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CAPITULO I- INTRODUCCION

El Derecho a la Salud constituye uno de los Derechos Humanos fundamentales,
ligados a la Persona humana, vinculado estrechamente al Derecho personalisimo, pero
también considerado un Derecho subjetivo multidimensional. La aparicion de los
Derechos personalisimos surgié a partir de la reforma de nuestra Carta Magna en 1994, en
especifico el Derecho a la Salud se encuentra expresamente reconocido y garantizado con
jerarquia constitucional en el articulo 75 Inc. 22, donde se encuentran los Tratados
Internacionales y el cual sostiene que se deben aprobar o desechar Tratados concluidos
con las demas naciones y con organizaciones internacionales y con los concordatos de la
Santa Sede, poniendo en claro que los tratados y concordatos tienen jerarquia superior a

las Leyes.?

En Argentina se han firmado y ratificado muchos Tratados Internacionales con
jerarquia constitucional donde han establecido asegurar plenamente cumplimiento en la
Seguridad Juridica y factica en los temas relevantes a la Salud, de modo que no solamente
el Derecho a la Salud esta protegido por normas internas, sino también por numerosos
instrumentos internacionales de Derechos Humanos que han consagrado el derecho a la
salud, Declaraciones, Pactos y Convenciones que tutelan al Derecho en cuestion. Es por
ello, que el derecho a la salud comprende nuevos aspectos que hacen a la obligacién activa
del estado respecto a asegurar la salud para todos los habitantes en todas sus formas y en

todas las edades y grupos etarios.

En virtud de lo expuesto ut supra del plexo normativo en los Tratados
Internacionales podremos observar entre ellos: El Pacto Internacional de Derechos
Econdmicos Sociales y Culturales en su articulo 12 prevé y afirma los Estados Partes,
reconocen el Derecho de toda persona al disfrute del mas alto nivel posible de salud fisica
y mental. Especificamente, podemos advertir, Prima faccie, debid tenerse presente e
incluir en su articulado la prevencion y el tratamiento de las enfermedades epidémicas, y

poco frecuentes como lo es la Fibromialgia, de modo que asegure la creacion de

! Constitucion Nacional Argentina, Art 75 inc. 22



condiciones para que todas las personas dispongan de asistencia médica y acceso libre al
sistema de salud en caso de padecer una enfermedad cronica y prolongada como en este

caso, la Fibromialgia.

Por otro lado, el Pacto de San José de Costa Rica en su articulo 4° Inc. 1 reconoce
y expresa que toda persona tiene Derecho a que se respete su vida y estara protegido por la
Ley, a partir del momento de la concepcion y nadie podra ser privado de la vida
arbitrariamente.? La declaracion Americana de los Derechos y deberes del Hombre
Aprobada en la Novena Conferencia Internacional Americana Bogot4, Colombia, 1948
dispone en su articulo 11:

“Toda persona tiene Derecho a que su salud sea
preservada por medidas sanitarias y sociales, relativas a la
alimentacion, el vestido, la vivienda y la asistencia médica, de
modo que al nivel que correspondan permitan los recursos publicos

y los de la comunidad

Es asi que la Declaracion Universal de Derechos Humanos

establece en su articulo 25 que:

“Toda persona tiene Derecho a un nivel de vida adecuado que le
asegure, asi como a su familia, la salud y el bienestar, y en especial
la alimentacion, el vestido, la vivienda, la asistencia médica y los
servicios sociales necesarios; tiene asimismo Derecho a los seguros
en caso de desempleo, enfermedad, invalidez, viudez, vejez u otros
casos de pérdida de sus medios de subsistencia por circunstancias

independientes de su voluntad ™

A lo largo de la historia el Derecho a la Salud ha sufrido varias transformaciones y
es por ello que hoy podemos decir que es un Derecho dinamico, personalisimo e

indiscutible teniendo una estrecha vinculacion con el principio fundante de la dignidad

2 Convencion Americana sobre Derechos Humanos, Pacto de San José de Costa Rica.
% Declaracién Americana de los Derechos y Deberes del Hombre. Art 11
4 Convencidn Universal de Derechos Humanos, Art. 25



inherente a la persona humana y reconocido en numerosos instrumentos internacionales y

regionales.

La Convencién Americana sobre Derechos Humanos aprobada en el afio 1948, en
Bogota, Colombia, entiende al Derecho a la Salud como el disfrute del mas alto nivel de
bienestar fisico, mental y social que toda persona debe tener.> Por su parte, el Protocolo
Adicional a la convencién americana sobre Derechos Humanos en materia de Derechos
Econdmicos, sociales y culturales, denominado “Protocolo de San Salvador” establece en

el punto 10.2 que:

“Con el fin de hacer efectivo el derecho a la salud los
Estados partes se comprometen a reconocer la salud como un bien
publico y particularmente a adoptar las siguientes medidas para

garantizar este derecho:

I.  laatencion primaria de la salud, entendiendo como tal la asistencia
sanitaria esencial puesta al alcance de todos los individuos y
familiares de la comunidad;

I1.  laextension de los beneficios de los servicios de salud a todos los
individuos sujetos a la jurisdiccion del Estado;

I11.  latotal inmunizacidn contra las principales enfermedades
infecciosas;

IV. la prevenciony el tratamiento de las enfermedades endémicas,
profesionales y de otra indole; la educacién de la poblacion sobre
la prevencion y tratamiento de los problemas de salud, y

V. lasatisfaccion de las necesidades de salud de los grupos de mas
alto riesgo y que por sus condiciones de pobreza sean mas

vulnerables’’®

5 Protocolo de San Salvador, Protocolo Adicional a la Convencion Americana sobre Derechos Humanos en
materia de Derechos econdmicos, sociales y Culturales.

