segundo grado.

El deber de informar reconoce una excepcion en el supuesto conocido como
privilegio terapéutico; dicha situacion consiste en la evaluacién entre el beneficio
de la revelacion y las consecuencias de la misma. Si, ostensiblemente, la infor-
macion a suministrar podria ocasionar un grave perjuicio en la integridad o salud
del paciente, y el dafio fuese marcadamente superior al beneficio esperado de
la revelacién, el profesional deberia restringir, dosificar o anular la informacion.

Existen supuestos en donde el derecho a participar del C.I. cede por intere-
ses vinculados a la comunidad y a la salud publica.

Uno de los supuestos emblematicos de la tensién entre los derechos indivi-
duales y los derechos de la comunidad, se observa en la actualidad en relacién
a la asociacioén entre VIH/sida y tuberculosis, denominandose dicho fenémeno
como parte de la 4° epidemia de sida.

En los supuestos de personas que viven con VIH/sida, y al mismo tiempo se
encuentran afectadas por tuberculosis multirresistente, con bacilos resistentes
a la medicacion, la posibilidad cierta de transmisién comunitaria de la enferme-
dad y la imposibilidad de tomar medidas individuales y grupales de prevencion,
se impone la necesidad de adoptar practicas de aislamiento forzoso y trata-
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miento compulsivo a las personas portadoras del “superbacilo” y renuentes a
recibir tratamiento.

En estas hipotesis el derecho de consentir o rechazar el tratamiento para
dicha patologia, cede frente a razones fundamentadas en la proteccion de la
comunidad?.

No obstante lo dicho, se reafirma la idea de considerar todas las hipétesis
de excepcidn como alternativas de utilizacion extremas para limitar el derecho
a participar en el C.l.; previamente, si las circunstancias de tiempo, lugar y de
las personas lo permiten, deben agotarse todas las instancias necesarias para
practicar la regla del C.1.

En todos los supuestos excepcionales, mientras no medien circunstancias
de urgencia, seria conveniente contar con la recomendacién del comité de bio-
ética hospitalario para un mejor estudio y fundamentacion en el empleo de la
medida de excepcidn.

7. El contenido de la obligacién de informar.

Los dilemas que giran alrededor de la transferencia de la informacién médi-
ca en cuanto a la cantidad, oportunidad y destinatarios, constituyen uno de los
principales problemas de la ética médica, inclusive a veces con consecuencias
judiciales que gravitan en el ascenso de demandas por mala practica médica.

En EEUU, un estudio da cuenta que en la mayoria de los casos por mala
practica médica iniciados en la justicia han correspondido no a casos de negli-
gencia, impericia o imprudencia, sino a que el resultado de la atencién médica
recibida fue distinto al pronosticado. En ese ambito se insistié en que “sélo el
esfuerzo en lograr una comunicacion fluida y permanente, entre médico y pa-
ciente puede alejar la sensacién de ser, uno para otro, verdaderos “extrafios
morales”, personas con valores distintos, que en un momento critico deben
saber vincularse entre si”".

Es frecuente observar la escasa comprension de la informacién recibida en
cuanto a la naturaleza, riesgos y beneficios de los tratamientos ofrecidos.
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En EEUU, la discusién sobre la cantidad y calidad de informacién para sumi-
nistrar al paciente evolucioné conforme los distintos modelos utilizados a lo largo
del tiempo. En un primer momento se utilizd el estandar del “médico razonable”,
modelo que indicaba que la informacién a suministrar debia ser conforme a la
seleccionada por un médico razonable de la misma especialidad; contra este mo-
delo se argumentd que en realidad la valoracion de la informacion “adecuada” de-
beria realizarse conforme el recipiendario de dicha informacién, en consecuencia
se pasa al parametro de la “persona razonable”. Se le achacé a este modelo la
insuficiencia de un modelo abstracto de paciente razonable, razdn por la cual se
adopta en la actualidad el criterio “subjetivo”, que atiende a las particularidades y
necesidades de informacién en cada paciente individualmente considerado.

En el ambito local resulta preferible una aproximacién totalizadora de la si-
tuacion del paciente, es preciso que la determinacién de la informacién relevan-
te se realice considerando el “enclavamiento” cultural, social, familiar y personal
de cada paciente.

La Ley de Derechos del Paciente establece que la informacion sanitaria debe
brindarse de manera clara, suficiente y adecuada a la capacidad de compren-
sién del paciente. La norma establece que la informacion debe estar referida al
estado de salud, los estudios y tratamientos, la previsible evolucion, riesgos,
complicaciones o secuelas de los mismos.

Ademas, y a través de la analogia permitida por nuestro ordenamiento le-
gal”, corresponde adecuar la informacion del C. I. a las exigencias previstas en
el art. 13° de la ley 24.193® en donde se indica que se debera informar a cada
paciente “de manera suficiente, clara y adaptada a su nivel cultural, sobre los
riesgos de la operacion..., sus secuelas fisicas y psiquicas, ciertas o posibles, la
evolucion previsible y las limitaciones resultantes, asi como las posibilidades de
mejoria que, verosimilmente, puedan resultar...”.

Considerando lo antedicho, se indicaran aquellos elementos que deberian
incorporarse a la informacion que brinden los equipos de salud, adecuandolos
a cada caso en particular:

1) Descripcion del procedimiento: Detallar en términos claros y compren-
sibles las caracteristicas del procedimiento diagndstico, terapéutico y/o qui-
rurgico. Cuales son los objetivos, la forma y el desarrollo del procedimiento.
Explicar las razones por las que se ofrece el procedimiento y se desechan las
alternativas, si las hubiese.
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2) Beneficios: Deben sefalarse los beneficios del procedimiento a corto,
mediano y largo plazo. Se indicaran los beneficios generales y los personales
en relacion a cada paciente en particular, considerando su ambito familiar,
laboral y social.

3) Riesgos: Deben indicarse los riesgos, molestias y efectos secundarios po-
sibles. Deben identificarse los riesgos tipicos, frecuentes, o que siendo infre-
cuentes son muy graves (muerte, ceguera, paralisis, etc.)’®. Para que un evento
con posibilidades de materializacién deba ser informado, debe considerarse no
solo la frecuencia, sino la magnitud del dano®. Deben también particularizarse
aquellos riegos que responden a las caracteristicas de cada paciente, se ha
demostrado que existen para la racionalidad médica riesgos aceptables y otros
irracionales®’, es por ello que existen riesgos significativamente superiores para
algunos pacientes (gj. Pérdida temporal de capacidad laboral, sexual, etc.).

4) Procedimientos alternativos: Deben indicarse, si las hubiese, las alter-
nativas al procedimiento sugerido, con sus riesgos, molestias y efectos se-
cundarios, explicacién de los criterios médicos por los cuales se basa la
recomendacion.

5) Ampliacién incondicionada de la informacion: Debe consignarse que
el paciente tiene derecho a solicitar ampliacion de la informacién o planteo
de dudas e inquietudes en cualquier momento, sin que ello condicione su
derecho a la atencion.

6) Revocabilidad del consentimiento: Debe asegurarse al paciente el derecho
a revocar su consentimiento en cualquier momento de la relacién, sin que ello
tampoco signifique suspender, limitar o condicionar su derecho a la atencion.

El ambito en donde se suministra la informacién es un aspecto a tener en
cuenta, ya que a la par de la regla del consentimiento, se articulan otras como la
de confidencialidad, por lo tanto debe buscarse un espacio que asegure priva-
cidad e intimidad durante el encuentro de intercambio de informacion.

De la misma forma una vez otorgada la informaciéon debe asegurarse un
tiempo prudencial para que el paciente elabore, comprenda y eventualmente
discuta con familiares o0 amigos, hasta que el mismo otorgue su consentimiento.
En procedimientos programados se puede utilizar la guia de la Ley 24.193, que
estipula un plazo de 48 hs. para la comprension de la informacién suministrada,
a menos que el paciente reclame un tiempo mayor.
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8. Las formas del deber de informar.

El requisito externo de cualquier hecho para tener el caracter de voluntario,
es la exteriorizacién del mismo, junto con los elementos internos ya descriptos:
intencion, discernimiento y libertad.

La declaracion de voluntad puede ser formal o no formal, positiva o tacita o
inducida por una presuncién de la ley®?; formal es cuando se exige una forma
especial para que el acto tenga relevancia juridica, la manifestacion positiva de
la voluntad es cuando la expresion es afirmativa o negativa; existiendo tres for-
mas posibles: verbal, por escrito o por otros signos inequivocos con referencia
a determinados objetos®.

En cuanto a la manifestacion tacita, existe una regla general que entiende
que el silencio no configura una manifestacién de voluntad, salvo en los siguien-
tes casos: cuando hay obligacién legal de responder, cuando existe obligacion
de responder por las relaciones de familia, o cuando exista una relacién entre el
silencio actual y manifestaciones precedentes.

En el caso en que las declaraciones de voluntad sean no formales, las for-
mas son dejadas a eleccion de las partes®, tal es el caso del proceso del C.l,
en aquellos casos en que deba ser formalizado para acreditar la aceptacién o
rechazo de determinado plan diagndstico, terapéutico o quirurgico.

El principio general es que el C.I. no es un acto formal, salvo que se prevean
formalidades particulares exigidas por la ley, existiendo, entonces, libertad en
la utilizacion de formas. Las mismas pueden materializarse en forma verbal, es-
crita, en algunos supuestos tacitamente, y en situaciones particulares, a través
de signos inequivocos con relacion a determinado acto médico. Este ultimo
supuesto puede darse en la hipétesis del paciente imposibilitado de hablar (en-
tubado, traqueotomizado, etc.), de escribir (paralisis), 0 de comunicarse por otro
medio, por ejemplo cuando a través de gestos faciales (guifios), inequivocamen-
te se asiente o rechaza la implementacion de una intervencion médica, cuyos
beneficios y riesgos, se manifestaron comprender.

La forma de materializar o instrumentar el C.1., tiene importantes consecuen-
cias juridicas; entre ellas la referida a la calidad probatoria; mientras mayor sea
el rigor formal en la instrumentacion, mayores seran las posibilidades de acre-
ditar que se cumplié con el requisito del consentimiento. Evidentemente las for-
mas escritas tienen mayor calidad probatoria, mientras que las manifestaciones
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verbales, tacitas o por signos inequivocos, a pesar de su mayor practicidad,
conllevan mayores dificultades para acreditar su ocurrencia.

En aquellos casos en que no se exija una forma escrita para instrumentar el
C.l., los procesos de decision de los pacientes pueden acreditarse a través de
la prueba de testigos, de la informacion recabada en la anamnesis, en la Historia
Clinica, y cualquier otro elemento o circunstancia que permita verosilmente pro-
bar la participacion activa del paciente durante la relacion clinica. Por ejemplo,
constituiran indicios precisos y concordantes, todas aquellas manifestaciones
del paciente en su historial clinico, que el médico, no pudiera haber conocido
de otro forma sino fuera por la comunicacién propia del mismo paciente; el
cumplimiento de las indicaciones médicas menores, permite inferir también el
consentimiento del paciente.

En algunos casos existe obligacion legal de obtener el C.I., por escrito para
la realizacion de algunas practicas médicas, tales como la amputacién anaté-
mica®, el test para VIH, los procedimientos trasplantolégicos®, la participacion
en protocolos o ensayos de investigacién clinica y/o farmacolégica®, para las
autopsias se exige el consentimiento de deudos®, entre otros supuestos.

La normativa especial vinculada a los Derechos del Paciente, establece que el
consentimiento sera verbal, solo debera requerirse por escrito el C.1. en los casos de:

a) Internacion;

b) Intervencion quirurgica;

c) Procedimientos diagndsticos y terapéuticos invasivos;

d) Procedimientos que implican riesgos segun lo determine la reglamenta-
cién de la presente ley;

e) Revocacion.

f) Cuando se realice una exposicion con fines académicos.

Existen otros casos, mas alla de las exigencias legales, en los cuales es
conveniente formalizar por escrito el C.l., en razén de la complejidad, eficacia y
consecuencias de algunas intervenciones médicas, tales como:

a) Procedimientos diagndsticos, terapéuticos, quirdrgicos invasores, que conlleven
riesgos frecuentes o infrecuentes pero graves (gjem.: endoscopias, cateterismo, he-
modinamia, didlisis, diagndstico por imagen con sustancias de contraste, etc.).
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b) Procedimientos necesarios pero de dudosa efectividad, que constituyan
la Ultima y Unica alternativa terapéutica disponible®.

c) Procedimientos de cualquier indole que conlleven riesgos para ser aplica-
dos en menores impuberes.

En el supuesto particular del VIH/sida, por exigencias legales y por razones
de buena practica, deben instrumentarse por escrito los siguientes supuestos:

a) El consentimiento para la realizacion de las serologias necesarias hasta la
confirmacion definitiva de la infeccion por VIH®.

b) La notificacién de la infeccidn, del caracter infectocontagioso del virus, de
los medios de transmisiéon y del derecho a la asistencia médica.

c) El consentimiento para la muestra base y para el tratamiento post-exposi-
cion en accidentes laborales de agentes sanitarios®'.

d) El consentimiento para el tratamiento que reduce la transmision vertical
del VIH en mujeres embarazadas®.

e) El consentimiento de las personas que viven con VIH/sida para participar
de ensayos clinicos y/o farmacoldégicos.

f) Las directivas anticipadas sobre abstencién o retiro de medidas de sostén
vital y los testamentos vitales a través de los cuales se ejerza el derecho a
morir con dignidad.

Para la formulacién de modelos escritos de C.1., las instituciones asistencia-
les deberian elaborar modelos basicos de formulario escrito de consentimiento
de estructura “abierta”; esto significa la posibilidad de trabajar en la redaccién
de consentimientos para practicas en donde las modalidades, beneficios, ries-
gos y alternativas sean similares, dejando espacios para la configuraciéon de
aquellos aspectos que hacen a la singularidad de cada caso (aspectos perso-
nales, familiares, ambientales y culturales del paciente).

Es preciso considerar algunas pautas que pueden mejorar la legibilidad de
los C.l. escritos, ya que un aspecto sustancial es la compresion de la informa-
cién suministrada para valorar la validez y eficacia de los procesos de C.I.
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Las siguientes son algunas sugerencias que pueden mejorar la redaccion de
los C.l., para facilitar su legibilidad y comprensién®:

a) Indicar en el encabezamiento nombres completos del paciente o re-
presentante legal, del testigo, si fuese necesario, y del médico tratante o
especialista.

b) Escribir con frases cortas y directas.

c) Intentar utilizar la menor cantidad posible de signos distintos al punto y la
coma para evitar frases compuestas complejas.

d) Utilizar lenguaje coloquial habitual.

€) Antes de su implementacién hacer leer los modelos de C.l a personas que
no pertenezcan al equipo de salud y evaluar sus consideraciones.

f) Utilizar la menor cantidad posible de palabras técnicas, sustituirlas por
palabras sencillas y cortas. Si no se pueden reemplazar, incluir glosarios y la
indicacién al paciente de que puede requerir en cualquier momento todas las
explicaciones necesarias.

g) Poner a disposicion de los comités de bioética los modelos de C.I. para
una adecuada supervision.

h) En materia de comunicacion de riesgos, si se utilizan porcentajes, resulta
ilustrativo y mejora la comprension, la indicacién de riesgos habituales de la
vida cotidiana para cotejarlos con los riesgos de las intervenciones médicas
(por ejem.: porcentajes de muertes ocurridas en determinadas cantidad de
kilémetros por afo por accidentes automovilisticos, etc.).

Un aspecto a considerar es la guarda y conservacion de los instrumentos
de acreditacion del C.1.; el principio general indica que los formularios deben
incorporarse a las historias clinicas de cada paciente. En aquellos casos en que
no existan legajos médicos unificados (fichas o registros de atencién ambulato-
ria, reportes de investigadores, etc.) deben guardarse en lugares seguros y de
acceso restringido.

Aunque existe una resolucién ministerial nacional, que indica que la Historia
Clinica y toda documental incluida en la misma, como los C.l., debe conser-
varse por un plazo no inferior a quince afnos®, en aquellas jurisdicciones que
no tengan normativa al respecto, y mientras no se aplique por analogia dicha
norma, debera conservarse la historia clinica durante un plazo no inferior a los
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diez afos, ya que ese es el plazo de vigencia de la accién por responsabilidad
contractual®.

De todas formas la Ley 26.529 establece que la guarda de la documentacién
médica debe regir durante el plazo minimo de diez afios de prescripcion libera-
toria de la responsabilidad contractual. Dicho plazo se computa desde la Ultima
actuacion registrada en la historia clinica y vencido el mismo, el depositario
dispondra de la misma en el modo y forma que determine la reglamentacion.

Por ultimo debe asegurarse un ambito de conservacién que ademas de pro-
teger la indemnidad de la documentacion, asegure la preservaciéon del acceso
a los datos con el debido resguardo del derecho a la intimidad del titular de la
informacion.

9. La oportunidad para ofrecer testeo y consejo. Iniciativa per-
sonal y ofrecimiento del equipo de salud.

El paradigma tradicional vinculado a la oportunidad del testeo para VIH estu-
vo signado por la iniciativa personal; es decir el estudio se realizaba cuando asi
lo requeria determinada persona en la consulta con el servicio de salud.

El requerimiento personal del test se enmarcé en un contexto de la epidemia
donde no existian tratamientos de seguridad y eficacia comprobada y se evi-
denciaba alta carga de estigma y discriminacion; era la época del “excepciona-
lismo”, por el trato diferencial que se le dispensaba a la epidemia del VIH/sida,
frente a otras dolencias.

Desde la perspectiva de ese enfoque se privilegiaban los derechos de natu-
raleza personalisima, tales como la confidencialidad y el derecho a disponer del
propio cuerpo, esa aproximacién se denomina “opt-in”, y se evidencia a través
de la iniciativa individual y personal en el acceso a consejeria y testeo.

Luego de varios afios de haberse ampliado el acceso a tratamientos de alta
eficacia y seguridad, y descenso del estigma, comienza a cuestionarse la pers-
pectiva tradicional del “opt-in”.
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El nuevo paradigma se denomina “opt-out”, y se sostiene sobre un enfoque
basado en principios de alcance mas general que el tradicional “opt-in”, con-
siste en que la iniciativa y el ofrecimiento del testeo parta desde los servicios de
salud, mas alla de las elecciones personales.

Esta nueva modalidad se fundamenta desde la perspectiva del Derecho a la
Salud, con un enfoque orientado hacia la Salud Publica, en donde se considera
el ofrecimiento como una oportunidad en términos de costo-efectividad, ya que
el ofrecimiento oportuno del test a instancias del equipo de salud, permitiria
intervenciones mas eficaces y seguras, que redundarian en la mejora de la con-
dicion de salud tanto individual, como colectiva.

Algunos estudios han demostrado la utilidad de la estrategia “opt-out”, por
ejemplo en Uganda antes del ofrecimiento universal del test, el 65% de las per-
sonas con resultado positivo tenian un recuento de CD4 inferior a 200 y el 65%
se presentaban sintomaticos; a partir de la implementacién del testeo universal,
los porcentajes se redujeron a 45% y 55%, respectivamente; otros relevamien-
tos han permitido establecer que con el sistema “opt-in” casi la mitad de los
casos de sida en poblaciones vulnerables fueron testeados el afio anterior®.

Mas alla de las ventajas de la alternativa “opt-out”, se han descrito una serie
de amenazas del procedimiento, tales como la generacién de nuevos riesgos de
estigma, la vulnerabilidad de los grupos afectados, la potencial afectacién de la
confianza en los sistemas de salud.

También se ha sefialado que el ofrecimiento universal con informacién redu-
cida podria afectar programas eficientes de prevencion y el ulterior aumento de
conductas de riesgo; algunas criticas del sistema “opt-out”, sefialan el riesgo de
extension hacia una zona difusa con los testeos compulsivos.

En nuestro medio, el Ministerio de Salud de la Nacién® plantea estrategias
“opt-out” en los siguientes casos:

® Testeo embarazadas.

¢ Sospecha infeccion por VIH.

¢ Consultantes servicios ITS.

¢ Indicacion precisa test rapido: embarazada sin control o serologia desconocida.




En mayo de 2007 la OMS®, junto a ONUSIDA publicaron unas Guias en
donde se establecen las condiciones para el ofrecimiento de consejeria y testeo
como iniciativa de los servicios de salud.

El documento recomienda iniciativas “op-out” con informacién simplificada
en consejeria pre-test en la medida en que sean consistentes con las normas
OMS-ONUSIDA; las mismas deberian realizarse de acuerdo a la prevalencia del
VIH/sida de cada jurisdiccion.

Las guias establecen que independientemente de la situacion epidemiol6-
gica de cada pais, el test debe ofrecerse bajo esa modalidad en las siguientes
circunstancias:

a) A todos las personas que presenten indicios clinicos de infeccién por VIH/
sida, en especial por tuberculosis (tbc).

b) Nifios hijos de mujeres con VIH.

c) Nifios con estado de malnutricidn en regiones con epidemia generalizada,
o aquellos que no respondan a terapia nutricional.

d) Hombres que requieran circuncision como estrategia de prevencion.

El documento indica que en aquellos lugares de epidemias concentradas y
de nivel bajo no se recomienda el testeo y consejo para todas las personas que
requieran atencion meédica, solo se recomienda para casos de presencia de
sintomas asociados a sida, tbc y exposicion perinatal.

Las guias indican que los servicios mas apropiados para el ofrecimiento a
iniciativa del equipo de salud son:

¢ Servicios de atencion de ETS.

e Servicio de atencion a poblacion de alto riesgo.

e Servicios de salud sexual y reproductiva.

e Servicios de cuidados prenatales y maternidades.
e Servicio de atencion de tbc.




En cuanto a las caracteristicas de la informacién a brindar antes de la rea-
lizacion del test las Guias establecen la necesidad de considerar las condiciones
locales, brindar informacién individual o en grupos focalizados y el C.I. debe
siempre ser otorgado en forma individual, con resguardo de la privacidad y en
presencia de un trabajador de la salud debidamente entrenado.

El contenido minimo que debe contener un adecuado proceso de C.l. esta
conformado por:

e | as razones por las cuales es recomendable realizar el test.

¢ Los beneficios preventivos y clinicos.

¢ | os riesgos de discriminacion y violencia.

e Los servicios de atencion en caso de test positivo y la disponibilidad de drogas.
¢ | a confidencialidad de los resultados.

¢ El derecho a rechazar el testeo.

¢ El rechazo no afecta el derecho a la salud.

e Recomendar hacer conocer el riesgo a personas expuestas.

¢ El derecho a realizar toda clase de preguntas.

Cuando el resultado previamente consentido es negativo se aconseja deta-
llar las caracteristicas del test, el significado del periodo de ventana, sugeren-
cias de nuevos controles en casos de reciente exposicion, informacién basica
sobre métodos de prevencion, entrega y explicacion de uso de preservativos.

En cambio frente a un resultado positivo las sugerencias son brindar infor-
macion simple y clara, dar tiempo, asegurar la comprensiéon de la informacion,
permitir preguntas y contencién emocional, asesoramiento sobre redes socia-
les, descripcién de servicios de salud disponibles, provision y explicacién de
uso de preservativos masculinos y femeninos, proveer informacién sobre nutri-
cién y cuidados adicionales.

De acuerdo a la informacién resefiada, en la medida en que el ofrecimiento
se realice brindando informacion suficiente, clara y neutra en aquellos casos en
que se haya demostrado su utilidad, con preservacion de la privacidad y C.1. in-
dividual, la oposicidén entre estrategias “opt-in” y “opt-out” es mas aparente que
real; del mismo modo que la falsa opcién articulada entre derechos individuales
y colectivos.
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M Capitulo lll.
Intimidad, confidencialidad y
proteccion de datos sensibles .

“Cuando alguien llega a conocer la intimidad de
otra persona, deberia repetirse sin trequa que

”1

nada de aquello es suyo ni le pertenece”’.

Lopez Azpitarte, E.

1. El Derecho a la Intimidad.

La epidemia del VIH/sida mostro la necesidad de revitalizar la proteccién
del derecho a la intimidad; las consecuencias perniciosas de la discriminacién
y el estigma demostraron la fragilidad e importancia a la vez del cuidado de la
intimidad; una breve referencia histérica permitira ahondar en los fundamentos
necesarios para preservar y defender ese derecho esencial.

La nocion de intimidad, por lo menos hasta los siglos XVI'Y XVII estuvo limita-
da a contextos basicamente religiosos, su utilizacion podria reflejarse en textos
de obras de ascética y mistica; se trataba de un concepto vinculado exclusiva-
mente a aquellos espacios de encuentro y didlogos de origen divino.

Luego, durante el siglo XVIII el alcance de la intimidad alcanza una perspec-
tiva secular, anclada en las relaciones amorosas, en donde comienza a tomar
forma la adjetivacién de dichos vinculos como: “relaciones intimas”. Esta pers-
pectiva se mantiene aun en los tiempos que corren.

Pero la identificacion de la intimidad, como sustrato de un derecho es rela-
tivamente reciente; la primera mencion en textos de derecho internacional se
ubica durante el siglo XX, a través de la Declaraciéon Universal de Derechos
Humanos.




Del mismo modo que la dignidad, la intimidad es un término mas sencillo de
describir que de definir; cuyo contenido es bastante amplio y dificil de precisar;
es por ello que nociones diferentes, aunque semejantes, como la privacidad y
confidencialidad se confundan con el sentido propio de la intimidad.

El derecho a la intimidad se configura como uno de los derechos de la personali-
dad mas sutiles y mas dificiles de delimitar y proteger también en el derecho penal?.

El principio de dignidad de la persona humana permite considerar a todas
las personas como seres Unicos e irrepetibles, como portadores de una historia
particular, familiar y social, de cuyo contenido son propietarios absolutos.

La intimidad se relaciona con el principio de dignidad, en tanto y en cuanto
su contenido esta referido a esa zona o reducto donde “(...)anidan y se escon-
den los sentimientos, deseos, ilusiones, pensamientos, alegrias y penas, nos-
talgias o verglienzas, experiencias e historias, acontecimientos y omisiones(...)
que son nuestro patrimonio mas auténtico, lo Unico que nos pertenece por com-
pleto, porque nos hace sentirnos como sujetos personales, no como un objeto
cualquiera expuesto a la contemplacién curiosa de los demas™.

La construccion de la subjetividad se encuentra fuertemente arraigada con
el respeto por la intimidad, por ello es necesario velar por la tutela y guarda de
cada historia propia y personal para comprender quién se es, para luego poder
ser y coexistir en comunidad, ya que la subjetividad en términos de identidad
(self) es una construccidn social de procesos interactivos de autoatribucion
(sensaciones) y de alteratribucion (percepciones).

Los origenes de la palabra persona se remontan a esa necesidad de dife-
renciarse, custodiando celosamente la esfera intima. El actor del teatro griego
antiguo al utilizar su mascara (personaje) diferenciaba claramente su papel de
su ser intimo y real. La mascara provocaba vibraciones (vibrare) que permitian
limitar claramente el rol y mensaje del personaje al guidén de la obra, permane-
ciendo oculto lo que aconteciera detras de la mascara/persona, ya que nunca
se es mas auténtico que en el momento en que uno se pone una mascara, como
resultante de la contradiccion entre lo que uno es y lo que quiere ser.

De todas formas la intimidad no se constituye en una suerte de derecho ab-
soluto a la soledad, a bastarse a si mismo, con acierto se ha indicado que “La
intimidad es una forma de “trascendencia de si mismo”, semejante a la descrita




por San Agustin al indicar que “ir hacia si mismo” no significa que uno “se baste
a si mismo”. El ambito protegido por el derecho a la intimidad no es el de la
soledad total del hombre, el de su aislamiento o incomunicacién radical(...) Por
una parte, el “trascenderse a si mismo” significa ligar la propia intimidad con
otras(...) la intimidad no es, o no es sélo subjetividad, sino intersubjetividad, o
cuando menos condicién basica para la intersubjetividad”.

Aun asi, desde la perspectiva y cosmovisidon anglosajona, la tradicion ética
y juridica ha otorgado un alto rango de consideracion a la intimidad, al punto
de definirla como el derecho de ser dejado a solas (the right to be alone). Esa
entronizacion de la privacidad, junto al poder otorgado al principio de autonomia
se constituyeron como fundamentos de la filosofia politica liberal.

La intimidad no deberia considerarse un derecho absoluto cuyo ejercicio sea
ilimitado, justificando incluso su proteccién frente a potenciales consecuencias
dafosas para el titular o para terceros, es por ello que para nuestro medio es
conveniente construir un equilibrio entre los intereses generales de la comuni-
dad y el derecho a la intimidad cuando estas dos esferas entren en tension.

El VIH/sida ha puesto en crisis mas de una vez la proteccién de la intimidad,
por un lado, y el derecho a la integridad de terceras personas, por otro; luego se
detallaran los alcances del dilema de quebrar la regla de confidencialidad, para
alertar a personas en riesgo de adquirir la infeccién.

De todas formas es necesario reafirmar que la intimidad es un bien “fragil
y valioso™®, ya que por un lado puede observarse la inmensa cantidad de nor-
mas nacionales y declaraciones internacionales que lo protegen, mientras que
al mismo tiempo se visualiza una vulneracion sistematica y cotidiana del mismo.

Un caso paradigmatico es el de aquel paciente que solicit6 a las autoridades
hospitalarias que se le indicara la cantidad de personas que tuvieron acceso a
su historia clinica; cuando finalmente se le informo que setenta y cinco personas
estaban comprometidas en su atencién y en consecuencia a observar su legajo
clinico, el paciente replicé: “Yo siempre pensé que la confidencialidad médica
era parte del cédigo de ética de los doctores. A lo mejor deberian explicarme
qué es lo que Uds. entienden por “confidencialidad”®.

En otro caso, a partir de un estudio realizado por médicos clinicos, bioeti-
cistas y filosofos de la Universidad de Pennsylvania se demostré que en 36 via-
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jes en ascensores de cinco hospitales se realizaron 39 referencias inadecuadas
frente a terceros del personal médico y de enfermeria que vulneraban el derecho
a la confidencialidad de los pacientes’.

En nuestro ambito se observa constantemente la falta de resguardo a la in-
timidad y confidencialidad en innumerables casos: la observacion inconsulta a
pacientes por estudiantes de medicina o residentes, la falta de proteccién ade-
cuada de historias clinicas, la descripcién de dolencias y enfermedades de per-
sonajes publicos en medios de comunicacién social, el reporte de datos médi-
cos de empleados a sus empleadores, entre otras tantas situaciones similares.

2. El contenido del Derecho a la Intimidad.

El derecho a la intimidad abarca todas aquellas circunstancias, aconte-
cimientos y situaciones que conforman la historia propia de cada persona,
es aquel mundo singular que le otorga una identidad propia y distinta de los
demas, y que se encuentra inmunizado frente a cualquier interferencia estatal
o privada.

