Capitulo IX

Derecho a la salud. Acceso al tratamiento

para VIH/SIDA



1. Introduccion

En este capitulo* hemos decidido analizar la situacién del derecho a la
salud, particularmente en lo que se refiere a los enfermos de VIH/SIDA en
nuestro pafs. Con este objetivo, presentamos a continuacién una versién
resumida del informe “Derechos Humanos y acceso a tratamiento para VIH/
SIDA en Argentina” realizado por la Fundacién para Estudio e Investigacién
de la Mujer'.

La primera parte del trabajo presenta informacién sobre la estructura del
sistema de salud y el marco normativo del la atencién del VIH/SIDA; la segun-
da, estd dedicada a detallar el proceso de provisidn, compra y distribucién de

medicamentos, y la opinién de los afectados sobre la situacién actual de virus.

* Capitulo elaborado por la Dra. Mabel Bianco, presidenta de FEIM —Fundacién
para Estudio e Investigacidn de la Mujer—; la Lic. Maria Inés Re, miembro del equipo
profesional y técnico de FEIM; la Dra. Laura Pagani, miembro del equipo profesional
y técnico de FEIM; y la Dra. Stella Maris Barone: miembro del equipo profesional y
técnico de FEIM.

1. En diciembre de 1997 en Lima, Peri, se realizé la reunion anual de LACCASO
—Consejo Latinoamericano y del Caribe de Organizaciones con Trabajo en SIDA~. Fn
dicha reunion se adoptd el primer plan estratégico trienal 1997-2000 preparado por el
Comité Regional de Gestion en su primera veunidn en octubre del 97 en México. En ese
plan se establecid la priovidad de los derechos humanos y el VIH/SIDA, proponiéndose
realizar estudios de caso en seis patses para documentar la situacién, mejorar la capacidad
de los Puntos Focales Nacionales en su condicion de sociedad civil en la participacion en
la respuesta frente al VIH/SIDA y obtener lecciones que permitan mejorar la interaccion
de las organizaciones no gubernamentales —en adelante ONGs— con los gobiernos y las
agencias de Naciones Unidas. De los seis estudios de casos programados se concretaron
cinco, de los cuales uno es el de "Derechos Humanos y Acceso a Tratamiento para VIH/
SIDA” con la cooperacién de ONUSIDA. La Secretaria Regional de LACCASO tuvo a

su cargo la coordinacidn técnico-cientifica y la supervision de estos estudios de caso.
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Finalmente, se esbozan algunas conclusiones tentativas, sobre la paradéjica si-
tuacién que padecen los enfermos: protegidos por la legislacién, pero someti-
dos a un sistema de atencién altamente complejo, burocrdtico, y lo que es mds

grave para el éxito de los tratamientos, discontinuado.

2. Estructura actual del sistema de atencidn de la salud en la Argentina

El modelo de salud argentino se caracteriza por la fragmentacién y
heterogeneidad, que se traducen en la falta de integracién y coordinacién de
los tres subsectores: publico, privado y de la seguridad social médica.

El Subsector Piblico, compuesto por hospitales provinciales y mu-
nicipales y centros de atencién primaria, posee el mayor niimero de camas
de internacién y la mejor distribucién geogréfica. Atiende fundamental-
mente a la poblacién de escasos recursos econémicos que no cuenta con
cobertura médica. En los tltimos afios aumentd significativamente la de-
manda por la pérdida del empleo con cobertura social o la pauperizacién
de los asalariados. Este subsector es el principal responsable de la atencién
de enfermedades infecto-contagiosas y crénicas, asf como de las activida-
des de prevencién.

El Subsector de la Seguridad Social Médica estd destinado a atender a
los trabajadores en relacién de dependencia y sus familias a través de los
sindicatos. También cubre a los jubilados y pensionados, asi como también a
las Fuerzas Armadas. Desde 1996 se regulé el programa médico obligatorio
de atencién que obliga a las obras sociales a cubrir la atencién de las personas
viviendo con el VIH/SIDA.

El Subsector Privado se caracteriza por tener gran cantidad de efectores
de atencién ambulatoria bien distribuidos en todo el pafs. Los hospitales
privados o sanatorios, si bien han aumentado en cantidad en los dltimos
treinta afios, son muy dispares en complejidad y en cantidad de camas de
internacién. En general estd orientado sélo a la atencién de las enfermeda-
des agudas no infecto-contagiosas. Desde los afios “80 ha desarrollado mo-
dalidades de seguro privado que varfan en el tipo y cantidad de las presta-
ciones. Debido al deterioro de la atencién de las obras sociales los sectores

de mayores recursos contratan seguros privados y duplican su cobertura. El
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programa médico obligatorio que incluye la atencién del VIH/SIDA es
también obligatorio para estos seguros.

Segin Mabel Bianco “la poblacién entre 20 y 29 afios de edad presenta
en general los porcentajes mds bajos de cobertura de la Seguridad Social™.
Este grupo etario registra la mayor prevalencia del VIH/SIDA. Dada la baja
de cobertura de su salud por la Seguridad Social, la responsabilidad de su

atencién le corresponde al Sector Publico.

3. El marco normativo de la atencidn del VIH/SIDA,

en el contexto de los devechos humanos

La salud constituye un derecho humano fundamental y un compo-
nente bdsico del bienestar social y del desarrollo humano. El proceso salud/
enfermedad se construye histérica, social y culturalmente, e incluye: el as-
pecto biomédico, la calidad de vida y el acceso a servicios de salud, a la
vivienda y a la educacién. Por lo tanto, la salud constituye un bien social,
que el Estado deberfa garantizar para toda la sociedad, con criterios de
equidad y universalidad.

La salud como derecho humano bdsico no constituye en Argentina un
concepto incorporado culturalmente en la poblacién. Cuando en Argentina
se habla de derechos humanos, principalmente se los refiere a los derechos
civiles y politicos. El derecho a la salud si bien es visualizado socialmente
como un derecho, que debe cubrir el Estado, no se lo defiende como un
derecho humano bisico. Esto ha determinado en parte la escasa participacién
de la sociedad civil en la lucha por las reivindicaciones relacionadas con el
derecho a la salud.

En los tltimos afios se ha producido en Argentina un profundo cambio
de la politica econémica y social, que acelers el proceso de “achicamiento” del
Estado, con la privatizacién de una porcién considerable del subsector publi-
co de salud, y la descentralizacién nacién-provincia-municipio de la gestién y

administracién de los servicios de salud. Esta descentralizacién tiene profundas

2. Bianco, Mabel; Fecundidad, Salud y Pobreza en América Latina. El caso argentino;
FEIM/FUNAP; Buenos Aires; 1996.
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consecuencias de desigualdad en el acceso a la atencién de la salud de la
poblacién, ya que se delega a las provincias las responsabilidades de promo-
cién y atencién de la salud, mientras las partidas presupuestarias de la admi-
nistracién central no son transferidas o quedan supeditadas en gran medidaa
los avatares politicos y econémicos. Esto repercute en la situacién de aten-
cién de la salud en general y del VIH/SIDA en particular, ya que la epidemia
registra un marcado crecimiento y un cambio de su perfil epidemiolégico,
incrementando su prevalencia en la poblacién joven y pobre.

La Constitucién Nacional de la Reptblica Argentina, sancionada en
1853 y reformada por dltima vez en 1994, no sefiala en forma explicita el
derecho a la salud, aunque realiza referencias implicitas en sus articulos 33,
42 y 43. Argentina es un pais federal: son las constituciones provinciales las
que garantizan el derecho a la salud y normatizan al respecto. Esta estructuracién
fragmentada de la salud favorece la heterogencidad y desigualdad en tipo,
cantidad y calidad de la atencién de la salud segin 4rea de residencia.

Después de la reforma de 1994 la Constitucién expresa indirectamente el
reconocimiento y obligaciones del Estado Nacional respecto del derecho a la
salud y a la seguridad social médica en su articulo 75 inciso 22, en donde otorga
jerarquia constitucional a Declaraciones, Convenciones y Pactos Internacionales,
sefialando que deben entenderse como complementarios de los derechos y garan-
tfas por ella reconocidos. Estos instrumentos internacionales incorporan el dere-
cho a la salud. Asimismo, en sus articulos 14 bis y 75 inciso 23 sefiala la obliga-
cién del Estado de garantizar la seguridad social médica de los ciudadanos.