6 Protocolo Adicional a la convencion americana sobre Derechos Humanos en materia de Derechos
Econdémicos, Sociales y culturales,” Protocolo de San Salvador”
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Entendemos por bienestar fisico, a cdmo nos sentimos, es decir, el estado general
de salud del individuo, en cuanto puede ejercitar todas sus potencialidades y desarrollar
sus capacidades motrices, sensoriales, habilidades y destrezas, en el que se debe poner en
practica la fuerza, tenacidad y flexibilidad.

Ahora bien, cuando nos referimos al bienestar mental, hacemos referencia al
estado psiquico y a un estado de autoaceptacion, es decir, que cuando una persona se
siente bien consigo misma, y con las personas que tiene a su alrededor es probable que la
misma se acepte y se valore. Asimismo, cuando hablamos de bienestar social, nos
referimos al conjunto de elementos que componen nuestro entorno, y todos aquellos

factores que nos hacen sentirnos conformes e integrados de alguna manera en la sociedad.

Por ultimo, la Organizacion Mundial de la Salud, define al Derecho a la Salud
como el “el goce del grado maximo de salud que se pueda lograr es uno de los Derechos
fundamentales de todo ser humano sin distincion de raza, religion, ideologia politica o

condicién econdmica o social”.’

En los primeros parrafos de este trabajo se ha expuesto y dejado evidencia de los
extensos fundamentos legales nacionales e internacionales que respaldan la garantia del
Derecho a la salud de todas las personas del mundo Profundizando en el escenario
particular que refiere al acceso a la salud, en el presente trabajo analizaremos la Patologia
Fibromialgia y la figura del Programa Médico Obligatorio (PMO) tipificado en el Decreto

492/1995 que segun la Dra. Maria Teresa Burgin Drago sostiene que:

“Desde el punto de vista de la responsabilidad, las
practicas no incluidas en el PMO deben ser garantizadas por el
Estado, en tanto éste tiene el poder normativo. Si bien la
responsabilidad es compartida con los integrantes del sistema que
brindan el servicio médico, al haber exclusiones no deberia recaer

la responsabilidad exclusivamente en los Agentes de Salud™™®

! cfr. Organizacién Mundial de la Salud Ref. Link: https://www.who.int/

8 cfr. Drago, Teresa “El amparo judicial Como instrumento de ampliacion del PMO”. “El Estado Como
garante de Salud”. Fundacion Sanatorio Giiemes. Fecha de Consulta 23/2/2020. Pag. 31, Ref. link
http://www.fsg.com.ar/
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Desde el punto de vista normativo y legislativo indefectiblemente el Estado por tener
maximo poder normativo, y ser supremo en cuanto al orden de control, es quien debe
tomar acciones sobre los agentes de salud con el fin de que las enfermedades poco
frecuentes o silenciosas sean reconocidas en su totalidad en el Programa Médico

Obligatorio.

El interés por investigar y analizar el caso de la Fibromialgia surge debido a que
en los dltimos afios el reclamo por derribar las barreras de acceso a medicamentos y
tratamientos para dicha enfermedad ha aumentado, haciendo visible la ausencia del

Estado Argentino en este tipo de prestaciones.

12



CAPITULOI

PLANTEO DEL PROBLEMA JURIDICO

El punto de inflexion es conocer los problemas juridicos y la falta de
reconocimiento y omision del Derecho a la Salud en lo pacientes diagnosticados con
Fibromialgia a los efectos de conocer porqué la patologia mencionada ut supra no figura en
el cuerpo de las legislaciones que amparan a los pacientes. La Fibromialgia es excluida del
baremo de Jubilaciones de las normativas de evaluacion para el Certificado de
Discapacidad por no estar incluida en el Programa Médico Obligatorio (PMO). Segun la
Asociacion Civil Fibroamérica, s6lo uno de cada diez pacientes con Fibromialgia que

solicitan el certificado de discapacidad lo obtiene.®

Para comprender la enfermedad Fibromialgia, es necesario retomar las
explicaciones que el Dr. Rey Roberto, director del Instituto Argentino de Investigacion
Neuroldgica (IADIN), compartio en 2017 para la Agencia Nacional de Noticias, las cuales
son suficientemente claras al sostener que “/...J la Fibromialgia siempre existio, tuvo
muchos nombres, pero fue reconocida como Entidad como tal por la Organizacién
Mundial de la Salud (OMS) en 1992 y lleva ese nombre desde entonces”. Durante el
desarrollo de la nota, el Dr. Rey Roberto comenta que en realidad la Fibromialgia no es una
enfermedad rara, sino que se estima que “[...] casi una de cada 20 personas puede padecer,
mayormente entre los 20 y 60 afios y en un 80% al sexo femenino”. Continuando con las
explicaciones, y en especifico haciendo referencia a la sintomatologia, el director del
IADIN declara que la Fibromialgia se caracteriza principalmente por un dolor general y

prolongado en el tiempo. En sus palabras:

“Este dolor debe afectar a la persona en forma prolongada

(siempre mas de 3 meses para ser considerado originado por la

% Cfr. Mesistriano, Blanca, “Muy pocos pacientes obtienen el certificado de discapacidad” presidenta de
Fibroamérica, Fecha de Publicacion: 10/5/2018, Fecha de Consulta: 28/2/2020. https://www.telam.com.ar
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Fibromialgia). En la Fibromialgia, hasta los menores estimulos
pueden generar dolor en el paciente. Es un dolor que suele
aparecer en multiples sitios, desde la cabeza a los pies, y puede

variar de una region a otra y de un lado al otro del cuerpo”.*

Puntualmente la patologia Fibromialgia no esta contemplada, en el Programa
Médico Obligatorio (PMO), el cual consiste en una canasta basica de prestaciones a través
de la cual los beneficiarios pueden recibir asistencia médica obligatoria para todas las

Obras Sociales del sistema. *

Dicho esto, es fundamental e ineludible que el paciente que padece esta enfermedad,
no solamente reciba un tratamiento médico, sino que ademas disponga de asistencia
psicoldgica y farmacoldgica, sin la necesidad de tener que dilapidar parte de su patrimonio
en tratamientos de alto costo y prolongados. Teniendo en cuenta que el Programa Medico
Obligatorio no es una norma rigida o cerrada, debera establecer y actualizar
periédicamente, de acuerdo a lo normado por la Secretaria de Salud de la Nacion, las
prestaciones que deberan otorgarse obligatoriamente e incluirse todas aquellas que
requieran la rehabilitacion de las personas discapacitadas. Como asi también, debe quedar

garantizada la cobertura de medicamentos que las prestaciones cubiertas requieren.?