La intimidad es el patrimonio mas autentico de la persona humana, “nada
hay mas propio del hombre que su intimidad, de la que es duefio y sefior”®.

Para delimitar el territorio propio de lo intimo y diferenciarlo de lo publico, se
ha recurrido a la teoria de las esferas, ya que permite superar un “individualismo
excesivo” que no reconoce limites propios. En tal sentido “(...) La esfera es el
punto de colision entre lo publico y lo privado; para establecer la solucién hay
que establecer un juicio de ponderacién, entre los derechos fundamentales, las
reglas institucionales, principios, valores y garantias™.

La esfera intima encierra aquellos comportamientos esencialmente perso-
nales, que no afectan la esfera de otros individuos o el interés publico, y que
reconoce proteccion constitucional (Art. 19 C.N), el resguardo de esta esfera
privadisima deberia ser de estricto cumplimiento.

La esfera privada, contiene un espacio de intimidad mas amplio, se en-
cuentra delimitada por el desempefio de las personas en ambitos relacio-
nales delimitados, como por ejemplo la actividad recreacional en clubes,
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circulos de amistades, relaciones de vecindad, ambitos laborales, etc., la
proteccién de la intimidad en esta esfera esta limitada por los intereses del
grupo y el respeto mutuo.

La esfera social comprende la relacion entre las personas y la comunidad, se
desenvuelve en el ambito de lo publico, en donde la proteccién de la privacidad
cede frente al interés general.

Marcadas las diferentes esferas corresponde delinear una definicién abarca-
tiva del derecho a la intimidad. Se ha indicado que es “el derecho personalisimo
que protege la reserva espiritual de la vida privada del hombre, asegurando el
libre desenvolvimiento de ésta en lo personal, en sus expresiones y en sus afec-
tos”%. También se lo ha definido como “el derecho personalisimo que permite
sustraer a la persona de la publicidad o de otras turbaciones a la vida privada,
el cual esta limitado por las necesidades sociales y los intereses publicos”".

Esas definiciones ligan el concepto de intimidad a la nocién de soberania
individual, con lo cual se refuerza la vinculacién con el principio de respeto por la
autonomia, ya que se trata de decidir el destino sobre la informacion pertinente
a la orbita privada.

Las nociones de intimidad y autonomia de todas formas no se confunden
entre si, ya que puede violarse la intimidad sin resentir la autonomia, como
asi también las personas con autonomia reducida, no pierden su derecho a
la intimidad.

El derecho a la intimidad es un derecho personalisimo y como tal tiene al-
gunas caracteristicas propias, ya que se trata de un derecho innato, vitalicio,
necesario, esencial, extrapatrimonial, relativamente indisponible, entre otros ca-
racteres'.

El derecho a la intimidad se encuentra receptado por el derecho vigente en
nuestro pais, en normas de alto rango (Constitucion Nacional y Tratados Inter-
nacionales), en normas codificadas (art. 1071 bis C. Civil y Cédigo Penal), en
legislacion particular (ley 23.798) y en cédigos deontoldgicos.




3. La regla de la confidencialidad.

En capitulos anteriores se indicaron las tres reglas éticas comprometidas en
la practica de los equipos con trabajo en VIH/sida: veracidad, confidencialidad
y consentimiento informado.

La regla de confidencialidad se vincula al decimondnico concepto del secre-
to médico, cuyos primeros esbozos se encuentran presentes en el Juramento
Hipocratico (IV a. C.) que indicaba: “Lo que en el tratamiento o incluso fuera de
él, viere y oyere en relacion con la vida de los hombres, aquello que jamas deba
trascender, lo callaré teniéndolo por secreto”.

Existen diversas teorias sobre la historia del precepto, ya que para algunos
el juramento no era adoptado por la mayoria de los médicos griegos, sino por
un reducido grupo médico y religioso de orientacién pitagorica. Otra orientacion
indica que en realidad el juramento fue realizado por algunos médicos para en-
frentar las criticas hacia la practica médica de aquel momento.

La diversidad de criterios para dimensionar el alcance del juramento es opor-
tuno senalarla para “(...) cuestionar su validez universal y ahistérica, ya que el
juramento representaria un conjunto de valores éticos y religiosos de un grupo
particular en un momento histdrico singular”*.

Aquel secreto hipocratico era en realidad una prerrogativa del ejercicio pro-
fesional y no un derecho de los pacientes; el médico tenia la facultad discrecio-
nal de decidir que era aquello que no debia trascender, sin importar la opinion
del enfermo.

Para poder establecer los alcances actuales de la regla y precisar sus excep-
ciones es preciso escudrifar los fundamentos actuales de la regla, adecuando
la proteccion de la intimidad al enclavamiento antropoldgico y cultural de cada
persona.

La regla de confidencialidad es derivada de los principios de dignidad, au-
tonomia y confianza, y puede considerarse como una manifestacién particular
y especial del derecho a la intimidad, ya que no se confunde con éste; podria
decirse que existe una relacion de género a especie. Por ejemplo existira vulne-
racién al derecho a la confidencialidad si la persona que revela la informacién
recibida en confidencia la revela sin justa causa; mientras que existira violacion
a la intimidad cuando una persona, cualquiera, invade un archivo o toma un dato




sin autorizacion alguna. Es decir sélo puede violar la confidencialidad el traba-
jador del equipo de salud o la institucién que ha recibido la informacién por las
expectativas puestas en razén de la profesion o la actividad.

La relacion entre el principio de confianza y la regla de confidencialidad es
estrecha, y se constituye en un aspecto basal de la relacién clinica, ya que afec-
ta directamente la actuacion del equipo de salud, por una lado, y por otro a los
deberes del enfermo que pueden “cifrarse en tres sencillas palabras: lealtad,
confianza y distancia”'*.

Para sostener la regla de confidencialidad se han utilizado distintos argu-
mentos'®, entre ellos se destacan:

a) Argumentos consecuencialistas: se sostiene que la confianza en las rela-
ciones clinicas es elemental para brindar una razonable atencién y cuidado
de la salud, en consecuencia la vulneraciéon de la confidencialidad provocaria
que las personas no confien datos y circunstancias elementales para esta-
blecer diagnésticos certeros, indicaciones correctas y prondsticos precisos.

b) Argumentos derivados del principio de autonomia e intimidad.

c) Argumentos basados en la fidelidad: Se entiende que una promesa ofre-
cida en forma explicita o implicita debe corresponder a las “expectativas
razonables de intimidad del paciente”.

Para valorar el sustento de la regla de confidencialidad puede recurrirse tam-
bién a la naturaleza moral del secreto, en especial a la especie descripta como
secreto confiado de tercer grado.

El secreto confiado de primer grado es aquel que se comunica como simple
confidencia, por ejemplo el revelado a un amigo con el propésito de buscar
apoyo; mientras que en el de segundo grado el depositario es un “amigo com-
petente” del cual se persigue un “consejo Util”, en este caso la obligacién de
guardar el secreto es mas rigurosa que en el secreto confiado de primer grado’®.

La regla de confidencialidad encuentra su lugar en el secreto confiado de
tercer grado que se manifiesta en la comunicacién interesada de la informacion
privada a una persona para obtener un consejo calificado por la competencia
profesional o técnica de la misma. En estos casos evidentemente el deber de
guardar el secreto se encuentra reforzado, ya que el depositario obtiene el dato
en razoén de su actividad y no por un vinculo de amistad o de confianza previa.




El deber de secreto, como ya se advirtié en sus origenes, no deberia ser
considerado como una proteccion de la profesidon médica, ni tampoco deberia
ser utilizado como coartada para impedir la dilucidacién de responsabilidad pro-
fesional por dafos ocasionados al paciente.

Cuando se vincula el deber del médico de guardar secreto con el ejercicio
del paternalismo, con una cuestién de orden publico o con la proteccion de la
profesion'” se invierte el sentido propio de la confidencialidad.

La persona con VIH/sida que entrega el preciado don de su intimidad en
un proceso de consejeria, testeo o tratamiento lo realiza en el ejercicio de su
derecho a la confidencialidad; esto no debe confundirse como una renuncia a
tal derecho, como habitualmente acontece. Deberia asegurarse en cada caso
que sea necesario la proteccién de la intimidad, obteniendo, previamente, el
permiso frente a las necesidades médicas de investigar y conocer antecedentes
personales.

El deber juridico de proteger la informacion y los datos sensibles, se sostiene
en el valor intrinseco del acto de entrega de ese mundo interior, razén por la cual
la respuesta moral debe cristalizarse en muestras de gratitud, respeto y delicade-
za, del mismo modo en que se responde frente al regalo de un bien preciado’®.

La regla de confidencialidad no legitima un ejercicio ilimitado y abusivo del
derecho a la intimidad, existen excepciones, de caracter extraordinario y limita-
do, que se aplicaran en aquellos casos en que se intente prevenir un dano en el
confidente, al depositario o a terceras partes.

Las excepciones a la confidencialidad deben interpretarse en sentido res-
tringido y son de aplicacion extraordinaria y extrema; se aplican cuando se han
agotado instancias previas de prevencion del dafo, si existiesen.

En algunos casos existe una zona intermedia, de dificil dilucidacion, en don-
de el dilema consiste en poder determinar si vulnerar la confidencialidad y pro-
ceder a la revelacion consiste en una facultad o en un deber en el ejercicio de la
profesion. Para proteger a potenciales victimas, con relacion al secreto que se
guarda (transmisién de enfermedades graves, taras genéticas, peligrosidad del
confidente, etc.) el profesional se enfrenta a la encrucijada de revelar y alertar a
aquéllas vulnerando la regla y exponiéndose al reclamo del confidente, o man-
tener la confidencialidad y responder por los dafios ocasionados a las victimas
desprevenidas.




Existen algunas sugerencias para que el equipo de salud y el paciente pue-
dan determinar previamente qué aspectos consideran confidenciales y estable-
cer la formay los supuestos en que se habilitaria la ruptura del deber de secreto,
inclusive formalizando dichos acuerdos en pactos previos de confidencialidad'®.

Las excepciones a la confidencialidad deberian establecerse conforme pau-
tas generales que valoren los intereses comprometidos, la naturaleza de los
bienes afectados y la inminencia en la ocurrencia del evento dafioso.

Para valorar la procedencia moral y juridica de la revelaciéon del dato con-
fidencial deberia habilitarse una instancia consultiva a grupos entrenados en
la consideracion de dilemas ético-clinicos como los Comités Hospitalarios de
Etica o Bioética, ya que se trata en general de casos complejos en donde el
consejo de esos comités puede coadyuvar a tomar un rumbo correcto; sin que
ello signifique transferir la responsabilidad individual de los miembros del equipo
de salud involucrados en la toma de decision.

4. La confidencialidad en VIH/sida.

En el caso particular del VIH/sida existe una proteccion legal especial a la
confidencialidad para aquellas personas infectadas o enfermas, sistema tuitivo
inexistente en forma especial para cualquier otra dolencia. La legislacién na-
cional referida al VIH/sida establece fuertes limitaciones en el manejo de la in-
formacion sobre la identidad de las personas afectadas al establecer criterios
restringidos en el marco de las excepciones legales.

La intencién del legislador al incorporar un sistema especial y restrictivo en
materia de confidencialidad ha sido la de preservar la identidad de las personas
que viven con VIH/sida para evitar los efectos danosos de las practicas discri-
minatorias y de exclusion.

En los inicios de los noventa, al sancionarse la Ley 23.798, ya se advertia la
presencia de un fendmeno global caracterizado como la 3° Epidemia de Sida,
definida como la respuesta cultural, politica, econémica y social de la comuni-
dad; constituyéndose la discriminacion de los afectados en el epifendbmeno de
esta pandemia®.




La vinculacion entre la discriminacion y la epidemiologia del sida es de tal
magnitud que se llegd a sostener que el “principal factor de riesgo en cuanto a la
vulnerabilidad al VIH es pertenecer a un grupo discriminado y estigmatizado por
la sociedad; la discriminacion es la causa de la verdadera raiz de la pandemia”?'.

Resulta razonable, entonces que la regla de confidencialidad deba reforzar-
se, ya que un sistema laxo de revelaciéon con hipotesis excepcionales amplia-
das, puede exponer a las personas afectadas a situaciones de exclusién y limi-
tacion de bienes juridicos basicos. Aun hoy, luego de tres décadas de epidemia,
se presentan casos de afectacién de derechos fundamentales tales como el
derecho a la atenciéon médica, a la planificacion familiar, al trabajo, a la vivienda,
a la seguridad social, a la educacion, entre otros tantos.

Existen posiciones que critican el agravamiento de la regla de confidenciali-
dad en VIH/sida, al indicar que existen otras patologias? que también provocan
discriminacion entre los afectados y no cuentan con proteccién especial, con lo
que se legitimaria un sistema desigual y arbitrario para dichas personas. Frente
a ello, deberia considerarse que no ha existido entidad fisiopatologica alguna
que conllevara tamafa carga de estigmatizacion y exclusion; por otra parte se
ha asegurado que ninguna otra epidemia en los ultimos 700 afios ha causado
tanto dafo y sufrimiento global a la humanidad?.

La proteccion de la confidencialidad en VIH/sida encuentra sostén especial
en la necesidad de prevenir dafios por discriminacion, aislamiento y exclusién
en las personas que viven con el virus. Ademas, el deber de mantener la confi-
dencialidad tiene un sentido social y preventivo, la propia Organizaciéon Mundial
de la Salud (OMS) ha advertido que no se trata sélo de un deber ético, sino el
“Unico mecanismo posible para obtener un control exitoso de la epidemia, es
una medida pragmatica defendida por las politicas de salud publica”?.

5. Alcances del deber de confidencialidad en VIH/sida.

En el inciso c) del art. 2° del Decreto Reglamentario de la Ley 23.798, la re-
gla de confidencialidad no sélo obliga al profesional médico, sino a toda aque-
lla persona que se encuentra comprometida en la actividad preventiva y asis-
tencial; se involucra ademas a quienes conozcan, en razén de su actividad, la




identidad de los afectados; textualmente la norma indica que “los profesionales
meédicos, asi como toda persona que por su ocupacion tome conocimiento de
que una persona se encuentra infectada por el virus HIV o se halle enferma de
sida, tiene prohibido revelar dicha informacion y no pueden ser obligados a
suministrarla...”.

Las normativas que regulan el ejercicio de disciplinas que pueden estar vin-
culadas a la salud incorporan, ademas, deberes propios de secreto, tal es el
caso de la psicologia®®, la enfermeria®, la odontologia, la actividad farmacéuti-
ca? y bioquimica, la abogacia?, el trabajo social, entre otras.

Uno de los dilemas al que se enfrentan los equipos de salud lo constituye
la incertidumbre que gira alrededor del alcance de la proteccién, en particular
sobre el deber de secreto “post-mortem”.

La confidencialidad es una especie particular del derecho a la intimidad, aun
asi algunos rasgos propios que posee como derecho personalisimo deberian
precisarse. El caracter vitalicio debe reformularse en el respeto por la regla de
confidencialidad, ya que existen fuertes argumentos para que subsista la pro-
teccién aun después de la muerte de la persona.

La divulgacion de datos confidenciales o la intrusién a la intimidad después
del fallecimiento pueden provocar una lesién en el ambito familiar o en los here-
deros del causante, quienes se encontrarian legitimados para iniciar una accién
de reparacion por el agravio moral.

Existen casos paradigmaticos en donde se ha avalado el respeto de la regla
“post-mortem”, uno de ellos acontecié con el resonado “affaire Gubler™®, en
donde luego del fallecimiento del presidente francés Francois Mitterrand, quien
fuera su médico personal, Claude Gubler, publica “Le grand secret”, en donde
se revela la naturaleza y el tratamiento de la enfermedad que padecia el man-
datario francés.

Conocida la publicacién la viuda y los tres hijos presentaron una demanda
contra el autor y la editorial, tras lo cual la justicia francesa prohibio la distri-
bucién y venta del libro al considerar que se trataba de una “intrusién parti-
cularmente grave en la intimidad de la vida privada familiar del presidente”, al
mismo tiempo consideré que se trataba de una violacion del secreto médico®;
posteriormente se condend al Dr. Gubler a cumplir cuatro meses de prision por
violacién del secreto profesional®'.




En el ambito local se presento también una accién judicial por afectacion
del derecho a la intimidad protagonizada por la viuda de un reconocido dirigen-
te politico, en donde se acusé a una editorial por haber publicado fotografias
de aquel en estado agonizante en una unidad de cuidados intensivos. El caso
fue resuelto por la Corte Suprema de Justicia haciendo lugar a la demanda, se
condend a los responsables de la publicacion por haber violado el derecho a la
privacidad e intimidad del causante.

La Corte indicé en el pronunciamiento que el contenido de esos derechos
“comprende no sélo la esfera doméstica, el circulo familiar y de amistad, sino
otros aspectos de la personalidad espiritual o fisica de las personas, tales como
la integridad corporal o la imagen; y nadie puede inmiscuirse en la vida privada
de una persona, ni violar areas de su actividad no destinadas a ser difundidas,
sin su consentimiento o el de sus familiares para ello”2.

En el caso en que la intimidad del difunto sin sucesores haya sido lesionada,
no debe pensarse que la reparacion seria improcedente ya que existen antece-
dentes en donde se acogié favorablemente la accion iniciada por personas rela-
cionadas a la persona fallecida. En dicho precedente se ha sentado la siguiente
regla: “en caso de muerte de la persona seran sus herederos en el orden ab
intestato legal los que cuidaran de su memoria... En caso de ausencia de todo
tipo de heredero o encargado del causante, correspondera resolver a la autori-
dad judicial a instancia de parte interesada y, sobre la proteccion de la memoria,
a pedido de cualquier persona del pueblo”.

En la actualidad existe consenso internacional en considerar como deber
meédico a la guarda y el respeto por los secretos confiados aun después de la
muerte del paciente, tal como indica expresamente la Declaracién de Ginebra
de la Asociacion Médica Mundial®. El secreto muere con el médico, no con el
paciente.

El respeto por la regla de confidencialidad luego del fallecimiento de las per-
sonas debe aplicarse con rigor en materia de VIH/sida, porque también se en-
cuentra en juego la proteccion del grupo de pertenencia de la persona que vivio
con el virus, en virtud de que ese circulo intimo podria ser estigmatizado, como,
lamentablemente, a veces, acontece.




6. Las excepciones a la regla de confidencialidad en VIH/sida.

El respeto por la confidencialidad admite excepciones, como toda regla,
cuando colisiona con otras obligaciones juridicas o morales mas apremiantes
que tutelan intereses de igual o mayor entidad. El problema surge en la deter-
minacion y apreciacion de las excepciones para poder establecer su habilita-
cién y legitimacion; para la resolucién de estos casos el inciso ¢) del articulo
2° del Decreto Reglamentario 1244/1991 ha incorporado un marco limitado de
excepciones.

Las situaciones de excepcion deben interpretarse con criterio restrictivo,
esto es en aquellos casos que presenten incertidumbre debe optarse por el
camino de la no-revelacion.

Se describiran y analizaran cada una de las excepciones legales previstas:

Inc. c) 1. Revelacion al afectado y al representante.

El estudio para determinar la infeccion por VIH lo solicita, previo consenti-
miento informado de la persona, el profesional que se encuentra habilitado
para requerirlo; en general se trata del médico tratante®, aunque en algunos
casos otros profesionales se encuentran habilitados para su indicacion®.

Cuando el resultado de la serologia es positivo o reactivo el médico o pro-
fesional que indic6 el estudio, o el equipo de consejeria, deben notificar fe-
hacientemente a la persona el resultado y asegurarle la confidencialidad de
la informacién. Una vez notificada, la persona debe rubricar el formulario en
donde consta la informacién que debe dar el médico tratante®.

El sistema de notificacién es claro cuando se trata de una persona capaz; no
asi en el caso de presentarse un resultado reactivo de una persona incapaz,
en esos casos la norma establece que debe comunicarse la informacion a
Su representante.

Los problemas de interpretacion han tenido lugar especialmente en la comu-
nicacion de resultados positivos a nifos, nifias y adolescentes, en especial
al grupo denominado “menores adultos” (entre 14 y 18 afios) dada la alta
prevalencia de la infeccion en ese grupo etareo.

Como ya se adelantara en el capitulo anterior, existen razones sanitarias y ju-
ridicas que avalan la participacién informada de nifios, nifias y adolescentes
en todo el proceso de consejeria y testeo vinculado al VIH/sida; en la medi-
da en que los mismos tengan adecuada comprension y competencia, debe
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respetarse el ejercicio de derechos personalisimos, en especial el derecho a
disponer de su propio cuerpo y la proteccion de su intimidad.

En caso de personas interdictas judicialmente cuya capacidad de hecho se
encuentra reducida corresponde dar la informacién a su representante (cura-
dor), dejando constancia de la obligaciéon de mantener la confidencialidad, ya
que la enfermedad mental, no es un impedimento para ser titular del derecho
a la intimidad.

Otro supuesto que puede presentar problemas es la realizacion de serolo-
gias “post-mortem”, ya sea por requerimiento judicial en la realizacion de
autopsias o para determinar la viabilidad del érgano o tejido a ablacionar.

Como ya se ha indicado la proteccién de la intimidad debe continuar aun
después de la muerte de las personas; en consecuencia el resultado reactivo
de las serologias realizadas con posterioridad al fallecimiento deben mante-
nerse en secreto, pudiéndose notificar el resultado s6lo en aquellos casos en
que se prevenga un perjuicio grave e inminente.

Inc. c) 2. Revelacion a otro profesional médico.

La revelacion a profesionales médicos del status seroldgico del paciente se
encuentra supeditada a la necesidad de que la informacién sea conveniente
para el cuidado o tratamiento de la persona infectada o enferma.

Aunque la norma mencione a los medicos, deberia extenderse dicha po-
sibilidad a todos aquellos miembros del equipo de salud que participen
necesariamente del cuidado y seguimiento de la infeccion, o de otra do-
lencia concomitante, siempre que la informacién sea necesaria para un
cuidado integral de la salud; no debe perderse de vista que la necesidad
debe interpretarse en términos del mejor interés y beneficio para la per-
sona con VIH/sida.

La proteccién de los agentes de salud no es un argumento valido para que-
brar la regla de confidencialidad, ya que existen normas precisas de cuidado
y prevencién como son las medidas vigentes de bioseguridad.

Las medidas de proteccion y de bioseguridad son de utilizacion obligatoria 'y
universal, es decir los agentes de salud deben implementarlas en todos los
casos, se conozca o no la serologia de cada persona asistida; el riesgo de
utilizarlas sélo en caso de infecciones conocidas es altisimo, ya que existen
casos en que la deteccion viral es impracticable (periodo de ventana, sero-




conversion reciente), ademas debe considerarse que, por lo menos varias
decenas de miles de personas podrian desconocer estar infectados.

Por las razones apuntadas no existe fundamento juridico ni sanitario que
avale la realizacion de serologias previas como condicién necesaria para la
realizacién de practicas médicas, odontoldgicas o quirdrgicas bajo el ampa-
ro o excusas de supuestas medidas de bioseguridad.

En el testeo de mujeres embarazadas o con intenciéon de concebir, el pedido
de serologia de parte de los obstetras se justifica por la posibilidad de emplear
tratamientos profilacticos que permiten reducir la transmisién vertical del virus;
debiendo utilizarse en todos los casos el consentimiento informado previo, tanto
con relacion a la serologia como a la autorizacion para iniciar el tratamiento.

La ley 25.543, establece la obligatoriedad del ofrecimiento universal del test
a las mujeres embarazadas como parte de la rutina de cuidados prenatales.
Debe destacarse que la obligacion solamente consiste en el ofrecimiento y
no en una deteccién compulsiva del VIH, en suministrar informacion sobre
las caracteristicas del test y las posibilidades de desarrollar la enfermedad
(el art. 4° de la ley en forma equivocada menciona a la enfermedad, cuando
en realidad deberia indicar a la infeccién por VIH, ya que no se transmite en-
fermedad alguna relacionada con el sida). Se establece en el mismo cuerpo
normativo la responsabilidad solidaria en cuanto al resguardo de la confi-
dencialidad, a la calidad de la informacién suministrada y la garantia de la
provisién de medicamentos.

Inc. c) 3 Revelacioén a los entes del Sistema Nacional de Sangre.

Esta excepcion resulta de aplicacion logica y necesaria frente al riesgo de pro-
pagacion del virus por la transfusién de sangre no controlada debidamente.

No obstante ello corresponde realizar algunas precisiones; en primer lu-
gar la facultad de disponer serologias a las personas que donen su sangre
debe estar supeditada al consentimiento informado previo y expreso de las
mismas®®. Por otra parte para el caso de resultados positivos, ademas de
descartar el material, debe comunicarse al donante ese resultado; para ello
resulta conveniente que la notificacion la realice el profesional debidamente
entrenado en estrategias de contencion y comunicacién (counselling), con
los recaudos previstos por la ley.




Inc. c) 4. Revelacion al Director de la Institucion.

La excepcion planteada en este apartado no resulta del todo clara, ya que
segun prescribe puede revelarse la identidad de personas infectadas o en-
fermas al Director de la Institucion, o al Director del servicio de hemoterapia,
mientras sean asistidas en dichos centros y cuando sea necesario para brin-
darles asistencia.

El conocimiento de la infeccién de determinada persona de parte de las auto-
ridades del centro asistencial en donde se encuentre internada o sea asistida
en forma ambulatoria solo deberia habilitarse en la medida en que ello fuere
necesario para el tratamiento de dicha persona; en este caso el supuesto
estaria comprendido en el apartado 2° del inciso comentado.

Inc. c) 5. Revelacion a los jueces.

La norma establece que podra revelarse la identidad de la persona infectada
por VIH o enferma de sida a “los jueces en virtud de auto judicial dictado por
el Juez en causas criminales o en las que se ventilen asuntos de familia”.

Segun surge de la disposicion ninguna otra autoridad judicial o auxiliar de la
justicia puede requerir la revelacion de la identidad de la persona infectada.
Conforme lo prescripto no debe ofrecerse informacion a autoridades policia-
les o fuerzas de seguridad que soliciten la revelacion, salvo los supuestos de
autorizacion de las personas cuyos estudios se requieren.

A pesar de ello pueden presentarse casos en que jueces con competencia en
materias distintas a las sefialadas por la norma puedan requerir ese tipo de
informacion, como podria acontecer, por ejemplo, en un proceso civil donde
se sustancie un proceso de dafos por la adquisicion transfusional del virus.

Inc. c) 6 Revelacion a futuros adoptantes.

Esta excepcion esta relacionada a la facultad de comunicar el resultado po-
sitivo del nifio en proceso de adopcion a los padres sustitutos, guardadores
o futuros adoptantes.

El espiritu de la disposicion se fundamenta en la tutela del mejor interés del
nifo, ya que la revelacion permitira a los futuros padres, tomar los debidos
recaudos para el cuidado, control y asistencia del menor. El propdsito bene-
factor de la norma puede verse limitado en la préactica, ya que conocer de an-




temano la infeccion por VIH del nifio puede constituirse en una limitaciéon de su
chance de adopcion, a partir del valor simbdlico negativo asociado al VIH/sida.

La posibilidad de conocer el status seroldgico de los futuros adoptantes no
se encuentra previsto en el inciso de excepcion; algunos autores han en-
tendido que es necesario conocer tal condiciéon, sosteniendo que “hay que
pensar en el interés superior del nifio; y si existe la posibilidad de elegir entre
varios aspirantes a adoptarlo, seria aconsejable que se optara por aquellos
que no tuvieran una enfermedad terminal, que pondria al menor en el innece-
sario y cierto trance de perder, en el corto plazo, nuevamente a su familia®®”.

En los tiempos que corren esa restriccidon no tiene el debido sustento factico,
ya que la infeccion por VIH de ningun modo genera una “enfermedad ter-
minal”; por otra parte se estaria transformando a la infeccion por VIH en un
impedimento arbitrario al derecho a planificar una familia.

La adopcién de parte de personas con VIH/sida puede ser una valida op-
cién, como por ejemplo el caso de parejas serodiscordantes, con el varon
seropositivo, en donde la decision libre y responsable de la adopcién puede
significar eliminar el riesgo de la transmisién horizontal y vertical del virus.

Inc. c) 7. Revelacion para prevenir un mal mayor.

Este supuesto es el que ha provocado mas conflictos de interpretacion y
aplicacion; el inciso 7° del Decreto Reglamentario indica textualmente: “Bajo
responsabilidad del médico a quien o quienes deban tener esa informacion
para evitar un mal mayor”.

Las hipdtesis que puede englobar esta excepcion son varias, entre ellas pue-
den citarse aquellos casos en que la persona infectada sea renuente a co-
municar la infeccion a personas con riesgo potencial de adquirir la infeccion,
tales como: parejas sexuales, quienes comparten jeringas, personas victi-
mas de violaciones, personal de salud accidentado con material bioldgico,
entre otras*.

Los antecedentes de revelacién para evitar dafios en terceras personas se
relacionaron con la deteccion de contactos en las infecciones de transmision
sexual, y con la revelacién a potenciales victimas de personas con patologias
psiquiatricas con intenciones heterolesivas.




ANTECEDENTES

En los Estados Unidos de Norteamérica en el afio 1936, Thomas Parran in-
formo a la Conferencia Nacional de Control de Enfermedades venéreas que
“Cada caso debe ser localizado, reportado, su fuente asegurada, y todos los
contactos informados sobre la posibilidad de infeccion, y si estan infectados,
tratarlos, solamente ese esfuerzo podia romper la “cadena de transmision”'.

En el mismo pais en 1940, a partir del descubrimiento del tratamiento para la
sifilis, el rastreo de contactos era el rasgo sobresaliente de los programas de
Enfermedades de Transmision Sexual.

Para la deteccién y seguimiento de contactos fue necesaria la coopera-
cion voluntaria de la persona afecta; a ese paciente se lo denominado
paciente “index”.

Para auspiciar la colaboracién del paciente index se le aseguraba la reser-
va de su identidad a aquellos contactos que fueran reportados; aunque el
anonimato nunca podia asegurarse por completo, en virtud de las deduc-
ciones que realizaban los contactos a partir de la notificaciéon de exposicion
al riesgo.

Con relacién al quebramiento de la confidencialidad en personas con per-
turbacién mental, merece destacarse un antecedente judicial significativo:
el caso “Tarasoff vs. Regents of California”, en donde la Suprema Corte de
California sent6 la doctrina del deber legal de notificacion a aquellas per-
sonas expuestas a sufrir dafos, sefialando que “el privilegio de proteccién
termina en donde comienza el peligro publico. En el caso se condend a un
psicoterapeuta que no advirtié a la novia de su paciente, sobre su intencion
de asesinarla, tal como lo habia manifestado en las sesiones de terapia. Lo
que hasta ese momento habia sido una facultad discrecional, se transforma
en obligacion legal”.