Con respecto a la legislacién especifica sobre VIH/SIDA, en 1990 se
sanciond laley 23.798 de Lucha contra el Sindrome de Inmunodeficiencia
Adquirida. A diferencia de la politica de descentralizacién de la atencién de
la salud, expresada en la Constitucién Nacional, la ley 23.798 declara de
interés nacional la lucha contra e] SIDA y establece que su autoridad de
aplicacién es el Ministerio de Salud y Accién Social de la Nacién. Esto
significa que corresponde al Ministerio el diagndstico y tratamiento, como

también la informacién y prevencién’. La ley obliga al Ministerio a promover

3. Ley 23798. Articulo 1: “Decldrase de interés nacional a la lucha contra el Sindrome
de Inmunodeficiencia Adguirida, entendiéndose por tal a la deteccion e investigacién
de sus agentes causales, el diagnéstico y tratamiento de la enfermedad, su prevencién,
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la investigacién y la capacitacién de recursos humanos, como asi también la
cooperacién internacional. Tanto la ley como su decreto reglamentario N°
1244, sancionado en el mismo afio, regulan el proceder de los profesionales
de salud en la deteccién y atencién del VIH/SIDA®.

La ley y su decreto reglamentario expresan que el test para la deteccién
del VIH/SIDA debe ser realizado en todos los casos con el consentimiento
voluntario del/la interesado/a, excepto el articulo 9, que establece la obliga-
cién de los inmigrantes que solicitan su radicacién en Argentina, de realizarse
el andlisis de VIH.

En 1991, el Ministerio de Salud y Accién Social de la Nacién adopté la
resolucién 787, “Politica Normativa en Relacién a la Infeccién de HIV en los
Servicios Carcelarios Federales”, que, acorde con la ley de SIDA y su decreto
reglamentario, establece que los andlisis de VIH deben ser voluntarios y consenti-

dos por los internos, asi como también la obligatoriedad del Estado de proveerles

asistencia y rebabilitacion, incluyendo sus patologias derivadas, asi como también las
medidas tendientes a evitar su propagacién, en primer lugar la educacién de la
poblacion”.

Articulo 4 inciso f): “El Poder Ejecutivo arbitrard medidas para llevar a conocimiento
de la poblacidn las caracteristicas del SIDA, los posibles causas o medios de transmision
y contagio, las medidas aconsejables de prevencidn y los tratamientos adecuados para su
curacidn, en forma tal que se evite la difusion inescrupulosa de noticias interesadas”.
4. Fl articulo G de la ley citada dice: “Los profesionales que asistan a personas integrantes
de grupos de riesgo de adquirir el sindrome de inmunodeficiencia estdn obligados a
prescribir las pruebas diagnésticas adecuadas para la deteccion directa o indirecta de la
infeccidn”.

Articulo 8: Los profesionales que detecten el virus de inmunodeficiencia humana (VIH)
0 posean presuncion fundada de que un individuo es portador, deberdn informar sobre
el cardcter infectocontagioso del mismo, los medios y formas de transmitirlo y su derecho
a recibir asistencia adecuada’.

Decreto 1244. Articulo 6: “El profesional médico tratante determinard las medidas de
diagndstico a que deberd someterse el paciente, previo consentimiento de éste. Le
asegurard la confidencialidad y, previa confirmacién de los resultados, lo asesorard
debidamente...”.

Articulo 8: “La informacion exigida se efectuard mediante notificacidn fehaciente.
Dicha notificacion tendrd cardcter reservado... y se entregard personalmente al

portador del virus HIV...”.
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tratamiento y medicamentos’. No obstante, debe reconocerse que la mayorfa de
los servicios penitenciarios no cumplen con la ley, y sus internos/as viviendo con
VIH/SIDA no gozan en la prictica de los derechos que los/las asisten.

En 1992, el Ministerio de Salud establecié el Programa Nacional de
Lucha Contra los Retrovirus Humanos (Leucemia y SIDA-resolucién 18/
92) que depende directamente del Ministro de Salud y Accidn Social, y estd a
cargo de un Director Ejecutivo.

En 1994, el Ministerio de Salud y Accién Social establecié el “vademécum
bésico para la atencién de pacientes de HIV” segtin resolucién 169/94.

En 1995 el Poder Ejecutivo sancioné el decreto 906, que obliga al
personal ingresante y permanente de las Fuerzas Armadas y de Seguridad a la
realizacién del test del VIH. Este decreto viola la ley 23.798.

En 1995 se sanciond la ley 24.455 “Cobertura en las Obras Sociales a
Enfermos de SIDA y Drogadependientes”. La ley establece las prestaciones
obligatorias de las obras sociales a las personas viviendo con VIH/SIDA y a

los usuarios de drogas®. Al encontrarse obligadas legalmente a la cobertura

5. Resolucion 787. Articulo 1: “Los andlisis serdn en todos los casos voluntarios y se
efectuardn por pedido del interno o por pedido del médico con su autorizacion. Se le
hard suscribir al recluso su consentimiento en un formulario que llevard inserto los
derechos que le asisten, segiin la ley 23798. Conjuntamente con la firma del recluso
deberd estar estampada la del personal médico que requiera la autorizacidn. En todo
momento se les asegurard a los reclusos la asistencia médica y psicoldgica a las cuales
bace referencia el articulo 6 del decreto reglamentario. El resultado del andlisis debe
ser secreto, de acuerdo a las normativas de la reglamentacion de la ley de SIDA...”.

Articulo 2: “Los portadores asintomadticos, oligosintomdticos o infectados sintomdticos
que no requieran internacion no deben ser separados de la poblacién comin carcelaria.
No se instrumentard ninguna medida que se contraponga a los dispuesto en el articulo
2 de la ley 23798. Los internos nombrados en el punto 2.1. tampoco serdn exceptuados
de las actividades normales que desarrollan otros miembros de la comunidad, tales
como capacitacidn vocaciones, trabajo en distintas dreas, etc., ajustdndose en cada
caso a su capacidad psicofisica, de acuerdo a lo aconsejado por el criterio médico™

Articulo 6: “Los internos recibirdn idéntica prescripcion de medicamentos como los
brindados al resto de la comunidad por Hospitales Nacionales, Municipales y Provinciales”
6. Ley 24455. Articulo 1: “Todas las obras sociales del Sistema Nacional ...deberin
incorporar como prestaciones obligatorias: La cobertura para los tratamientos médicos,
psicoldgicos y farmacoldgicos de las personas infectadas por algunos de los retrovirus
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total de la atencién médica y psicoldgica y de medicamentos para las personas
viviendo con VIH/SIDA, las obras sociales expresaron su disconformidad y
en muchos casos no cumplieron o intentaron no cumplir. Las denuncias y/o
amparos legales que realizan los beneficiarios resultan eficaces, en especial
para asegurar la provisién de medicamentos.

En 1996 se promulgé la ley 24754 de Prestaciones Obligatorias, que
obliga a los seguros privados a cubrir las prestaciones y los medicamentos
para VIH/SIDA”.

En 1996 el Ministerio de Salud y Accidn Social de la Nacién aprobd el
Programa Médico Obligatorio -PMO- que debe cumplir la Seguridad Social
y en el que se incorpora la cobertura total de las prestaciones y los medica-
mentos a las personas viviendo con VIH/SIDA®. En 1997 éste se hizo exten-

sivo a los seguros privados.

humanos y los que padecen el sindrome de inmunodeficiencia adguirida (SIDA) y/o las
enfermedades intercurrentes. La cobertura para los tratamientos médicos, psicoldgicos y
farmacoldgicos de las personas que dependan fisica o psiquicamente del uso de
estupefacientes. La cobertura para los programas de prevencidn del SIDA y la
drogadiccion’.

7. Ley 24754. Articulo 1: A partir del plazo de 90 dias de promulgada la presente ley,
las empresas o entidades que presten servicios de medicina prepaga deberdn cubrir,
como minimo, en sus planes de cobertura médico asistencial las mismas ‘prestaciones
obligatorias’ dispuestas por las obras sociales, conforme lo establecido por las leyes 23.660,
23.661 y 24.455, y sus respectivas reglamentaciones”

8. Resolucion 247. Articulo 1: “Apruébase el Programa Médico Obligatorio (PMO)
para los agentes del seguro de salud comprendidos en el articulo 1° de la ley 23.660 gue
como anexo 1 pasa a formar parte de la presente resolucion”

Resolucidn 625. Ardculo 1: Apruébase el Programa de Cobertura HIVISIDA de las
personas infectadas por algunos de los retrovirus humanos y las que padecen el Sindrome
de Inmunodeficiencia Adguirida (SIDA) ylo las enfermedades intercurrentes, previsto
en la ley 24.455 y su decreto reglamentario N° 580 del 12 de octubre de 1995, que
como Anexo I forma parte integrante de la presente”