Siendo que la Fibromialgia no esta contemplada en el Programa Médico
Obligatorio, los pacientes que en la actualidad estan diagnosticados con esa enfermedad se
encuentran en un estado de desproteccion que vulnera principalmente su derecho a recibir
tratamientos médicamente apropiados y esenciales para llevar a cabo una vida digna.
Aquellas personas que padecen la enfermedad y no cuentan con la proteccion del estado, se
encuentran a merced de la Fibromialgia conviviendo diariamente con dolores agobiantes.
Sin embargo, para la Organizacion Mundial de la Salud, los medicamentos esenciales son

aquellos que satisfacen las necesidades asistenciales prioritarias de la poblacién, por lo

10 Ref. Link: https://www.telam.com.ar/notas/201705/188644-opinion-fibromialgia-roberto-rey.html
1 cr, Superintendencia de Servicios de Salud, https://www.sssalud.gob.ar Fecha de Consulta 1/03/2020
12| ey 23.661. Art 28. “Sistema nacional de Seguro de Salud”.
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cual, no poder acceder a los medicamentos que la Fibromialgia demanda es una clara

barrera que impide gozar de una vida digna.®3

Partiendo de esta realidad, las obras sociales tienen responsabilidad sobre esta

situacion. Tal como expresa la Dra. Drago Maria (2013), la cual afirma

“Es necesario que las Obras Sociales, Prepagas, afronten
las enfermedades de Alto Costo tanto en su faz prestacional, como
financiera, de modo que el Estado brinde respuestas efectivas con

el fin de proteger la Salud y disminuir la judicializacién” **

Sin embargo, en la actualidad, las Obras Sociales, a través del sistema SUR,
cuentan con la posibilidad de solventar prestaciones fuera del PMO. No obstante, a pesar
de que esta latente esa via, las personas diagnosticadas con Fibromialgia, son

ignorados, marginados, dejandolos a un costado sin una digna atencion.

Compartiendo la afirmacion que hace la Dra. Drago, Maria Teresa mencionada ut
supra, es menester resaltar que independientemente de que se trate de una enfermedad de
alto costo o no, el Estado, como maximo responsable debe intervenir activamente en el
control de las prestaciones de la enfermedad por los dafios que su accién u omision pueda
causar, estableciendo politicas socioecondmicas, planes de acciones, y poner foco en

controlar a los Agentes de Seguro que cumplan con todas las resoluciones vigentes.

Ahora bien, es cierto que, en la actualidad, otra de las problematicas juridicas que
transitan los pacientes con dicha patologia es que no pueden acceder al Certificado Unico
de Discapacidad (CUD). Nos permitimos ser breves sobre el tratamiento del CUD ya que

mas adelante lo analizaremos en profundidad.

ElI CUD es un documento puablico valido en todo el pais el cual le permite ejercer
sus Derechos a las personas con discapacidad, en particular, posibilita que accedan a las
prestaciones previstas en las Leyes Nacionales 22.431 y 24.901. El mismo es otorgado por
una Junta Evaluadora que se encarga de certificar la discapacidad de la persona, no

obstante, y debido a que no se cumple con ese proceso, se presentan muchas barreras para

B . Organizacion Mundial de la Salud, “Acceso equitativo a los medicamentos esenciales. Un marco para
la accion colectiva” Fecha de Consulta: 14/03/2020 Ref. link: http://www.paho.org/
14 Drago, Maria Teresa, Op. cit, pag.33
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acceder al mismo, desde la problemética de otorgar turnos de atencion de manera expedita,
no reconocer la discapacidad como tal, solicitar suficiente documentacion, frente a tramites
burocraticos, podemos afirmar que se estd vulnerando uno de los Principios
Constitucionales fundamentales del Ordenamiento Juridico “El Principio de Igualdad y de
No discriminacion” el que emana del articulo 16 de la Constitucion Nacional, la cual

expresa:

“La Nacion Argentina no admite prerrogativas de sangre, ni de
nacimiento: no hay en ella fueros personales ni titulos de nobleza.
Todos sus habitantes son iguales ante la Ley, y admisibles en los
empleos sin otra condicién que la idoneidad. La igualdad es la base

del impuesto y de las cargas puiblicas” *°

Entonces resulta que, siendo considerada una enfermedad reconocida por la
Organizacion Mundial de la Salud desde 1992 y ademaés de ser reconocida por todas las
organizaciones médicas internacionales clasificada con el codigo M79.7 de la clasificacion
internacional de las enfermedades (CIE-10), la Fibromialgia es considerada como una
enfermedad de reumatismo no articular'®, y en conclusion, es una enfermedad

discapacitante.

Para comenzar con el analisis sobre el Programa Medico Obligatorio, si bien ya se
menciono el momento de su conformacidn, es necesario volver para considerar sus
antecedentes. El Programa Médico Obligatorio fue creado en mayo de 1996 y dispuso
aprobar el Régimen de asistencia obligatorio para todos los Agentes del Seguro
contemplados en las Leyes N° 23.660 y 23.661. Por otro lado, luego en 1993, el decreto N°
9/93 establecid todas aquellas prestaciones basicas que deberan brindar las Obras Sociales
serian determinadas por el Ministerio de Salud y Accidn Social. En el mismo afio, el
decreto reglamentario N° 576/ 93 en su articulo 28, establecio que correspondera a la
Secretaria de Salud del ex Ministerio de Salud y Accion Social (MSyAs) actualizar las

prestaciones obligatorias previstas en el articulo 3 del decreto 9/93.