El fallo fue cuestionado especialmente por la Asociacion Psiquiatrica Ame-
ricana, ya que representaba una gran amenaza para la relacion terapéutica
fundada en la confianza e introducia requerimientos de dificil aplicacién en la
profesion como la capacidad para realizar prognosis de peligrosidad.

Posteriormente en 1987, la misma Asociacion declard que si el paciente se
niega a cambiar su conducta o no notifica del riesgo a una tercera persona
conocida por el psiquiatra, era “éticamente permisible para el médico notifi-
car a quién creia que estaba en peligro”*.




La Academia Americana de Médicos de Familia fue mas alla y declard en
1990 que si un médico no podia convencer al paciente que informara a una
pareja en riesgo sobre su infeccion por VIH, el imperativo de informar a esa
persona esta por encima del derecho del paciente a la confidencialidad*.

El Consejo sobre Asuntos Eticos y Judiciales de la Asociacién Médica Ameri-
cana (AMA) establecio que si un médico no lograba convencer a un paciente
que notificara a su pareja en peligro, se debia lograr la asistencia de los
departamentos de salud publica local para que hicieran la advertencia ne-
cesaria y si esa instancia no tenia éxito, entonces el médico debia informar
a la pareja.

En 1988 el Congreso de Delegados de la AMA, avalé esa posicion al indicar
que el médico tiene la obligacion de informar a la esposa del paciente con
infeccion por VIH.

Estas estrategias fueron duramente criticadas por los defensores de las liber-
tades y derechos individuales al replicar que estas politicas de revelacion des-
truirian la relacion médico-paciente y provocarian que las personas no concu-
rran voluntariamente a realizarse serologias y solicitar tratamiento y asistencia.

La Corte de Apelaciones del estado de California, continuando con la doctri-
na sentada en el caso Tarasoff, condend a un médico por no haber revelado
la infeccion por VIH, tanto al paciente como a su contacto. Los hechos acon-
tecieron de la siguiente manera, Jennifer Lawson de doce afios recibié una
transfusion sanguinea; su médico descubre posteriormente que la sangre
estaba contaminada con VIH, el resultado positivo nunca fue comunicado a
Jennifer, quien luego de tres afios comienza a mantener un noviazgo con Da-
niel Reesner. Posteriormente Jennifer fallece y su novio, que resulta también
infectado por VIH, demanda al médico por no haberle notificado a Jennifer la
infeccion y a él el riesgo de exposicion*.

El fallo descripto provoco reacciones similares al caso Tarasoff, y algunos
estados comenzaron a impulsarse nuevos criterios legislativos. En 1988
se sanciona en el Estado de Nueva York la ley de confidencialidad, y la
reforma al Cédigo de Salud (Seccién 2782 (4)). La norma establece que
los médicos podian divulgar la posibilidad de riesgo, sin individualizar al
paciente index, bajo las siguientes condiciones: 1) el médico cree razona-
blemente que la notificacidén es apropiada y que hay riesgo significativo de
infeccidn; 2) el paciente ha sido aconsejado sobre la necesidad de notificar
a sus parejas; 3) el médico tiene motivos para creer que el paciente no
notificara a sus parejas; y 4) el paciente ha sido informado del intento del




médico para notificar a las parejas y ha dado la oportunidad para que elija
si las parejas sean notificadas por el médico directamente o por un oficial
de salud publica.

Otros paises, como en el caso de Espafia, no contienen normativa espe-
cial para el caso de divulgacién de infeccién por VIH a potenciales victimas,
aunque en doctrina se ha establecido que “El secreto médico se considera
un derecho del paciente y abarca todo lo que se confie o se conozca y no
acaba por la muerte del enfermo... El médico puede (aunque no constituya
un deber) vulnerar el secreto profesional en caso de peligro real de contagio
para otras personas...”*.

En el mismo pais, en una reunién realizada entre jueces y médicos, se es-
tablecié que la revelacion de la infeccion para evitar la transmision es una
situacion que se “mueve entre el puede y el debe, dependiendo de las cir-
cunstancias. Un primer consenso médico es que el médico debe tratar por
todos los medios de que sea el propio paciente seropositivo al VIH u otra
enfermedad transmisible por contactos estrechos quien informe a su pareja.
Este proceso puede llevar tiempo; para empezar, el tiempo necesario para
que el paciente asuma la noticia de la infeccion, mas el preciso para que, en
su caso reuna el valor de comunicarlo. El médico, no debe excederse en el
intervencionismo, pues la confidencialidad es basica para el tratamiento. Por
otra parte, en el caso de pacientes con relaciones esporadicas y distintas, la
tarea de comunicacién es imposible. Ahora bien si el paciente se niega reite-
radamente y tiene pareja estable, el médico puede violar el sigilo profesional
amparandose en el estado de necesidad. Esta potestad se convierte, llega-
do el caso, en obligacién juridica de proteger a un tercero y en imperativo
deontologico”e.

En dicho pais una corriente de pensamiento vinculada a la ética biomédica
cristiana ha llegado a privilegiar al respeto por la confidencialidad: “El no
romper esta seguridad confiada y el respeto a la intimidad los juzgo como
valores mas importantes. La experiencia demuestra también que con esta
delicadeza y sensibilidad se hace mas facil evitar las consecuencias injustas,
pues el otro se siente mas inclinado a otorgar su consentimiento y a poner
los medios eficaces para remediarlas™’.

Para precisar cémo opera efectivamente la comunicaciéon personal y volun-
taria de las personas infectadas se desarroll6 una investigacién con el obje-
tivo de determinar factores asociados con la divulgacion de status seroposi-
tivo a parejas sexuales.




Se entrevistaron 203 pacientes para la atencion primaria en dos hospitales ur-
banos, de los cuales 129 tuvieron parejas sexuales en los Ultimos seis meses.

El 60% de los pacientes habia informado su condicién de positivo a sus pa-
rejas sexuales. La mitad del 40% que no habia informado, no lo habia hecho
respecto de su Unica pareja.

El estudio determind, a través de un andlisis de regresion logistica multiple,
que las probabilidades que un individuo con una pareja sexual informara
eran 3,2 veces mas que las probabilidades que informara una persona con
multiples parejas.

Las probabilidades que un individuo con gran apoyo de su cényuge infor-
mara era 2,8 mas que un individuo sin alto apoyo, se establecié que las
dificultades para la informacion estaban dadas por la presencia de ansiedad,
estigma, verglienza y aislamiento.

El estudio refleja que las mujeres, por temor, no revelan su infeccién a sus
parejas masculinas, pero que, en realidad eran mas propensas a informar
que los hombres; con lo cual se sugiere un estudio mas profundo sobre cau-
sas de victimizacion.

Los autores del estudio indican que es recomendable ligar los mensajes de
prevencién con la autoproteccion y el uso del preservativo, y que para ello es
fundamental la responsabilidad sexual y la informacion honesta. Se estable-
ce, ademas, la necesidad de brindar asistencia a las personas seropositivas
que tengan dificultades para comunicar su infeccion a parejas, y de ofrecer,
al mismo tiempo, guias a los médicos para ayudarlos a generar el convenci-
miento de la revelacion a sus pacientes®.

En una linea similar, aun llegando mas lejos, se afirmo6 que es preferible en-
fatizar la autoproteccion mas que la autodivulgacion, ya que existe siempre
el peligro de distinguir poblacion infectada de la que no lo estd, y constituir
un “apartheid viral”, en consecuencia los esfuerzos de prevencion “deben
alentar una ética de la responsabilidad y una postura de auto-defensa”®°.

RECOMENDACIONES

La regla de confidencialidad interpretada correctamente debe ser dejada de
lado sélo cuando sea estrictamente necesario para evitar un dafo grave en
terceras personas.

Ademas de las razones propias que fundamentan la aplicacion de la regla,
en el caso particular del VIH/sida existen fundamentos de orden publico para




evitar quebrar la regla, ya que es necesario crear estrategias de confianza
publica en los servicios de atencién para promover la deteccién temprana, el
control y tratamiento de la infeccién.

Desde la ética, el consenso entre los eticistas® indica que los reclamos rea-
lizados por agentes de salud, emergentdlogos, personal de seguridad y de
carceles, entre otros, para obtener informacién sobre seropositividad debe-
rian ser denegados.

Solo deberia estar prevista la revelacion, con restricciones, en los casos de
mayor gravedad y exposicion al riesgo, como las relaciones sexuales y la
utilizacién compartida de jeringas.

En esos casos la revelacién deberia ser una facultad®' de los profesionales
tratantes y no una obligacién impuesta por la ley. La redaccién del inciso de
excepcion comentado, no permite inferir claramente si se trata de un deber o
una facultad, ya que solo se indica que debe ser hecha “bajo responsabilidad
del médico”; en consecuencia, y dependiendo del criterio del juzgador, el
profesional podra verse expuesto al reproche judicial por haber quebrantado
la regla de confidencialidad®.

En nuestro pais, ademas de la legislacion particular en VIH/sida, la ley de
ejercicio profesional de la medicina, 17.132, estable que “Todo aquello que
llegare a conocimiento de las personas cuya actividad se reglamenta en la
presente ley, como motivo o en razén de su ejercicio, no podra darse a co-
nocer; salvo los casos que otras leyes asi lo determinen o cuando se trate de
evitar un mal mayor...”.

Un sector de la doctrina juridica nacional ha indicado que debe revelarse a la
persona expuesta al riesgo de la infeccién por VIH de su pareja®®, aunque no
se han precisado las instancias y recaudos para tomar tal actitud.

En los primeros afos de epidemia, el rastreo de contactos se realizaba con
propdsitos de vigilancia epidemioldgica, pero en la actualidad, ademas, exis-
ten razones de peso para comunicar con celeridad el riesgo de exposicion,
sea tanto como estrategia de profilaxis frente a un contacto reciente o como
terapia prematura si existiese transmision del virus®.

La estrategia de recurrir a funcionarios o agentes de organismos de salud
publica para que realicen la notificacién de exposicion al riesgo®, estable-
cida para proteger el vinculo entre médico y pacientes, y evitarle a aquel la
carga de la revelacion, es de dudosa aplicacion en nuestro pais, ya que por
lo menos deberia ampliarse el marco de excepciones legales a la confiden-
cialidad para aquellos agentes sanitarios que realicen la notificacion.




El profesional debe agotar todas las instancias de dialogo y contencion ne-
cesarias para convencer a la persona sobre la necesidad de que él mismo
pueda informar a sus contactos.

Estrategias de consejeria han reforzado en los pacientes el sentido de res-
ponsabilidad y la necesidad de notificacion a sus parejas®®.

Frente a la persona renuente a brindar informacién a sus contactos debe
asegurarse la intervencion de todos aquellos miembros del equipo de salud
que permitan ahondar sobre las razones de la negativa, para luego generar
estrategias y respuestas racionales al dilema. Existen antecedentes en nues-
tro medio en donde se ha promovido la revelaciéon por parte del paciente a
su contacto dentro de un marco de contencién institucional.

La persistencia de la intencién de no notificar al contacto es un dilema ético-
clinico y social al mismo tiempo, ya que esta en juego la afectacién de terce-
ras partes, y el impacto comunitario que puede acontecer con la ruptura de
la confidencialidad.

El dilema que plantea la notificacion a la persona con riesgo de exposicion es
un problema de dificil soluciéon que la sociedad no pudo resolver a través de
sus representantes parlamentarios, por lo que resulta desproporcionado que
el médico tratante cargue en su conciencia moral y en su responsabilidad ju-
ridica las consecuencias de tomar el camino de la revelacién o el del silencio.

En estos casos, aislados y dilematicos, el profesional tratante deberia poner
el caso a disposicion y estudio de un comité de ética hospitalario, para que
con su recomendacion, la decision final encuentre una argumentacion soste-
nida, ademas, en un ambito de discusién plural e interdisciplinario.

Inc. e). Codificacion.

El inc. e) del art.2° del decreto reglamentario 1244/1991 establece la forma
en que debe darse cumplimiento al mandato de la ley en cuanto prohibe indi-
vidualizar a la personas que viven con VIH/sida a través de registros o fichas.

El sistema de codificacién inicialmente propuesto establecia que la identi-
ficacion de una persona infectada por VIH/sida debia hacerse a través de
un codigo integrado por las iniciales del nombre y apellido, el dia y afio del
nacimiento, aclarandose que aquellos dias o meses de un solo digito seran
antepuestos del numero cero.
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La codificacion propuesta por la reglamentacién no resulté del todo efi-
caz para evitar la identificacién de los afectados por una simple razén: no
existe en el derecho sanitario argentino ninguna dolencia que se codifique
de forma similar, en consecuencia cualquier persona que, por ejemplo,
iniciare un tramite de autorizacién de tratamiento en el efector de salud
correspondiente, estaria directamente identificado con la infeccién por
VIH, en la medida que el médico tratante haya utilizado el cédigo pres-
cripto por la ley en la correspondiente receta.

El sistema de codificacion sufrié una reforma posterior a través del Decreto
881/2001, en donde se incorpora la necesidad de incluir el sexo de la perso-
na, anteponiendo la letra M (masculino) o F (femenino), segun corresponda a
la nomenclatura utilizada para la codificacion.

Este sistema de codificacion ha dejado de lado distintas orientaciones sexua-
les y opciones de género no previstas por la ley (travestis, transexuales),
produciendo situaciones de exclusién que deberian ser remediadas cuanto
antes por la autoridad de aplicacion de la ley.

7. La proteccion de la confidencialidad en la certificacién de
muerte por VIH/sida.

En algunas circunstancias se han realizado distintas denuncias referidas a
las consecuencias negativas relacionadas con la identificacion de las causas de
muerte asociadas al VIH/sida en los certificados de defuncion.

En algunos supuestos, los familiares o allegados a la persona fallecida con
VIH/sida, han experimentado situaciones de discriminacion, como por ejemplo
ha acontecido cuando los certificados de defunciéon han sido requeridos por
empresas de seguros, bancarias o crediticias; o aun cuando empresas de servi-
cios funebres han realizado un uso inapropiado de dichos documentos.

En principio corresponde destacar y recordar que las empresas menciona-
das, cualquiera sea su origen e intencién, no tienen ningun interés legitimo en
acceder a la documentacién que acredita las causas de muerte, como asi tam-
poco figuran en el enunciado taxativo de excepciones descriptas en el decreto
reglamentario de ley 23.798.




El art. 10° de la Ley 23.798 establece la obligacion de certificar la muerte y
sus causas cuando la misma se haya producido como consecuencia de alguna
enfermedad relacionada con el sida.

La obligacion de certificar causas de muerte se le impone al médico como
deber frente a la sociedad; el interés comprometido en dicha obligacion se en-
cuentra vinculado a principios elementales de la Salud Publica. El Estado debe
conocer con la mayor exactitud posible cual es la evolucién de una epidemia
para ofrecer adecuados programas de control y prevencién; como asi también
para mantener actualizado el registro de la morbilidad y mortalidad, resulta im-
prescindible que los médicos cumplan acabadamente con este imperativo juri-
dico y moral.

En relacién con el caso concreto de la obligacion de certificar y denunciar
causas de muerte en VIH/sida, se puede encontrar una adecuada fundamenta-
cion a partir de consideraciones de justicia y salud colectiva.

Desde esa perspectiva se estimulan acciones vinculadas a maximizar el
bienestar de las personas y de la comunidad.

Los equipos asistenciales deben promover el beneficio colectivo, la obliga-
cién de denuncia de causas de muerte constituye una accién de beneficencia
general cuyo destinatario es toda la comunidad, en cuyo beneficio se mantiene
actualizado un registro de morbilidad y mortalidad en VIH/sida, necesario para
el desarrollo de ulteriores acciones en términos de salud colectiva, vinculadas al
control y prevencion de la epidemia.

Se advierte como la beneficencia general se conecta con el principio de re-
ciprocidad, entendido como la necesidad de “dar porque recibimos”; esto se
vislumbra en la medida en que los requerimientos de la vigilancia epidemiol6-
gica se sustentan en la necesidad de ofrecer medidas de cuidado y proteccién
vinculadas al interés comprometido en la salud colectiva.

Una de las reglas comprometidas en la obligacién de denuncia de causas de
muerte es la de veracidad, comprometida también en una concepcion genérica
y mas alla de la obligacién particular de decir la verdad dentro de una relacion
médico-paciente. El médico dentro de sus obligaciones para con la sociedad
debe manifestar la verdad, en cuanto esta sea verificable, en la suscripcion de
las causas de muerte en los certificados de defuncion.




El sustento normativo de la comprobacién del final de la vida se encuentra en
el Cédigo Civil, en el TITULO VII - Del fin de la existencia de las personas-, cuyo
art. 103, establece que “Termina la existencia de las personas por la muerte
natural de ellas....” indicando, seguidamente, en el art. 104 que “La muerte de
las personas, ocurrida dentro de la Republica, en alta mar o en pais extranjero,
se prueba como el nacimiento en iguales casos”. En consecuencia el hecho
de la muerte se acredita del mismo modo en que se lo hace en relacién con el
nacimiento, esto es, a través del asiento en registro publicos de los certificados
médicos que acrediten tal circunstancia.

Por otra parte la ley de regulacion profesional (N°:17.132), establece en el
inc. 9 del art. 19 como obligacion galénica la de “extender los certificados de
defuncién de los pacientes fallecidos bajo su asistencia debiendo expresar los
datos de identificacion, la causa de muerte, el diagnéstico de la ultima enferme-
dad de acuerdo con la nomenclatura que establezca la Secretaria de Estado de
Salud Publica y los demas datos que con fines estadisticos les fueran requeri-
dos por las autoridades sanitarias”.

El hecho de la defuncién debe probarse conforme lo requiere el art. 55 de la
ley 14.586 con el “certificado de defuncion extendido por el médico que hubiera
asistido al difunto en su ultima enfermedad y a falta de él, por cualquier otro
médico requerido al efecto...”.

En el ambito local la Ordenanza N° 18.160, en su art. 10° disponia que “la
notificaciéon de la enfermedad y, en su caso, del fallecimiento, sera cumplida
exclusivamente por los profesionales mencionados en el articulo 4°, inciso a) de
laley N 15.465...”.

El articulo comentado remite a lo dispuesto por el art. 4° de la Ley 15.465
que regula la notificacion de enfermedades transmisibles, estableciendo que “...
estan obligados a la notificacién: a) El médico que asista o haya asistido al en-
fermo o portador o hubiere practicado su reconocimiento o el de su cadaver...”.

En el ambito de la provincia de Buenos Aires, a través del Decreto 1758/1996,
reglamentario de la ley 11.506, se remite a la misma normativa nacional; en el
art. 10° se indica que “Se debera realizar la notificacion de casos de enfermos
de SIDA vy, eventualmente del fallecimiento solo a través de los profesionales
mencionados en la ley 15.465 y observandose lo prescripto en el articulo 9 de la
presente reglamentacion. Todas las comunicaciones seran dirigidas a la autori-
dad sanitaria del lugar de ocurrencia y por ésta al Ministerio de Salud y tendran
caracter reservado”.




Las normas referidas permiten concluir que constatar y certificar la muerte es
una obligacion y una funcién del médico, la cuestidon es determinar el modo en
que dicho deber coexiste al mismo tiempo con la proteccion de la confidencia-
lidad, ya que, como se expresara, la misma subsiste aun después de la muerte.

Es preciso entonces armonizar los dos sistemas legales vigentes de denun-
cia de casos de muerte por VIH/sida en el ambito nacional, uno se encuentra
previsto en el articulo comentado, por el cual la notificacidon deberia realizarse a
la autoridad de aplicacion de la ley, del Ministerio de Salud de la Nacién desde
los distintos programas provinciales; mientras que el otro sistema se realiza a
través de la informacién sobre causas de muerte que envia cada jurisdiccion de
acuerdo a la informacioén contenida en los certificados defuncion que reciben y
envian los registros civiles al Programa Nacional de Estadisticas de Salud del
Ministerio de Salud de la Nacion. Este ultimo sistema de notificacién utiliza los
mecanismos de codificacién establecidos en la Clasificaciéon Internacional de
Enfermedades-9 (CIE-9), vigente en nuestro pais desde el afio 1949, y que sblo
incluyo al sida como causa de muerte en 1997.

El certificado de defuncion consta de dos partes, una referida exclusivamen-
te al fin legal, y otra reservada solo para fines estadisticos; aquella queda en el
registro civil, mientras que ésta ultima se eleva al Programa Nacional de Esta-
disticas de Salud del Ministerio de Salud de la Nacion.

La certificacién con fines estadisticas consta de dos partes; en la parte |, se
incluyen tres lineas, en la primera se consigna la causa directa o final, y, confor-
me la instruccién de la autoridad sanitaria que figura en el formulario, se debe
evitar los diagndsticos tales como paro cardiaco o cardiorespiratorio, debiéndo-
se consignar la enfermedad, lesion o complicacién que causé directamente el
fallecimiento. Se ha definido como causa de muerte a “...la condiciéon morbosa
0 proceso patolégico, anormalidad, lesion o envenenamiento que, directa o in-
directamente, produce la defuncién”.

En las lineas subsiguientes se registran, en primer lugar la causa intermedia,
es decir aquel estado morboso antecedente que hubiera producido la causa
directa; mientras que en la linea final debe consignarse la causa basica, es de-
cir el estado que habiendo provocado los anotados previamente, fue el punto
de partida de la cadena de estados que llevaron al individuo a la muerte. En la
parte Il de la certificacién de causa de muerte con fines estadisticos se incluiran
otras entidades morbosas que hubieran influido desfavorablemente en el proce-
S0 pero no relacionadas con la enfermedad directamente.




El sistema de notificacién establecido a partir de la informacién con fines
estadisticos del certificado de defuncion no vulnera la confidencialidad de las
personas que han fallecido por sida, ya que la seccion del formulario en que se
completa la informacién no identifica a la persona. Ademas el art. 10° de la ley
17.622 ha consignado el secreto estadistico, al establecer que “Las informacio-
nes que se suministren a los organismos que integran el Sistema Estadistico
Nacional, en cumplimiento de la presente ley, seran estrictamente secretos y
solo se utilizaran con fines estadisticos. Los datos deberan ser suministrados
y publicados, exclusivamente en compilaciones de conjunto, de modo que no
pueda ser violado el secreto comercial o patrimonial, ni individualizarse las per-
sonas o entidades a quienes se refieran...”.

En sintesis, la obligacién de certificar las causas de muerte asociadas a VIH/
sida, en modo alguno vulnera la proteccion de la intimidad, ya que las mismas
se realizan en forma codificada, con fines estadisticos a las autoridades sanita-
rias y fundadas en imperativos de justicia y salud colectiva.

8. La proteccion de datos personales y sensibles en VIH/sida.

El derecho a la intimidad en relacién al cuidado de la salud recorri6 tres eta-
pas bien diferenciadas: la primera vinculada al secreto hipocratico, la intermedia
con el reconocimiento del derecho a la intimidad, y la tercera signada por un
sistema integral de proteccion de datos personales y sensibles.

La etapa actual de proteccion de datos se ha desarrollado a partir de la
vulneracion sistematica de informacion sensible a partir de la explosion y pro-
liferacion de bancos y registros de datos personales administrados por grupos
interesados en acceder a informacién personal, con el objeto de disminuir hi-
potesis de riesgo, en especial en aquellas relaciones comerciales, laborales o
financieras en donde las cualidades personales pueden llegar a ser definitorias
a la hora de la efectiva contratacion.

Con el desarrollo de la informatica se han potenciado los sistemas de alma-
cenamiento y recopilacion de datos personales; las posibilidades de entrecru-
zarlos permiten tener informacién acabada sobre datos sensibles de cualquier
persona; este torbellino informético fragiliza la indemnidad informativa personal.




Los mecanismos propuestos para limitar la expansion y el manejo arbitrario
de los datos personales consisten en generar acciones de control y acceso so-
bre el acopio de la informacion personal obrante en bancos de datos.

La facultad reconocida para facilitar el acceso y el control de la informa-
cion sensible se ha denominado “autodeterminacién informativa”, también se
encuentran referencias similares tales como el “derecho personal a los datos
personales”™’.

Desde otra perspectiva se indica la presencia de una nueva rama del dere-
cho, conocida como “Derecho de la Proteccién de Datos Personales”, definién-
dola como “aquella parte de la legislacion que protege el derecho fundamental
de libertad, en particular el derecho individual a la intimidad respecto del proce-
samiento manual o automatico de datos™.

En el ambito del derecho continental ibérico se ha precisado que la “libertad
informatica” engloba un nuevo derecho fundamental, caracteristico de la ter-
cera generacion, que tiene por finalidad “garantizar la facultad de las personas
de conocer y acceder a las informaciones que les conciernen, archivadas en
bancos de datos; controlar su calidad, lo que implica la posibilidad de corregir
o cancelar los datos inexactos o indebidamente procesados, y disponer sobre
su transmision™®.

En estos casos la proteccién del “dato personal” se vincula con el principio
de autonomia en el sentido que cada persona pueda ejercer el derecho al acce-
so a la informacion, para luego poder peticionar la rectificacion, actualizacién o
la supresiéon de sus datos personales.

El derecho de/a la proteccion de datos personales o habeas data es de na-
turaleza instrumental, ya que a través de su ejercicio se materializa la proteccion
de los derechos fundamentales a la intimidad y privacidad, de ahi la denomi-
naciéon de aquellos como garantias, mas que como derechos. En la doctrina
constitucional nacional se ha precisado que “...dentro del ambito tutelar de los
derechos personales, y en afinidad con las garantias clasicas frente al Estado,
hay “derechos” denominados tales que, en rigor, sirven y se usan para la de-
fensa de otros derechos; a aquellos denominados derechos que se dirigen a
proteger otros derechos se les asigna la categoria y naturaleza de garantias®.

Las normas referidas a la proteccién de datos personales y habeas data no
deben interpretarse como excluyentes de las disposiciones que regulan el res-




peto por la confidencialidad en materia de VIH/sida; ya que ambos sistemas de
proteccion son perfectamente compatibles y complementarios.

Uno de los primeros antecedentes normativos asociados a la proteccion de
datos personales puede encontrarse en los “Principios rectores para la regla-
mentacion de los ficheros computarizados de datos personales” de la ONU en
donde se establecia que “no deberian registrarse datos que puedan originar
una discriminacion ilicita o arbitraria, en particular informacién sobre el origen
racial o étnico, color, vida sexual, opiniones politicas, convicciones religiosas,
filosoficas o de otro tipo o sobre la participacion en una asociacion o la afiliaciéon
de un sindicato™®'.

La labor legislativa mas fecunda vinculada a la proteccion del dato personal
y sensible acontecié en el ambito de la Union Europea, en donde el principal
antecedente se reconoce en la “Convencion para la proteccion de los individuos
con relacién al procesamiento automatico de datos personales”® que senté los
“Principios basicos para la proteccion de datos”, tales como la obtencién y fina-
lidad legitima y la calidad del dato.

La regulacién actual europea reconoce uno de los mas importantes prece-
dentes en la Directiva 95/46/CE del Parlamento Europeo y Consejo denominada
“Proteccion de las personas fisicas en lo que respecta al tratamiento de datos
personales y a la libre circulacion de estos datos”; a su vez la mayoria de los
paises que integran la unién poseen normas especiales de proteccién de datos
personales, algunas con anterioridad a esa Directiva.

En la Argentina la normativa vigente ha tomado como antecedente la legis-
lacion comparada europea, en especial aquellas provenientes de ltalia, Dina-
marca, Austria, Alemania, Francia, Irlanda, entre otras®. Son normas de alcance
general que tutelan la indemnidad y calidad de los datos personales que se
almacenen en registros, archivos, bancos de datos o cualquier otro medio de
tratamiento de datos; la Ley de Protecciéon de Datos Personales y Habeas Data®*
(LPDP) establece la proteccion de los datos personales independientemente se
trate de registros publicos o privados, con el objetivo de tutelar el derecho al
honor y a la intimidad de las personas, y al mismo tiempo garantizar el acceso
a aquellas bases de datos.

La LPDP reglamenta de algin modo la garantia constitucional, conocida
como Habeas Data, prevista en el articulo 43, que indica que “...Toda persona
podra interponer esta accién (amparo) para tomar conocimiento de los datos




a ella referidos y de su finalidad, que consten en registros o bancos de datos
publicos, o los privados destinados a proveer informes, y en caso de falsedad o
discriminacion, para exigir la supresion, rectificacion, confidencialidad o actuali-
zacioén de aquéllos. No podra afectarse el secreto de las fuentes de informacién
periodistica”.

En el ambito local la Constitucion de la Ciudad de Buenos Aires ha incorpo-
rado la misma garantia de la Constitucion Nacional en el articulo 16 al disponer
que “Toda persona tiene, mediante una acciéon de amparo, libre acceso a todo
registro, archivo o banco de datos que conste en organismos publicos o en
los privados destinados a proveer informes, a fin de conocer cualquier asiento
sobre su persona, su fuente, origen, finalidad o uso que del mismo se haga”.

La LPDP establece en su articulo 1°, en consonancia con la disposicion
constitucional, que los registros o bancos deben tener estar destinados a dar
informes; esto ha dado lugar a una interpretacion restrictiva que entendia que
solamente se incluian a aquellos registros cuyo destino era la provisién de in-
formacion a terceros; al mismo tiempo se generaba otra interpretaciéon mas
abarcativa que incluia todo tipo de base de datos que contuviera informacién
sensible o personal.

La tesis amplia finalmente es la que debe regir en cuanto al ambito de apli-
cacion de la LPDP; ya que el decreto reglamentario® se encargd de precisar el
alcance de la norma al establecer que “quedan comprendidos en el concepto
de archivos, registros, bases o bancos de datos privados destinados a dar in-
formes, aquellos que exceden el uso exclusivamente personal y los que tienen
como finalidad la cesién o transferencia de datos personales, independiente-
mente de que la circulacion del informe o la informacion producida sea a titulo
oneroso o gratuito”.

La LPDP establece que los datos vinculados a la salud de las personas son
considerados “datos sensibles”, quedando, en consecuencia bajo el amparo de
las disposiciones de la ley. Por otro lado, con relacién a los contextos en donde
la informacion se recolecta con fines de atencion médica, la LPDP establece en
su articulo 8° que: “Los establecimientos sanitarios publicos o privados y los
profesionales vinculados a las ciencias de la salud pueden recolectar y tratar los
datos personales relativos a la salud fisica o mental de los pacientes que acu-
dan a los mismos o que estén o hubieren estado bajo tratamiento de aquéllos,
respetando los principios del secreto profesional”.




9. Alcances y definiciones de la Ley de Proteccion de Datos
Personales (LPDP).

La armonizacioén de la LPDP con disposiciones especificas vinculadas a la
confidencialidad en VIH/sida, debe realizarse a partir de un cabal conocimiento
de la LPDP, en especial a partir de su ambito de aplicacién y de las definiciones
que la misma ley aporta.