Resolucidn 709. Articulo 2: “Los agentes del seguro deberdn dar cobertura a sus beneficiarios
que se encuentren afectados por el HIV-SIDA o dependan fisica y psiquicamente del uso
de estupefacientes, dentro del Vademécum de las drogas debidamente autorizadas por el
Ministerio de Salud y Accion Social de la Nacidn, conforme a las dosis terapéuticas
recomendadas en la indicacién médica corvespondiente y de acuerdo a los médulos y
valores que se detallan en los anexos I y II de la presente resolucion”
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En 1997, el Ministerio de Salud y Accién Social de la Nacién, por
resolucién 346 cambié el sistema de compra y distribucién de los medica-
mentos para e] VIH/SIDA: esta responsabilidad pasé a la Direccién Nacio-
nal de Normatizacién de Servicios, que depende de la Subsecretaria de
Atencién Médica. Establecié que “corresponde al Programa Nacional de
Lucha contra los Retrovirus Humanos, SIDA: a) la determinacién de las
necesidades a cubrir; b) la definicién de las especificaciones técnicas respec-
to de los productos necesarios a adquirir; ¢) el dictamen técnico, respecto
del contenido de las ofertas que se obtengan en los procedimientos de
compra; y d) la determinacién de las cantidades y calidades de los produc-
tos a distribuir a los distintos efectores y jurisdicciones”. Esta resolucién
descentraliza la distribucién de medicamentos, refiriéndose en sus
considerandos a la “necesidad de la provisién de medicamentos donde se
produce la atencién” y a la “optimizacién del servicio prestado a los pacien-
tes, evitando los desplazamientos y otras incomodidades”. Adem4s el Mi-
nisterio Nacional de Salud firmé convenios con los ministerios provincia-
les, mediante los cuales asumié el compromiso de proveer las drogas para el
tratamiento de las personas con VIH/SIDA que la provincia denuncie.
Estos convenios establecieron responsabilidades compartidas entre la na-
cién y las provincias, si bien la principal responsabilidad le cabe al Ministe-

rio Nacional, segin la ley de SIDA.

4. La situacion actual del VIH/SIDA

Los primeros enfermos con SIDA en Argentina se registraron en 1982,
desde entonces el nimero de personas enfermas aument§ significativamente,
alcanzando en 1998 en algunas 4reas del pais niveles de incidencia y preva-
lencia muy elevadas. En los dltimos afios se observa una marcada tendencia
de la epidemia a afectar a los sectores de poblacién mds vulnerables y
desprotegidos, como son las mujeres, los j6venes y las personas con escasos
recursos econémicos.

Segtin el Programa Nacional de Lucha contra los Retrovirus del Huma-
no y SIDA —-PNLRHS- el niimero de enfermos de SIDA en la Argentina al
30 de noviembre de 1998 era de 13.789 personas, de las cuales 10.887 eran
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hombres y 2.790 mujeres’. Tomando en cuenta el retraso en la notificacién
de los nuevos enfermos, el PNLRHS estimaba que el ntimero real de perso-
nas enfermas era 16.025 al 30 de noviembre de 1998. Sin embargo, el nime-
ro de personas enfermas resulta considerablemente mayor, si se tiene en cuen-
ta el retraso en la notificacién y el subregistro, cuyo impacto no se conoce ni
se dimensiona oficialmente.

Segtin datos oficiales, el 36,2% de los enfermos de todo el pafs fueron
diagnosticados en los tltimos dos afios y medio. Si a éstos se le suman los
enfermos diagnosticados en 1995 se observa que mds del 50% de los enfer-
mos fueron diagnosticados en los cuatro dltimos afios. Durante 1998 no
hubo provincia del pais que no haya denunciado enfermos de SIDA. La
mayor concentracién se registra en la provincia de Buenos Aires (42%) fun-
damentalmente en el Gran Buenos Aires, seguida por la Ciudad de Buenos
Aires (34%), la provincia de Santa Fe (7%) con la mayor concentracién en la
ciudad de Rosario y por ultimo la provincia de Cérdoba (4,5%). E1 88% de
los enfermos de SIDA reside en las 4reas urbanas de mayor concentracién
poblacional, donde habita el 64% de la poblacién total del pais. Esto indica
el predominio del VIH/SIDA en las 4reas urbanas, ello no sélo por ser resi-
dentes habituales de las ciudades, sino también por migrar a ellas frente al
diagndstico del VIH/SIDA para mantener la confidencialidad sobre su status
serolégico y lograr mejor acceso a la atencién de su salud en términos cuanti
y cualitativos.

Un cambio importante en la epidemia en Argentina, ocurrido en los
tltimos afios, fue la distribucién segtin sexo. Al principio de la epidemia, los
enfermos eran fundamentalmente hombres. La primera mujer enferma se diag-
nosticé en 1987. En 1988 la relacién hombre/mujer era de 14:1, ésta disminu-
y6 en 1990 a 6,7:1 y desde 1993 se mantiene por debajo de 4 hombres por
cada mujer, con una tendencia levemente descendente, y en 1997 llega a 3:1.

La edad media de las personas enfermas ha disminuido en el curso de la
epidemia; en la actualidad es de 31 afios en los hombres y 24 afios en las

mujeres. Se observa que las mujeres se enferman a edades mds tempranas que

9. Boletin sobre el SIDA en Argentina, Programa Nacional de Lucha contra los
retrovirus del humano, SIDA y ETS, Ministerio de Salud y Accion Social, asio V, N°
15, diciembre 1998.
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los varones y el 48% de las mujeres enfermas tienen entre 15 y 29 afios,
mientras que el 40% de los varones corresponden a ese grupo etario.
Inversamente, en el grupo de 30 a 44 afios los hombres representan el 45%
mientras que las mujeres disminuyen al 30%.

También los patrones de transmisién se han modificado con la propaga-
cién de la epidemia entre personas heterosexuales y usuarias de drogas
endovenosas, aumento que convierte a las mujeres, los jévenes y pobres en los
mds vulnerables. El aumento de la incidencia del VIH/SIDA en las mujeres
incrementé el riesgo de la transmisién madre-hijo, que en Argentina corres-
ponde al 7,2% de todos los casos, uno de los més elevados en la regién. En la
actualidad la via de transmisién mds importante en Argentina tanto para hom-
bres como para mujeres es la sexual (47% en ambos sexos). Le sigue la via
sanguinea principalmente por usuarios de drogas endovenosas. Esta predomina
entre los varones (46%), y es menor en las mujeres (33%). La evolucién de las
formas de transmisién en los mayores de 13 afios en Argentina, muestra que la
homobisexualidad aumenté hasta 1994, luego registré una estabilizacién y en
1997 registré una ligera disminucién. Las vias de transmisién heterosexual y
por consumo de drogas endovenosas aumentan de forma similar desde 1990.
Hasta 1995 el uso de drogas endovenosas era superior a la via heterosexual;
desde 1996 esta tltima predomina; la cantidad de personas enfermas que reco-
nocen las relaciones heterosexuales como via de transmisién fue 89 veces mayor
que en 1987 y continda en ascenso en mayor medida.

En Argentina, los datos de mortalidad por SIDA se obtienen de dos
fuentes: las estadisticas vitales del Programa Nacional de Estadisticas de Salud
a través de los certificados de defuncién obtenidos en los registros civiles; y el
Programa Nacional de Lucha contra los Retrovirus del Humano, SIDA y
ETS™ que recibe informacién especifica de las muertes por SIDA a través de
los programas provinciales. El subregistro y la falta de notificacién de las
muertes al PNLRHS son muy importantes y aumenta con el tiempo; en
promedio el subregistro es del 50 a 70%. Es necesario cotejar estos datos con
los del Programa Nacional de Estadistica que tiene menor subregistro de las

muertes en general, pero que para VIH/SIDA se desconoce el subregistro por

10. La sigla ETS corresponde a enfermedades de transmision sexual.
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problemas de la certificacién de las muertes y/o de la no especificacién de la
causa, segin datos del Ministerio de Salud publicados, se registra una tasa de
mortalidad a 1990 de 52,3% de los enfermos notificados, con una tendencia
al descenso hasta 1993 que alcanza al 23,8% hasta 1995, que presenta otro
pequefio pico de 27,9%. Desde 1995 desciende y en 1997 llega al 14,5%"".
Para el PNLRHS la reduccién de la mortalidad entre 1995 y 1997 se debe al
mayor nimero de personas que acceden a las terapias combinadas y a la
profilaxis de enfermedades oportunistas debido a la mejora en el registro por
parte del monitoreo. No compartimos esta Unica explicacién, en primer lu-
gar porque el subregistro es todavia considerable por tanto ocurren mds muer-
tes que las oficiales; y en segundo lugar, por que los tratamientos todavia no
eran accesibles a todas las personas enfermas y/o infectadas en esa fecha.

Segin datos del Boletin del Ministerio de Salud, en la Ciudad de Bue-
nos Aires a partir de 1987 se observa una tendencia de la tasa de mortalidad a
incrementarse entre los grupos jévenes: de 20-29 afios y de 30-39 afios. En la
Provincia de Buenos Aires el aumento de la mortalidad en la poblacién joven
comienza a percibirse en 1989, pero con una menor diferencia con los otros
grupos etarios que en la Ciudad de Buenos Aires. En ]a provincia de Cérdo-
ba se incrementa a partir de 1991 aunque con menores tasas, ya que todos los
grupos etarios estdn afectados por la mortalidad de manera uniforme.