15 Constitucion Nacional Argentina. Art 16.
16 Cfr. Fundacion Ineco. Fecha de Consulta 24/2/2020 Ref. Link: https://www.ineco.org.ar/
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En 1995, el decreto nacional N° 492, proveniente del Poder Ejecutivo Nacional,
establecio en su articulo 1 que los beneficiarios de los Agentes del Sistema Nacional del
Seguro de Salud comprendidos en el articulo 1 de la Ley N. © 23.660 tendran derecho a
recibir las prestaciones médicas asistenciales que se estableceran en un programa médico
asistencial. Posteriormente, el 29 de mayo de 1996, la resolucién N° 247/96 del Ministerio
de Salud y Accidn Social es publicada en el Boletin Oficial, aprobando la creacién del
“Programa Médico Obligatorio" para los Agentes de Salud comprendidos en el articulo 1
de la Ley N° 23.660, el cual describe las prestaciones minimas y obligatorias para los
Agentes del Seguro de Salud.

Como suceso determinante, la Ley N° 24.754 sancionada el 28 de noviembre de
1996, hace extensivo el alcance del decreto N° 9/93 obligando a las empresas de Medicina
Prepaga de cubrir las mismas prestaciones obligatorias que cumplen las obras sociales,
conforme lo establecido por las Leyes 23.660, 23.661 y 24.455, y sus respectivas

reglamentaciones.

Finalmente, en el afio 2011 fue sancionada la Ley N° 26.682 la cual establecié un
nuevo marco juridico de la Medicina Prepaga, por intermedio del articulo 7° determind la
obligatoriedad de estas empresas de brindar a sus asociados el piso minimo prestacional
constituido por el PMO de la Resolucion N° 1991/2005

En el afio 2000, la resolucion N2 247/96 recibio una importante modificacion
quedando derogada mediante la resolucion N° 939/2000. La resolucion N° 939 del afio
2000 establecio la nueva figura del Programa Médico Obligatorio para los Agentes del
Seguro de salud comprendidos en el articulo 1° de la Ley 23.660, el catadlogo de
prestaciones de dicho Programa y las guias de orientacion para el diagnostico y tratamiento

de los motivos de consulta prevalente en la atencion primaria de la salud.

Sin embargo, para el Estado Nacional, las practicas incluidas deben revisarse
peridédicamente segln lo expresado en el Considerando 8° de la Resolucion N° 939/2000 de
modo que debe quedar garantizado el mecanismo para la actualizacion del Programa
Médico Obligatorio en virtud del caracter dindmico del conocimiento cientifico,

estableciendo una metodologia de analisis para la incorporacion de tecnologias que asegure
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la probada eficacia de todo procedimiento diagndstico o terapéutico a financiar por la

Seguridad Social®’.

Si bien es cierto lo analizado ut supra, el dictado de leyes particulares ha logrado que
el PMO en tanto normativa madre no haya revisado en su estructura de manera
fundamental. Lo cierto que es hay muchas modificaciones que incorporaron, pero no

resuelven el fondo del problema.

En 2002, se dicta la Resolucion N° 201/2002 publicada en el Boletin Oficial el 19
de abril de 2002, quedando aprobado el Programa Médico Obligatorio de Emergencia
(PMOE) integrado por el conjunto de prestaciones basicas esenciales garantizadas por los
Agentes del Seguro de Salud. La resolucién N2 201/2002 considera:

“Que a esos fines se consideran prestaciones basicas
esenciales las necesarias e imprescindibles para la preservacion de
la vida y la atencion de las enfermedades que deben garantizar el
Sistema Nacional del Seguro de Salud y el Instituto Nacional de
Servicios Sociales para Jubilados y Pensionados, mientras subsista

la situacion de emergencia. "8

Finalmente, la Resolucion N° 1991/2005 del Ministerio de Salud y Ambiente
(MSYA) aprob6 como parte integrante del PMO, las previsiones de la Resolucién 201/2002
sus ampliatorias y modificatorias. De modo que, es de una condicidn sine qua a non para el
PMO asegurar cobertura al 100% tanto en internacion como en ambulatorio, exceptuado
del pago de todo tipo de coseguros para las atenciones y medicaciones especificas. En tal
sentido establece que el Programa Médico Obligatorio incluye fundamentalmente atencion
primaria, plan materno infantil, atencién del recién nacido, cobertura maternal durante el
embarazo y el parto desde el embarazo hasta el primer afio de afio de vida, prevencién del

cancer femenino, odontologia preventiva y cobertura de enfermedades oncoldgicas.

Tomando como propias las palabras que la Dra. Cortesi Maria Cristina expresé en una

entrevista realizada en el afio 2017 en el boletin, desarrollo productivo y tecnolégico en la

17 Resolucion 939/2000, Ministerio de Salud Piblica, Buenos Aires, Fecha de consulta 07/03/2020, Pég. 1.
Ref. Link: https://www.sssalud.gob.ar/

18 Resolucion 201/2002, Ministerio de Salud Pablica, Buenos Aires, Fecha de consulta 07/03/2020
Considerando N.° 3 Ref. Link: http://servicios.infoleg.gob.ar/
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Argentina, “seria necesario modificar la normativa para incorporar los tratamientos no
incluidos el PMO, pero sobre todo para responder debidamente al Derecho que merecen

todas las personas al acceder a la informacién pablica” 1°

Teniendo en cuenta que en nuestro ordenamiento juridico no existe un cuerpo
normativo comprensivo en las disposiciones relacionadas con los Derechos de las personas
con discapacidad, la normativa que regula y ampara estos Derechos es extensa

encontrandose en normas de distinta jerarquia.