El articulo 2° de la LPDP introduce una serie de definiciones que permiten
una mejor comprension de los supuestos y circunstancias que quedan subsu-
midos en las disposiciones de la misma ley.

. Datos personales: “Informacién de cualquier tipo referida a personas fisi-
cas o de existencia ideal determinadas o determinables”. Esta definicion legal
pareceria excluir, en principio, a aquella informacién que provenga de investiga-
ciones epidemiolégicas en VIH/sida o que involucren determinadas poblaciones
con susceptibilidad a la infeccién, ya que se trata de informacién colectiva y no
referida a personas fisicas o juridicas determinadas o determinables. Ello es asi
ya que la propia ley en el articulo 28° plantea la exclusién de “las encuestas de
opinion, mediciones y estadisticas relevadas conforme a Ley 17.622, trabajos
de prospeccion de mercados, investigaciones cientificas o médicas y activi-
dades andlogas, en la medida que los datos recogidos no puedan atribuirse
a una persona determinada o determinable”. Sin embargo puede tratarse de
informacion “sensible”, como acontece por ejemplo, en el estudio de la preva-
lencia de enfermedades endémicas o caracteristicas étnicas de una comunidad
determinada, en la predisposicién genética de grupos en riesgo de adquirir de-
terminadas dolencias. Estos “datos sensibles comunitarios”, deben ser objeto
de cuidado y proteccion; a pesar de no estar expresamente incorporados en la
LPDP existen normas, aceptadas internacionalmente, que prevén y regulan ese
tipo de investigaciones®®.

. Datos sensibles: “Datos personales que revelan origen racial y étnico, opi-
niones politicas, convicciones religiosas, filosoficas o morales, afiliaciéon sindical
e informacién referente a la salud o a la vida sexual.” Aqui claramente la infor-
macion vinculada a la infeccién por VIH se incluye y define como dato sensible,
y en consecuencia pasible de la proteccion especial que otorga la ley.

. Archivo, registro, base o banco de datos: “Indistintamente, designan
al conjunto organizado de datos personales que sean objeto de tratamiento
0 procesamiento, electrénico o no, cualquiera que fuere la modalidad de su




formacion, almacenamiento, organizacién o acceso”. En esta categoria se in-
cluyen historias clinicas, fichas de atencion ambulatoria, partes quirdrgicos y/o
anestésicos, legajos médicos de servicios de medicina laboral, resultados de
estudios clinicos y de laboratorio (en este caso debe prestarse especial cuidado
a los registros de serologias para determinar la presencia directa o indirecta del
virus VIH). En el ambito de la investigacion clinica todos los documentos que
recolecten informacion sensible de cada sujeto de investigacion con VIH deben
incluirse en esta categoria: Legajo de seguimiento individual (Case Report Form
CREF), registro de eventos adversos (SAE), archivos de los comités de revisién
institucional (Institutional Review Board IRB) o comités de ética independiente,
entre otros.

En el sistema de proteccion de datos sensibles y personales existen distin-
tos mecanismos particulares para hacer efectiva la tutela de la informacion; en
ese sentido se han distinguido y definido distintas versiones de la garantia del
habeas data, tales como:

1. Habeas data propio®’.

El habeas data en sentido estricto corresponde a toda accién destinada a
incidir directamente sobre los datos sensibles y personales obrantes de regis-
tros. En esta version existen dos tipos, el habeas data informativo, vinculado
al acceso y conocimiento del tipo de dato, ubicacion del registro, finalidad del
registro, fuentes de obtencidn; tiene caracteristicas preventivas ya que se trata
de conocer cuadl es la situacion para poder luego ejercer acciones concretas de
supresion y/o rectificacion.

El segundo tipo es el habeas data reparador, que a su vez presenta una va-
riada gama de subtipos y subespecies, en este caso se trata de producir modifi-
caciones como mecanismo de proteccion efectiva a los derechos involucrados.

En este ultimo caso la peticion modificatoria puede consistir en el aditamen-
to, actualizacién o aclaracion de la informacion. Del mismo modo puede acon-
tecer que se requiera la correccion de datos falsos, inexactos o imprecisos.
También puede solicitarse la eliminacion total o parcial de los datos registrados,
cuando por ejemplo la colecta y almacenamiento no se condicen con la finali-
dad del banco o base de datos.
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En algunos casos especiales la accién sobre el banco de datos puede con-
sistir en la solicitud expresa en que se mantenga o refuerce el sistema de pro-
teccion de la intimidad y confidencialidad; mientras que en otros, cuando el
dato deba estar anonimizado, podra interponerse la accion de habeas data a
los efectos de solicitar la disociacion irreversible entre la informacion y su titular.

En algunos casos, la LPDP prevé que la informacién pueda ser bloqueada
por el juez de la causa, mientras se sustancia la accion, como fin de proteger
la confidencialidad durante todo el proceso hasta su conclusién definitiva. En
otros casos puede solicitarse la constatacion judicial de las condiciones de se-
guridad de los registros o bancos de datos, a los efectos de garantizar la plena
proteccion de la intimidad y confidencialidad, solicitando, si asi correspondiere
la adecuacion a estandares seguros de proteccion.

2. Habeas data impropio.

El habeas data impropio admite dos clasificaciones, en primer lugar, cuando
la accion se encamina a obtener informacién publica que no se suministra por
otro medio a la persona interesada, y en segundo lugar cuando se realiza la
peticion como forma de ejercer la facultad de replicar informacioén de caracter
personal difundida a través de los medios de comunicacion social.

En el primer caso, en el ambito local la Ley 104 de acceso a la informacién
consagra el Derecho a recibir informacién completa, veraz, adecuada y opor-
tuna de los registros publicos, establece la gratuidad del procedimiento, salvo,
cuando proceda, los costos de reproduccion que los debe abonar el solicitante.
Por otro lado la norma establece como formalidad, que la peticion se haga por
escrito, e impone a la administracion el plazo de diez dias para dar respuesta a
la solicitud de acceso a la informacién.

En este caso también la norma debe conjugarse con las disposiciones de la
Ley de Derechos del Paciente, 26.592, en cuanto garantiza el acceso a la infor-
macion sensible contenida en la Historia Clinica.




10. Principios de la LPDP.

Para valorar la compatibilidad y armonizacién de la LPDP con las normas de
regulacién particular sobre confidencialidad en contextos de salud y VIH/sida
es preciso conocer, previamente los principios que sostienen el régimen legal
vigente en la proteccién de datos personales. Para ello, se realizara una sintesis
de los principios involucrados y sus fundamentos:

a) Consentimiento.

La LPDP establece en su art. 5° que: “El tratamiento de datos personales es
ilicito cuando el titular no hubiere prestado su consentimiento libre, expreso e
informado, el que debera constar por escrito, o por otro medio que permita se le
equipare, de acuerdo a las circunstancias”.

El referido consentimiento prestado con otras declaraciones, debera figurar
en forma expresa y destacada, previa notificacion al requerido de datos, de la
informacion descrita en el art. 6 de la presente ley. No sera necesario el consen-
timiento cuando:

a) “Los datos se obtengan de fuentes de acceso publico irrestricto”, deben
considerarse aquellos registros en los cuales no existe ningun tipo de limita-
cion para personas determinadas, salvo el pago de los costos de reproduc-
ciéon de la informacion cuando ello procediera; deberian quedar excluidas de
esta excepcion los datos sensibles que pudiesen figurar en estas bases de
datos.

b) “Se recaben para el ejercicio de funciones propias de los poderes del
Estado o en virtud de una obligacion legal”, en este caso debe considerarse
otra prevision de la misma LPDP, como es el inc. 2° del articulo 23 al indica
que “El tratamiento de datos personales con fines de defensa nacional o
seguridad publica por parte de las fuerzas armadas, fuerzas de seguridad,
organismos policiales o inteligencia, sin consentimiento de los afectados,
queda limitado a aquellos supuestos y categoria de datos que resulten nece-
sarios para el estricto cumplimiento de las misiones legalmente asignadas a
aquéllos para la defensa nacional, la seguridad publica o para la represiéon de
los delitos. Los archivos, en tales casos, deberan ser especificos y estable-
cidos al efecto, debiendo clasificarse por categorias, en funcién de su grado
de fiabilidad”.




c) “Se trate de listados cuyos datos se limiten a nombre, documento nacio-
nal de identidad, identificacion tributaria o previsional, ocupacion, fecha de
nacimiento y domicilio”; el fundamento de esta excepcién se encuentra en la
imposibilidad de obtener un perfil de los datos personales o sensibles a partir
de estos datos denominados “nominativos”.

d) “Deriven de una relacion contractual, cientifica o profesional del titular de
los datos, y resulten necesarios para su desarrollo o cumplimiento”, en el
caso particular de la asistencia médica o la investigacion clinica debe ac-
tuarse siempre considerando los principios del secreto profesional como
lo indica el articulo 8° de la misma ley. También debe tenerse presente la
excepcidén del requisito del consentimiento en la cesion de datos cuando
“...se trate de datos personales relativos a la salud, y sean necesarios por
razones de salud publica, de emergencia o para la realizacién de estudios
epidemiolégicos, en tanto se preserve la identidad de los titulares de los da-
tos mediante mecanismos de disociacién adecuados”; en estos casos debe
tratarse de procesos de anonimizacién total o disociacion irreversible. En
algunos casos la ley también excluye del requisito de mantener adecuados
niveles de proteccion en la seguridad de la informacion en el “...intercambio
de datos de caracter médico, cuando asi lo exija el tratamiento del afectado,
0 una investigacion epidemioldgica, en tanto se realice en los términos del
inc. c) del articulo anterior” (disociacion irreversible).

e) Se trate de las operaciones que realicen las entidades financieras y de las
informaciones que reciban de sus clientes conforme las disposiciones del
art. 39 de la ley 21526.

La LPDP establece en primer lugar que el consentimiento para el tratamiento
de datos debe ser libre, este requerimiento remite a principios generales del de-
recho que determinan la validez de los actos voluntarios, o simples actos licitos;
en tal sentido el articulo 897 del Cédigo Civil establece que reviste el caracter
de voluntario aquella manifestacion realizada con discernimiento, intencion y
libertad. (Elementos internos)

La libertad puede encontrarse alterada o ser inexistente cuando exista error
o violencia, mientras que la intencion y en especial el discernimiento, es decir
la facultad de ponderar y optar por las alternativas disponibles, se adquiere por
determinada madurez cognitiva y volitiva, que segun el Cédigo Civil se adquiere
a los catorce afos de edad.




A pesar que la LPDP no ha planteado la cuestiéon, como ya se adelantara en
las presentes guias, deberia considerarse que los nifios, nifas y adolescentes
tienen derecho a participar activamente y otorgar consentimiento libre, expreso
e informado para el tratamiento de sus datos personales.

En el caso de la colecta y tratamiento de datos personales de nifios con-
siderados menores impuberes resultard imprescindible el consentimiento y la
informacion previa de uno de los padres, que presupone el del otro, mientras
persista el vinculo; en caso en que exista disolucién del mismo, el padre que
ejerza la tenencia legal del nifio deberia subrogarlo en el proceso del consenti-
miento informado para el tratamiento de los datos personales.

Con relacion al alto grado de exposicion de los nifios se ha mencionado el
antecedente de una norma especifica de proteccién para los mismos como lo
es la ley estadounidense denominada “The children’s Online Privacy Protec-
tion”, que otorga a los padres elementos de control sobre la informacién que
le es requerida a su hijos menores a través de la red de Internet®. Las pautas
que se fijan en esa norma consisten en la obtencion previa del consentimiento
informado de los padres sobre el requerimiento de informacién personal de sus
hijos, asimismo la agencia que requiera informacién debe comprometerse a no
solicitar informacion adicional distinta a la solicitud consentida y a mantener la
confidencialidad de los datos.

La LPDP establece, ademas, que el consentimiento debe manifestarse ex-
presamente y por escrito o por cualquier otro medio equiparable de acuerdo a
las circunstancias. Este requerimiento en realidad privilegia la firma como feno-
meno de exteriorizacién de la voluntad, aunque la reglamentacion ha estable-
cido que la autoridad de aplicacién “...establecera los requisitos para que el
consentimiento pueda ser prestado por un medio distinto a la forma escrita, el
cual deberé asegurar la autoria e integridad de la declaracion”®.

La exigencia de otorgar el consentimiento en forma expresa y por escri-
to es compatible con normas sanitarias vigentes, entre ellas se destacan las
que exigen el consentimiento para realizar estudios que determinen en forma
directa o indirecta la infeccion por VIH; para realizar procedimientos tras-
plantolégicos™, para realizar estudios en mujeres embarazadas™, para realizar
amputaciéon de miembros™ o para participar en ensayos clinicos que investi-
guen nuevas drogas’™.




El consentimiento debera, ademas, ser informado, esto es, tiene que acredi-
tarse en forma previa a la autorizacién, que se ha informado en forma adecuada
a la persona que se le solicita el tratamiento de sus datos personales.

El art. 6° de la LPDP establece el contenido minimo de la informacién a sumi-
nistrar, estableciendo que en forma previa a la recoleccion de datos personales,
debe otorgarse informacion clara y precisa sobre:

a) “La finalidad para la que seran tratados y quiénes pueden ser sus desti-
natarios o clase de destinatarios”, esta prevision es fundamental ya que si
uno de los potenciales recipiendarios de la informacién es una persona o
institucion que tuviese tener algun conflicto de interés, o ser expuesto a dis-
criminacion, evidentemente la persona no otorgaria el consentimiento bajo
esas circunstancias.

b) “La existencia del archivo, registro, banco de datos, electrdnico o de cual-
quier otro tipo, de que se trate y la identidad y domicilio de su responsable”,
esta informacion es elemental para que la persona que otorga su consenti-
miento pueda ejercer efectivamente los derechos de acceso, rectificacion y
supresion previstos en el inc. 3).

c) “El caracter obligatorio o facultativo de las respuestas al cuestionario que
se le proponga, en especial en cuanto a los datos referidos en el articulo
siguiente”, la informacion sobre la modalidad voluntaria de la informacién es
esencial para que el requisito de la libertad del consentimiento sea verdade-
ramente efectivo, en especial cuando se trate de datos sensibles, entre ellos,
los datos referidos a la infeccion por VIH.

d) “Las consecuencias de proporcionar los datos, de la negativa a hacerlo o
de la inexactitud de los mismos”, en este caso debe quedar perfectamente
aclarado que las consecuencias de la negativa en ningun caso puedan trans-
formarse en un mecanismo de coaccién mas o menos explicito, ello signifi-
caria afectar la libertad de la persona afectada, y en consecuencia existiria
un vicio de la voluntad, invalidando el consentimiento otorgado;

e) “La posibilidad del interesado de ejercer los derechos de acceso, rectifi-
cacion y supresion de los datos”, en este caso también la informacion debe
ser proporcionada con amplitud y sin ningun tipo de restriccién que pudiera
afectar el entendimiento sobre los derechos aqui consagrados, del mismo no
debe condicionarse bajo ningun supuesto el efectivo ejercicio de los meca-
nismos de acceso y control de los datos.




b) Principio de licitud en la obtencion y registro de datos.

En el capitulo Il de la LPDP se enumeran los principios fundantes del régi-
men de proteccion de datos personales; en el primer apartado se consagra el
principio de licitud: “La formacién de archivos de datos sera licita cuando se
encuentren debidamente inscriptos, observando en su operacion los principios
que establece la presente ley y las reglamentaciones que se dicten en su con-
secuencia. Los archivos de datos no pueden tener finalidades contrarias a las
leyes o a la moral publica”.

El principio de licitud se vincula con los mecanismos de obtencion y con
las modalidades de registro de los datos personales; la forma de recolectar los
datos debe realizarse a través de medios licitos, es decir no deben estar prohi-
bidos por la ley.

La ley exige la inscripcién previa de los registros, ello debe realizarse ante la
autoridad de aplicacion de la ley, la Direccion Nacional de Proteccion de Datos
Personales, dependiente del Ministerio de Justicia, Seguridad y Derechos Hu-
manos; es importante destacar que el deber de inscripcion lo es con relacion
a los registros o bases de datos y no con relacién a los datos personales y/o
sensibles alli almacenados.

La Direccion Nacional, como autoridad de aplicacién viene llevando adelante
una fructifera labor; uno de los hitos mas importantes de su gestion es haber
obtenido la calificacién positiva de los organismos técnicos de la Union Europea
en cuanto certifica la adecuacion de la normativa nacional a los requerimientos
de dicha comunidad™. Esta convalidacién y reconocimiento permitira la libre
transferencia de datos personales hacia los paises comunitarios; ello significara
un enorme crecimiento en las expectativas que se generan en la actualidad a
partir de proyectos de investigacion internacionales y multicéntricos.

c¢) Principios de calidad, veracidad y proporcionalidad.

El principio de calidad de los datos engloba a los principios subsidiarios de
veracidad y proporcionalidad, todos giran alrededor de la proteccién de la inte-
gridad de la informacién; ello significa que el dato debe reflejar en forma cierta,
exacta, adecuada y proporcionada el origen del mismo.




La ley indica que para cumplir acabadamente con el principio de calidad

deben manifestarse los siguientes presupuestos:

1. Los datos personales que se recojan a los efectos de su tratamiento deben
ser ciertos, adecuados, pertinentes y no excesivos en relacion al ambito y
finalidad para los que se hubieren obtenido.

2. La recoleccidén de datos no puede hacerse por medios desleales, fraudu-
lentos o en forma contraria a las disposiciones de la presente ley.

3. Los datos objeto de tratamiento no pueden ser utilizados para finalidades
distintas o incompatibles con aquellas que motivaron su obtencion.

4. Los datos deben ser exactos y actualizarse en el caso de que ello fuere
necesario.

5. Los datos total o parcialmente inexactos, o que sean incompletos, deben
ser suprimidos y sustituidos, o en su caso completados, por el responsable
del archivo o base de datos cuando se tenga conocimiento de la inexactitud
o caracter incompleto de la informacion de que se trate, sin perjuicio de los
derechos del titular establecidos en el art. 16 de la ley.

6. Los datos deben ser almacenados de modo que permitan el ejercicio del
derecho de acceso de su titular.

7. Los datos deben ser destruidos cuando hayan dejado de ser necesarios
o pertinentes a los fines para los cuales hubiesen sido recolectados; en este
caso debe recordarse que conforme la ley 26.529 la informacién de datos de
salud debe conservarse por un plazo no inferior a los diez afos.

El conocimiento y aplicacion de estos principios es esencial para el trabajo

en VIH/sida, tanto la calidad como la fiabilidad de la informacién permitira gene-
rar mejores practicas en estrategias de prevencioén, investigacion y asistencia.
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B Capitulo IV.
Prevencion de la discriminacion en el
ambito laboral.

“El problema fundamental en relacion con los
derechos humanos, hoy, no es tanto analizarlos
o justificarlos, sino protegerlos y comprometerse
con ellos. No es un problema filosdfico, sino po-
litico y ético”.

Bobbio, N.!

1. Introduccién. Diagnéstico de situacién.

La brecha existente entre el campo ideal de los derechos humanos y su
efectiva realizacion en el campo del VIH/sida es un fendmeno global, aunque
con distintos matices de acuerdo a caracteristicas propias de cada regién; aun
asi, el mayor impacto universal en la restriccién de derechos se observa en el
mundo del trabajo y el empleo.

La discriminacién opera durante todo el proceso de la relacion laboral: en el
proceso de seleccion e inicio, durante el transcurso y el final de la misma

El influjo de la epidemia sobre el empleo a nivel global se reflejo en el Informe
sobre Cooperacion Técnica de la OIT sobre el sida en donde se establecia que:
“...ademas de cobrarse numerosas vidas, la epidemia mundial del VIH reduce
la oferta de mano de obra, y socava los derechos y medios de subsistencia de
millones de trabajadores de ambos sexos, y de las personas a su cargo. La
pérdida de trabajadores cualificados y con experiencia reduce la productividad
y disminuye la capacidad de las economias nacionales de proporcionar bienes
y servicios de un modo sostenible”.
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La OIT ha informado, ademas, que aproximadamente treinta millones de perso-
nas con VIH son trabajadores, y ello supone que la generacion de conciencia sobre
la epidemia en ambitos laborales es un factor decisivo para un debido accionar.

En Espana, el Instituto de Derechos Humanos Bartolomé de las Casas de la
Universidad Carlos IlI? y la Cruz Roja, realizaron una investigacion con el objeto
de realizar un estudio descriptivo acerca de las situaciones de discriminacién
que tienen que afrontar las personas relacionadas directa o indirectamente, real
o supuestamente con el VIH/sida.

Se utilizo para dicho estudio la metodologia propuesta por ONUSIDA a tra-
vés del protocolo de identificacién de discriminacion; se establecid la prevalen-
cia de la discriminacion laboral utilizando los siguientes indicadores:

1. Pruebas obligatorias antes de la contratacion.

2. Pruebas obligatorias durante el desempefio del trabajo.

3. Preguntas relacionadas con el estado serolégico respecto al VIH/sida y/o
el “modo de vida” en los formularios o durante la entrevista de reclutamiento.
4. Falta de confidencialidad sobre el estado seroldgico respecto al VIH/sida.
5. Despido, o cambio(s) en las condiciones de empleo, por razén del estado
serolégico respecto al VIH/sida.

6. Restricciones por razén del estado seroldgico respecto al VIH/sida (por ejem-
plo, ascensos, ubicacion del trabajo, formacion y/o prestaciones laborales).

7. Denegacion de empleo por razén del estado serolégico respecto al VIH/sida.
8. Otras situaciones de discriminacion.

En el Oriente, donde la discriminacion laboral adquiri6 enormes proporcio-
nes, se implementaron estrategias efectivas de prevencion; en Tailandia®, la
Coalicién Empresarial integrada por mas de un centenar de empresas, ha pro-
movido el desarrollo de la capacitacién y el apoyo de buenas practicas laborales
vinculadas al VIH/sida en los lugares de trabajo.

Dicho emprendimiento comenzd extendiendo certificaciones a las empresas
denominadas ASO (Aids response standar organization), basadas en el recono-
cimiento de aquellas organizaciones que efectivamente aplicaran buenas prac-
ticas laborales en VIH/sida, en especial el Repertorio de Recomendaciones de la
OIT, destacandose la promocién de trabajo en personas con VIH/sida.




Las certificaciones se otorgan en forma anual, y reconocen dos categorias;
la inicial establece la necesidad de contar con una politica en contra del testeo
forzoso, de brindar informacion a los empleados, de no despedir a trabajadores
infectados; la certificacion mas elevada requiere cumplir con otro tipo de exi-
gencias que permitirian generar una auténtica cultura de la no discriminacion.

Los resultados documentados de dicha alianza empresarial y proceso de
certificacion han demostrado un alto nivel de aceptacién y apoyo a trabaja-
dores con VIH/sida y la efectiva implementacion de programas de preven-
cién y cuidado.

En el ambito local, mas precisamente en la Ciudad de Buenos Aires se reali-
z6 una investigacion denominada “Testeo forzoso de VIH/sida y discriminacién
en el mundo del trabajo”, en la misma se establecié que, aunque la intenciona-
lidad de discriminar disminuya frente a la hipétesis de condena al empleador,
el estigma y discriminacion relacionada con el VIH/sida contindan siendo un
importante obstaculo. El informe indica que para luchar contra la discriminacion
laboral es necesario realizar cambios amplios y duraderos en las actitudes y
valores sociales.

En el ano 2011 desde el servicio de promocion de derechos de la Fundacién
Huésped se registraron mas de 1500 denuncias, 23% de las mismas relacionadas
con discriminacion laboral, porcentaje que no ha variado en los ultimos afos.

En el estudio “indice de Estigma en personas con VIH”® en Argentina, en
términos generales se demostré que la gran mayoria de los entrevistados atra-
veso alguna situacion de discriminacion, destacandose la murmuracion (58%),
los insultos, acosos y amenazas (34%) y el rechazo sexual (25%). Se destaca
la percepcion de que esta discriminacion esta relacionada con que “la gente no
comprende como se transmite el VIH y tiene temor del contagio”, lo que plantea
que todavia subsiste el prejuicio y la desaprobacion social hacia determinados
estilos de vida asociados al VIH, tal como fue expresado por casi la mitad de los
entrevistados. En la investigacion se diferencié el estigma externo del interno,
siendo éste el que mas se visibiliza en las encuestas, destacando los sentimien-
tos de culpa hacia uno mismo (44%) y la baja autoestima (40%).

En relacién al acceso al trabajo, el 75% por ciento de los entrevistados es-
taba empleado (en relacién de dependencia o autbnomamente) al momento de
la entrevista. Entre ellos el 14% al menos una vez se le cambid la naturaleza de
su trabajo o se le negd un ascenso laboral como consecuencia de la infeccion;




por las mismas causas el 13% al menos una vez se le negd un empleo u oportu-
nidad y el 5% perdié su empleo o fuente de ingresos por idénticas razones. En
base a esos tres indicadores se armdé un indice para examinar la discriminacion
laboral, que muestra que al menos el 22% de los entrevistados atravesé alguna
situacion de discriminacién laboral de las medidas. La mayor intensidad de la
discriminacion se encuentra entre las trabajadoras sexuales y la region NEA.

En ese contexto, y considerando experiencias internacionales exitosas, desde
el area de Servicios a la Comunidad de Fundacién Huésped se disefio una estra-
tegia que involucra a las empresas en su respuesta a la epidemia del VIH, denomi-
nada: “Empresas comprometidas en la respuesta al VIH/sida”. Actualmente, esta
iniciativa cuenta con el apoyo y acompafamiento de la OIT y el PNUD.

Desde su surgimiento dicha iniciativa ha logrado que 15 grandes empresas
de Argentina y otros paises de América Latina (Chile, Peru, Paraguay y Méxi-
co) sumen dentro de sus acciones de sustentabilidad y Responsabilidad Social
Empresaria (RSE) la tematica del VIH desde dos miradas: Prevencion de nuevas
infecciones y No Discriminacién por VIH en el marco de los derechos humanos.

El impacto de esta iniciativa ha llevado a que se involucren los Ministerios de
Salud y del Trabajo de Argentina, asi como distintas Agencias del Sistema de
Naciones Unidas.

En la vida de las personas con VIH se ha logrado que éstas puedan buscar un
trabajo digno sin miedo a ser discriminados y en un ambito seguro. Se ha alcan-
zado a mas de 50 mil empleados con las acciones internas de formacion, infor-
macién y sensibilizacion y las empresas han apoyado acciones comunitarias y de
comunicacion social que ha llegado a mas de 2 millones de personas en el 2011.

El modelo permite adaptarse a cualquier tipo de empresa con base en sus
capacidades, recursos y necesidades, para que en definitiva cualquier empresa
pueda ser un aliado estratégico para mejorar el ambito laboral de las personas
que viven con VIH, apoyar con recursos para generar acciones de prevencion y
no discriminacién con su publico interno y hacia la comunidad.

Las empresas de este modo, coadyuvan al cumplimiento y alcance de las
Metas de Desarrollo del Milenio de Naciones Unidas, como asi también al acuer-
do internacional signado por los estados miembros en 2011, consistente en:
“Cero nuevas infecciones por VIH, Cero muertes por sida y Cero discriminacion
relacionada con el VIH”.




2. Directrices y Recomendaciones Internacionales en materia
de VIH/sida y empleo.

Luego de una serie de rondas de consultas con expertos de distintas regio-
nes, en 2001, la OIT publica un documento denominado “Repertorio de reco-
mendaciones practicas de la OIT sobre el VIH/sida y el mundo del trabajo”.

Dicho trabajo esta dirigido a los estados miembros, empresarios y trabaja-
dores con el objetivo de prevenir la infeccion por VIH, alentar el cuidado integral
y evitar la discriminacion de los afectados; el organismo internacional reconoce
que el VIH/sida es un grave problema en el ambito de trabajo.

Entre los principios del Repertorio se destaca la cuestion de género en tér-
minos de vulnerabilidad de la mujer trabajadora, ya que se encuentra mas ex-
puesta tanto a adquirir la infeccion, como ser victima de discriminacion, por lo
tanto se propone generar relaciones mas igualitarias, otorgando mayor poder
real a las mujeres.

La OIT propone generar ambitos de trabajo saludables, sobre todo respe-
tando lo estipulado en el Convenio sobre seguridad y salud de los trabajadores
de 1981, promoviendo ambitos seguros en donde la actividad se adapte a las
aptitudes psiquicofisicas de cada trabajador; es por ello que se rechaza expli-
citamente el testeo con fines de exclusién del trabajo, tanto a aquellos que lo
requieran, como a quienes se encuentre bajo relacién de empleo.

Con idéntico obijetivo la OIT establece que no existe razon alguna para con-
minar a los trabajadores a proporcionar informacion relativa al VIH, tanto sea
personal, como referida a compafieros trabajadores; por otra parte se establece
en forma contundente que la infeccién por VIH en ningln caso puede constituir
justa causa de despido.

El Repertorio establece una serie de deberes elementales para todas las par-
tes involucradas: autoridades gubernamentales, empleadores, representantes
de trabajadores.

Las obligaciones mas destacadas impuestas a los estados miembros son:

a) Establecimiento coherente y coordinado de la estrategia y los programas
nacionales contra el VIH/sida y promover la participacion de representantes
de empleadores y trabajadores en los mismos.




b) Promocion de programas de prevencion y concienciacion en el mundo
del trabajo.

c) Facilitacion de programas de proteccion social no inferior a trabajadores
afectados por otras dolencias, adaptando y facilitando la tramitacion pronta
de cualquier solicitud de ayuda social.

d) Realizacién de investigaciones asociadas al impacto laboral del VIH/sida,
con consideraciones de género e impacto econémico-financiero.

e) Estimacioén de costos y obtencion de fondos para el fortalecimiento de
planes estratégicos de seguridad social para la contencién del VIH/sida.

f) Establecimiento de un marco normativo, con revisién de leyes laborales,
para asegurar la prevencioén y proteccion del VIH/sida y la erradicacion de la
discriminacion laboral.

g) Promocioén de servicios judiciales independientes y eficaces para el cum-
plimiento de la legislacion laboral antidiscriminatoria.

h) Erradicacion del trabajo infantil, con especial consideracion del efecto de
la epidemia en nifios y jovenes.

i) Promocién de la colaboracion y ayuda internacional, fomentando las ini-
ciativas tendientes a disminuir el costo de los tratamientos y todo aquello
conducente a asegurar el acceso efectivo a los mismos.