Si se considera la variable sexo, se observa que el mayor impacto de la
mortalidad ocurre en los varones de 20 a 39 afios de edad; en la Ciudad de
Buenos Aires la mortalidad en esa edad es un 250% por encima del total.
Entre las mujeres la mortalidad presenta un aumento sostenido, aunque apa-
recié mds tardfamente especialmente entre las mds jévenes, acorde a la evolu-
cién de la incidencia.

Argentina ocupa el quinto lugar segin el niimero total de enfermos de
SIDA en las Américas, luego de los Estados Unidos, Brasil, México y Cana-
d4. Sin embargo si se considera la tasa de incidencia, la Argentina con una
tasa de 61.2 por millén se ubica en el cuarto lugar después de Estados Unidos

(234.1), Honduras (201.3) y Brasil (103.7)'? respectivamente.

11. Boletin sobre el SIDA en Argentina, PNLRS, afio V, N° 14, julio 1998.
12. Organizacidn Mundial de la Salud —OMS—, Vigilancia del SIDA en las Américas,
informe trimestral actualizacion a marzo de 1998.
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Cabe destacar que en Argentina se desconoce el niimero total de per-
sonas viviendo con el VIH. La ley 23.798 (Ley Nacional de SIDA) en su
articulo 10 establece sélo la obligatoriedad de notificar los casos de perso-
nas enfermas de SIDA y su fallecimiento, pero no asi la notificacién de las
personas infectadas por el VIH. El PNLRHS recibe las notificaciones de
los programas provinciales, que se realiza en un formulario especial que se
completa en el hospital por cada persona enferma atendida. Entre los datos
que se consignan en ese formulario figuran la edad, el sexo, el lugar de
procedencia, las vias de transmisién y el nivel de instruccién. La
complementacién del formulario de notificacién y luego el envio a la juris-
diccién y de alli al Registro Nacional es muy lento, existe un retraso consi-
derable en la llegada de las notificaciones al PNLRHS, que se agravé con el
aumento de las personas enfermas.

También existe un importante subregistro de nuevos enfermos de SIDA,
ya sea por falta de diagnéstico o por no denunciar el caso. Desde 1988 el
ntmero de enfermos estimados es mayor que los notificados. En 1997 esta
diferencia era mdxima. La falta de registros m4s reales y confiables determina
que se desconozca la magnitud real de la epidemia, y esto impide hacer esti-
maciones de la evolucién y proyecciones de las personas afectadas que necesi-
tardn tratamiento en el corto y mediano plazo.

Desde 1998 el PNLRHS estd realizando estudios de vigilancia
epidemiolégica en todo el pafs, para lograr un conocimiento mds cabal
del curso de la epidemia, recolectando sistemédticamente informacién so-
bre la prevalencia de la infeccién en determinados grupos de poblacién.
Se recoge informacién de los siguientes grupos: embarazadas, consultantes
a servicios de ETS —enfermedades de transmisién sexual—, ingresantes a
las Fuerzas Armadas, personas encarceladas, usuarios de drogas
endovenosas, consultantes anénimos y voluntarios, donantes de bancos
de sangre y usuarios de laboratorios generales. Hasta noviembre de 1998
s6lo habfan informado trece jurisdicciones y las Fuerzas Armadas. La
mayorfa de los datos aportados pertenecian a bancos de sangre y embara-
zadas provenientes de cinco provincias. Los grupos de poblacién de los
que se aportaron menos datos fueron los de consultantes a servicios de
ETS, usuarios de drogas endovenosas y personas encarceladas, sélo se

conté con datos de una o dos provincias.
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Existe ademds una gran disparidad en el ndmero de muestras incluidas
en cada grupo de poblacién y por provincia. Esto evidencia la relatividad y
cautela con que deben interpretarse estos datos ya que se tomaron muestras
pequefas de poblacién y de muy pocas provincias. Con estos datos no se

puede caracterizar con certeza el perfil epidemiolégico del SIDA como lo

hace el PNLRHS, que lo califica como:

- Concentrado: porque la prevalencia del VIH es mayor que 5% de la pobla-
cién con précticas de riesgo y menor del 5% en mujeres embarazadas.

- Urbano: porque la mayoria de los casos residen en comunas mayores de
50.000 habitantes.

- Con tendencia a la pauperizacién: porque se enferman personas con
bajo nivel socio-econémico, educacional y sin trabajo estable.

- Con tendencia a la marginalizacién: porque son personas excluidas so-
cialmente.

- ' Con tendencia a la feminizacién: por el mayor crecimiento en mujeres®.

Esta caracterizacién de la epidemia a nuestro criterio necesita un ma-
yor fundamento en base a mds y mejores estudios de vigilancia epidemioldgica
y centinelas mds amplios y que abarquen un mayor nimero de poblacién.
Es imprescindible mejorar la calidad de la notificacién tanto en lo referido
a la incorporacién de datos, como a la inclusién de las fechas de diagnésti-
co, de defuncién y de notificacién. También es indispensable la reduccién
de los tiempos de envio de la informacién para obtener un conocimiento
de la epidemia mds oportuno. La inclusién actual de la recoleccién sistemd-
tica de informacidn sobre prevalencia en distintos grupos de poblacién que
realiza el PNLRHS es un esfuerzo necesario para conocer la situacién del
SIDA, pero atin resulta muy insuficiente tanto por la escasez de centros que
intervienen, como por las pocas provincias que las realizan, que creemos se

debe mejorar y mantener.

13. Boletin sobre el SIDA en Argentina, Programa Nacional de Lucha contra los
Retrovirus del Humano, SIDA y ETS, Ministerio de Salud y Accién Social, asio V,
Ne 15, diciembre 1998.
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5. Proceso de Provisién, Compra y Distribucién de Medicamentos

5.1 Metodologia de estudio

A efectos de estudiar el mecanismo de compra y distribucién de los
medicamentos y su provisién a las personas viviendo con VIH/SIDA se efec-
tuaron entrevistas a distintos actores en los niveles de conduccién nacionales
y provinciales, a profesionales de los efectores ptblicos de salud, a represen-
tantes ONG’s y a grupos de personas viviendo con VIH/SIDA —en adelante
PVVS—. Estas entrevistas fueron realizadas personalmente por las investiga-
doras o telefénicamente en base a un cuestionario gufa de preguntas abiertas
especialmente elaborado al efecto.

En cuanto a los programas provinciales se privilegi6 el andlisis del Progra-
ma en la Provincia de Buenos Aires porque esta provincia es la que tiene mayor
tasa de incidencia y prevalencia del VIH/SIDA, y en ella reside el mayor niime-
ro de personas enfermas registradas en nimeros absolutos.

Las personas entrevistadas fueron funcionarios del PNLRHS y del Pro-
grama de SIDA de la Provincia de Buenos Aires, Jefes de Servicio de Hospitales
dela Ciudad de Buenos Aires y del Gran Buenos Aires, de reconocida trayecto-
ria por su trabajo con personas con VIH/SIDA,; representantes de ONG’s con
trabajo en SIDA y PVVS de distintas organizaciones.

5.2 Beneficiarios

El PNLRHS es responsable de la provisién de medicamentos en todo
el territorio nacional. Los medicamentos se suministran gratuitamente a las
personas sin cobertura de la seguridad social que prueben ser indigentes o
insolventes. Las personas cubiertas por la seguridad social a través de obras
sociales o por un seguro privado deben tramitar la provisién de los medica-
mentos a través de sus respectivas instituciones de cobertura, segiin lo previs-
to por las leyes 24.455 y 24.754 respectivamente, antes descriptas.

EIPNLRHS también es responsable de la cobertura de la carga viral nece-
saria para el control e indicacidén del tratamiento a las personas indigentes y sin
cobertura. Las PVVS residentes en Ciudad de Buenos Aires y en la regién sur del
pais deben realizar la carga viral en la Facultad de Medicina de Buenos Aires y
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aquellos residentes en la mitad Norte del pafs, deben hacerlo en la Facultad de
Medicina de la Universidad de Rosario, segtin convenios firmados por el Minis-
terio de Salud de la Nacién con ambas Universidades en 1998. Estos estudios son
gratuitos pero registran demoras considerables, motivo por el cual muchas perso-
nas se realizan el andlisis de carga viral en forma privada, incluso en esas mismas
facultades donde si la pagan se las realizan sin ninguna demora.

Segtin datos del PNLRHS, a diciembre de 1998 se provefan medica-
mentos para el VIH/SIDA a 10.104 personas, sin discriminar entre infecta-
dasy enfermas. La Direccién Nacional de Normatizacién de Servicios infor-
ma que en el perfodo julio/diciembre "98 se asistieron 12.539 pacientes en
total. Si se considera el nimero de enfermos reales estimados desde 1982y la
mortalidad por la enfermedad, se puede deducir que hay una considerable
proporcién de infectados en tratamiento y que el nimero real de enfermos
estd muy subestimado, como ya dijimos. .