Introduciéndonos al caso, la Ley N° 22.431 sancionada el 16 de marzo de 1981, cred
un Sistema de Proteccidn Integral de las Personas con Discapacidad, con el fin de
neutralizar las desventajas que la discapacidad les provoca. Por ello, a tales efectos, se
consider6 como discapacitada “a toda persona que padezca una alteracion funcional
permanente o prolongada, fisica 0 mental, que le genere considerables desventajas para su

integracion familiar, social o laboral”. %

En 1987 se cred la Comision Nacional Asesora para la Integracion de Personas
Discapacitadas (CONADIS) para llevar adelante politicas publicas de Estado sobre la
problematica de la discapacidad. Esta Ley recibié una importante modificacion en el afio
1997, con la sancidn de la Ley N° 24.901 que tiene como objeto y requerimiento establecer
la obligacion de ofrecer por parte de las obras sociales la cobertura total de los tratamientos
y suministro de medicamentos, brindando diagndstico y control a todas las personas con

discapacidad. Esto fue sin dudas un gran avance para las personas con discapacidad.

En 2001 fue sancionada la Ley N° 25.504 la cual comenzé a regular en todo el
territorio nacional argentino el otorgamiento del Certificado Unico de Discapacidad en
todos sus aspectos. Ademas, con la intencion de brindar mas posibilidades a las personas
con discapacidad, en 2004 se firmé el decreto N° 38 el cual estableci6 que el certificado de
discapacidad sera documento valido y de alcance nacional para acceder al Derecho de

gratuidad en el transporte colectivo terrestre.

19 cfr, Cortesi, Maria Cristina, “Cobertura universal de salud en la Argentina, actualidad, expectativas, y
desafios” presidenta de la Comision de Derecho Sanitario de la Asociacion de Abogados. Presidenta de la
Fundacion de Altos Estudios e Investigacion en Salud (Fundaleis). Fecha de Publicacion 22-12-2017, Fecha de
consulta: 07/03/2020 Ref. Link: http://www.fundaciondpt.com.ar/

20 Ley 22431 “Ley de sistema de proteccion integral de los Discapacitados. Art 2
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En el &mbito internacional en el 2006, la Organizacion de Naciones Unidas acordd
formalmente la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
quedando conformado el primer Tratado del Sistema de Derechos Humanos del siglo XXI,
cuya finalidad consisti6 en basicamente proteger y reforzar los Derechos de igualdad de
oportunidades de miles de personas con discapacidad®! Luego, la Resolucion N° 675 del
Ministerio de Salud en 2009 aprobé el modelo de Certificado Unico de Discapacidad y el
protocolo de Evaluacion y Certificacion de la Discapacidad. En el afio 2010, el decreto N°
627/2010 establecié que el encargado de elaborar e instrumentar los criterios nacionales de
valoracion y certificacion de discapacidad seria el Servicio de Rehabilitacion (SNR).

CAPITULO Il = HIPOTESIS

Formulacion de Hipotesis

A fin de efectuar el desarrollo del problema investigado y trabajo final, planteamos una

serie de hipotesis de punto de partida.

HIPOTESIS PRINCIPAL

El Programa Médico Obligatorio (PMO) tiene validez juridica, por lo tanto, siendo
el Estado el responsable de garantizar el Derecho de acceso al sistema sanitario, sin
condicionamientos, ni discriminacion de ninguna especie, afirmamos que existe una clara e
imperiosa inobservancia de la ley, debido a que las prestaciones y medicamentos de la
Enfermedad denominada Fibromialgia y reconocida por la Organizacion Mundial de la
Salud, se encuentra excluida de la cobertura integral del Programa Médico Obligatorio

(PMO) generando una desigualdad en la atencion

2L Cfr. Marinelli Claudia, Basualdo Moine Alejo, “Accesibilidad de las personas con discapacidad al goce
de los Derechos y garantias vivenciales como sujetos autonomos e independientes con plena inclusion
social” Cita Online: elDial.com - DC27EC.
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HIPOTESIS SECUNDARIA

Las personas con discapacidad tienen capacidad juridica en igualdad en todos los
aspectos de la vida. No obstante, en los pacientes diagnosticados con Fibromialgia, se
evidencia una contradiccion, generando en ellos un estado de resignacién y angustia ante la
omision y los impedimentos que se presentan sobre el otorgamiento del correspondiente
certificado de Discapacidad restringiendo Derechos adquiridos.

CAPITULO IV-

MARCO TEORICO GENERAL

La Fibromialgia es una enfermedad autoinmune, cronica, compleja 'y
discapacitantes,?? que genera en los pacientes no solo trastornos fisicos, sino que ademas
provoca una gran depresion al que la padece y también a su entorno familiar, no solo por
los efectos de la enfermedad en si misma, sino por todas las situaciones burocraticas a las
que debe someterse el paciente: tramites, autorizaciones, derivaciones. Segun EI American
College of Rheumatology (ACR), cuando una persona tiene Fibromialgia padece un dolor
cronico general. General porque esta en ambos lados del cuerpo, y por encima y por debajo
de la cintura, dicho de otra manera, el dolor permanecera en 11 0 méas puntos de los 18

evaluados.?®

Segun la Sociedad Argentina de Reumatologia (SAR) no existen determinaciones de
laboratorio y tampoco alteraciones radiograficas, ecografias, analisis de sangre o de
resonancias magnéticas que confirmen el diagnostico de Fibromialgia, su causa se
desconoce y aun se estima gue esta relacionada con la forma en que el sistema nervioso
central procesa el dolor y solamente puede detectar un profesional con una amplia

experiencia. No obstante, en la actualidad hay numerosas investigaciones alrededor del

22 Cfr. Pérez, José Luis, “Bien de Salud. Fibromialgia y Fatiga Crénica”, Banco Mundial, Fecha de
Publicacion 10/5/2007. Fecha de consulta 27/2/2020 https://larepublica.pe/politica

23 Cfr. Portal de las Personas con discapacidad, Fecha de consulta: 28/02/2020 Ref. Link:
http://www.discapnet.es/
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mundo, con el fin de poder detectar otras pruebas y nuevas herramientas de control que
hagan posible un diagndstico mas claro.