Las obligaciones vinculadas a la responsabilidad empresarial consisten en:

a) Implementacién, con consulta previa de los trabajadores, de normas ten-
dientes a evitar la infeccion y la discriminacion en el ambito laboral.

b) Integracién en los acuerdos sectoriales de condiciones apropiadas de
contratacion relacionadas con el VIH/sida.

c) Establecimiento de programas de educacién continua vinculados a la pre-
vencioén, cuidado y atencion del VIH/sida, con especial foco en la prevencién
de la discriminacion.

d) Ejecucion de programas de evaluacion de los efectos econdmicos junto a
los trabajadores y sus organizaciones.

e) Establecimiento de practicas antidiscriminatorias, en especial no estable-
cer estigma alguno, ni rechazo por infeccion por VIH, real o supuesta; como
asi también prever sistemas disciplinarios y sanciones a aquellos que contra-
vengan los principios de respeto e igual trato con relacién al VIH/sida.




f) Proteccién adecuada de la confidencialidad de empleados con VIH/sida,
la informacion debe figurar exclusivamente en las fichas médicas y su cono-
cimiento limitado solo al personal de salud.

g) Ordenacién de ambientes seguros y practicas de reduccion de riesgos,
con aplicacién de medidas de precaucion universales, incluyendo la facilita-
cién de preservativos y consulta a especialistas.

h) Adecuacién razonable de las condiciones de trabajo para los trabajado-
res con VIH/sida, como por ejemplo pausas de descanso, tiempo libre para
consultas médicas, licencias por enfermedad flexibles y establecimiento de
modalidades de reincorporacion al trabajo.

i) Promocidn de consultas, examenes médicos voluntarios y confidenciales
vinculados al VIH y prestados por personal sanitario especializado en la
materia.

El Repertorio, ademas, establece distintas obligaciones y derechos para los
trabajadores y sus organizaciones:

a) Establecimiento de consulta a los empleadores para la aplicaciéon de nor-
mas de prevencion de la infeccidn en el lugar del trabajo.

b) Inclusién en las negociaciones colectivas y sectoriales de cuestiones
vinculadas al VIH/sida en el mundo del trabajo, organizacién de eventos y
material didactico adaptado a las caracteristicas de los trabajadores y sus
familias.

c) Evaluacién conjunta con los empleadores para estudiar y disminuir del
impacto econdmico de la epidemia en las empresas.

d) Estimulacién de programas antidiscriminatorios entre los empleadores y
derecho a peticionar contra cualquier forma de discriminacion relativa al VIH/
sida.

e) Concepcion y aplicacion de cursos de formacion sobre los problemas en
el ambito de trabajo relacionados con la epidemia y sobre las soluciones mas
idoneas para hacer frente a los mismos.

f) Derecho a ambientes laborales sanos, protegidos y seguros.

g) Derecho a la confidencialidad; solo los trabajadores tienen derecho a ac-
ceder a sus datos de salud, las asociaciones sindicales no tienen derecho a
conocer el estado seroldgico de sus afiliados.




h) Apoyo a programas de consultas y examenes médicos voluntarios y con-
fidenciales vinculados al VIH

Para que los derechos y deberes consagrados se efectivicen, el Repertorio
establece la necesidad de implementar campafas de prevencion, de educa-
cién, informacién y sensibilizacion en el ambito laboral, estrategias que deberian
estar focalizadas en las necesidades y percepciones de cada grupo, respetando
perspectivas étnicas, de género y preferencia sexual.

Las recomendaciones de la OIT son contundentes en materia de testeo, el
principio general es que la deteccion de la infeccion por VIH no debe realizarse
en los lugares de trabajo, salvo las excepciones previstas en el propio reperto-
rio, es decir aquellos procedimientos voluntarios, consentidos y que no impli-
quen restriccion de ningun derecho para los empleados seropositivos.

El testeo universal y forzoso es un riesgo para la dignidad y derechos huma-
nos de los trabajadores; los resultados pueden ser utilizados en forma indebida,
y en muchas ocasiones, aun con consentimiento del trabajador, el mismo no es
producto de una decisioén libre y esclarecida.

El Repertorio plantea la necesidad de prohibir el testeo en forma previa y
durante toda la relacion laboral; es decir no deberia constituirse en un requisito
tanto para la admisién, como para la continuacion del empleo

La prohibicion del testeo se extiende a la contratacion de contratos de segu-
ro, es decir tanto para las podlizas de seguro general, como aquellos vinculados
a la seguridad social o seguros de enfermedad, la deteccién del VIH no deberia
constituirse como requisito previo a la contratacion.

El Repertorio acepta la posibilidad de incluir el testeo en investigacién de
naturaleza epidemioldgica, en la medida en que la misma se realice de modo
andénimo y en concordancia con los principios éticos de la investigacién cienti-
fica y la ética profesional.

Del mismo modo, se avalan las pruebas de caracter voluntario, consentidas
y confidenciales; preferentemente realizadas por servicios sanitarios locales, o
con adecuados servicios médicos en el propio ambito de trabajo; en todos los
casos siempre deben implementarse estrategias de consejeria que tengan en
cuenta las particularidades de cada caso.




El Repertorio, establece ademas que en aquellos ambitos laborales en don-
de exista riesgo de contacto con sangre humana o fluidos biolégicos, deben
existir procedimientos bien definidos para minimizar la posibilidad de adquisi-
cién ocupacional de la infeccién.

Luego de casi una década de la aparicion del Repertorio, la OIT en su Con-
ferencia 99° establece una nueva norma actualizada sobre el VIH en el lugar de
trabajo; de acuerdo a ONUSIDA la nueva norma del trabajo es el primer ins-
trumento internacional dedicado especificamente al VIH en el lugar de trabajo.
De ella se espera que tenga importantes repercusiones en los programas de
prevencion y tratamiento del VIH en los lugares de trabajo de todo el mundo.

La norma promulgada en la Conferencia 99° de la OIT repite y actualiza los
principios del Repertorio, y establece que para la puesta en practica de la norma
se deberian utilizar los siguientes medios:

1) La legislacion nacional.
2) Los convenios colectivos.
3) Las politicas y programas de accién nacionales y del lugar de trabajo.

4) Las estrategias sectoriales, prestando una atencién particular a los secto-
res en los que los trabajadores estén mas expuestos a riesgos.

Ademas la norma establece la necesidad de realizar distintas acciones pre-
cisas de parte de los estados miembros, tales como:

a) “Incluir a las autoridades responsables de la justicia laboral y de la admi-
nistracién laboral en la planificacion y puesta en practica de las politicas y
programas, para lo cual deberian recibir formacion.

b) Prever en la legislacion nacional medidas destinadas a tratar las viola-
ciones tanto de la vida privada y la confidencialidad como de cualquier otra
proteccidn prevista en la presente recomendacion.

c) Garantizar la colaboracién y la coordinacion entre las autoridades publicas
y los servicios pertinentes.

d) Alentar a todas las empresas, con inclusion de las empresas que operan
en zonas francas industriales, a poner en practica las politicas y programas
nacionales, incluso a través de sus cadenas de suministro y redes de dis-
tribucion, con la participacion de las organizaciones de empleadores y de
trabajadores.




e) Fomentar el dialogo social, con inclusion de la celebracion de consultas y
la negociacion, y otras formas de cooperacion entre las autoridades guber-
namentales, los empleadores publicos y privados y los trabajadores y sus
representantes, teniendo en cuenta las posturas adoptadas por el personal
de los servicios de salud en el trabajo, los especialistas en VIH/sida y otras
partes interesadas, tales como las organizaciones que representan a perso-
nas que viven con el VIH.

f) Ser formulados, puestos en practica, revisados y actualizados periddica-
mente, teniendo en cuenta los acontecimientos cientificos y sociales mas re-
cientes y la necesidad de integrar las consideraciones de género y culturales.

g) Estar coordinados, entre otros, con los sistemas nacionales de trabajo,
seguridad social y salud.

h) Garantizar que los Miembros asignen medios razonables para ponerlos
en practica, teniendo debidamente en cuenta las circunstancias nacionales.

La OIT establece la obligacion de cada estado miembro de ejecutar un me-
canismo apropiado de seguimiento para observar la evolucion de las cuestiones
relacionadas con la politica nacional en materia de VIH/sida y mundo de trabajo,
y establecer las observaciones pertinentes.

Para cualquier mecanismo de seguimiento se establece la necesidad que el
mismo esté integrado por asociaciones de empleadores y empleados; ademas
se deberia incluir un examen periédico de las acciones adoptadas en base a
la recomendacién de la OIT en los informes nacionales que deban presentarse
tanto a ONUSIDA, como aquellos que deban realizarse conforme la normativa
internacional aplicable.




3. Testeo en el Derecho Laboral Argentino. Estudios Preocu-
pacionales y Periddicos.

Desde el inicio y a lo largo de la relacion laboral los trabajadores deben so-
meterse a una serie de examenes médicos?; la Superintendencia de Riesgos
del Trabajo (S.R.T.) que se encuentra bajo la érbita del Ministerio Nacional de
Trabajo, Empleo y Seguridad Social, es el organismo que establece la obligato-
riedad y modalidad en que deben realizarse los mismos.

Entre un abanico de examenes se encuentra el llamado preocupacional que
como define su denominacién se realiza con anterioridad al ingreso laboral y no
debe exceder el mes de antelacion. Su resultado debe ser notificado fehacien-
temente al trabajador/a mediante un informe suscripto por el profesional médico
que realizé el examen. Es importante destacar que por la naturaleza del mismo
no puede ser utilizado como elemento discriminatorio por parte del empleador.

Segun la Resolucion 37/10 S.R.T., la realizacion de este examen es respon-
sabilidad del empleador y tiene como objetivos fundamentales evaluar la aptitud
fisica del trabajador, descartando de esta forma que la actividad laboral que
va a ejercer sea perjudicial para su salud y detectar todas aquellas afecciones
preexistentes. En todos los casos, el proposito de la norma es tuitivo de la in-
tegridad del trabajador, en ningun supuesto, mucho menos aun en ocasion de
infeccion por VIH, puede utilizarse el resultado de los estudios para limitar, res-
tringir o anular el derecho al trabajo.

En cada caso en particular, se debe evaluar la adecuacion del postulante, en
funcién de sus caracteristicas y antecedentes individuales, para aquellos traba-
jos en los que estuvieren eventualmente presentes los agentes de riesgo y que
en un futuro ante un siniestro o al ser detectadas en un examen periodico, no
puedan atribuirse a su actividad laboral.

A los fines de esta Resolucion, se entiende que toda persona es apta para el
trabajo a condicién que no se encuentre enferma al momento del examen. En
ese caso, como condicion previa, debera tratarse, compensarse y/o curarse. Se
habla de compensacion y no de curacién porque hay muchas enfermedades
gue no se curan tales como diabetes, hipertension arterial, gota, y entre ellas la
infeccion por VIH, entre otras.
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En relacién a la aptitud laboral se debe evaluar la tarea propuesta en rela-
cién a la capacidad psicofisica del futuro trabajador. No es recomendable por
ejemplo que una persona con antecedentes cardiacos realice tareas de fuerza.

Las preexistencias se interpretan como patologias congénitas o que se ad-
quieren durante la vida, como secuelas de operaciones, fracturas, lesiones en
columna, lesiones auditivas, etc. Estas preexistencias al momento del examen
pueden ser causa de disminucién de la capacidad laboral en relacion a la tarea
propuesta, o bien fuente de futuros conflictos médicos legales (reclamos por
traumas acusticos, por lesiones oculares, lesiones articulares, etc.) por lo que
deben ser debidamente detalladas.

Ante la presencia de preexistencias, se podria suponer que en el mediano
plazo pueden influir en forma negativa en la capacidad laboral del trabajador;
esto no es asi ya que, justamente, este tipo de examenes esta destinado a
preservar la salud de los trabajadores, determinando previamente si la tarea
propuesta es la adecuada para no deteriorar su salud por motivos relacionados
con la actividad laboral que desarrollara.

En cuanto al contenido de los examenes médicos, se debe cumplir con una
serie de requisitos que estan claramente especificados en la normativa antes
mencionada. La misma establece que los contenidos de estos examenes seran,
como minimo, los del Anexo I”.

En caso de preverse la exposicion a los agentes de riesgo enunciados en el
Decreto N° 658/96 deberan, ademas, efectuarse los estudios correspondientes
a cada agente detallados en el Anexo II® del mismo.

Los examenes deben ser completos, esto significa que deben tener todos
los estudios necesarios basicos para cualquier puesto, mas los que se agreguen
en base a los riesgos a los que estaran expuestos, de acuerdo a lo que esta-
blece la legislacién a tales fines. Por eso, es fundamental que sean realizados
por profesionales entendidos en el tema y que trabajen estrechamente con el
Servicio de Higiene y Seguridad del empleador, quien previamente debe evaluar
el puesto de trabajo y sus riesgos.




4. Testeo en examenes médicos preocupacionales. Legalidad.

La OIT dentro del Repertorio comentado precedentemente en el punto 8.1
indica que: “No se deberian exigir pruebas de deteccion del VIH al momento de
contratar a los trabajadores o como requisito para la continuacién de la relacién
de trabajo. En ningun reconocimiento médico habitual, por ejemplo, los de apti-
tud fisica antes de la contratacion o los examenes periddicos, se deberian hacer
las pruebas obligatorias del VIH” (...) “No se haran pruebas de deteccién con
fines de exclusion del trabajo y de las actividades laborales: No se deberia exigir
la presentacién de diagnosticos relativos al VIH a los candidatos a un puesto de
trabajo ni a las personas empleadas”.

En este sentido, se advierte que la prueba obligatoria de VIH no solamente
viola el derecho a la intimidad sino que es, ademas, innecesaria. Se debe tener
presente que en la actualidad una persona infectada por el VIH puede pasar
toda su vida perfectamente apta para el trabajo y con buena salud.

A pesar de las recomendaciones de la OIT y de la OMS, actualmente en Ar-
gentina se sigue solicitando el andlisis de VIH para acceder a algunos puestos
de trabajo. Asimismo, cabe destacar que a fin de realizar este tipo de estudio,
Ley Nacional de Sida'® determina que las personas no pueden ser obligadas a
someterse al test de deteccién y que para hacerlo es obligatorio solicitar por
escrito el consentimiento informado del postulante'.

Es de radical importancia destacar que si bien las leyes nacionales no pro-
hiben expresamente el pedido del testeo de VIH en el examen preocupacional,
una interpretacion armoénica de las mismas junto a las directrices internaciona-
les, permite inferir que la inclusién del test antes o durante la relacion laboral es
una practica antijuridica, arbitraria y discriminatoria. El postulante que no sea
incorporado en virtud de un resultado positivo podra interponer acciones judi-
ciales para obtener la reparacion del dano sufrido.

En el sentido indicado, ningun trabajador deberia ser obligado a realizar un
testeo de VIH ya que de este modo se estarian vulnerando sus derechos funda-
mentales, dando lugar a situaciones francas de discriminacion. Ante el pedido
del testeo en estas circunstancias, el postulante no se encuentra con plena
libertad para declarar su voluntad y por este motivo es posible que su consen-
timiento esté viciado. Ante una negativa a someterse al testeo se generaria la
presuncion de un resultado positivo o la posibilidad de que el empleador lo haga
aun sin su consentimiento.




La jurisprudencia nacional ha determinado que toda restriccién o limitacion
al derecho del trabajo —que comprende también a quien aspira a ingresar a un
empleo- en aquellos casos en que las consecuencias de la infeccion del virus
VIH no afectaren concretamente las aptitudes laborales ni comprometan la sa-
lud de terceros, constituye una actitud discriminatoria que el orden juridico debe
prevenir y hacer cesar.

En tal sentido, resulta oportuno recordar el caso “R. L. F. ¢/ Trenes de
Buenos Aires S.A.”"2, en el cual se acredité que el actor luego de someterse a
distintas evaluaciones de desempefio resulté preseleccionado para el puesto.
En el examen médico fue calificado como apto y en la documentacion respec-
tiva consta que se le efectué un test de VIH con resultado “reactivo”, momento
a partir del cual fue excluido de la seleccién, aduciendo que no tenia el perfil
buscado para la funcién a desempenfar. La Camara se expidié a favor del actor
interpretando que si el mismo no tenia “el perfil adecuado para el puesto”, la
empresa tendria que haber probado dicho extremo, y asimismo expresé que
no se entiende como es que el actor sorted todas las instancias de seleccion
y se lo remitio a la realizacion de un examen preocupacional si no reunia el
referido “perfil”.

En otro precedente judicial, “F., V. H. v. Fiat Argentina S.A.”'3, se tuvo por
acreditado que el demandante habria tenido un perfil apropiado para el nuevo
cargo, pero su ingreso se habria desaconsejado en funcién del resultado de
los estudios médicos preocupacionales. Una anemia severa detectada en los
examenes de laboratorio que le fueran practicados -sin que el médico laboral
emitiera un diagndstico concreto- motivo el pedido de un certificado a la mé-
dica tratante, quien se expidié en el sentido de que su paciente padecia una
“infeccion viral crénica sin compromiso actual de su condicién inmunolégica...”.
A partir de su contenido, y a pesar de no sugerirse de modo alguno que el tra-
bajador se viera impedido de laborar, el empleador sospeché su infeccién con el
virus del VIH, siendo entonces excluido del personal. Tanto en primera como en
segunda instancia se condené a la empresa demandada, elevando la Camara el
valor de la indemnizacion'.

Para el caso en que se solicite el test de VIH en el examen preocupacional, se
debe tener en cuenta que la Ley Nacional de Sida, indica que “los profesionales
que detecten el virus de inmunodeficiencia humana (VIH) o posean presuncién
fundada de que un individuo es portador, deberan informarles sobre el caracter
infectocontagioso del mismo, los medios y formas de transmitirlo y su derecho




a recibir asistencia adecuada”'s. En el mismo sentido, su Decreto Reglamenta-
rio'® establece que la informacién al paciente se efectuara mediante notificacion
fehaciente. La misma tendra caracter reservado, se extendera en original y du-
plicado, y se entregara personalmente al portador del virus VIH. Este devolvera
la copia firmada que sera archivada por el médico tratante.

5. Notificacion de la infeccion por VIH al empleador. Obliga-
cion de confidencialidad.

En el ordenamiento juridico argentino no existe normativa que establezca
la obligatoriedad para los trabajadores de notificar al empleador acerca de la
infeccion por VIH. Por ello, la decision de poner en conocimiento tal situacién es
personal y debe hacerse luego de evaluar las circunstancias del caso.

Sélo en determinados contextos que se vislumbran poco favorables para el
trabajador infectado, puede pensarse en la posibilidad de notificacion. Uno de
ellos es al inicio de la relacion laboral, ante el pedido de testeo de VIH dentro del
examen preocupacional.

En la etapa de seleccion de personal es frecuente que el postulante realice
una serie de entrevistas y examenes vinculados a conocer la aptitud para el
puesto a ocupar; en tales circunstancias la superaciéon exitosa de esas etapas
es la antesala a la obtencién efectiva del puesto de trabajo.

Una vez concluido el proceso de seleccion, tal como la ley lo prevé, se realiza
al postulante el referido examen preocupacional, constituyéndose en un requisi-
to legal necesario para el inicio de la relacién laboral; pero que de ningiin modo
puede constituirse en un impedimento para comenzar a desplegar la actividad
laboral, salvo aquellos supuestos en que la dacion de empleo, por sus propias
caracteristicas afecte la integridad y salud del trabajador.

En tales circunstancias, si se tratara de una persona con VIH que ha supera-
do con éxito todas las etapas de seleccién, y cuando deba realizar los corres-
pondientes estudios preocupacionales, la misma enfrenta un dilema en caso en
que se le proponga incluir el testeo para la infeccion, o cuando exista sospecha
fundada de la realizacion inconsulta del mismo.




Se ha demostrado en varias oportunidades que luego de realizar el testeo, ya
sea consentido o solapado, la persona con VIH que ha superado toda la etapa
de seleccién encuentra trunca la contratacién efectiva para el empleo; en tales
circunstancias, podria evaluarse la posibilidad de notificar en forma fehaciente
al empleador de la infeccion del postulante, fundamentando la peticion de re-
posicioén al puesto por el que ya fue seleccionado, y denunciando la hipotesis
de discriminacion. En casi todos los casos esta es la Unica alternativa de lograr
evidencia de la discriminacion, ya que pesara sobre el empleador la carga de
la prueba en contra del propdsito estigmatizante; de todas formas siempre se
sugiere la consulta con servicios juridicos especializados en el tema.

También puede darse el caso que al momento de tomar conocimiento de la
infeccion la persona se encuentre en pleno ejercicio de la actividad laboral. Si
el lugar o puesto de trabajo no es el adecuado para ella y necesita cambiar de
sector o de tipo de tareas a cargo, puede realizar la notificacién, haciendo men-
cién de la normativa aplicable.

Es preciso recordar que el derecho al trabajo, también garantiza el derecho
a condiciones laborales seguras y saludables'’; como ya se ha manifestado la
OIT™ sefala que “Un ambiente de trabajo sano es el que facilita la adaptacién
del trabajo a las capacidades de los trabajadores en funcion de su salud fisica y
mental”, mitigando con ello el impacto del sida, tanto en los trabajadores como
en las empresas.

Cualquier sea el caso, si se opto por la notificacién al empleador acerca de la
infeccion por VIH, éste tiene obligacién de guardar estricta confidencialidad. Las
leyes precitadas y la OIT refrendan el derecho a la privacidad. En este sentido,
ésta ultima establece: “El acceso a los datos personales sobre la eventual sero-
positividad de un trabajador deberia regirse por normas de confidencialidad que
concuerden con lo dispuesto en el Repertorio de recomendaciones practicas de
la OIT sobre proteccién de los datos personales de los trabajadores, de 1997”°.

En idéntico sentido se expresan el decreto reglamentario de la Ley Nacional
de Sida?®, que establece la prohibiciéon de develar dicha informacion y la Ley Na-
cional de Proteccién de Datos Personales?!, que califica como datos sensibles
los relacionados a la salud de las personas?.




6. Actos discriminatorios?®.

Una de las caracteristicas que presenta el contrato laboral, es la facultad
del empleador de ejercer su derecho a modificar algunas condiciones de traba-
jo sin la necesidad de solicitar el consentimiento del trabajador. Sin embargo,
esta prerrogativa -denominada “ius variandi”’- no es ilimitada, ya que no puede
ser ejercida abusivamente. No se pueden alterar condiciones esenciales de la
contratacion, como la remuneracién, la categoria, un cambio sustancial en la
distancia de trabajo, etc. Tampoco se permite generar dafio al trabajador y la
modificacion realizada no debe ser irrazonable.

Sin embargo, puede suceder que luego de la notificacién de la infeccién, o
el conocimiento de parte del empleador por cualquier otro medio, se alteren en
forma significativa las condiciones de trabajo, configurandose situaciones de
discriminacion, como ser no permitir la utilizacidon de elementos o espacios de
uso comun, utensilios, vajilla, instrumentos de limpieza, servicios sanitarios, co-
medores, etc., el aislamiento de la persona con VIH, la no asignacion de tareas,
el cambio de puesto de trabajo en detrimento del trabajador, develamiento de la
afeccién a compareros de trabajo o despido en virtud de la notificacién, entre
otros deleznables supuestos.

Todas estas son formas de maltrato y discriminacion que se deben evitar y
una vez realizadas promover su castigo y reparacion. La discriminacién puede
producir afectacién en la salud de las personas con VIH, asi como en su au-
toestima y rendimiento. Ante una situacion discriminatoria el trabajador esta en
condiciones de solicitar judicialmente que las modificaciones se dejen sin efecto
y la situacién laboral se retrotraiga a su estado anterior.

En este sentido, existen antecedentes jurisprudenciales® donde se ha con-
denado al empleador a resarcir econdmicamente al trabajador por dafio mo-
ral, por haber incurrido en conductas discriminatorias luego de haber tomado
conocimiento de que el trabajador se encontraba infectado por el virus VIH.
En el caso, el trabajador tenia la indicacién médica de realizar tareas livianas,
sin embargo, la empresa ademas de no otorgarle tareas, lo confiné a pasar su
jornada laboral en un cuarto sin ventanas y un bafio en su interior donde no
interactuaba con persona alguna. La Camara Nacional del Trabajo, dispuso una
indemnizacién por dafio moral fundamentando que “la demandada violé (aun-
que no formalmente si en lo sustancial) el deber de ocupacion consagrado en
el art. 78 de la L.C.T., pues no le brind6 ocupacion efectiva al trabajador ya que




no le dio asignacion de tarea alguna en concreto, y no demostrd que realmente
no tuviera ninguna labor que pudiera cumplir de acuerdo a su estado de salud.
Esta conducta afecté indudablemente la dignidad del trabajador, especialmente
tomando en consideracion el duro momento que atravesaba en virtud de la gra-
ve enfermedad que padecia”.

En otros casos, se ha logrado la reincorporacién de los trabajadores a sus
puestos de trabajo, utilizando como fundamento la ley antidiscriminatoria®®, de-
clarando la nulidad del despido por entender probado que fueron victimas de
discriminacion por motivos antisindicales.

En el ambito gubernamental, mas precisamente en las fuerzas armadas y de
seguridad son frecuentes los casos de discriminacién del personal infectado.
La Corte Suprema de Justicia de la Nacién?® sancioné la politica institucional
estigmatizante de la Policia Federal Argentina en un caso en que la fuerza de se-
guridad someti6 sin consentimiento previo a un subcomisario a la deteccion del
VIH; tras conocerse el resultado positivo la Junta de Reconocimientos Médicos
de la institucion policial decididé otorgar licencias médicas injustificadas. Con
posterioridad la Policia Federal ordené el inicio del tramite del retiro obligatorio
del oficial infectado.

En aquel caso la Sala Il de la Camara Nacional de Apelaciones en lo Conten-
cioso Administrativo Federal Camara, habia determinado que la deteccién com-
pulsiva e inconsulta del VIH, era una practica que atentaba contra el derecho
constitucional a la intimidad y una trasgresion a lo dispuesto por el art. 2° de la
ley 23.798, y que al mismo tiempo atentaban contra el principio de dignidad del
oficial al limitarse su derecho al ascenso en la carrera policial.

De todas formas, la Corte determiné que la invasion a la privacidad en el am-
bito de las fuerzas de seguridad no ha sido tal ya que este tipo de actividad “...
implica algunas restricciones al derecho a la intimidad de aquéllos en beneficio
de los fines propios de la institucion” y que “...los agentes no gozan de un am-
bito de privacidad equiparable en su extensioén al que tiene cualquier particular”
(cons. 12°).

Frente a la posicion mayoritaria de la Corte de legitimar la invasion a la intimi-
dad, el ministro Fayt, en disidencia parcial indicd que los supuestos de examen
sin consentimiento no podian extenderse mas alla de aquéllos previstos en la ley
y que la relacién de sujecion especial del policia no podia conducir a “pulverizar”
su derecho a la intimidad (cons. 7° y 8°). El ministro Petracchi, en disidencia




parcial, sostuvo que la ley 23.798 impedia que la Policia Federal sometiera la
sangre del oficial al estudio del VIH sin el consentimiento de éste, y que el mis-
mo, para ser valido debia ser expreso (cons. 13).

Finalmente la Corte hizo lugar a la pretensién del oficial amparista al establecer
que se habia conculcado el derecho al trabajo ya que “toda restriccion o limitacion
al derecho del trabajo en aquellos casos en que las consecuencias de la infeccidn
del virus H.1.V. no afecten concretamente las aptitudes laborales -0 no se hayan
agotado las posibles asignaciones de tareas acordes a la aptitud del agente- ni
comprometan la salud de terceros constituye una conducta discriminatoria que el
orden juridico debe hacer cesar por medios idéneos” (cons. 14°).

7. Accidentes laborales. Obligaciones del empleador.

En algunas actividades relacionadas al ambito de la salud los trabajadores
pueden estar expuestos a riesgos de adquisiciones de distintas infecciones,
entre ellas la del virus VIH, particularmente a través de la exposicion a sangre o
fluidos corporales; en ambitos distintos al sanitario, podrian existir algunas hi-
potesis de riesgo aisladas; en donde exista alguna hipotesis de exposicion con
riesgo de transmision del virus.

El establecimiento de estrategias efectivas de prevencion de la infeccion
ocupacional requiere el desarrollo de ambientes de trabajo seguros y respetuo-
sos de las indicaciones y precauciones universales.

Esto presupone la obligacion de los empleadores de proporcionar educacion
e informacion sobre la transmision del VIH y la adopcion de medidas adecuadas
de primeros auxilios en los casos de accidente?.

Todo el personal tiene derecho a conocer los riesgos posibles y deben exis-
tir procedimientos para controlarlos. Es obligacién del empleador y también
de los sindicatos revisar periédicamente dichos procedimientos y arribar a un
acuerdo sobre los mismos.

Para el caso que se produzca un accidente laboral con exposicion a riesgo
ocupacional de transmisién de la infeccion, deben seguirse las recomendacio-
nes elaboradas por la O..T.28 y las normativas locales, encaminadas a disminuir




la hipotesis de adquisicion ocupacional del virus. Para los ambitos laborales en
los que no existe tal riesgo, es importante destacar que también deben respe-
tarse las medidas de seguridad, ya que cualquier infeccion —-mas alla del VIH-
puede transmitirse a través de la sangre. Siempre se debe utilizar elementos
de proteccion y notificar el accidente en forma inmediata a la Aseguradora de
Riesgos del Trabajo.

El sistema de proteccioén para los trabajadores en relacion de dependencia
se encuentra regulado por Ley sobre Riesgos del Trabajo (L.R.T)%. En términos
generales, la normativa regula la prevencion de los riesgos y la reparacién de los
dafos derivados del trabajo.

La citada norma rige para todos aquellos que contraten a trabajadores, los
empleadores tienen la opcién de autoasegurarse por los riesgos del trabajo,
siempre y cuando acrediten solvencia econdmico-financiera para afrontar las
prestaciones que establece la ley y garanticen los servicios necesarios para
otorgar las prestaciones de asistencia médica y las demas previstas en la nor-
ma. Quienes no acrediten ambos extremos deberan asegurarse obligatoriamen-
te en una compafia denominada “Aseguradora de Riesgos del Trabajo (A.R.T.)”
de su libre eleccién. Luego, las Aseguradoras deben notificar a la Superinten-
dencia de Riesgos del Trabajo, las altas y bajas de empleadores afiliados.

La ley exige a los empleadores y los trabajadores comprendidos en su am-
bito de aplicacion, asi como a las A.R.T. adoptar las medidas legalmente pre-
vistas para prevenir eficazmente los riesgos del trabajo. A tal fin, las partes de-
ben asumir compromisos concretos de cumplir con las normas sobre higiene
y seguridad. Enuncia también que estos compromisos podran adoptarse en
forma unilateral, formar parte de la negociacién colectiva, o incluirse dentro del
contrato entre la A.R.T. y el empleador.