Segtin el Programa Provincial de SIDA en la Provincia de Buenos Aires,
en enero de 1999 estaban recibiendo tratamiento 2.800 personas, de las cuales
72% recibfan inhibidores de las proteasas en esquemas combinados. De acuer-
do alo informado por el Area de Gerenciamiento del Ministerio Nacional, en el
periodo julio/agosto de 1998 recibieron el tratamiento gratuito 2.474 perso-
nas en la Provincia de Buenos Aires. Como puede observarse, las cifras referidas
por los entes nacional y provincial presentan una variacién que puede deberse a
la diferencia de meses que cada uno considerd.

Existe una frecuente asociacién en los pacientes tratados en la Provincia
de Buenos Aires con tuberculosis pulmonar (23%) y en menor medida con
tuberculosis extrapulmonar. En casos de SIDA y tuberculosis —en adelante
TBC-la medicacién para esta tltima se recibe del Programa de TBC Nacio-

nal a través del Programa Provincial.
5.3 Normatizacién de la compra y distribucién

En 1997 el Ministerio de Salud y Accién Social de la Nacién adopté la
resolucién 346 por la cual modificd la responsabilidad y el mecanismo de
compra de los medicamentos para el VIH/SIDA y las infecciones oportunis-
tas. También establecié un modelo diferente de distribucién a los programas

provinciales y sus efectores. Esta resolucién establecié que en el Ministerio
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Nacional le corresponde al Programa Nacional de Lucha contra los Retrovirus
del Humano, SIDA y ETS ~PNLRHS- determinar las especificaciones téc-
nicas de los productos a adquirir y determinar la cantidad y calidad de los
mismos. A la Direccién Nacional de Normatizacién de Servicios a través del
Area de Gerenciamiento le corresponde la compra de los medicamentos,
monitorear la recepcién de éstos, su almacenamiento y control del stock, asf
como la distribucién de los medicamentos a los programas provinciales y/o
sus efectores. También se entregan y distribuyen medicamentos en forma
directa a las personas viviendo con SIDA en la sede del Ministerio.

A tal] efecto el PNLRHS junto con el asesoramiento de un comité de
expertos —cientificos reconocidos internacionalmente— especialmente consti-
tuido, actualiza el estado del arte en cuanto a tratamientos y el vademécum de
los medicamentos para el VIH/SIDA, disponibles en los servicios ptblicos de
todo el pafs para el tratamiento de las personas que se atienden en el Subsector
Publico de Salud. Segtin la tltima actualizacién, este vademécum no sélo inclu-
ye los antirretrovirales, sino también la medicacién antibidtica, antirretrovirales
y generales para el tratamiento y profilaxis de las infecciones oportunistas; no
asf el tratamiento de la tuberculosis que se canaliza a través del Programa Nacio-
nal de Tuberculosis y sus respectivos programas provinciales.

La compra de los medicamentos se efecttia a través de licitaciones
ptblicas que realiza el Ministerio Nacional a través del Area de
Gerenciamiento de la Direccién Nacional de Normatizacién de Servicios.
Con la nueva norma se pretendid descentralizar la entrega y provisién de
medicamentos a las personas que viven con el VIH/SIDA, para ser entre-
gadas en el Hospital u otro efector donde se atienden, evitando la concu-
rrencia a la Sede del Ministerio Nacional para su retiro, como se hacfa
anteriormente. Cabe sefialar que hasta fines de 1997 en que se dictd esta
norma, incluso las personas residentes en el interior del pais muchas veces
debfan viajar a Buenos Aires para conseguir los medicamentos. Con la
aplicacién de la nueva norma, segtin refirieron los profesionales, los re-
presentantes de ONG’s y las PVVS entrevistados, no se logré descentrali-
zar totalmente la entrega de los medicamentos en el Hospital, aunque
mejoré parcialmente.

Cabe sefalar que, segtin el informe de la Direccién Nacional de

Normatizacién de Servicios —~Area de Gerenciamiento—, en el periodo julio/
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diciembre de 1998 se entregd medicacién a un promedio de 956 personas
por mes en la sede del Ministerio. A partir de septiembre aument6 el ndmero
de pacientes que concurrieron al Ministerio, llegando a 1.604 en diciembre. En
un escueto texto que acompafia los datos estadisticos, el Area de Gerenciamiento
atribuye este aumento de afluencia de PVVS al Ministerio a problemas con la
provisién de un medicamento (Ritonavir) porque el laboratorio discontinué
esa forma de presentacién, y a que muchos pacientes iniciaban el tratamiento y
no podian completar la documentacién para que los medicamentos lleguen al
hospital, entonces lo hacfan directamente en el Ministerio.

El informe también sefiala que el incremento de personas que retiran
los medicamentos en el Ministerio se debe a la falta de éstos en los hospitales
por problemas en la compra y/o entrega por parte del laboratorio como en el
caso del Ritonavir en cdpsulas antes mencionado y/o a la no recepcién en
tiempo y forma de la medicacién en los hospitales por demoras en la distri-
bucién dentro de la jurisdiccién. Este dltimo motivo no coincide con lo
informado por los referentes hospitalarios, los responsables ministeriales y las
PVVS en las dos jurisdicciones entrevistadas. Segtin estos informantes los
medicamentos no se compran en tiempo y cantidad suficiente y por eso las
PVVS y/o sus familiares retiran en el hospital las drogas disponibles en la
cantidad que les dan, completando en el Ministerio el retiro del resto de la
medicacién necesaria para el mes.

El informe recibido del Area de Gerenciamiento refiere que la falta de
entrega de algunos medicamentos por parte de algin/os laboratorio/s obli-
g6 en este perfodo a los pacientes en atencidén en la Ciudad de Buenos Aires
y el Conurbano a trasladarse frecuentemente al Ministerio para retirar los
medicamentos faltantes en el hospital donde se atienden. Frente a esto que
coincide en ambos reportes, debemos suponer que los pacientes de otras
provincias més lejanas, no llegaron al Ministerio por falta de accesibilidad
geogréfica y/o econémica, aunque igualmente tuvieron problemas de sumi-
nistro de Jos medicamentos. Esto no pudimos constatarlo porque no inves-
tigamos la situacién en otras provincias debido a la limitacién de fondos y
tiempo para este estudio. Sin embargo, sabemos que la provisién discontinua
es nociva para el resultado del tratamiento. Podemos asumir que esto afecté

en este ultimo semestre a un gran nimero de pacientes que podemos esti-
mar en un 20-30%.

-421-



Capitulo IX. Derecho a la salud. Acceso al tratamiento para VIH/SIDA

Segtin los médicos entrevistados, en muchos casos los pacientes y/o sus
familiares deambulan del hospital al Ministerio de Salud y viceversa y no
acceden a toda la medicacién indicada ese mes. Esta situacién ocurre por
distintos motivos como: la falta de disponibilidad en los hospitales de los
medicamentos incluidos en el vademécum, o porque a veces éstos no cuentan
con toda la dosis mensual para suministrar, y sélo se entregan los medica-
mentos correspondientes a una o dos semanas, o porque ni el hospital ni el
Ministerio disponen de uno o varios tipos de medicamentos porque no fue-
ron comprados y/o entregados a tiempo. Tanto lo referido en el informe
oficial como lo expresado por los profesionales entrevistados indica que a
miés de un afio de aplicada la nueva norma, persisten los problemas de distri-
bucién que afectan a las personas en tratamiento, como analizamos en mayor

detalle mds adelante.
5.4 Proceso administrativo para acceder a la medicacién

Junto con la nueva norma de compra de estas drogas dentro del Minis-
terio de Salud de la Nacién, en la resolucién 346/97 se establecieron las
responsabilidades para la atencién del VIH/SIDA por parte de los beneficia-
rios de los hospitales, de los programas provinciales y de los ministerios de
salud provinciales. Revisaremos a continuacién el procedimiento administra-
tivo que deben realizar las personas viviendo con el VIH/SIDA para acceder a
la medicacién una vez indicada por el médico.

Para acceder a la medicacién en forma gratuita a través del PNLRHS,
las personas que viven con VIH/SIDA deben presentar la documentacién que

se detalla a continuacién:

1) Resumen de historia clinica del/a paciente que consigne el diagnés-
tico con Test de Elisa y confirmativo con Western Blot, dosaje de
CD4 y carga viral.

2)  Prescripcién médica: indicando detalladamente la/s drogas y dosis
indicadas.

3)  Encuesta social realizada por el Servicio Social del Hospital u otro
efector publico que acredite que la persona no dispone de los medios

econémicos para comprar los medicamentos.
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4)  Certificacién del ANSES —Administracién Nacional de la Seguridad
Social-, organismo que coordina a todos los sistemas de Seguridad
Social Médica en Argentina, que asegure que la persona no tiene cober-
tura médica por la Seguridad Social.