A pesar de los avances cientificos y tecnologicos, ademas de la evolucién vertiginosa
de la medicina, en la actualidad existen sectores sociales que, por padecer enfermedades
desconocidas, como es la enfermedad investigada, y por no disponer de recursos
econdmicos, sociales y necesarios, entran en una zona de abandono y depresion. Ahora
bien, teniendo en cuenta el amplio plexo normativo vigente sobre el Programa Médico
Obligatorio, podemos observar que el PMO no llega a satisfacer las necesidades minimas e
indispensables de las personas que conviven con esta enfermedad silenciosa. En tal sentido,

configurando el marco teérico nos basaremos en el Realismo Juridico.

El Realismo Juridico corresponde a una doctrina filosofica que identifica al Derecho
con la eficacia normativa, con la fuerza estatal o con la probabilidad asociada a las
decisiones judiciales. Se denomina realismo porque ve al Derecho en la res iusta o cosa
justa. De modo que, se basa completamente en la definicion de Justicia: dar a cada uno su
Derecho, dar a cada uno lo suyo. Es decir que, para Holmes, uno de los personajes mas
influyentes de la sociedad Norteamericana del Siglo XX, la ciencia juridica tiene que ser a

la vez cientifica y moral.

El punto de partida del realismo especificamente no son las leyes, sino
fundamentalmente los hechos, por lo tanto, estamos frente a un Derecho dinamico, flexible,
adaptable a la realidad social de cada lugar y de cada momento, el cual puede garantizar
mas seguridad que un conjunto de normas rigidas, basandose aun en los comportamientos

sociales efectivos.

Holmes entiende al Derecho como lo que resulta, y no por lo que dicen las Normas
Juridicas, por lo tanto, apuesta a las interdisciplinas para llegar al fondo de la cuestién. De

ese modo, el Derecho es lo que ocurre y no una mera ficcion.

El punto de inflexion en esta linea es que, si nos centramos en la realidad social, es evidente
que las personas que padecen Fibromialgia tienen necesidades insustituibles, por esa razén
es que no pueden ser dejadas de lado, y mucho menos dejar de ser atendidas Y asistidas de
forma integral, debido a que, si no se cumple, se estaria ocasionando un detrimento
econdmico a las personas afectadas. Creemos que es importante que la persona que sea
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portadora de la patologia en cuestion, se enfoque especificamente a realizar el tratamiento,
y que de esta manera no esté preocupada en los gastos que pueda llegar a tener a causa de la

enfermedad.
Desde la posicion de la Corte Suprema de Justicia de la Nacion, define:

“[...] al amparo como la via més idénea para reclamar el
cumplimiento de prestaciones relativas a la salud, en tanto su
objeto es “la preservacion de la vigencia de los Derechos tutelados
por la Ley Fundamental?*, siendo el procedimiento judicial mas
simple y breve para tutelar real y verdaderamente tales Derechos
(Fallos: 321:2823; 325:292 y sus citas). Y en igual sentido, se ha
expedido nuestro Excmo. Tribunal Superior de Justicia local, in re:
“L. R. y Cia S.R.L. c. Municipalidad de Bell Ville — Accion de
amparo — Apelacion — Directo” (Sent. Nro. 135,24.10.2000)"[...]?°

Es el sistema que, a raiz de su inobservancia de la Ley, obliga al paciente a

resolver su requerimiento por medio de la intervencion de la Justicia.

Proyectos de Ley

Llegados a este punto es menester explicar que en el afio 2012 fue presentando el
primer Proyecto sobre Fibromialgia en el Congreso de la Nacion por el senador Santiago
Nino del partido de la Union Civica Radical (UCR) con el objeto de lograr pleno
reconocimiento de la enfermedad denominada Fibromialgia y los tratamientos que de ella

derivan.

En el 2013, Blanca Messistrano, fundadora de la Asociacién Nacional de
Fibromialgia (Fibroamérica) y también portadora de la enfermedad, junto al diputado

nacional Eduardo Santin lograron la presentacion del proyecto de Ley Nacional bajo el

24 Conf. Art 43 de la Constitucion Nacional y la doctrina de Fallos: 259: 196; 263:296; 267:165, entre otros y
Fallos: 324:3601)” (CSJN, 0.59. XXXVIIL Originario, “O., S. B. ¢/Buenos Aires, Provincia de y otros s
/amparo”

25 Cfr. R. A. A. ¢/ Administracion provincial del Seguro de salud (Apross) s/ Amparo, Publicado en
Biblioteca digital de Jurisprudencia sobre discapacidad, Facultad de Derecho- UBA, Fecha de consulta 31-03-
2020 http://www.Derecho.uba.ar/academica/
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expediente N° 6218-D-2013 para las personas con Fibromialgia, Sindrome de Fatiga
Cronica, y Sensibilidad Quimica Multiple.

Luego en 2015 se presentd el proyecto de Ley bajo el expediente N° 1011-D-2015,
declarandose la Fibromialgia como Interés Nacional, asi como también su prevencion y
control alcanzando media sancion en Diputados. Finalmente, en 2017 la Comision de Salud
de la Camara de Diputados aprobd la iniciativa para incluir el tratamiento y el diagnostico
de esta patologia en el Programa Médico Obligatorio (PMO). Sin embargo, los legisladores
unificaron las iniciativas presentadas conformadas por Gabriela Troiano, Margarita
Stolbizer y Carolina Gaillard, bajo el expediente Nro. 0216-D-2017

En el afio 2019 se presentaron dos proyectos de Ley teniendo como antecedentes
todos los proyectos que fueron explicado ut supra, uno de ellos bajo el expediente N.°
1614-D-2019 “Cuidado integral de la Salud de las personas con Fibromialgiay su
régimen” y por otro lado el expediente N.° 1615-D-2019 solicitando la incorporacion en las
Prestaciones obligatorias a la cobertura integral de la Fibromialgia como enfermedad,
dentro del Programa Médico Obligatorio (PMO).