La norma referida considera al accidente de trabajo a todo acontecimiento
subito y violento ocurrido por el hecho o en ocasién del trabajo, o en el trayecto
entre el domicilio del trabajador y el lugar de trabajo, siempre y cuando el dam-
nificado no hubiere interrumpido o alterado dicho trayecto por causas ajenas al
trabajo®. Y enumera las enfermedades profesionales segun el listado que figura
en el decreto 658/96. Asimismo, excluye de la ley a los accidentes de trabajo y
las enfermedades profesionales causados por dolo del trabajador o por fuerza
mayor extrafia al trabajo y las incapacidades del trabajador preexistentes al ini-
cio de la relacién laboral y acreditadas en el examen preocupacional.




8. Programas y acciones encaminados a la prevencion del VIH
en ambitos laborales.

Estudios prospectivos han indicado que el riesgo de adquirir la infeccion
luego de una exposiciéon accidental y percutanea es del orden del 0,3%, en el
ambito local el riesgo es similar y se ubica entre el 0,2 y el 0,4%53".

La probabilidad de la transmisién ocupacional del virus se realiza sobre la
base de tres predictores:

a) El indculo, la cantidad de sangre visible profunda incrementa el riesgo.
b) La ruta de exposicion, la insercién de la aguja en vena o arteria.
c) El tipo de accidente, herida profunda.

Los elementos con mayor capacidad de transmision son: sangre, tejidos,
secreciones genitales incluido el semen, liquidos pericardico, pleural, peritoneal,
cefalorraquideo, amnidtico, sinovial o fluidos con sangre visible.

De acuerdo a la informacién suministrada por el CDC®, en 1991 habia 353
meédicos en EEUU con diagnéstico de sida y alrededor de 6.500 médicos infec-
tados por VIH. En el mismo afio, 7.000 trabajadores de la salud tenian enferme-
dad sida, y mas de 100.000 eran VIH positivos; en consecuencia, los indices de
seroconversion tan bajos (igual o menor a 0,3%) frente a la alta incidencia de
positividad demuestran otros factores de riesgo de parte de los trabajadores de
la salud para la adquisicion del virus.

El riesgo ocupacional, de acuerdo a algunos trabajos, debe relacionarse con
el tipo de practica, habitos del trabajo y la seroprevalencia de la comunidad. De
acuerdo a esta formula el riesgo de seroconversion ocupacional de un cirujano
en Nueva York en 30 afos de carrera es del 1% al 6%, mientras que para el
mismo especialista en Amsterdam es del 0,1% en la misma cantidad de afios.
En San Francisco, utilizando la misma féormula el riesgo para un cirujano ortope-
dista es del 48% en 30 afos®.

Con posterioridad se ha delineado mas acabadamente el porcentaje de ad-
quisicion ocupacional del VIH34; estudios internacionales indican que en aque-
llos accidentes considerados de riesgo mayor® la posibilidad de transmisién del
virus es de 0,3%, mientras que el riesgo de infeccion en la exposicién cutanea o
mucosa ha sido estimado en menos del 0,1% mientras no conlleve situaciones
de mayor compromiso en el riesgo.
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En Argentina, como se adelantara, si bien no existen estudios de gran escala
sobre incidencia de infeccién por VIH en accidentes laborales en trabajadores
de salud, los estudios realizados indican un porcentaje de seroconversion simi-
lar al dado por el CDC, estipulado entre el 0,2% y 0,4%%¢.

De todas formas, a pesar que en el 99,7% de los accidentes laborales no
existe la posibilidad de transmisién del virus VIH, los accidentes generan ansie-
dad en los equipos de salud; de ahi la necesidad que las instituciones sanitarias
cuenten con adecuados programas de implementacion de Profilaxis Post Expo-
sicién (PPE).

La efectividad demostrada de la PPE en accidentes laborales sanitarios
permitié extrapolar su aplicaciéon en otras hipétesis de riesgo como: rotura de
preservativo en parejas serodiscordanetes, accidentes cortopunzantes no ocu-
pacionales con material de riesgo, uso compartido de jeringas en usuarios de
drogas endovenosas y delitos contra la integridad sexual.

La primer recomendacién de alcance nacional que establece la PPE se ins-
tituyé a través de la Resolucion Ministerial MS N° 19/98, actualizada en el afo
2000, que establecié los pasos a seguir frente a la ocurrencia de un accidente
con riesgo de transmisién del VIH. La norma establece la cobertura médica del
accidente a través de la PPE consistente en la ingesta inmediata de medicacién
antirretroviral; ademas se acompafan distintos formularios de consentimiento,
cuya redaccion original fue de nuestra autoria.

Con posterioridad a la resolucion del Ministerio de Salud de la Nacién, en
el afio 2003, se publican nuevas recomendaciones para PPE en accidentes de
cualquier tipo, para los hospitales y centros de salud dependientes del Gobierno
de la Ciudad, a través de la Resolucion MSGCBA N° 1703/2003.

La normativa de alcance nacional establece algunos deberes, tanto al em-
pleador como al personal de salud, en términos de bioseguridad, tales como:

1. Orientacion inicial, educacion continuada y entrenamiento de todo el per-
sonal de salud, sobre la epidemiologia, modos de transmision de los pato-
genos, su prevencion y la necesidad de la observacion permanente de las
Normas Universales de Proteccion para el manejo de sangre, fluidos, tejidos
y 6érganos para con todos los pacientes (Resol. Ministerial 228/93).

2. Provision de equipamiento y elementos necesarios para minimizar los ries-
gos de infeccion con patégenos. La Direccion del establecimiento (Ley N°




17.132 art. 40) o quien ésta designe es responsable del seguimiento continuo
de la observancia de las Normas Universales de Proteccion. Cuando este
seguimiento revele una falla en su cumplimiento se deberan instrumentar
programas de consejo, educacion y/o reentrenamiento. Cuando sea estric-
tamente necesario se consideraran medidas disciplinarias.

3. La participacién de las asociaciones profesionales asi como las organiza-
ciones laborales, en programas continuados de educacion para el personal
de salud, dirigidos a destacar la necesidad de cumplir las normas de seguri-
dad biolégica recomendadas en el punto “1”.

4. La debida informacién de todo el personal de salud sobre la importancia
de la notificacion de los accidentes ocupacionales.

5. Asegurar el cumplimiento de lo dispuesto por la Ley 24.151/92 en lo refe-
rente a la vacunacién (esquema completo) contra hepatitis B.

A pesar de la baja incidencia de la adquisicion laboral del virus VIH, todas las
instituciones de salud deben estar en condiciones de cumplir con los recaudos
de profilaxis previstos por la resolucién ministerial referida, contando con los
medios y profesionales idéneos para su implementacion.

Para estos tipos de accidentes se recomienda como profilaxis post-exposi-
cidn, y de acuerdo a la magnitud de riesgo comprometido en cada exposicion,
distintos esquemas antirretrovirales, haciendo hincapié en los estudios que de-
mostraron que el tratamiento con zidovudina disminuye el riesgo de infeccion
postexponencial en un 79%%.

Las recomendaciones actuales para prevenir la adquisicion ocupacional del
VIH estan dirigidas en primer lugar a la educacion permanente de los trabajado-
res de la salud sobre la utilizacién de las precauciones universales, y a la dismi-
nucién de los riesgos de exposicion cutanea, percutanea, membrana mucosa a
sangre u otros fluidos corporales.

La utilizacion de elementos de barrera (guantes, antiparras, camisolines) y des-
cartadores apropiados de agujas y elementos punzantes, se constituyen, en la
actualidad, en practicas universales y obligatorias frente a cualquier acto diagnds-
tico y/o terapéutico, sin importar si existe infeccidén conocida o no por VIH.

La prevencién del accidente es una de las medidas mas efectivas; las inter-
venciones de mayor utilidad son el cumplimiento estricto de las precauciones
universales para el manejo de sangre vy fluidos, el uso de agujas de sutura de




punta roma y de mesas intermediarias en la instrumentaciéon en medios quirdr-
gicos. El cumplimiento exitoso de las precauciones universales involucra pro-
gramas de educacion que deben realizarse cuando el trabajador se inicia en el
trabajo y completarse con ciclos periédicos de re-entrenamiento.

El manejo adecuado del trabajador accidentado requiere un reporte inme-
diato del accidente a fin de brindarle una adecuada evaluacion del mismo para
ofrecer una eventual PPE, con el debido asesoramiento y seguimientos.

En sentido andlogo el Protocolo de Atencion de Victimas de Abuso Sexual
(Ministerio de Salud de la Nacion) indica que luego de producido el delito, la
victima tiene que acceder a la PPE antes de las dos horas y hasta las setenta y
dos horas, luego deberian evaluarse a través de especialistas las alternativas de
prevencién mas convenientes.

9. Trabajadores de la Salud con VIH/sida. Estigma y Discri-
minacion.

El falso dilema de la limitacién laboral al miembro del equipo de salud con
VIH, se presenta cuando en forma equivoca se considera al VIH como una do-
lencia de naturaleza infectocontagiosa, ya que las normas® que regulan el ejer-
cicio de las profesiones involucradas, imponen la inhabilidad para el ejercicio
laboral cuando el agente de salud padezca una patologia de esa caracteristica.

Las disposiciones mencionadas se introdujeron con el objetivo de forzar al
trabajador de la salud a someterse al tratamiento correspondiente a fin de in-
terrumpir la posibilidad de contagio, ya que la medicacion y tratamiento dispo-
nible para dichas afecciones inhibe la transmisién hacia pacientes y terceros.

En todos los casos, la posibilidad de contagio era contingente; ya que el
sometimiento al tratamiento erradicaba la posibilidad de transmision de la enfer-
medad. En el caso del VIH/sida, hasta que no que exista una vacuna terapéutica
y preventiva, la transmisién no podra ser evitada; pero aun asi debe conside-
rarse que el VIH/sida no es una enfermedad infectocontagiosa, es en realidad
una infeccioén transmisible solamente por sangre, semen, fluidos vaginales y
leche materna, razon por la cual no resultaria aplicable la normativa restrictiva
en cuanto limita el ejercicio laboral del trabajador de la salud con VIH.




Existe consenso en establecer que dado los bajisimos niveles de riesgo, es
conveniente no imponer exclusiones para personal sanitario infectado o inves-
tigaciones masivas de seropositividad; los costos para reducir el infimo riesgo
serian extraordinarios.

Desde el inicio de la epidemia hasta 1996, se establecié que el Unico caso
documentado de transmision de VIH a un paciente por un trabajador del equipo
de salud, fue el caso de un odontélogo en el Estado de Florida que transmitio
a cinco de sus pacientes. La comprobacion de la transmisién se pudo estable-
cer a partir de un estudio de secuencia molecular, en donde se descubrié que
las cepas de virus aislados en los cinco pacientes eran similares a la estruc-
tura molecular del virus del profesional, desconociéndose los mecanismos de
transmision del odontélogo a sus pacientes, aunque se presumia que existid
inoculacién premeditada de parte del profesional, quien padeceria un trastorno
psiquico- antisocial.

A principios de 1997, y a partir de un estudio de virologia molecular, Luc Mon-
tagnier, descubridor del virus, establecié que entre 1000 pacientes que habian
sido intervenidos quirdrgicamente por un cirujano infectado, uno de ellos, “de
acuerdo a la proximidad de los virus”, habia sido transmitido por el cirujano infec-
tado. A partir de este segundo caso documentado en el mundo, el profesor Mon-
tagnier aconseja que los cirujanos infectados no debieran realizar intervenciones
“invasivas” o aquellas que requieran la utilizacién de “instrumento pesado”°.

Antes de la aparicion de estos dos casos, se realizaron estudios retrospec-
tivos en donde luego de evaluar a 19.000 pacientes tratados por trabajadores
infectados se establecio la inexistencia de seroconversion positiva*.

El CDC (Centers for Disease Control and Prevention) estima la probabilidad
de transmisién en 0,0024% a 0,00024% o una posibilidad en 420.000 proce-
dimientos realizados por un cirujano infectado por VIH. Otro estudio ha esti-
mado el riesgo en uno en 100.000 para 1.000.000 de intervenciones; mientras
que otros lo han establecido en una transmisién en 83.000 horas de practicas
quirargicas*'. Se sefiala que el riesgo de transmision del virus de la hepatitis b
es mas significativo al establecerse el porcentaje de contagio en uno cada 420
procedimientos.

Las recomendaciones internacionales, especialmente las del CDC estable-
cen la necesidad de practicar las precauciones universales en todos los casos
sin necesidad de contar con serologias previas.




En ese sentido se comprob6 acabadamente que incorporar serologias para
VIH en la rutina prequirdrgica constituyen practicas inapropiadas, y extraordina-
riamente costosas con relacién al exiguo provecho que puedan ofrecer®.

Progresivamente se esta introduciendo la nociéon de que existen practicas
mas asociadas a la transmision viral; el CDC alienta a instituciones a identi-
ficar esos procedimientos mas “expuestos a exposicion” (“exposure-prone”),
y propone no limitar el ambito de ejercicio profesional, salvo esos supuestos
invasivos*.

Las practicas catalogadas como “exposure-prone” estan vinculadas a pro-
cedimientos cardiotoracicos, colorectales, obstetoginecolégicos, ortopedia y
traumatologia.

Se incluyen operaciones que involucran la palpacién ciega con la punta de
una aguja en una cavidad corporal o la presencia simultdnea del dedo del ciru-
jano y una aguja en un sitio anatémico confinado*.

Para estos procedimientos, el CDC recomienda que quienes los efectlen se
realicen voluntaria y periédicamente test para VIH. Si se encuentran resultados
positivos el cirujano deberia abstenerse de realizar los mismos, a menos que
un comité de expertos aconseje lo contrario, en este caso el cirujano deberia
advertir su condiciéon de infectado a todo paciente a intervenir®,

La generalizacion de serologias preocupacionales y periédicas para trabaja-
dores de la salud no son practicas aconsejadas por el bajo riesgo de transmisién
hospitalaria, porque la infeccion no se identifica con ningun nivel de incapacidad
laboral y por el alto costo de implementacion?®.

El costo de un programa de test con seguimiento para los trabajadores de
la salud, incluyendo el gasto por restricciones en la practica y reemplazo de
trabajadores seropositivos, fue estimado en 900.000 ddlares anuales en un sélo
hospital de California. En EE.UU, con mas de 7.000 hospitales, un programa
similar tendria un costo de 6.3 trillones por afo.

A pesar de ello, existe una representacion social negativa en la comunidad sobre
los trabajadores infectados por VIH. Una encuesta de Gallup determiné que el 59%
de los encuestados decian que un médico debia informar a todos sus pacientes si
estaba tratando un paciente con VIH, ain cuando el paciente no lo pidiera; el 25%
decia que cambiaria de médico si el mismo atendia personas con VIH.




El colegio Estadounidense de Médicos y la Sociedad Norteamericana de
Enfermedades Infecciosas han expresado que los trabajadores de la salud de-
berian realizarse serologias para VIH y hepatitis “B” antes de realizar tareas
asistenciales como mecanismo de prevencién del riesgo de transmision a pa-
cientes, y no como mecanismo de discriminacién o exclusion®.

En 1991 en EEUU, alrededor de treinta trabajadores de la salud infectados
por VIH fueron identificados publicamente, y un médico de familia en Nueva
York fue obligado a renunciar.

Con anterioridad la Asociacion Americana de Hospitales (AHA) ya en el ano
1983 manifestd que los hospitales “deben estar preparados para monitorear y
manejar la posibilidad de excluir médicos... si surgen riesgos significativos tanto
para el médico como para los pacientes™.

En el encuentro anual de la Asociacion Médica Americana de 1991 el vice-
presidente de los EE.UU apoy®¢ el test obligatorio para médicos y pacientes®.

La legislacion del Estado de lllinois, en 1991 exigié que el Departamento de
Salud notificara a los pacientes que tenian procedimientos invasivos realizados
por cirujanos infectados y ofreciera testeo y consejo a esas personas.

El Senado de EE.UU sanciond, por 81 votos contra 18, normas que estable-
cian penas de prision y multas de 10.000 ddlares para los cirujanos infectados
que no informaran a sus pacientes la infeccién que padecian antes de realizar
intervenciones invasivas. La legislacion también establecio la obligatoriedad del
testeo para cirujanos y dentistas que realicen procedimientos de alto riesgo.

En dicho pais, la Suprema Corte de Justicia intenté poner freno a exclusio-
nes generalizadas, estableciendo el criterio legal de “riesgo significativo” para
ponderar cualquier accion de apartamiento o de exclusién. En el caso School
Board vs. Arline case, la Corte sostuvo que una maestra discapacitada que
tuvo tuberculosis crénica no podia ser expulsada de su trabajo porque no pre-
sentaba “riesgo significativo” de transmision del bacilo®. En el caso Glover vs.
Eastern Nebraska Commuity Office of Retardation, la corte encontrd que el test
de VIH para los trabajadores de la salud era una caceria sin razon.

En la doctrina nacional, una destacada especialista, ha establecido que en
“el area de la salud, y en tareas que suponen mayores posibilidades de sufrir ac-
cidentes susceptibles de generar transmisién, podra justificarse el VIH preocu-




pacional, cuando quiera conocerse el estado serolégico del aspirante para po-
der repeler futuras acciones por accidentes laborales, al poder asi determinarse
si la infeccion ya existia al momento de su ingreso. También se podra justificar
la serologia preocupacional en el supuesto de ocupaciones que requieren una
estricta evaluacion de las funciones intelectuales y neuroldgicas del paciente,
como paso previo a la contratacién, como ser aspirantes a pilotos de aeronaves
y controladores de vuelo, por la precision que exigen estas tareas, y la cantidad
de vidas que dependen de su correcto desempefio, la empresa aérea escandi-
nava SAS no contrata personal seropositivo”®'.

No obstante la destacada opinién referida, resultaria prudente no realizar
testeos para determinar la presencia del virus VIH como requisito previo para el
ejercicio de la actividad de los agentes de salud, ya que dicha practica vulnera-
ria los principios de dignidad e igualdad incorporados a la ley y analizados a lo
largo del presente trabajo.

En aquellos casos en que un trabajador de la salud se encuentre infec-
tado por VIH correspondera determinar en cada caso, a través de la recomen-
dacién de comités de expertos en infectologia y comités de bioética, y conside-
rando la actividad o especialidad desarrollada, pautas de actuacion aplicables a
cada situacion, armonizando adecuadamente la dignidad e integridad del traba-
jador infectado con adecuados estandares de cuidado y proteccién para todos
los sujetos involucrados.

La unica hipétesis de realizacion de serologias preocupacionales voluntarias,
consentidas y confidenciales para trabajadores de la salud, estaria configurada
y fundamentada en la proteccién del personal que asista a pacientes que pa-
dezcan patologias de alto riesgo de transmision para el trabajador inmunosu-
primido, como, por ejemplo el caso de la atencion en sectores de aislamiento a
personas afectadas por tuberculosis multirresistente. Este supuesto se realiza
sobre la base de proteccion a la integridad del agente de salud infectado por
VIH, y no como mecanismo de exclusidon o marginacion.

El desafio de los operadores del derecho en el marco del trabajo de la pre-
vencion y tratamiento del VIH/sida consiste en la proteccion integral de los de-
rechos fundamentales de las personas afectadas, en tal sentido se indicé que
“promover y proteger los derechos humanos es un trabajo tan concreto como
cualquier otro trabajo de Salud Publica™2.




La prevencioén de la discriminacién por VIH en el ambito laboral deberia ser
una herramienta esencial en cualquier programa de control de la epidemia; ello
es asi ya que la evolucion y el crecimiento del VIH/sida, se encuentra mas in-
timamente ligada a la falta de respeto por los derechos fundamentales, que a
otras razones de naturaleza biolégica o biomédica. Es oportuno reflejar aqui lo
manifestado hace poco mas de medio siglo por un insigne sanitarista argentino
cuando denuncio que “frente a las enfermedades que genera la miseria, frente a
la tristeza, a la angustia y al infortunio social de los pueblos, los microbios como
causa de enfermedades son unas pobres causas”.

" Bobbio, N., “El tiempo de los derechos”, 1991,
Madrid, p. 21.

2 Los datos del informe estan disponibles en la
pagina web del Instituto de Derechos Humanos
Bartolomé de las Casas: www.uc3m.es/uc3m/
inst/BC/docestudioFIPSE.html

3 Marco conceptual y base para la accién: Es-
tigma y discriminacion relacionados con el VIH/
SIDA. ONUSIDA. 2003.

4 TESTEO FORZOSO DE VIH/SIDA'Y DISCRIMI-
NACION EN EL MUNDO DEL TRABAJO. El caso
de la Ciudad de Buenos Aires. Maceira, D; Lig-
nelli, B; Villalba, F;Vellez, M. Se utilizé un informe
ejecutivo que sintetiza los principales hallazgos
del documento comisionado por las represen-
taciones locales del Banco Mundial y la Organi-
zacion Internacional del Trabajo, disponible en
www.danielmaceira.com.ar

SPETRACCI, M.; ROMEO, M. Indice de Estigma
en personas que viven con VIH, Argentina. Infor-
me ejecutivo, 2011.

5 Los examenes periddicos tienen por funcion la
deteccion temprana de las afecciones produci-
das por el trabajo o los agentes de riesgo a los
cuales el trabajador pueda encontrarse expues-
to con motivo de sus tareas, con la finalidad de
evitar o acotar las consecuencias del desarrollo
de enfermedades profesionales. También ayu-
dan en el diagnéstico de enfermedades incul-
pables.

" ANEXO |, SRT37/10. LISTADO DE LOS EXA-
MENES Y ANALISIS COMPLEMENTARIOS GE-
NERALES:

|. Examen fisico completo, que abarque todos
los aparatos y sistemas, incluyendo agudeza vi-
sual cercana y lejana.

Il. Radiografia panoramica de térax.

lll. Electrocardiograma.

IV. Examenes de laboratorio: A. Hemograma
completo; B. Eritrosedimentacion; C. Uremia;
D.Glucemia; E. Orina completa.

V. Estudios neurolégicos y psicoldgicos cuan-
do las actividades a desarrollar por el postulan-
te puedan significar riesgos para si, terceros o
instalaciones (por ejemplo conductores de au-
tomotores, gruas, autoelevadores, trabajos en
altura, etcétera).

VI. Declaracion jurada del postulante o trabajador
respecto a las patologias de su conocimiento.
Mediante la Res. 37/10 S.R.T. se derogaron
las Resoluciones S.R.T. N° 43/97, N°28/98 y
N° 54/98, como consecuencia de la sancién
de la Ley N° 26.281, mediante la cual se ha
prohibido realizar reacciones seroldgicas
para determinar la infecciéon chagasica a los
aspirantes a cualquier tipo de empleo o ac-
tividad

8 (4) ANEXO II. De acuerdo a los agentes de
riesgo presentes en el futuro lugar del trabajo,
deberan incluir también:

I. Rx. Columna lumbosacra.

IIl. Audiometria.

Ill. Reaccion de embarazo.

IV. Estudios neuropsicolégicos, cuando las ac-
tividades a desarrollar por el postulante puedan
significar riesgos para si, terceros o instalacio-
nes ( por ejemplo conductores de automotores,
gruas, autoelevadores, trabajos de altura, vigi-
lancia, portacion de armas, etc.)

A. Evaluacion psicolégica: Entrevista persona-
lizada con Especialistas. Evaluacién del postu-
lante a través de los siguientes test:




1-Test de Tolousse (Atencién y Concentracion
Inteligencia espacial)

2-Test Raven (Coeficiente de Inteligencia)
3-Test Bender(Coordinacion Visomotora)
4-Test Htp (Personalidad)

B. Evaluacion psiquiatrica

C. Electroencefalograma con activacion compleja
D. Evaluacioén neurolégica
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© Ley Nacional de Sida N° 23.798-

" Véase Cap. Il. Testeo y Consentimiento.

2 Camara Nacional de Apelaciones en lo Civil
Sala: E, 30/09/2008.

8 C. Nac. Civ., sala F, 04/08/2005.
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20 Art. 2 Decreto 1244/91

21 Art. 2 Ley N° 25.326

22 \/éase Cap. lll. Intimidad y proteccién de da-
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2 \éase Cap. |. apartado Discriminacion.

24 Fallo “S.0.M. c/ Telecom Argentina Stet Fran-
ce Telecom S.A. S/ Dafos y Perjuicios”. Sala V,
Camara Nacional de Apelaciones del Trabajo,
30/11/2010.
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27 Precauciones Universales sobre sangre y
fluidos corporales. Epigrafe 7.6, Anexo Il del
Repertorio de Recomendaciones Practicas so-
bre el VIH/SIDA y el mundo del trabajo del afio
2001: “Las llamadas precauciones universales
o precauciones normales en materia de sangre

y liquidos corporales fueron concebidas por los
centros estadounidenses de prevencion y lucha
contra las enfermedades (CDC) en 1985, sobre
todo a causa de la epidemia de VIH/SIDA y de la
necesidad urgente de una nueva estrategia para
proteger al personal de los hospitales contra
las infecciones transmitidas por la sangre. Por
primera vez se insistia en la adopcién universal
de unas precauciones respecto de la sangre y
los liquidos corporales para todas las personas,
independientemente de su presunta infeccion.
Las precauciones universales son un patrén
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Bl Capitulo V.
El Derecho a la Salud. Estrategias de
Acceso.

1. La definicién de salud. Mercantilizaciéon y Medicalizacidn.

La salud como sustrato de un derecho fundamental precisa ser definida,
tanto para develar su contenido, como para determinar sus condiciones de ejer-
cicio y goce efectivo.

La OMS se encargo de proporcionar una definicién de salud mas paradisiaca
que terrenal, entendiendo a la misma no ya como ausencia de enfermedad, sino
como completo estado de bienestar psiquico, fisico y social.

A esa definicién se la reputa como desmesurada y desorbitante, advirtiéndo-
se, con ironia, que todas las personas de alguna manera se encontrarian enfer-
mas; en consecuencia el mundo se dividiria entre los enfermos y los que no han
sido suficientemente evaluados o estudiados’.

Actualmente se presta alguna atencion a las valoraciones propias de cada
persona con relacién a su propia enfermedad, actitud inexistente, tiempo atras;
hoy deberia aceptarse que la nocion de enfermedad de la Medicina no coincida
con la dolencia sentida y vivida por el propio enfermo.

El respeto por las personas, como principio emergente del decalogo de Nu-
remberg?, se transformo, en posterior evolucion en el principio de autonomia;
aceptar la participacion protagénica del paciente en la relacion clinica, y aceptar
las decisiones que tome, significa también aceptar su percepcién de enfermedad.




Se ha propuesto una diferencia conceptual entre enfermedad, como la de-
fine el modelo biomédico, y dolencia, como la particular vivencia o experiencia
cognitiva y afectiva que el paciente tiene de su padecimiento.

En este sentido es oportuno atender a las distintas cosmovisiones sobre la
nocion de calidad de vida, en donde no solo se consideran cuestiones de he-
cho, sino mas bien los valores que estan en juego®.

La calidad de vida es intrinseca a la nocion de salud y se encuentra ligada
a experiencias y proyectos vitales propios de cada persona, razén por la cual
pretender cuantificarla a través de indices universalizables, pueden resultar in-
suficiente para determinar la calidad de vida de una persona en particular, en un
contexto familiar y social determinado.

La calidad de vida deberia mensurarse de acuerdo a los valores y creencias
de cada persona y su contexto familiar y social; en términos de calidad y salud,
resulta ilustrativa una definicidon que indica que “La salud es una manera de vivir
auténoma, solidaria y gozosa, es un BIEN-SER y no un BIENESTAR™.

La salud también se relaciona con las posibilidades de desplegar determi-
nadas acciones orientadas a la realizacion efectiva de los proyectos de vida
de cada persona, en tal sentido se ha indicado que el nuevo fin propio de la
medicina seria el de igualar capacidades, “La calidad de vida debe evaluarse en
términos de la capacidad para lograr funcionamientos valiosos™.

En términos practicos el médico tratante podra indagar sobre la experiencia
de enfermedad al incluir en la anamnesis las siguientes consideraciones®:

1. La nocién del paciente sobre su propia dolencia, considerando la influen-
cia de la cultura, del nivel educacional, de la informacion médica y de las
experiencias clinicas anteriores.

2. Los sentimientos del paciente con relacion a su enfermedad, en particular
sus angustias y temores.

3. La vida de relacién del paciente, su funcionalidad y las limitaciones o alte-
raciones que experimentara en las mismas.

4. Las expectativas que el paciente tiene con relacion a la atencion médica.




Asi todo, el concepto mas fuertemente arraigado de enfermedad en el mo-
delo biomédico, se encuentra referido con exclusividad al ambito individual, es
decir como referencia a un uUnico estado de un cuerpo individual, con prescin-
dencia de la realidad de la enfermedad como “fenémeno social total™.

Pero también la salud se ha definido como el habito psicosomatico puesto al
servicio y libertad de las personas, y se constituira como fin propio de la relacién
médico-paciente como “la capacidad fisica para realizar con la minima molestia,
y si fuese posible con gozo, los proyectos vitales del sujeto™.

Desde otra perspectiva, la mercantilizacion progresiva de los sistemas de
salud ha desplazado la nocién de la salud como un derecho esencial, para con-
vertirlo en un servicio o producto que es brindado, como cualquier otro, en las
condiciones que el libre juego de la oferta y demanda determinen.

El auge del neocapitalismo ha generado un nuevo mercado destinado al
“consumidor” de servicios de salud, generando expectativas vinculadas a la
concepcion de la salud como un producto o servicio, como un bien trocable en
términos econémicos.

Se observan mecanismos de publicidad® y promocion de algunas institucio-
nes que ofrecen servicios de salud con las mismas caracteristicas y mensajes
subliminales que se utilizan en el disefio publicitario de induccién a la compra de
servicios o productos de consumo masivo.

Esta mercantilizacién de la medicina deviene directamente de la inversiéon
de la escala de valores y bienes juridicos tutelados que propone la sociedad
hiperconsumista actual, donde la apologia de la libertad del mercado ha trans-
formado a la salud en un bien que las personas deben procurar conforme las
reglas que dicte el mercado.

Pero aun desde la perspectiva de la economia de mercado, la salud escapa
a dos de sus reglas fundamentales:

a) El “consumidor soberano”. Esta premisa es inaplicable en materia de sa-
lud, ya que el paciente-consumidor no conoce con precisidén sus necesida-
des y no dispone totalmente de sus recursos, ya que los mismos los admi-
nistra el seguro de salud o el propio estado.




b) Los servicios de atencidon médica privados se constituyen como la Unica
empresa cuyo beneficio es limitar los servicios que presta (menor cantidad
posible de visitas y controles médicos, limitacion de estudios, etc.). En audi-
toria médica se controla la sobreprestacion y no la subprestacion.