5)  Certificacién del PAMI (Obra Social de Jubilados y Pensionados) que
exprese que la persona no recibe pensién por invalidez o incapacidad,

y/o no es beneficiario de jubilacién alguna.

La documentacién indicada en los items 1, 2 y 3 debe ser extendida en
hospitales o centros de salud publicos. Las PVVS deben tramitar por si mismos
o por cuenta de terceros: familiares, amigos u otros, los documentos necesa-

rios. Una vez que los obtienen tienen dos posibilidades para gestionarlos:

a)  llevarlos al Ministerio Nacional, directamente al Area de Gerenciamiento, o

b)  presentarlos en los hospitales donde son atendidos, allf se encargan de
enviarlos al PNLRHS junto con una planilla de pedido de medicamen-
tos especialmente elaborada y complementada por el Hospital y otra
del Programa Provincial. Si los documentos son presentados en el Area
de Gerenciamiento del Ministerio de Salud, se abrevia el trémite y se
recibe antes la medicacién. En cualquiera de las dos posibilidades de
gestién antes mencionadas, se debe aclarar que la presentacién de esta
documentacién se debe renovar completa cada tres meses. Esto implica
que en el afio deben repetir cuatro veces la recoleccién de toda la docu-

mentacién y la presentacién respectiva.

Estudiamos el tiempo necesario para tramitar la mencionada documen-
tacién y encontramos que una persona necesita entre 2 y 4 semanas, como
minimo, para obtener todos los documentos requeridos. Considerando que
debe repetir este proceso cada tres meses, sélo la tramitacién de la documen-
tacién, le insume entre tres y cuatro ‘meses por afio.

Este tiempo del paciente y/o sus familiares u otras personas, no es
considerado por los funcionarios de gobierno. Cuando establecen e informan
el tiempo de demora en la gestién de los medicamentos, sélo consideran el
tiempo transcurrido entre la recepcién de la planilla con el pedido de medica-

cién al PNLRHS y el envio al efector, Hospital u otro Servicio Piblico de
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Salud. El Ministerio Nacional de Salud estima que esta gestién demora un
mes, segtin refirieron los entrevistados. Sin embargo, si a este periodo se le
agregan los 15 o 30 dfas como minimo que le insume a la persona comple-
tar toda la documentacién, a lo que se debe sumar el tiempo de demora por
el procesamiento en el Hospital y el nivel provincial, el tiempo minimo
entre la indicacién y la recepcién por parte del paciente en la variante que lo
gestione a través del hospital, demora entre 2 y 3 meses. En caso de gestio-
narlo en el Area de Gerenciamiento del Ministerio se puede reducir a entre

quince dfas y un mes.
5.5 Proceso de compra y distribucién

Segtin la resolucién Ministerial 346/97 la Direccién Nacional de
Normatizacién de Servicios es la responsable de la compra y distribucién de
los medicamentos, a través del Area de Gerenciamiento del PNLRHS. Las
compras se efectian a través de Licitaciones Ptblicas. El1 28 de septiembre de
1998 el Ministerio aprobé la resolucién N° 763 por la cual se normatizan los
procedimientos de solicitud y de compra de los medicamentos por parte del
Area de Gerenciamiento. En base a esta resolucién se reconocen las dos mo-

dalidades para requerir Jos medicamentos antes sefialados:

1) A rtravés de las jurisdicciones, via los hospitales.
2)  Através del Area de Gerenciamiento, en la sede del Ministerio de Salud
de la Nacién. En este caso puede hacerlo el paciente personalmente o a

través de un apoderado.

Cuando la solicitud se realiza a través de la jurisdiccidn, el proceso se
inicia a nivel del hospital u efector ptblico de salud que remite al responsable
jurisdiccional una planilla mensual con la solicitud, en la que figuran todos
los datos del paciente y toda la documentacién requerida antes mencionada.
El responsable jurisdiccional es el tnico habilitado para elevar los pedidos al
Area de Gerenciamiento de] Programa en el Ministerio Nacional. La solicitud
debe hacerla en los primeros quince dfas de cada mes, firmada por ély acompa-
fiada de los formularios de los efectores. Estos deben ser firmados por los jefes de

los servicios hospitalarios en los cuales los médicos indican esta medicacién. En
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los programas provinciales los formularios de los distintos efectores son resu-
midos en una planilla mensual que se envia al Area de Gerenciamiento del
Ministerio Nacional. Asimismo, el responsable jurisdiccional debe enviar las
novedades de los nuevos tratamientos, defunciones, abandonos por decisién
del paciente y suspensiones por indicacién médica que ocurran ese mes.

Una vez recibidos los pedidos, el Area de Gerenciamiento lo envia al
Departamento de Almacenes y notifica a la jurisdiccién, la que debe retirar la
medicacién en el Departamento de Almacenes en las 72 horas hdbiles poste-
riores a su notificacién. De no cumplirse este plazo, el Area de Gerenciamiento
intima a hacerlo en las siguientes 72 horas. Vencido este nuevo plazo, la
medicacién puede ser distribuida en otras jurisdicciones o entregada directa-
mente en el Area de Gerenciamiento.

Una vez recibidos los medicamentos en la provincia, el responsable
jurisdiccional los distribuye a los distintos hospitales donde se almacena en la
farmacia. Los pacientes retiran los medicamentos contra presentacién de la
orden médica en la farmacia del hospital y firman una planilla que el hospital
envia al Area de Gerenciamiento a través del responsable jurisdiccional. A
cada hospital llegan los medicamentos asignados a las personas constando los
datos personales, esto obliga a entregarlos de manera personalizada, caso con-
trario se deben devolver al Ministerio Nacional.

En caso de entrega directa al paciente a través del Area de Gerenciamiento,
los pacientes y/o sus apoderados deben gestionar allf Jos medicamentos y reti-
rarlos en esa 4rea. La resolucién ministerial aclara que esta gestién y entrega
directa en el Ministerio se realizard hasta tanto todas las jurisdicciones puedan
realizar sus pedidos. Debemos reconocer que esto no se cumplié porque desde
octubre de 1998 que se sancioné esta norma hasta diciembre, aumenté el
ndmero de personas que solicitan directamente los medicamentos en el Area de
Gerenciamiento del Ministerio, como se presentd anteriormente.

Este incremento puede esperarse a nuestro criterio, ya que los pacientes
disminuyen asf la demora debida a todo el proceso burocritico de gestién en el
hospital y/o en la jurisdiccién, tanto en el pedido como en el retiro y distribu-
cién de los medicamentos. Obviamente la gestién en el Ministerio es accesible
para las personas que viven en la Ciudad de Buenos Aires o sus alrededores y/o
que tienen medios econémicos y disponibilidad de tiempo para movilizarse al

Ministerio. Las personas sin trabajo y/o con un salario minimo —que son la
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mayorfa entre las personas viviendo con el VIH/SIDA~ y/o que viven en el
interior del pafs, no tienen posibilidades de realizar las gestiones en el Ministe-
rio. Entonces, el mecanismo de gestién y entrega en el Ministerio beneficia
s6lo a algunas personas que viven en la Ciudad de Buenos Aires o sus alrededo-
res, que tienen recursos econémicos y tiempo suficiente ellos o sus familiares;
esto constituye otro motivo de desigualdad e injusticia para beneficiarse con el
acceso a la atencién gratuita y de mejor calidad en los servicios de salud publica.
Se trata de una violacién a los derechos humanos bdsicos de las personas vivien-
do con el VIH/SIDA en el interior del pais, pobres o sin recursos econémicos.
Estas personas que deberfan ser los prioritariamente beneficiados por la entrega
gratuita de medicamentos, resultan ser los discriminados y excluidos del siste-
ma de salud publica en Argentina.

Los referentes del Programa de SIDA de la Provincia de Buenos Aires
informan que el procedimiento establecido por el Ministerio Nacional no
permite realizar un stock de drogas, sélo se entrega mensualmente la medica-
cién solicitada para cada persona en tratamiento. Los funcionarios provincia-
les expresan que a pesar de que en el dltimo afio la provisién de medicacién se
estd cumpliendo en tiempo y forma, se registraron faltas de algunas drogas, o
en ocasiones, como sucedié a principios de 1999, se entregé la mitad de la
dosis solicitada de algunos medicamentos.

Esta falta de stock en el Programa Provincial de SIDA y la falta de
medicamentos que a veces se produce en el Ministerio Nacional que impide
la provisién a las provincias, genera dificultades y demoras en el tratamiento,
en especial en el caso de las mujeres embarazadas y de los pacientes con
intolerancia al tratamiento a los que se les debe cambiar la medicacién,
inicidndose un nuevo tratamiento. Frente a esto, la Provincia de Buenos
Aires hace su propio stock comprando cierta cantidad de medicamentos que
calcula en base al 2% de la prevalencia de las personas con SIDA en la provin-
cia. Esta compra la hace a través de licitaciones ptblicas cada tres meses. Aun
as, la provincia ha tenido que recurrir a la compra directa en algunas oportu-
nidades en que no recibieron del Programa Nacional la medicacién solicitada
y no contaban con stock propio suficiente.