El punto de partida del proyecto mencionado ut supra, es la incorporacién al PMO
del tratamiento de la enfermedad, que es declarado de interés nacional. En primer lugar,
considerando que es una enfermedad que provoca trastornos persistentes, debilitantes
produciendo un efecto devastador en quien lo padece, y afectando la vida social, laboral y
familiar y siendo reconocida por la Organizacion Mundial de la Salud, es relevante
preguntarnos Nos preguntamos ¢como es posible que los pacientes no puedan acceder al

certificado unico de discapacidad?

Ahora bien, debemos esclarecer algunos conceptos basicos al momento de actuar en
arbitrariedades manifiestas, pues es usual que se confunda la utilizacion o no de
determinados recursos juridicos siendo el mas comuin la interposicion del amparo articulo
43 de la Constitucion Nacional. Por lo tanto, esta inobservancia de ley permite y habilita a
todas las personas que acten de forma legal a los efectos de la posibilidad de auto tutelarse

a los fines de reencauzar su situacion.
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Ahora bien, cuando un derecho es vulnerado, y no existen respuestas de parte de los
responsables de otorgar las prestaciones, ya sea prepagas, obras sociales u hasta el mismo

Estado, recurrir a la justicia es el modo mas eficaz para hacer valer un derecho
Es por ello, que la CSJN estable en los casos que:

“Siempre que aparezca, en consecuencia, de modo claro y manifiesto, la
ilegitimidad de una restriccion cualquiera a alguno de los Derechos
esenciales de las personas, asi como el dafio grave e irreparable que se
causaria remitiendo el examen de la cuestién a los procedimientos
ordinarios, administrativos o judiciales, correspondera que los jueces
restablezcan de inmediato el Derecho restringido por la via del recurso de

Amparo %8

Ahora bien, frente a un posible reclamo en la via Judicial ;Con qué herramienta
legal se cuenta cuando un Derecho adquirido esta siendo vulnerado? En estos casos, se
cuenta con la herramienta "Accion de Amparo”, que es un instrumento para canalizar
judicialmente los derechos fundamentales, entre ellos el derecho a la salud, tanto en sus
vertientes de amparo individual o el conocido amparo colectivo. Esta se encuentra prevista

en nuestra Constitucion Nacional, especificamente en el articulo 43, en el que se establece:

“Que toda persona puede interponer accion expedita y rapida de
amparo, siempre que no exista otro medio judicial mas idoneo,
contra todo acto u omisién de autoridades publicas o de
particulares, que en forma actual o inminente lesione, restrinja,
altere o amenace, con arbitrariedad o ilegalidad manifiesta,
Derechos y garantias reconocidos por la Constitucion, un tratado o
una Ley. En su caso, el juez podra declarar la inconstitucionalidad

de la norma en que se fundare el acto u omision lesiva. "’

Yendo a la cuestion que nos ocupa es menester explicar que las Enfermedades
Poco Frecuentes se caracterizan en principio, no solo por su complejidad etioldgica,

diagndstica, y evolutiva, sino que ademas por altos niveles de discapacidad que dificultan el

26 CSJIN, 05/09/1958, “Samuel Kot S.R.L.”, Fallos 241:291,

27 Art 43, Constitucion Nacional Argentina
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desarrollo de la persona y su entorno familiar, y que requieren de un cuidado integral de la
salud de las personas afectadas.?®. En Argentina en el afio 2011 se sancion6 la Ley Nacional
N° 26.6894 “Cuidado integral de la salud de las personas con enfermedades poco
frecuentes” reglamentada mediante el Decreto 794/2015.

A los efectos de obtener mayor informacion para profundizar en la problematica que
presenta este trabajo de investigacion, se realizaron consultas adicionales a la Fundacion
Argentina de Fibromialgia Dante Mainiere. De manera tal, que ratifican que la Fibromialgia

efectivamente, es considerada una “Enfermedad Poco Frecuente”.

Tal como sefala la Dra. Daniela Cassinese Prosecretaria Juzgado Federal N° 2 de
Rosario, en su nota a fallo, entiende a las enfermedades poco frecuentes como aquellas que
impactan a una pequefia porcion de personas en la poblacion. Sin embargo, nos explica que,
al momento de propiciar el marco legal, el Derecho a la salud se encuentra tipificado y
consagrado en un abanico de normas con jerarquia constitucional tanto en el contexto
internacional, como nacional. Teniendo en cuenta que esta en juego ni es mas ni menos que
un Derecho esencial, fundamental y meramente constitucional. Por lo tanto, el tribunal

sefialado toma la postura en la “Muy baja Prevalencia configurandose en la Ley 26.6892°,

Ante la situacion de vulnerabilidad y la imposibilidad de la persona de auto tutelarse,
recae sobre el Estado procurar una Ley que reconozca como enfermos a los pacientes con
Fibromialgia, considerando que el acceso y el Derecho a la salud estan siendo garantizados
por la Constitucion Nacional y los Tratados Internacionales. Siendo que estas garantias no
se aseguran en la actualidad, es necesario que se elabore y se implemente un programa serio
y especifico en pacientes con esta enfermedad cronica, la cual no tiene cura y el enfermo

debe aprender a convivir con ella para el resto de su vida.

Sostenemos que los pacientes afectados no solo deben afrontar demoras en el previo
diagnostico y en los distintos turnos con diferentes especialistas, sino que ademas deben

enfrentarse a cuestiones econdmicas, causando un dafio material en el interés de las

28 Cfr. Federacion Argentina de enfermedades poco frecuentes, Fecha de consulta: 25/03/2020
http://fadepof.org.ar/

29 Cassinese, Daniela Virgina, Enfermedades Poco Frecuentes, Nota a fallo, Prosecretaria Juzgado Federal N°
2 de Rosario, Editorial Juris, Fecha de Publicacion 17/10/2014
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personas agravando el cuadro de la patologia y perjudicando calidad de vida diaria de
dichos pacientes que ya de por si, se ve afectada.