El enfermo asiste a un proceso de metamorfosis que lo convierte necesaria-
mente en un “cliente”'®, es decir en protagonista de una relacién contractual de
caracteristicas claramente comerciales: se lo considera como consumidor de
una determinada prestacion de servicios con un estatuto de derechos y deberes
propios de esa relacion.

Junto con la mercantilizacién de la salud, el proceso denominado “medicali-
zacion de la vida” también opera como un elemento que limita y restringe el uso
y goce del derecho a la salud.

La medicalizacién es un proceso de paulatino acopio de situaciones, no con-
sideradas como problemas médicos, que se van introduciendo como areas de
incumbencia de la medicina; como circunstancias que requieren el control de
determinado orden biomédico.

En algunos casos se transformaran, a través de la medicalizacién, en en-
fermedades a simples dolencias, pequefias molestias o inquietudes de la mas
variada indole.

En ese sentido resulta ilustrativo observar el modo en que hechos biolégicos
normales se han ido medicalizando; en el caso particular de la atencién médica
en los finales de la vida se observa desde hace varias décadas la forma en que
se ha medicalizado el proceso natural del morir. El propio hogar era el lugar
tradicional donde acontecian los extremos vitales, el nacer y el morir, ambitos
propicios de contencion afectiva y familiar. Aquellos calidos escenarios han sido
desplazados por la omnipresencia de la asistencia médica; hoy se nace y se
muere en soledad medicalizada.

Un ejemplo elocuente de medicalizacion es la situacién de embarazo y par-
to' al “...considerar que el proceso de dar a luz conlleva riesgos médicos que
requieren intervenciones médicas, desde episiotomias hasta cesareas, equivale
a alterar el significado del alumbramiento y también de los derechos, socialmen-
te respaldados, de los futuros padres y madres frente a los médicos”.




El proceso de medicalizacién de la vida permiti6 que muchos comporta-
mientos se comenzaran a definir como enfermedad, sometidos, ahora, al orden
médico, portador de un saber prestigioso y creible. Se consideran, entonces,
comportamientos anormales, necesitados de asistencia y control “médico”: el
alcoholismo, la adiccion a las drogas, el suicidio, la obesidad, la delincuencia, la
violencia, los problemas de aprendizaje, entre otros'?.

Esta nueva forma de describir los fenédmenos, dej6é de lado el objetivo prin-
cipal de la medicina clinica que “tiene su inicio y su fin en los problemas del
enfermo. Sin embargo, los cambios producidos en las suposiciones explicativas
junto con la evolucion de las ciencias basicas, provocaron ciertos cambios des-
afortunados en la ideologia de los sintomas™?®.

Esa modificacion disvaliosa transformé en el mismo sentido la realidad del
enfermo a través del lenguaje interpretativo de la medicina; no sélo describiendo
sino alterando las vivencias propias de cada persona.

La medicina, al no distinguir los hechos puramente facticos de los valores, no
so6lo diagnostica y trata, sino que realiza juicios de imputacion moral al enfermo
como responsable de la portacién de determinado “mal”.

El poder del médico para crear roles y asignar juicios de valor se equipara
con la “capacidad de un obispo de excomulgar o reconciliar, o con la de un juez
de declarar culpables o inocentes a las personas”.

La medicalizacién al introducir la nocién de la responsabilidad en las en-
fermedades auto infligidas agrega un elemento que distorsiona y limita el
sentido del derecho a la salud; en efecto, por ejemplo para un fumador per-
sistente las posibilidades ciertas de acceder a tratamientos de alto costo
(trasplante) se veran limitadas por su responsabilidad directa en la produc-
cién del mal que lo aqueja.

La promocién de la medicalizacién se reactualiza por la prédica constante de
los medios de comunicacién “medicalizados” al publicitar métodos e instrumen-
tos diagnésticos y terapéuticos supuestamente infalibles y descubrimientos de
drogas milagrosas, dandole cuerpo al “imperativo terapéutico”.

Este bagaje de informacién, induce a percibir a la actividad que asume el
médico como una obligaciéon de resultados, en donde se asegura una prospera
y feliz mejoria como camino hacia la curacién total.




Al no obtenerse el resultado prometido, delegado en la medicina como con-
secuencia misma de la medicalizacién, se quebranta aquella obligacién y surge
el reproche sobre la base de un factor de atribucion objetivo generado por el
mismo orden médico: la eficacia-seguridad del tratamiento médico-cientifico.

En los EE.UU. un estudio™ ha demostrado que la mayoria de los casos por
mala practica médica iniciados en la justicia han correspondido no a casos de
negligencia, impericia o imprudencia, sino a que el resultado de la atencion mé-
dica recibida fue distinto al pronosticado.

2. El derecho a la salud. Definicion. Alcances.

Luego de la reforma constitucional de 1994 el derecho a la salud ha tenido
una consagracion explicita a partir de la incorporacién de los instrumentos in-
ternacionales, articulo 75, inc. 22° y del articulo 42 de la propia Constitucion
Nacional; con anterioridad la jurisprudencia ya lo reconocia como un derecho
garantizado implicitamente por la propia Constitucién.

El articulo 12 del PIDESC (Pacto Internacional de Derechos Econdmicos,
Sociales y Culturales) consagra el derecho al “disfrute del mas alto nivel posi-
ble de salud fisica y mental” y establece que todo Estado debera asegurar la
plena efectividad de este derecho adoptando medidas para la reduccién de la
mortinatalidad y la mortalidad infantiles; la mejora de la higiene del trabajo y del
medio ambiente; la prevencion y tratamiento de las enfermedades epidémicas;
y la creacién de condiciones que aseguren a todos asistencia médica y servicios
médicos en caso de enfermedad.

El comité de seguimiento del PIDESC precisé con claridad que se trata de
un derecho que incluye prestaciones que exceden a la atencién médica, tales
como el acceso al agua limpia potable y a condiciones sanitarias adecuadas, el
suministro adecuado de alimentos sanos, una nutricién adecuada, una vivienda
adecuada, condiciones sanas en el trabajo y el medio ambiente, y acceso a la
educacién e informacion sobre cuestiones relacionadas con la salud, incluida la
salud sexual y reproductiva. Se destaca ademas, la necesidad de la participa-
cién comunitaria, nacional e internacional en todo el proceso de adopcion de
decisiones sobre cuestiones vinculadas al acceso del derecho a la salud™.




En el caso particular del derecho a la salud en VIH/sida, el comité también
precis6 que debe estar disponible a todos aquellos grupos vulnerables y perso-
nas con VIH/sida, estableciendo la necesidad de ejecutar programas de preven-
cion, educacion y tratamiento’®.

Los elementos esenciales e interdependientes para asegurar el goce del de-
recho son'”:

a) Disponibilidad: Los estados deben garantizar una cantidad suficiente
de centros de salud y recursos fisicos, como asi también programas que
incluyan los factores determinantes basicos de la salud, tales como agua
potable, condiciones sanitarias adecuadas, hospitales y establecimientos de
salud, personal médico y profesional capacitado y bien renumerado, medi-
camentos esenciales de acuerdo al Programa de Accién sobre medicamen-
tos esenciales de la OMS.

b) Accesibilidad: Los establecimientos, bienes y servicios de salud deben
ser accesibles sin ningun tipo de discriminacion negativa, para ello se es-
tablece el principio orientador de no discriminacién en el sentido de ase-
gurar la accesibilidad de hecho y de derecho, en especial a los sectores
mas vulnerables y la accesibilidad fisica, es decir la necesidad que la oferta
de servicios se encuentre disponible para toda la poblacién, privilegiando la
atencion de los mas débiles, en distancias geograficas razonables y en un
acceso adecuado a los edificios para personas con discapacidad. Ademas
debe promoverse la accesibilidad econémica, asequibilidad, basada en la
equidad, como principio de reparto de cargas proporcionadas la capacidad
de cada grupo. También se destaca la accesibilidad en términos de acceso
a la informacion relacionada con la salud con la debida proteccion de la con-
fidencialidad de los datos sensibles de salud.

c) Aceptabilidad: Los establecimientos de salud deben ser consistentes con
los principios de la ética médica; ademas deben ser respetuosos de las cul-
turas de las distintas personas, minorias y pueblos; ademas de demostrar
sensibilidad a las cuestiones de género.

d) Calidad: Los servicios que se brinden deben ser de calidad, ello consiste
en contar con personal médico debidamente capacitado, medicamentos y
equipamiento hospitalario cientificamente aprobados y en buen estado, y
condiciones sanitarias adecuadas.




Los estados deben asegurar el efectivo goce del derecho a la salud a tra-
vés de la implementacion de los elementos esenciales, se trata del despliegue
de obligaciones de comportamiento o de hacer, ello no depende “de la sola
instauracion de un orden juridico ni de la mera decisioén politica de los érganos
gubernamentales, sino de la conquista de un orden social donde impere la justa
distribucion de los bienes, lo cual sélo puede alcanzarse progresivamente”®,

El comité de seguimiento del PIDESC ha establecido que las obligaciones
del estado para asegurar el derecho a la salud consisten en deberes de respe-
tar, proteger y cumplir, éste ultimo incluye las obligaciones de facilitar, propor-
cionar y promover.

La obligacién de respetar impone a los estados el deber de abstenerse de
incidir de modo directo o indirecto en el disfrute del derecho a la salud; la obli-
gacion de proteger requiere la adopcion de medidas para impedir que terceros
interfieran también en el ejercicio efectivo del derecho; en cambio la obligacion
de cumplir demanda a los estados la adopcion de medidas apropiadas de na-
turaleza legislativa, administrativa, presupuestaria, judicial o de otra indole para
otorgar plena efectividad al derecho a la salud'®.

En algunas circunstancias la determinacién de los componentes esenciales
del derecho a la salud resulta dificil de precisar, es por ello que se han fijado a
nivel internacional las obligaciones basicas que integran un piso minimo inde-
rogable®:

a) Garantizar el derecho de acceso a los centros, bienes y servicios de salud

sobre una base no discriminatoria, en especial por lo que respecta a los gru-
pos vulnerables o marginados;

b) Asegurar el acceso a una alimentacion esencial minima que sea nutritiva,
adecuada y segura y garantice que nadie padezca hambre;

c) Garantizar el acceso a un hogar, una vivienda y unas condiciones sani-
tarias basicos, asi como a un suministro adecuado de agua limpia potable;

d) Facilitar medicamentos esenciales, segun las definiciones periddicas
que figuran en el Programa de Accion sobre Medicamentos Esenciales de
la OMS;

e) Velar por una distribucion equitativa de todas las instalaciones, bienes y
servicios de salud;

f) Adoptar y aplicar, sobre la base de las pruebas epidemioldgicas, una es-
trategia y un plan de accién nacionales de salud publica para hacer frente a




las preocupaciones en materia de salud de toda la poblacion; la estrategia y
el plan de accion deberan ser elaborados, y periédicamente revisados, sobre
la base de un proceso participativo y transparente; esa estrategia y ese plan
deberan prever métodos, como el derecho a indicadores y bases de referen-
cia de la salud que permitan vigilar estrechamente los progresos realizados;
el proceso mediante el cual se concibe la estrategia y el plan de accién, asi
como el contenido de ambos, debera prestar especial atenciéon a todos los
grupos vulnerables o marginados.

En el mismo instrumento internacional se han precisado las obligaciones de
prioridad:

a) Velar por la atencién de la salud genésica, materna (prenatal y postnatal)
e infantil;

b) Proporcionar inmunizacién contra las principales enfermedades infeccio-
sas que tienen lugar en la comunidad;

c) Adoptar medidas para prevenir, tratar y combatir las enfermedades epidé-
micas y endémicas;

d) Impartir educacion y proporcionar acceso a la informacion relativa a los
principales problemas de salud en la comunidad, con inclusién de los méto-
dos para prevenir y combatir esas enfermedades;

e) Proporcionar capacitacion adecuada al personal del sector de la salud,
incluida la educacion en materia de salud y derechos humanos.

En el cumplimiento de las obligaciones impuestas a los estados para ase-
gurar el goce efectivo del derecho a la salud deben distinguirse distintas si-
tuaciones, por un lado la incapacidad manifiesta de un estado para cumplir
con las obligaciones contraidas a través del art. 12° del PIDESC; y por otro, el
incumplimiento deliberado de dichos deberes a pesar de contar con recursos
suficientes.

Para delimitar los distintos ambitos de responsabilidad se ha establecido
que cada Estado Parte tiene la obligacién de adoptar las medidas necesarias
hasta el maximo de los recursos que disponga; aquellos estados que no dispon-
gan del maximo de recursos violan ostensiblemente las obligaciones contraidas
en el art. 12° del PIDESC.

167




En aquellos casos en que la limitacion de recursos obligue al incumplimiento
parcial de las obligaciones del art. 12°, el Estado debera acreditar que ha hecho
todo lo posible por utilizar todos los recursos que dispone, de todas formas el
Comité del PIDESC ha establecido que ningun Estado Parte puede bajo ninguna
circunstancia justificar el incumplimiento de las obligaciones basicas.

3. El derecho a la salud en VIH/sida.

Desde los inicios de la epidemia uno de los derechos mas frecuentemente
cercenados fue el derecho a la salud; en razén de ello se ha elaborado una fe-
cunda historia de precedentes judiciales, legislativos y administrativos.

Las restricciones de acceso a los servicios de salud en VIH/sida, incluye a
programas de prevencion primaria, secundaria y terciaria, y es un fenémeno
global; aunque con distinto impacto regional.

Una década atras la Comision de Derechos Humanos inst6 a los Estados a
“promover, incluso a través de la adopcion de leyes o acuerdos internacionales,
el acceso de todos, sin discriminacion, a los productos farmacéuticos y las tec-
nologias médicas utilizados para tratar la epidemia del VIH/sida o las infeccio-
nes oportunistas mas frecuentes que la acompafan, asi como la asequibilidad
economica de tales productos y tecnologias para todos, en particular para los
grupos socialmente desfavorecidos?'.

La Comisién ademas manifestd su agrado con relacion a la Declaracion re-
lativa al Acuerdo sobre los Aspectos de los Derechos de Propiedad Intelectual
relacionados con el Comercio (Acuerdo sobre los ADPIC) y la salud publica,
aprobada en la cuarta Conferencia Ministerial de la OMC (noviembre de 2001);
en donde se reconocio la gravedad de la situacion planteada por el VIH/sida,
entre otras dolencias epidémicas, y se establecié que el acuerdo vinculado a
derechos de propiedad intelectual no deberia impedir la adopcién de medidas
necesarias para promover el acceso a los tratamientos de modo universal y
en equidad.

En el mismo sentido, la Directriz N° 3 ha establecido la necesidad que “los
Estados reformen la legislacion sanitaria para que se preste suficiente atencion
a las cuestiones de salud publica planteadas por el VIH/sida, de modo que las




disposiciones sobre las enfermedades de transmision casual no se apliquen
indebidamente al VIH/sida y que estas disposiciones concuerden con las obli-
gaciones internacionales en materia de derechos humanos.

El Derecho Internacional de los Derechos Humanos contiene ademas expre-
sas disposiciones para asegurar el derecho a la salud en grupos especialmente
vulnerables, tales como nifios, nifias y adolescentes y mujeres.

En el art. 12° de la Convencion sobre la eliminacién de todas las formas de
discriminacion contra la mujer (CEDCM), se establece que los Estados deberan
eliminar la discriminacion contra la mujer en la esfera de la atencién médicay la
planificacion familiar, asi como garantizar servicios apropiados en relacién con
el embarazo, el parto y la lactancia, incluida una nutricién adecuada.

El Comité para la Eliminacion de la Discriminacion contra la Mujer denuncié
las pésimas condiciones de salud de la mujer con relacion a dolencias preve-
nibles, entre ellas la TBC y el VIH/sida; ademas constaté las dificultades de
acceso para adolescentes y adultas a informacién y servicios adecuados de
salud sexual.

La vulnerabilidad bioldgica y cultural fue determinada por el Comité como
consecuencias de relaciones desiguales de poder basadas en el género; en
varias oportunidades las mujeres no pueden oponerse a mantener relaciones
sexuales, como asi tampoco generar practicas responsables y seguras; se se-
nalan ademas las dificultades que presentan practicas culturales nocivas, tales
como la poligamia, la mutilacién genital femenina y la violacion marital, que au-
mentan el riesgo de exposicién al VIH/sida.

En razén de ello el Comité insistié con recordar la obligacién de los Estado
Miembros en asegurar “el derecho a informacion, educacion y servicios sobre
salud sexual para todas las mujeres y nifias, incluidas las que hayan sido objeto
de trata, aun si no residen legalmente en el pais. En particular, los Estados Par-
tes deben garantizar los derechos de los adolescentes de ambos sexos a edu-
cacion sobre salud sexual y genésica por personal debidamente capacitado en
programas especialmente concebidos que respeten sus derechos a la intimidad
y la confidencialidad...”, debiendo los estados asegurar “la eliminacién de todas
las barreras al acceso de la mujer a los servicios, la educacion y la informacion
sobre salud, inclusive en la esfera de la salud sexual y genésica y, en particular,
asignar recursos a programas orientados a las adolescentes para la prevencion
y el tratamiento de enfermedades venéreas, incluido el ... VIH/sida”?2,




En la Argentina el art. 8° de la Ley 23.798 introduce el derecho a la atencién
médica integral al obligar al médico tratante a informar a la persona infectada
sobre el derecho que le asiste a una “asistencia adecuada”.

La Ley Nacional de Sida se constituye en uno de los primeros preceden-
tes legales en la legislacion sanitaria nacional que consagra de modo expli-
cito el derecho a la salud, en la especie particular del derecho a la atencion
médica integral.

A pesar de la previsidn legal, y dada la falta de precisién de la norma en
cuanto a la definicion y alcance del término “asistencia adecuada”, desde la
entrada en vigencia de la ley se fueron denunciando innumerable cantidad de
casos de discriminacién y limitacién del derecho a la salud en VIH/sida, tanto en
efectores publicos, como de la seguridad social y ambito privado.

Frente a aquel sistema cada vez mas restrictivo para el goce efectivo del De-
recho a la Salud, fueron sucediéndose distintos precedentes jurisprudenciales?
y normas particulares cuyos obijetivos fueron garantizar el mas amplio acceso a
tratamientos integrales para las personas con VIH/sida.

La primera respuesta legislativa para hacer frente a la discriminacion de las
personas con VIH/sida en servicios de atencién médica, acontecié con la san-
cion de la Ley 24.455; la norma obliga a las obras sociales y asociaciones de
obras sociales del Sistema Nacional incluidas en la ley 23.660, recipiendarias
del fondo de redistribucién de la ley 23.661, a disponer la cobertura integral
para la atencion de los beneficiarios con VIH/sida. La atencién integral se define
como la cobertura de la atencién médica, psicologica y la provision de drogas
necesarias para el tratamiento de la infeccion.

La ley, ademas, en el inciso c) del articulo 1°, precisa que deben destinarse
fondos de la seguridad social para la implementacion de programas de preven-
cién dirigidos hacia la poblacién beneficiaria; hasta la fecha salvo contadisimos
casos, no se ha observado que, en general, las obras sociales hayan implemen-
tado estrategia de prevencion alguna.

Con posterioridad, y frente a las restricciones y limitaciones que se presen-
taban en las personas con VIH/sida en servicios de medicina privada, se san-
ciono la ley 24.754 que dispuso extender la obligatoriedad de cobertura integral
en VIH/sida en dichos efectores de salud privados, cubriendo de tal manera el
vacio legal existente?*.
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La Superintendencia de Servicios de Salud y la Administracion de Programas
Especiales (A.P.E.) del Ministerio de Salud de la Nacion han dictado una serie de
normas complementarias a los efectos de ordenar y clasificar los distintos trata-
mientos antirretrovirales, los elementos diagndsticos y de seguimiento, a fin de
asegurar un sistema que garantice el control eficiente de la cobertura asistencial
en el ambito de la seguridad social.

La respuesta judicial acompafié en general las constantes demandas de las
personas con VIH/sida por un tratamiento digno, oportuno y continuo; la Corte
Suprema de Justicia de la Nacion a través de distintos precedentes fue conva-
lidando la jurisprudencia de tribunales inferiores que habian acogido favorable-
mente los reclamos de atenciéon médica integral.

El precedente judicial de mas alto impacto fue el originado a través de una ac-
cion de amparo promovida contra el Ministerio de Salud y Accién Social de la Na-
cion, por distintas organizaciones no gubernamentales con trabajo en VIH/sida.

En aquel caso, “Asociacién Benghalensis”?, la pretension consistia en que
se obligase al Estado Nacional a suministrar en forma continua y permanente
todos los elementos necesarios para la asistencia, tratamiento, rehabilitaciéon de
las personas infectadas o enfermas por VIH/sida en todos los efectores sanita-
rios del pais; se hacia especial hincapié en el aseguramiento de la provision de
medicamentos y tratamientos antirretrovirales.

En los fundamentos del amparo se sostenia que el Estado era el garante del
cumplimiento de la ley 23.798 a nivel nacional, por tal razén se solicitd conjun-
tamente una medida cautelar para que se ordene la provision de drogas para la
atencion y reactivos para las distintas determinaciones en todos los programas
provinciales y a cualquier persona que acreditara no tener seguro de salud, sea
de la seguridad social o del ambito privado.

La medida cautelar fue concedida en primera instancia conminando al Minis-
terio de Salud y Accion Social a que provea la medicacion necesaria y requeri-
da por los distintos programas provinciales de todo el pais; luego, haciéndose
lugar a la accién de amparo interpuesta se condené al Estado Nacional a que
cumpliese con la obligacién de asistencia y tratamiento y a que la provision de
drogas se realice en forma regular, oportuna y continua a todas la poblacién
abierta con VIH/sida, es decir sin cobertura social ni privada.
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La Sala | de la Camara Nacional de Apelaciones en lo Contencioso Adminis-
trativo Federal ratifico el fallo de primera instancia y fundamento la decision alre-
dedor del mandato constitucional de garantizar el bienestar, la vida y la salud de
las personas, como asi también de los dispuesto por los Pactos Internacionales
de Derechos Humanos con jerarquia constitucional.

La Sala | entendié que “el Estado Nacional tiene la obligacién especifica de
luchar contra el sindrome de inmunodeficiencia adquirida, a través de progra-
mas que persigan la deteccion, investigacion, diagndstico y tratamiento de la
enfermedad, asi como su prevencion, asistencia y rehabilitacién; maxime cuan-
do, como sucede en el caso, se encuentra potencialmente en peligro toda la
comunidad...el accionar del estado de incumplir mal con su deber de proveer
los medicamentos constituye una omision que roza la violacién de los derechos
humanos reconocidos en la Constitucién Nacional .. ”

La Corte Suprema de Justicia de la Nacion convalidé todo lo actuado por
los tribunales inferiores, quedando firme la condena al Estado Nacional en el
sentido y con los alcances indicados.

En precedentes posteriores se mantuvo la misma linea argumental de la
jurisprudencia citada, como el caso “A., C.B c/Ministerio de Salud y Accién
Social”?, en donde la Sala IV de la Camara Nacional de Apelaciones en lo Con-
tencioso Administrativo Federal se expidié en similar sentido, estableciendo que
“... incumbe al Estado, en calidad de garante, brindar los recursos necesarios
para hacer frente a la enfermedad, lo que comprende, entre otros; prueba de
diagndstico, asistencia y tratamiento profesional, suministro de medicamento y
tratamiento hospitalario...”.

El tribunal establecio que la provision y entrega de la medicaciéon y exame-
nes de carga viral debian realizarse en forma “regular, oportuna y continua”, y
fij6 el criterio de subsidiariedad para asegurar el Derecho a la Salud de parte
del Estado Nacional frente al incumplimiento de los efectores de la seguridad
social; los fundamentos del fallo se relacionaban con que “... si bien es cierto
que las obras sociales tienen la obligacion de prestar cobertura a los afiliados
que padecen el sindrome de inmunodeficiencia adquirida en los casos de que
aquellas carezcan de fondos propios y por razones de caracter presupuestario
no pudieran contar con apoyo del ANSSAL, cabe concluir que sera el Estado
Nacional quien debera cumplir con dicha obligacién ante las irreparables con-
secuencias que puede acarrear la suspension del suministro de la medicacién
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en las personas enfermas de sida: en efecto no puede perderse de vista que
el Estado tiene una responsabilidad preexistente que surge de la ley 23.798
que no puede entenderse limitada con motivo de esa suerte de delegacién de
responsabilidad respecto de las obras sociales, teniendo en cuanta la extrema
gravedad del flagelo que se intenta prevenir y combatir”.

En el ambito provincial uno de los primeros precedentes vinculados con la
promocion de recursos judiciales para asegurar el tratamiento integral de la in-
feccion por VIH, tuvo lugar en la Provincia de Buenos Aires?’, en donde pacien-
tes atendidos en el Hospital Lednidas Lucero solicitaron la cobertura total para
sus dolencias. La Sala Il de la Camara Civil y Comercial de Bahia Blanca orde-
noé al estado provincial que suministre en forma ininterrumpida y permanente
los medicamentos necesarios para la atencién de treinta y cuatro enfermos de
sida; ya en primera instancia el juez habia intimado al Ministerio de Salud de la
provincia de Buenos Aires a la entrega efectiva de las drogas antirretrovirales
necesarias para la atencion de doce pacientes que recibian atencién en el Hos-
pital Lednidas Lucero y a veinte pacientes atendidos en el Hospital Interzonal
General José Penna de la ciudad de Bahia Blanca.

Existen ademas antecedentes de peticiones judiciales interpuestas para ase-
gurar el Derecho a la Salud en VIH/sida en el ambito de la medicina privada o
prepaga, en un fallo del mas alto tribunal se argumenté que en lo casos de de-
negaciéon de servicios de atencion médica privados debe, ademas, fundamen-
tarse la ilicitud de tal proceder en la Ley de Defensa del Consumidor (22.990)%%.

Los antecedentes jurisprudenciales con relaciéon a las empresas de medicina
prepaga y los respectivos comentarios han sido desarrollados ampliamente en
obras publicadas con anterioridad?®, en la actualidad se encuentra vigente un
nuevo ordenamiento juridico, Ley 26.682 de mayo de 2011 y su decreto regla-
mentario 1993/2011, que regula la actividad de dichas empresas, en donde se
establece la imposibilidad de fijar restricciones en la incorporacién o en el acce-
so de personas asociadas, en razén de enfermedades preexistentes; aln queda
pendiente el efectivo cumplimiento de la norma para poder fijar con claridad el
alcance de dichas previsiones legales.
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4. Estrategias Extrajudiciales. Alternativas Judiciales. Modelos
de Intervencién Colectiva. Advocacy.

Frente a las situaciones concretas que un sujeto puede experimentar como
vulneraciones en relacién a su derecho a la salud, existen diferentes estrategias
y acciones para posibilitar, ampliar, mejorar o modificar dicha experiencia. Des-
de las estrategias extrajudiciales —la negociacién y la mediacion-, o los modelos
de intervencion colectiva, que podemos englobar en estrategias de incidencia
politica, con una gran diversidad de posibles acciones ( monitoreo civico, ini-
ciativa popular, elaboracién participada de normas, revocatoria popular, presu-
puesto participativo, etc.), hasta las alternativas judiciales, que ademas de las
acciones individuales, pueden incluir litigios de casos de interés publico (ampa-
ro, recurso administrativo, amicus curiae).

Estrategias extrajudiciales.

La resolucién de conflictos de manera pacifica es una practica social que
desde hace afios viene siendo estudiada, sistematizada y entrenada en multiples
contextos. Siguiendo a Fisas®, el abordaje de situaciones de conflicto desde la
negociacion o la mediacion requiere tener en cuenta diferentes factores (actitu-
des, contextos, poderes, formas de comunicar, modelos culturales, estructuras
de dominio, etc.) y una premisa basica: reconocer el conflicto, no ocultarlo.

La negociacién implica un proceso de interaccion y comunicaciéon entre
personas que defienden unos intereses determinados que se perciben como
incompatibles. Negociar implica la utilizacion de técnicas y habilidades para
acercar a las partes y reflejar sus necesidades y preocupaciones

La mediacién es una extensién del proceso de negociacidon que requiere la
presencia de un tercero neutral, aceptado por las partes, que busca una coope-
racion entre las partes para lograr acuerdos donde todos ganen, y lo hace con
técnicas que permiten ampliar el proceso a nuevos planteamientos, con la acti-
va participacion de las partes. La mediacion interviene mas sobre las conductas
de los actores que sobre la estructura del conflicto, ya que los cambios en la
estructura dependen mas de actuaciones politicas, econémicas y sociales que
se escapan del proceso negociador. La mediacién se destaca como sumamen-
te util en resolver conflictos interpersonales y de pequefia escala.

174




Modelos de intervencién colectiva: incidencia politica.

Tomando una de las acepciones dadas por la Real Academia de la Lengua
Espafiola, incidencia se refiere a influencia o repercusion. En el ambito de la
incidencia politica, nos referimos al resultado de un proceso en cuya base estan
el poder y la participacién. En este sentido, Jones (2003)*' comenta los dichos
de la Prof. Kay Guinane, quien cita a Martin Luther King: “el poder propiamente
entendido no es otra cosa que la habilidad para lograr un propdsito. Es la fuerza
requerida para traer el cambio social, politico y econémico. Ahora, lo que se
necesita es comprender que el poder sin amor es indiferente y abusivo y que
amor sin poder es algo sentimental y débil. Poder verdadero es el amor gene-
rando demandas por la justicia; y la verdadera justicia es el poder que corrige
cada cosa que se le interponga en contra del amor. Esto es lo que tenemos que
tener en cuenta segun vayamos avanzando”. La misma autora habla de la parti-
cipacién como la capacidad y posibilidad que tienen las personas y los grupos
de influir en las condiciones que afectan a sus vidas. Asi, se puede entender la
participacion como uno de los mecanismos de distribucion del poder y en tal
sentido uno de los pilares de lo que se describe como una forma mas madura
de democracia: democracia participativa.

Los diferentes términos que son conceptualmente cercanos al de incidencia
politica son advocacy (término inglés que puede traducirse por abogar, defen-
der) y abogacia (término apropiado por la profesion de abogados). En este texto
se elige utilizar el término de incidencia politica por ser el que consideramos
mas apropiado en lengua castellana, y el que resulta mas abarcativo, ya que
incluye una variedad de acciones que van desde educar, atraer la atencién de
los medios sobre temas publicos, movilizar a la comunidad, disefiar y evaluar
politicas publicas, patrocinar causas en el ambito judicial, etc.

La incidencia politica, en el ambito de las organizaciones sociales, es un pro-
ceso que puede iniciarse a partir de la identificacion inicial de una causa, y que
se extiende en estrategias de presion sobre las instancias de poder. La identifi-
cacion clara de las personas con poder de decision que van a ser los receptores
de las acciones de incidencia, es clave tanto para el armado de la estrategia
como para la evaluacién de la misma.