En relacién al Programa de profilaxis en mujeres embarazadas, la provin-
cia de Buenos Aires tiene un stock de AZT propio que compré directamente.

El cdlculo para esta compra lo realiza en base al 2% de la seroprevalencia en
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mujeres embarazadas-observada en los estudios epidemiolégicos. El AZT estd
disponible en los hospitales zonales y el Programa Provincial de SIDA remite la
medicacién a esos hospitales cada seis meses.

Los referentes de los hospitales de la Ciudad de Buenos Aires y del Gran
Buenos Aires entrevistados plantearon la discontinuidad en la provisién de
algunos medicamentos y que la entrega a los hospitales en ocasiones no es
suficiente para cubrir toda la demanda. También expresaron que frecuentemen-
te en el Area de Gerenciamiento faltan algunos medicamentos o entregan los
medicamentos en cantidades menores. Esto determina que el paciente, en vez
de recibir la medicacién completa para un mes de tratamiento, deba concurrir
mids de una vez al mes al Hospital y/o al Ministerio Nacional o Provincial a
retirar los medicamentos faltantes. Esto perjudica a los pacientes en la conti-
nuidad del tratamiento, insumiéndoles mayores esfuerzos de traslados y obli-
gdndolos a una inversién de tiempo y dinero, que en muchos casos afecta su
salud, y en muchos otros favorece el abandono del tratamiento.

En general en los hospitales ptblicos en todo el pais no se dispone de
stock completo de medicamentos y a nivel provincial no se compran drogas
para contar con stock propio. Sélo se compra periédicamente AZT para
ser usado en caso de accidentes laborales debido a que se regulé esto para
todo el pais en 1998.

La experiencia relatada en relacién a la entrega de la medicacién a los
PVVS fue distinta en el Hospital Muiiiz de la Ciudad de Buenos Aires,
especializado en enfermedades infecciosas, que en el Hospital Posadas, im-
portante efector del conurbano bonaerense. En el primero se informé que en
teorfa toda la medicacién debia ser entregada en el hospital. Sin embargo, en
la prictica, las personas retiran una o dos drogas en el hospital y las otras
deben ser retiradas en el Ministerio de Salud. En el Hospital Posadas los
PVVS retiran la medicacién sélo en el Hospital. Este recibe en general los
medicamentos que solicita, aunque también refiere falta de drogas y/o demo-
ras, lo que repercute negativamente en los tratamientos. El Hospital Posadas
se encuentra a una distancia considerable de la Ciudad de Buenos Aires, lo
que dificulta el traslado de las PVVS al Area de Gerenciamiento del Ministe-
rio Nacional para solicitar las drogas faltantes. También es necesario aclarar
que gran cantidad de la poblacién atendida en el Hospital Posadas vive en

situacién de pobreza, esto dificulta adn mds el traslado al Ministerio.
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El programa de SIDA de la Provincia de Buenos Aires informé acerca
de inconvenientes con el transporte de la medicacién. Esta debe ser transpor-
tada por camiones custodiados por personal de seguridad. Los transportes
con custodia son contratados por el gobierno provincial, lo cual a veces oca-
siona demoras y genera costos econémicos importantes. Recordemos que
segun la resolucién 763/98 cada provincia es responsable de retirar los medi-
camentos en el Ministerio Nacional, ubicado en la Ciudad de Buenos Aires, y
de trasladarlos hasta la provincia. Las provincias mds alejadas deben tener
problemas mayores en el transporte, ademds de mayor costo agregado.

Los referentes hospitalarios entrevistados plantearon dificultades en la
tramitacién para solicitar la medicacién, asi como demoras que concuerdan
con lo relatado anteriormente. En los casos de cambio de medicacién por
intolerancia o por inefectividad, el paciente tiene que tramitar y presentar
nuevamente todos los documentos acompafiados anteriormente, ya que se-
gtin la resolucién N° 763, los cambios de tratamiento son considerados nue-
VOs tratamientos.

Las instancias burocréticas no sélo ocasionan demoras, sino un desgas-
te psicofisico que perjudica a las personas viviendo con VIH/SIDA. Los
profesionales de hospitales y de ONG’s también refirieron problemas en la
obtencién de los documentos requeridos a personas extranjeras o las que no
poseen el documento nacional de identidad por distintos motivos. Los ex-
tranjeros que no cuentan con residencia legal en el pafs, generalmente, no

reciben la medicacién.
5.6 La opinién de los afectados

Consultadas las personas viviendo con VIH/SIDA, plantearon que los
trdmites para obtener la documentacién, a pesar de no ser complicados, re-
quieren mucho tiempo y a veces la colaboracién de otras personas, familiares
o amigos. Como las pruebas diagnésticas y de laboratorio deben realizarse en
hospitales piblicos, sufren las demoras inherentes al subsector ptblico, lo
que retrasa el inicio del tratamiento o la continuidad al tener que renovar la
presentacién cada tres meses. En la Ciudad de Buenos Aires y en otras ciuda-
des grandes del pals se presentan menos inconvenientes que en 4reas urbanas

mds pequefias y en zonas rurales, segtin refieren los informantes.
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En relacién a las obras sociales, refirieron que algunas tienen serios
problemas en la provisién de ciertas drogas, especialmente las mds caras, pero
que frente a la denuncia y/o al amparo legal, o ante la denuncia en los medios
de comunicacién, la situacién se regulariza rdipidamente. Informaron que los
trimites son mds sencillos que en los hospitales ptblicos de salud ya que sélo
se requiere la prescripcién del médico de la obra social, el resumen de historia
clinica y los andlisis de laboratorio de rutina.

Representantes de algunas ONG’s que apoyan y/o cuentan con residen-
cias para los enfermos de SIDA sin familias, sefialaron algunos problemas del
sistema de atencién en Jos hospitales publicos, como por ejemplo el retraso
en los turnos de cirugfa, la necesidad de los pacientes de asistir de madrugada
al hospital para obtener el turno de atencién, los horarios de visita limitados
durante las internaciones, y los prejuicios del personal de salud hacia las
personas viviendo con VIH/SIDA, entre otros.

Las criticas a la provisién de medicamentos estuvieron orientadas princi-
palmenteala cantidad de documentacién solicitada y ala demora en la obtencién
de éstas. Muchas veces, por su condicién de salud o porque estdn internadas en
un hospital, las personas no tienen posibilidades de realizar los trdmites personal-
mente ni cuentan con quien pueda ayudarlas para ello. Estas dificultades las afecta
en lograr el acceso al tratamiento. Los representantes de ONG’s entrevistados
estiman que el tiempo de obtencién de las drogas, en general, supera ampliamen-
te los dos meses. Reconocen que actualmente la entrega de medicamentos ha
mejorado, aunque periédicamente se registra la falta de algunos de ellos. La dis-
continuidad en los tratamientos es muy frecuente y esto impide muchas veces
estimular una mejor adherencia. Todo este proceso ocasiona que cada mes las
personas en tratamiento vivan la angustia e incertidumbre de conseguir todos los
medicamentos, lo que repercute en su situacién psicofisica y en su calidad de
vida. En el caso de los nifios, las madres viviendo con VIH/SIDA priorizan la

atencion de ellos y suelen descuidar su propio tratamiento.

6. Presupuesto nacional para la compra de medicamentos

Como se menciond anteriormente, la responsabilidad de la atencién de las

personas que viven con el VIH/SIDA, asi como del diagnéstico, asesoramiento y
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control de la epidemia, es responsabilidad del Ministerio de Salud y Accién
Social dela Nacién. La partida para este rubro estd incluida en el presupuesto
nacional en el ftem Ministerio de Salud.

Desde el comienzo de la epidemia, el presupuesto asignado al VIH/
SIDA no registra una gran variedad de rubros, sélo reconoce el de personal y
drogas e insumos. Esto implica que alrededor del 97% del total se asigna a
insumos, correspondiendo éstos a los gastos de compra de reactivos para el
testeo de la sangre y hemoderivados en los bancos de sangre y al testeo de las
personas que lo requieran espontineamente o por indicacién médica, y a
compra de medicamentos para el tratamiento. Quiere decir, que el 80% o
mds del total del presupuesto se destina a medicamentos.

A medida que aumentaron las drogas existentes para el tratamiento de
las personas infectadas con el VIH y/o enfermas de SIDA aumentaron los
costos de dichas drogas, creci6 la magnitud de la epidemia y comenzaron los
problemas en el presupuesto asignado. En julio de 1996, cuando en la Confe-
rencia Internacional de SIDA en Vancouver se presentaron los primeros bue-
nos resultados de la terapia combinada y en especial con los inhibidores de la
proteasa, esto fue ampliamente difundido en Argentina y generé problemas
importantes a nivel gubernamental, por la dificultad para dar respuesta frente
al aumento de la demanda de esta triterapia con costos mucho més elevados
que las otras drogas.