Como seiala Repetto®, para participar de modo activo en ciertas politicas
publicas, se requiere de dotaciones importantes de poder. Intereses e ideologia
no constituyen por si mismos recursos de poder, sino que seran una serie de
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recursos de poder los que pueden facilitar la materializacion de intereses y con-
cepciones del mundo en el plano concreto de las acciones estatales: recursos
politicos (apoyo de la ciudadania, de los grupos de interés y de los mandatarios
politicos, autoridad formal, liderazgo informal, movilizacién y accién colectiva,
habilidad para negociar, argumentar, comunicar); recursos econdémicos; recur-
sos técnico-administrativo (mandato legal, organizacion, informacion y habili-
dad para procesarla, expertise burocratica, capacidad para descifrar contextos
de incertidumbre) y recursos ideolégicos (ideas y valores con legitimidad social,
prestigio moral)

Un proceso de incidencia politica tiene 6 elementos imprescindibles, que a
su vez incluyen pasos y tareas a realizar:

e |dentificar el tema y la/s meta/s

e Recabar informacion y datos de calidad (mapeo politico): Segun la OPS/
OMS®* el mapeo politico contribuye a que una vez identificados los actores,
sus motivaciones, recurso, posiciones y creencias, con respecto a las politi-
cas o decisiones en cuestidn, estos se hagan evidentes y el resultado derive
en estrategias dirigidas a lograr mas apoyo a ciertas propuestas y contra-
rrestar las fuerzas opuestas.

e En el Manual de Andlisis y Mapeo Politico elaborado por IPPF34 se plantea
el analisis de actores como tarea fundamental para cualquier proceso de
incidencia politica, puesto que las decisiones politicas dependen de muchos
factores, que se incluyen en la herramienta analitica: factores estructurales,
coyunturales y circunstancias especificas de los actores.

e Desarrollar una estrategia.

e Seleccion de estrategias: una de las estrategias mas importante en la inci-
dencia politica es la construccion de alianzas o coaliciones, con las que se
amplia la capacidad para realizar manifestaciones, vigilias o reuniones ma-
sivas, reuniones con agentes clave, envio de cartas, etc., acciones que de-
ben ser planificadas dentro de una estrategia global para que no queden en
actividades aisladas sin impacto en el objetivo propuesto para la incidencia.

e Dinamica de la estrategia: Si bien cada experiencia de incidencia es parti-
cular, Poder Ciudadano® identifica cinco etapas a través de la cuales llevar
una estrategia de incidencia real:

¢ |dentificacidon del tema sobre el cual se busca incidir
¢ Busqueda de informacion
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e Formulacioén de posibles soluciones
¢ |dentificacién de actores

¢ [dentificacion de acciones. Las mismas pueden ser individuales, colectivas,
internas, externas y/o en los medios.

e Seleccion de herramientas: Las herramientas que pueden seleccionarse
para llevar adelante una accién de incidencia politica van a depender de la
estrategia elegida. En el Manual de Participacién e Incidencia para organi-
zaciones de la sociedad civil*®, se exponen detalladamente las posibles he-
rramientas reglamentarias de incidencia (iniciativa popular, audiencia publi-
ca, presupuesto participativo, elaboracién participada de normas, consejos
consultivos, revocatoria de mandato) y las herramientas no reglamentarias
de incidencia (acceso a la informacion, uso de los medios de comunicacion,
lobby civico, monitoreo civico, movilizacién, educacion, didlogos publicos y
construccion de consensos)

e |dentificar y conocer a los tomadores de decisién y su personal

e Ampliar las bases de apoyo

e Evaluar los resultados y procesos logrados

Alternativas judiciales.

Siguiendo a Abramovich y Pautassi®’, entendemos que el reconocimiento
del derecho a la salud como un derecho fundamental de base constitucional
en Argentina (articulo 43 de la CN) es un primer paso para asegurar su tutela
jurisdiccional, habilitando asi, por ejemplo,la posibilidad de interponer acciones
de amparo, e incluso activando en ciertas circunstancias la jurisdiccién extraor-
dinaria de la Corte Suprema de Justicia de la Nacion. La jurisprudencia ha esta-
blecido ademas que el derecho a la salud impone al Estado deberes negativos y
también obligaciones positivas, lo que autoriza a interponer acciones judiciales
para exigir al Estado ciertas prestaciones y la definicion de politicas.

Dentro de las alternativas judiciales tradicionales, se destaca el derecho de
interés publico®, una esfera no tradicional que busca defender los intereses
colectivos de una sociedad o de grupos de personas, no defender un cliente
particular. Existen tres instrumentos basicos para el derecho de interés publico:
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Recurso de Amparo: consiste en una accion judicial sencilla e al que se soli-
cita al juez que haga cesar la accion u omisidbn que amenaza, lesiona o viola los
derechos invocados. Puede ser interpuesto tanto contra actores de las autori-
dades como contra actos de los particulares. Una decision favorable dictada en
una accioén de amparo promovida por por una organizacion de la sociedad civil
en defensa de un interés colectivo beneficia a todas las personas afectadas, ain
cuando ellas no hubieran participado de la accién. Tan esencial como ganar el
caso puede ser el impacto que se logra al instalar un tema en el debate publico
y que esto se difunda entre la gente y hacia el organismo ante quien se esta
reclamando.

Amicus Curiae o “amigo del tribunal”®: son presentaciones que realizan ter-
ceros ajenos a una disputa judicial — con un interés justificado en a resolucién
final del litigio- con el objeto de aportar argumentos relevantes para el caso
en cuestion. En el caso de Argentina, existen ejemplos relacionados con la te-
matica del VIH, como el de Fundacion Huésped frente a la Corte Suprema de
Justicia de la Provincia de Buenos Aires o la presentacién del CELS ante el
Juzgado Criminal y Correccional Federal N° 2 de Capital Federal relativos a las
condiciones de detencion de los enfermos con VIH y al caracter restrictivo de la
prision preventiva en tales casos. A pesar de estos ejemplos, en Argentina no
existe una reglamentacion respecto a esta figura.

5. Guia De Recursos Sociales.
¢ QUE ES UNA GUIA DE RECURSOS?

Es una herramienta activa de difusiéon de informacién sistematizada. Surge
a partir de una recopilacion exhaustiva de todos los programas, entidades o
iniciativas que inciden en distintas areas en un determinado lugar.

Herramienta entendida como instrumento, un medio de informacién y orien-
tacion sobre programas, recursos y servicios sociales, de modo que facilite el
acceso a los mismos de la poblacién general y los potencie.

Es activa, es decir que requiere que la informacion sea revisada y actualiza-
da periddicamente. Es imprescindible contar con mecanismos para mejorar la
calidad y frecuencia de la actualizacién de la misma.
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Permite la difusion, divulgar, dar a conocer la informacién recabada, de ma-
nera clara y veraz, a toda la poblacion.

Toda la informacién se encuentra sistematizada, es decir, ordenada y organizada.

¢POR QUE ES UTIL CONTAR CON ESTA GUIA?

La guia de recursos permite fortalecer la democratizacion de la informacion,
vinculada al cumplimiento de los principales derechos de los ciudadanos. Tie-
ne un doble propdsito: sirve de apoyo al trabajo de operadores y técnicos, asi
como también favorece la autogestion de la informacién por parte de los ciuda-
danos. La informacion debe ser accesible a todos.

Toda informacioén que pueda circular entre los distintos niveles de atencién,
que permita a los dispositivos conocerse entre si, redunda en beneficio de los
principales destinatarios, posibilitando no sélo su conocimiento, sino también
su utilizacion. A partir de la difusion su difusion, es posible que se establezcan
redes entre instituciones, profesionales, usuarios de los servicios y/o destinata-
rios de los programas.

+COMO SE ORGANIZA LA INFORMACION?

Para tener una mejor forma de agrupar los diferentes servicios, programas
y/o instituciones, es necesario que se encuentre accesible, ordenada y disponi-
ble para todos aquellos que brinden informacion, orientacién y asesoramiento
en distintas tematicas. La guia esta organizada para brindar la informacién nece-
saria referente a distintas organizaciones y programas, con el objeto de facilitar
a las personas interesadas la canalizacion de inquietudes, dudas, necesidades.

La manera de organizarla es clave para que todos los involucrados puedan
consultarla. Los criterios para su facil identificacion y localizacion son varia-
dos, y responderan a las necesidades de cada grupo o institucion que elabore
la guia.

Por ejemplo, imaginemos una organizacién de la sociedad civil que se en-
cuentra en un barrio determinado de la Provincia de Buenos Aires, y tiene inten-
cién de hacer un relevamiento de todas aquellas instituciones que se encuen-
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tran en el mismo barrio. En este caso, probablemente resulte conveniente que la
guia esté ordenada por el tipo de servicio que brindan las distintas instituciones
0 por la poblacion destinataria.

Ahora, supongamos una situacién diferente en la que la misma organizacion
toma su area tematica de incidencia como eje, y busca hacer un relevamiento
de todas las instituciones que trabajan en ese mismo tema, independientemente
de su ubicacién geografica. Pensando en esta especificidad, se podria plantear
la enumeracién de los recursos por barrios y distritos, o por alcance geografico
(municipal, provincial, regional, nacional).

De esta manera, podemos observar que no hay un criterio Unico, sino que la
manera de clasificar toda la informacion respondera principalmente al objetivo
que persigue con la misma la institucion o equipo que la elabore.




MODELO 1

TIPO DE GUBERNAMENTAL | GOBIERNO NACIONAL
ORGANIZACION GOBIERNO PROVINCIAL
GOBIERNO MUNICIPAL
NO GUBERNAMENTAL
PRIVADA
AREAS TEMATICA
OBJETIVOS Y/O MISION
ALCANCE GEOGRAFICO
DESTINATARIOS
REQUISITOS PARA
ACCEDER AL SERVICIO
ACTIVIDADES (DIAS Y
HORARIOS)
DIRECCION CALLE Ne
ENTRE CALLES
MANZANA
BARRIO
LOCALIDAD
TELEFONOS
MAIL

PAGINA WEB/blog

CONTACTO /
REFERENTE

OBSERVACIONES




MODELO 2%

TIPO DE SERVICIO QUE OTORGA

DATOS DEL SERVICIO

Nombre de la Institucion de Gobierno
u Organizacién de la Sociedad Civil
que ofrece el servicio:

Datos del maximo responsable de la
Institucion de Gobierno u Organiza-
cion de la Sociedad Civil

Nombre:

Puesto que ocupa:

Direccién:

Teléfono:

E.mail:

Otros/observaciones:

Nombre de la persona de contacto
que ofrece el servicio directamente a
las compaferas:

Nombre:

Cargo que ocupa:

Direccién:

Teléfono:

E.mail:

Horario de atencién general:

Horario de atencion especifico para
nuestra poblacion (en caso de tener
alguno):

Costo del servicio
(en caso de tenerlo):

Otros/Observaciones:

¢ Se tiene contacto y relacion directa

trabajadoras sexuales, ademas del
tema del VIH?

con la la Institucion de Gobierno u Si NO
Organizacion de la Sociedad Civil?

La persona de contacto que ofrece el

servicio, ¢jes sensible al tema de las Sl NO

Otra informacién importante sobre
este espacio de referencia:




6. Recursos Nacionales.

INSTITUTO NACIONAL CONTRA LA DISCRIMINACION, LA XENOFOBIA Y
EL RACISMO (INADI)

Moreno 750 1er. piso (C1091AAP)

Ciudad Auténoma de Buenos Aires

Conmutador: 4340.9400

Linea gratuita: 0800.999.2345 (linea gratuita 24 horas)

Email: 0800@inadi.gob.ar

Web: inadi.gob.ar

DEFENSOR DEL PUEBLO DE LA NACION

Suipacha 365 (C1008AAG), Ciudad Auténoma de Buenos Aires
Horario de atencion: Lunes a Viernes de 10 a 17 hs.

Tel: 0810.333.3762

Fax: (11) 4819.1581

Web: www.dpn.gob.ar

SUPERINTENDECIA DE SERVICIOS DE SALUD
Av. Roque Saenz Pefia 530 (C1035AAN)

Horario de Atencion de 10hs a 16hs.

Tel: (011) 4344.2800

Linea gratuita: 0800.222.72583 (SALUD)
www.sssalud.gov.ar/index/home.php

PROGRAMA SALUD SEXUAL y REPRODUCTIVA
Linea de salud sexual 0800.222.3444

Email: saludsexual@msal.gov.ar
www.msal.gov.ar/saludsexual/programa.php

DIRECCION NACIONAL DE SIDA Y ETS

9 de julio 1925 piso 9° (Ala Moreno)

Tel: (011) 4379-9017

Fax: (011) 4379-9210

Linea gratuita: 0800.3333.444 Linea Pregunte Sida.
Email: dir-sida-ets@msal.gov.ar

Web: www.msal.gov.ar/sida/index.html




Programas Provinciales de VIH-SIDA e ITS

Ciudad de Buenos Aires

Gobierno de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires
Coordinacién Sida

Donato Alvarez 1236 — 1 piso

Tel: 4581.5766

Email: coordinacionsida@buenosaires.gov.ar

Provincia de Buenos Aires

Programa Prov. de Prev. y Control de la Infeccién por VIH/SIDA
Calle 51 N°1120 e/ 17 y 18 (1900)- La Plata

Tel/ Fax: (0221) 429.2981/85

Email: ppsida@ms.gba.gov.ar

Referentes regionales de programas de sida de la Provincia
de Buenos Aires:

Region Sanitaria |

Sede: Bahia Blanca

Moreno 267, Bahia Blanca (CP 8000)

Tel: (0291) 455.5110 int.48

Fax: (0291) 455.5110 int. 37

Email: hivregsan1@ms.gba.gov.ar

Partidos: Adolfo Alsina, Adolfo Gonzales Chaves, Bahia Blanca, Coronel de Ma-
rina L. Rosales, Coronel Dorrego, Coronel Pringles, Coronel Sudrez, Guamini,
Monte Hermoso, Patagones, Puan, Saavedra, Tornquist, Tres Arroyos, Villarino.

Region Sanitaria Il

Sede: Pehuajé

Echeverria 680, Pehuajé (CP 6450)

Tel: (02396) 47.2346

Fax: (02396) 47.2500

Partidos: Carlos Casares, Carlos Tejedor, Daireux, General Villegas, Hipdlito Iri-
goyen, 9 de Julio, Pehuajo, Pellegrini, Rivadavia, Salliqueld, Trenque Lauquen,
Tres Lomas




Regidn Sanitaria lll

Sede: Junin

25 de Mayo y Borges, Junin (CP 6000)

Tel: (02362) 44.3626

Fax: (02362) 44.3717

Email: saludrs3@yahoo.com.ar

Partidos: Chacabuco, Florentino Ameghino, General Arenales, General Pinto,
General Viamonte, Junin, Leandro N. Alem, Lincoln

Regidn Sanitaria IV

Sede: Pergamino

Liniers e Italia, Pergamino

Tel: (02477) 43.6631

Fax: (02477) 43.6633

Partidos: Arrecifes, Baradero, Capitan Sarmiento, Carmen de Areco, Colon, Per-
gamino, Ramallo, Rojas, Salto, San Andrés de Giles, San Antonio de Areco, San
Nicolds, San Pedro

Region Sanitaria V
Sede: Munro
Sargento Cabral 2880 (esquina Ricardo Gutiérrez).
Tel: 5197.1846
Email: vih-sida-ets@ms.gba.gov.ar
vih-sida-ets@hotmail.com
Partidos: Campana, Escobar, Exaltacion de la Cruz, General San Martin, José
C. Paz, Malvinas Argentinas, Pilar, San Fernando, San Isidro, San miguel, Tigre,
Vicente Ldpez, Zarate.

Regidn Sanitaria VI

Sede: Lomas de Zamora

Hospital Fiorito (CP 1870)

Tel: 4201.3081 al 87

Fax: 4201.2655

Partidos: Almirante Brown, Avellaneda, Berazategui, Esteban Echeverria, Ezeiza,
Florencio Varela, Lanus, Lomas de Zamora, Quilmes




Regidn Sanitaria VIl
Sede: Gral. Rodriguez
Chacabuco 423, entre Sarandi y Avellaneda, Merlo.
Tel: (0220) 485.5223/5293
Email: region7vih@hotmail.com
hiv-reg7@ms.gba.gov.ar
Partidos: General Las Heras, General Rodriguez, Lujan, Marcos Paz, Merlo.

Regidn Sanitaria VIl

Sede: Mar del Plata

Av. Independencia 1213- Mar del Plata (CP 7200)

Tel: (0223) 495.3805

Email: region8vih@gmail.com

Partidos: Ayacucho, Balcarce, General Alvear, General Guido, General Lavalle,
General Madariaga, General Pueyrreddn, Loberia, Maipu, Mar chiquita, Neco-
chea, Pinamar, San Cayetano, Tandil, Villa Gesell

Regidn Sanitaria IX
Sede: Azul
Arenales y Bolivar — Azul (CP 7300)
Tel: (02281) 423.410/962
Email: hiv-sidazona9@ms.gba.gov.ar
programaszona9@ms.gba.gov.ar
Partidos: Azul, Benito Judrez, Bolivar, General Alvear, General Lamadrid, Lapri-
da, Las Flores, Olavaria, Rauch, Tapalqué

Region Sanitaria X

Sede: Chivilcoy

25 de Mayo

Hijos de San José 147, Chivilcoy (CP 6620)

Tel: (02346) 423.967

Fax: (02346) 489.1330

Partidos: Alberti, Bragado, Chivilcoy, Lobos, Mercedes, Navarro, Roque Pérez,
Saladillo, Suipacha




Regidn Sanitaria XI
Sede: La Plata
Calle 129 entre 57 y 58 (Ex H. Naval), La Plata
Tel: (0221) 425.7167/9499
Email: regionxihiv@gmail.com
proghivl1@ms.gba.gov.ar
Partidos: Berisso, Coronel Brandsen, Cafuelas, Castelli Chascomus, Dolores,
Ensenada, General Belgrano, General Paz, La Plata, Magdalena, Monte, Pila,
Presidente Peron, Punta Indio, San Vicente, Tordlillo

Regidn Sanitaria XII

Sede: La Matanza

Hospital Paroissien.

Ruta 3 km 21 Isidro Casanova (CP 1765)
Tel: 4669.2828 / 4486.3131

Partidos: La Matanza

Provincia de Catamarca

Centro Unico de Referencia

Hospital San Juan Bautista

Gob. Julio Herrera 250 (4700) Catamarca
Tel/ Fax: (03833) 437.778

Email: curcatamarca@yahoo.com.ar

Provincia de Coérdoba

Hospital Rawson

Bajada Puraca 2029 y Ferroviario- Cérdoba (CP 5000)
Tel: (0351) 434.8759

Email: programaprovincialsida@hotmail.com

Provincia de Corrientes

Ministerio de Salud Publica

Prog. de Lucha contra el SIDA

Placido Martinez 1044- Corrientes (CP 3400)
Tel: (03783) 421.334 / 475.104

Email: sidacor@hotmail.com
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Provincia de Chaco

Programa de Control de ETS y SIDA
Hospital Perrando

9 de Julio 1100- Resistencia (CP 3500)
Conmutador: (03722) 456.748

Email: msp_etsida@ecomchaco.com.ar

Provincia de Chubut

Prog. de ETS y SIDA

Direccion de Epidemiologia y Patologia Prevalentes

M. Moreno 555- Rawson (CP 9103)

Tel: (0280) 482.387

Email: epidemiologia.salud@chubut.gov.ar
sida.chubut@hotmail.com.ar

Provincia de Entre Rios

Prog. Prov. Solidario VIH/SIDA

25 de Mayo 139 Secretaria de Salud. Parana.
Tel: (0343) 422.4224

Email: programasidaentrerios@gmail.com

Provincia de Formosa

Prog. de ETS y SIDA

Ministerio de Desarrollo Humano
Santa Fé 1262 (CP 3600) Formosa
Tel/ Fax: (0317) 436.690 / 420.330

Provincia de Jujuy

Hospital Pablo Soria Guemes 1345 (CP 4660)
Tel/Fax: (0388) 423.8742

Email: progsidajujuy@msaludjujuy.gov.ar

Provincia de La Pampa

Prog. Control ETS y SIDA

Antigua Hospital de Zona

Marcelo T. de Alvear 204 - Santa Rosa

Tel/Fax: (02954) 418.870 / 418.860 (Epidemiologia)

Email: epidemiologia@lapampa.gov.ar
HIVEpidemiologia@lapampa.gov.ar
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Provincia de La Rioja

Prog. de ETS y SIDA

P.B. Pelagio Luna 858 (CP 5300)- La Rioja
Tel: (03822) 468.449 / 453.787

Email: progetsysida@larioja.gov.ar

Provincia de Mendoza

Prog. Prov. De Prev. y Asistencia de SIDA
José Federico Moreno 1178 1 Piso

(CP 5500) Mendoza

Tel/ Fax: (0261) 420.2624 / 420.1920
Email: servisida@ciudad.com.ar

Provincia de Misiones

Prog. Prov. SIDA-ETS

Av. 147 y Av. Quaranta (Ruta 12) - Hospital P.Balifia
Tel: (03752) 597.806 / 07

Email: prosida7752@yahoo.com.ar

Provincia de Neuquén

Prog. VIH-SIDA

Av. Colon s/n. CAM (Ciudad Administrativa Ministerial)
(CP 8300) Neuquén

Tel: (0299) 449.5582

Email: esparaneuquen@yahoo.com.ar

Provincia de Rio Negro

Dpto. Prov. de ETS y SIDA

Laprida 240 (CP 8500) Viedma

Tel/Fax: (02920) 421.013

Email: redsidatb@salud.rionegro.gov.ar

Provincia de Salta

Prog. de SIDA/ETS

Seguro Provincial de Salud - Lerma 790 (CP 4400) Salta
Tel: (0387) 496.0892 al 95

Fax: Int. 24

Email: etsysida_msp@salta.gov.ar




Provincia de San Juan

Prog. Prov. de SIDA

Centro Civico Piso 3

Av. Lib.J de San Martin y Av. Las Heras
Tel: (0264) 430.5515

Fax: (0264) 430.5612

Email: sida_sanjuan_ar@yahoo.com.ar

Provincia de San Luis

Prog. Prov. de SIDA

Hospital San Luis, 1 piso

(CP 5700) San Luis

Tel: (02652) 425.025

Email: programahivsida_sl@yahoo.com.ar

Provincia de Santa Cruz

Prog. de SIDA

Hosp. Regional Gallegos

25 de Mayo y José Ingenieros
Maipu 1724 (CP 9400) Rio Gallegos
Tel/Fax: (02966) 425.411 int 2245
Email: sidasantacruz@yahoo.com.ar

Provincia de Santa Fé
Prog. Prov. ETS y SIDA
Rioja 825 PB (2000) Rosario
Tel/Fax: (0341) 472.1327
(0342) 457.4804 / 457.3715
Email: etsysidarosario@santafe.gov.ar

Provincia de Santiago del Estero

Prog. de Control de ETS y SIDA

Belgrano (SUD) 2050 (CP 4200) Sgo. Del Estero
Tel: (0385) 421.3006

Fax: (0385) 422.2173

Email: vihsde@gmail.com




Provincia de Tierra del Fuego
Programa Provincial de ETS y SIDA
Belgrano 350 — (CP 9420) Rio Grande
Tel/Fax: (02964) 427.811

Email: programasdesaludrg@yahoo.com.ar
divisiondeprogramasush@yahoo.com.ar
Direcciéon de Programas de Salud Usuhaia:

Tel: (02901) 434.811

Email: divisiondeprogramasush@yahoo.com.ar

Provincia de Tucuman

Unidad Coord. Prov. VIH/SIDA y ETS
Av. Republica del Libano 950 PB
(CP 4000) Tucuman

Tel/Fax: (0381) 452.7590

Email: ucevihsida@yahoo.com.ar

uce-vihsida@msptucuman.gov.ar

"Murphy, E: The Logic of Medicine,Hohns Hop-
kins, Baltimore and London.1976.

2 Mainetti, J.A. “Etica Médica. Introduccion his-
térica. Tealdi. Documentos de Deontologia Mé-
dica”.Edit. Quirdn. La Plata. 1989.

3 Gracia Guillén D. “Etica de la calidad de vida””.
Cuadernos del Programa Regional de Bioética
para América Latina Chile 1996. N° 2, OPS.

4 Definicién del X Congreso de Médicos y Bidlo-
gos de Lengua Catalana, en Joan Vifias i Salas
“Reflexiones sobre la calidad de vida”. “Distri-
bucién de recursos escasos y opciones sanita-
rias”. Instituto BORJA de Bioética. Fundacién
MAPFRE. Medicina. Barcelona. 1996.

5 Nussbaum, Martha C.; Sen Amartya Sen “La
calidad de vida” Fondo de Cultura Econémica.
México. 1996.

8 Gracia Guillén D., op. cit

" Herzlich C, y Pierret J. “De ayer a hoy: Cons-
truccién social del enfermo”. Cuadernos médi-
cos sociales. antropologia medica n°® 43. marzo
1988.

8 Lain Entralgo, P. “La relaciéon médico-enfermo”
op.cit.

¢ Ghersi, Carlos et col “Contratos de Medicina
Prepaga” Edit. Astrea. Bs. As. 1993

1 Bovone, G.“Paciente o cliente” Revista CA-
DIME. Camara de instituciones de Diagnoéstico
Médico. Afo 4. N°24, Nov/Dic 96.

" Enghelgart, T. “Los fundamentos de la Bio-
ética”. Edit. Paidos Ibérica. 1° Edi. Barcelona,
1995.

2 Conrad, Peter, op. cit. pag. 140y ss.

3 Ibidem.

'“Engelhardt, T. op.cit.

5 Comentario general num. 14 (2000): El de-
recho al disfrute del mas alto nivel posible de
salud (art. 12). Doc. HRI/GEN/1/Rev.5, cit., pp.
98-119, parr. 11.

8 |bidem, parrs. 12 b) ii) y 18, parr. 16

7 |bidem, parrafo 12, a), b) c) y d)

8 Garretéon Merino, R., “La sociedad civil como
agente de promocion de los derechos econémi-
cos, sociales y culturales”, Estudios Basicos de
Derechos Humanos V, San José, 1996, pag. 59,
con cita de Nikken.

® Comentario General 14 (2000), parrafo 33.
ob. cit.

20Comentario General 14 (2000), parrafo 43. ob. cit.




21 Resolucion 2002/32, aprobada sin votacion el
22 de abril de 2002, parr. 2

22 Recomendacion general num. 24 (1999): Ar-
ticulo 12 de la Convencién sobre la eliminacion
de todas las formas de discriminacion contra la
mujer — La mujer y la salud. Doc. HRI/GEN/1/
Rev.5, cit., pp. 269-277, parr. 18

23 Kemelmajer de Carlucci, Aida “El sida en la
jurisprudencia”, en Anticipo de anales, afio XLIV,
segunda época, Nro. 37.

2 Los planteos de inconstitucionalidad realiza-
dos contra la ley 24.754 no han prosperado en el
ambito judicial nacional, como asi tampoco en
la CSJN. Ver Garay, O.E “La medicina prepaga”.
Edit. Ad-hoc. Bs. As. 2002.

2 E| fallo favorable a la pretensién del grupo de
Ongs fue dictado por la Sala | de la Camara Na-
cional en lo Contencioso Administrativo Federal
en autos “Asociacion Benghalensis y otros c/
Ministerio de Salud y Accién Social -Estado Na-
cional s/ amparo ley 16.986” en sentencia del 5
de marzo de 1998. La sentencia fue confirmada
por la Corte Suprema de Justicia de la Nacion el
1 de junio de 2000, aunque, en algunos casos
con distintos fundamentos.

%6 CNFedConteciosoadministrativo, Sala 1V,
marzo 9, 1998, “A., C.B. ¢c/Ministerio de Salud y
Accién Social, en LL del 13/5/99.

27 Camara Civil y Comercial de Bahia Blanca,
Sala Il, caso C. y otros ¢/ Ministerio de Salud y
Accién Social de la Provincia de Buenos Aires,
del 2 de Setiembre de 1997.

2 E 34 XXXV RECURSO DE HECHO - “Etche-
verry, R. E. ¢/ Omint Sociedad Anénimay Servi-
cios” - CSJN - 13/03/2001

2 Garay, E. O. “La medicina prepaga”. Edit. Ad-
Hoc, Bs. As. 2002. Rosales, P.O. “Obligacion de
cobertura médica de las empresas de medicina
prepaga. Programa Médico Obligatorio”, JA, nu-
mero especial 6199 del 24/11/99.

%0 Fisas, Vincenc, 2005: Abordar el conflicto: la
negociacion y la mediacion. Revista Futuros N°
10. Vol. Il http://www.revistafuturos.info/futu-
ros_10/conflicto1.htm

31 Mercedes Jones: Programa de Fortalecimien-
to de la OSC. Sociedad civil y procesos de inci-
dencia. Informe de relatoria. Buenos Aires, 2003
32 Fabian Repetto (2008): El marco institucional
de las politicas sociales: Posibilidades y res-
tricciones para la gestiéon social. En Chiara y Di
Virgilio (org.): Manual de Gestién de la Politica
Social. Prometeo: Instituto del Conurbano. Uni-
versidad Nacional de General Sarmiento.

3 OPS/OMS (2004): lineamientos metodologi-
cos para analisis sectorial en Salud. Una herra-
mienta para la formulacién de politicas. Was-
hington D.C.: Lasher

34 IPPF Regién del Hemisferio Occidental: Ma-
nual de analisis y mapeo politico / Manual de
planeacién en advocacy. México D.F., (2009)

3 Poder Ciudadano: manual de incidencia local
en el proceso presupuestario. Coordinacion:
Virginia Lencina. http://www.resdal.org/presu-
puestos/poder-ciudadano-manual-incidencia.
pdf

% Foro del Sector Social (2004): Manual de parti-
cipacion e incidencia para Organizaciones de la
Sociedad Civil. Buenos Aires: Temas

37 Victor Abramovich y Laura Pautassi (2008):
El derecho a la salud en los tribunales. Algunos
efectos del activismo judicial sobre el sistema
de salud en Argentina en SALUD COLECTIVA,
Buenos Aires, 4(3):261-282, Septiembre - Di-
ciembre, 2008

3% Foro del Sector Social (2004): Manual de parti-
cipacion e incidencia para Organizaciones de la
Sociedad Civil. Buenos Aires: Temas

3 http://www.ceijus.org.ar/upload/amicus_insti-
tuto_completo_CELS.pdf

40 Entre Nosotras. Asesoria y Prueba Voluntaria
en VIH/sida. Herramientas para trabajadoras
sexuales. REDTRASEX. Buenos Aires. 2008.




FUNDACION
9‘HUESPED

en accion contra el sida

con el apoyo de

xireccién de Sida y ET
P s