Ese afio las ONG’s y las personas viviendo con SIDA comenzaron a
plantear reclamos mds enérgicos por la insuficiencia del presupuesto nacional
para la atencién de los enfermos de SIDA.

En 1996 se aprobé un presupuesto, que a juicio de los grupos comuni-
tarios resultaba insuficiente para cubrir las demandas de medicamentos. No
obstante, poco después el presupuesto sufre dos recortes importantes que lo
dejaron reducido en casi un 50%. En 1996 y 1997 la situacién de falta de
medicamentos fue mds critica. Como consecuencia directa del recurso de
amparo iniciado por ocho ONG’s contra el Ministerio, a fines de 1997 se
aprobé un presupuesto de 77,06 millones de pesos para 1998, lo que consti-
tuye casi cuatro veces mds el presupuesto con que contaba el Programa Na-
cional de SIDA en 1996y 1997.

En 1997 si bien el presupuesto aprobado fue 18.900.000 pesos, el cré-
dito se amplié a 54,7 millones debido a la presién de las ONG’s y personas
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viviendo con VIH/SIDA, lo que obligé a ubicar nuevas partidas para el VIH/
SIDA que resultaron de la reasignacién de otras antes destinadas para otros
fines. Ademds, en 1997 empezd a aplicarse la obligacién de las obras sociales
de brindar esta terapia desplazdndose a ellas y a los seguros privados la presién

de las personas viviendo con SIDA para obtener la medicacién.

7. Algunas reflexiones finales

Como puede observarse, en la legislacién Argentina existen, para las
personas viviendo con VIH/SIDA, suficientes garantfas de acceso a la aten-
cién de su salud y a tratamiento adecuado. No obstante, dichas garantfas no
siempre se cumplen, y no todas las personas viviendo con VIH/SIDA gozan
de un conocimiento adecuado acerca de los derechos que las asisten. De allf
que la difusién de los instrumentos legales que garantizan el derecho de acce-
so a atencién y tratamiento, constituye un aspecto central en el trabajo de las
organizaciones no gubernamentales y redes con trabajo en VIH/SIDA. Tradi-
cionalmente en Argentina ni los servicios de salud ptiblica ni los prestadores
de la Seguridad Social y/o de los seguros privados difunden entre aquellos a
quienes amparan el tipo de beneficios que cubren ni cdmo lo hacen. Menos
adn se divulgan las obligaciones y deberes que establece la legislacién y/u
otras normas vigentes. Algunas ONG’s con trabajo en VIH/SIDA constitu-
yen las Gnicas receptoras posibles de diversas denuncias y reclamos, asi como
de solicitud de informacién por parte de las PVVS, que evidencian la ausen-
ciay falta de orientacidn a los beneficiarios acerca de cémo recibir y/o gestio-
nar los medicamentos.

Si bien la legislacién existente es exhaustiva, también contiene contra-
dicciones bdsicas: tanto la Ley Nacional de SIDA como su decreto reglamen-
tario establecen que el test para la deteccién del virus debe ser “volunrario” en
todos los casos, sin embargo la misma ley y un decreto posterior establecen el
andlisis obligatorio para los inmigrantes que solicitan residencia en Argenti-
na, y para todo el personal de las fuerzas armadas incluido el civil. Esto
permite violaciones a los derechos humanos de las personas.

El andlisis del VIH/SIDA debe ser voluntario por ley; resulta contro-

vertida la frecuente “sugerencia” por parte de muchos profesionales médicos a
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las mujeres embarazadas de que se practiquen el test. En los hechos, el test
resulta legal porque las interesadas firman su consentimiento. Sin embargo,
muchas sufren presiones para realizarse el andlisis o simplemente no reciben
explicaciones exhaustivas y claras acerca del consentimiento que firman. Esto
sucede mds por preconceptos médicos, por los cuales los profesionales “nece-
sitan” tener conocimiento del estado serolégico para tomar las medidas de
bioseguridad adecuadas, cuando en realidad éstas deberfan tomarse en todos
los casos. Otra concepcién fuertemente arraigada en el modelo médico argen-
tino v la sociedad, es la necesidad de evitar la infeccién con el VIH del feto,
en muchos casos sin evaluar adecuadamente las consecuencias del tratamiento
en las mujeres, ni interesarse por ellas. Esto reduce la atencién de la mujer al
embarazo y parto, que luego se concentra en el nifio nacido. La mujer pasaa
segundo término y se olvida que para el bienestar del bebé es fundamental el
del binomio madre-hijo.

No se puede dejar de resaltar el peso creciente de las ONG’s con trabajo
en VIH/SIDA como actores sociales en Argentina, lo que ha provocado cam-
bios tangibles en las politicas publicas. Varios autores reconocen el peso de la
sociedad civil organizada en el disefio y ejecucién de las politicas publicas.
Segin Findling y Tamargo, la formulacién e implementacién de politicas
publicas constituye el resultado o la sintesis de los intereses de las fuerzas
politicas, es decir de la lucha politica entre diferentes actores sociales, la cual
se dirime en el Estado, que aparece como un escenario de negociacién de
intereses contrapuestos'®. Oszlak y O’Donnell complementan esta definicién
y andlisis de las politicas publicas, ya que definen como campo de estudio el
proceso social alrededor del surgimiento, tratamiento y resolucién de cues-
tiones ante las que no sélo el Estado sino también otros actores (clases,
fracciones de clases, organizaciones, grupos e individuos) adoptan politicas,
lo cual supone relaciones bidireccionales de poder, influencia y negociacién'.

Bajo estas concepciones, las constantes acciones de lobby que desde
1994 las ONG’s con trabajo en VIH/SIDA realizan con diferentes instancias

14. Findling, L. y Tamargo, M.C., “Actores y Politicas de Salud: El Debate Estado
versus Mercado”, en Medicina y Sociedad, N° 3, Vol. 16., Buenos Aires, 1993.

15. Oszlak, O. y O’Donnell, G., Estado y Politicas Estatales en América Latina: hacia
una estrategia de investigacion, Ilpes, Documento SE 3, 1984.
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del gobierno, su funcién de educacién y asesoramiento a la poblacién —en
especial la de mds bajos recursos—, la permanente apelacién a los medios
masivos de comunicacién para difundir los problemas referidos a derechos
humanosy VIH/SIDA, las diferentes manifestaciones y demostraciones en la
via publica, asi como también la promocién de medidas legales para reivindi-
car los derechos humanos de las personas viviendo con VIH/SIDA, son ejem-
plos claros de la incidencia directa de las ONG’s en las politicas publicas en
Argentina.

En la préctica todo el apoyo que la legislacién garantiza respecto al
acceso al tratamiento para el VIH/SIDA es algo que se relativiza porque el
sistema establecido es complejo y burocrético y si bien muchos reciben el
tratamiento gratuitamente, no lo hacen ficilmente ni en forma continuada.
Este dltimo aspecto es el mds preocupante por el efecto que tiene sobre la
evolucién de la enfermedad. Sabemos que en VIH/SIDA el tratamiento debe
ser oportuno y continuado para ser efectivo. Ninguno de estos dos requisitos
parecen cumplirse en Argentina.

Frente a esto, nos preguntamos, ;la importante inversién presupuesta-
ria que se realiza en la compra y distribucién de estos medicamentos es
realmente rentable en términos de costo-beneficio medido en salud y calidad
de vida de las personas? ;Obtenemos los mejores resultados o por problemas
logisticos y burocrdticos no estamos beneficiando a las PVVS en todo lo
posible con esa inversién? Estas preguntas son dificiles de responder pero
debemos hacerlas para toda la sociedad y para los responsables hoy de las
politicas publicas de salud en Argentina. Como en otros aspectos de la aten-
cién dela salud se invierten muchos recursos econédmicos y humanos pero no
se evaltian ni miden los beneficios reales, en términos de salud y vida. Y este
costo-beneficio no se mide por el tiempo que demoran las personas en cum-
plimentar trdmites, ni por el tiempo que se requiere para distribuir los reme-
dios a los distintos hospitales. Este se debe medir en términos de afios de
vida ganados y calidad de vida de esos afios. ;En 1998 se internaron menos
las PVVS por infecciones oportunistas que en 19962 ;O se murieron menos
las PVVS diagnosticadas en 1994-95 que las en 1997-98 y que empezaron
precozmente la terapia combinada? Sélo as{ podremos justificar el gasto. Por
ahora se aumenté el gasto para el tratamiento y se armé una burocrdtica

trama de compra, gestién y distribucién de los medicamentos. Ni los derechos
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humanos de las PVVS se violan menos, ni su salud y calidad de vida mejoré
demasiado. Por eso como sociedad civil debemos seguir luchando para lograr

esto, que no se consigue s6lo con mds presupuesto ni leyes. Es necesaria la
decisién politica.
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