En definitiva, creemos necesaria la incorporacion en el PMO de todos aquellos
medicamentos esenciales para el dia a dia de las personas que padecen Fibromialgia, asi
como también la inclusion de otros tratamientos alternativos: el aquagym, la psicoterapia
y la fisiatria. Ademas, este reconocimiento debe ir acompafiado del otorgamiento del
certificado de discapacidad, ya que cada una de las personas que padecen Fibromialgia
debe someterse a analisis clinicos frecuentes ya que la enfermedad afecta de modo general
su calidad de vida.

V. 1 Objetivos del trabajo de investigacion

En esta seccion nos dedicaremos a definir los objetivos que se intentan alcanzar con

la observacion del problema Juridico relevante planteado.

IV. 1. A Objetivos Generales:

Se analizara la legislacion actual acerca del Programa Médico Obligatorio y sobre el
certificado de discapacidad con el fin de demostrar que las personas que padecen
Fibromialgia ven vulnerados sus Derechos personalisimos, el Derecho a la Salud, a la vida

y a la intimidad.

También se buscara demostrar que los pacientes de Fibromialgia deben accionar
judicialmente con el fin de poder lograr que se les brinde las prestaciones médicas
necesarias para llevar a cabo su tratamiento. Por altimo, describiremos los problemas con

los que se han tenido que enfrentar las personas con la patologia en cuestion.

1V. 1. B Objetivos Especificos
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e Analizar la figura del Programa Médico Obligatorio.

e Explicar en qué consiste la patologia Fibromialgia.

e Analizar las llamadas enfermedades poco frecuentes (EPOF).

e Analizar la regulacion para la Fibromialgia, no incluida en el PMO.

e Analizar el acceso a la salud publica en Argentina.

e Analizar la importancia de los Cuidados Paliativos en la enfermedad investigada.
e Analizar los beneficios de poseer el Certificado de Discapacidad (CUD).

e Analizar qué herramientas utilizan las personas con el fin de poder acceder a la

e Salud.

e Analizar toda la legislacion que regula el Certificado Unico de Discapacidad.

e Demostrar la negativa al acceso del certificado de discapacidad al paciente con
Fibromialgia.

e Demostrar los perjuicios econdmicos, sociales y laborales que genera dicha
patologia.

IV. 2. Metodologia utilizada

El proposito de este trabajo de investigacion es comunicar las inequidades que se
presentan en el sistema de salud en pacientes diagnosticados con Fibromialgia. La
metodologia que se adoptd permitira conocer y ampliar la informacion acerca de la
patologia en cuestion, concluyendo con un enfoque mas especifico. La metodologia es el
instrumento que enlaza al sujeto con el objeto de investigacidn por lo tanto sin la presencia

de esta, seria imposible concluir a la ldgica que conduce al conocimiento cientifico.

Resulta menester destacar la importancia del presente trabajo para generar una toma
de conciencia acerca de las dificultades que se les presentan a las personas que padecen
Fibromialgia, no solamente por portar la enfermedad, sino también por vivir dia a dia

desigualdades por su condicion socioecondémica en el Sistema de Salud Argentino.

La metodologia donde se enmarca la presente investigacion se sustenta en el

paradigma exploratorio. Una de las finalidades del presente trabajo de investigacion es dar
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una vision general, del tipo aproximativo, respecto a la realidad que viven las personas que

padecen Fibromialgia.

Ademas, pretendemos demostrar que la ausencia de la patologia en la
nomenclatura del Programa Médico Obligatorio y la negatoria del otorgamiento del
certificado de discapacidad (CUD) genera una conducta antijuridica y una marginacion del
paciente, dejandolo en desigualdad de condiciones en cuanto al acceso a medicamentos y
tratamientos. En este sentido, se considera que la omision juridica que niega la inclusion de

la enfermedad viola el principio de Igualdad ante la Ley.

Por ello, el presente trabajo comprendera un tipo de investigacion exploratoria,
dado que pretende dar una vision general, del tipo aproximativo, respecto a una
determinada realidad, en este caso, el abordaje juridico de la enfermedad Fibromialgia,

como ya se menciono.

Para delimitar la perspectiva desde la cual se estudia la mencionada problematica,
las definiciones de Sampieri permiten comprender como en este trabajo de investigacion
nos acercamos a nuestro objeto de estudio y tomando la postura de Sampieri, nos afirma
que: “ Los estudios exploratorios se realizan cuando el objeto es examinar un tema o
problema de investigacion poco estudiado, del cual se tienen muchas dudas 0 no ha

abordado antes” *°

Continuando, y siguiendo los aportes de Fidias podemos considerar tal como lo
refiere que los resultados de los estudios exploratorios constituyen un nivel superficial de
conocimiento que nos sirven para despertar el interés de otros investigadores en el
desconocido fendmeno investigado. Ademas, este tipo de estudio permite precisar un

problema y/o concluir en la formulacion de una hipdtesis de investigacion.3!

A fin de organizar la obtencidn de informacién acerca del fendmeno investigado,
siguiendo al autor Gordon Dankhe , abordaremos la recoleccion de informacion desde las
Ilamadas Fuentes Primarias, Secundarias y Terciarias, las cuales seran explicadas a

continuacion.

%0 Hernandez, Fernandez y Baptista, “Metodologia de la Investigacién” 5ta edicion, ISBN: 978-607-15-
0291-9, pag. 79
%1 Fidias G. Arias, Op cit, 23
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En primer lugar, las fuentes primarias para la recoleccion de informacion para la
realizacion del proyecto de investigacion hacen referencia a las entrevistas que se realizaron
para obtener informacién de los pacientes que presentan sintomas de la patologia analizada
en el trabajo. Sin embargo, creemos valido esclarecer que estas fuentes nos permiten
proporcionar informacion de primera mano. Es decir que contienen informacion directa
antes de ser interpretada o evaluada por otra persona. En este caso en particular se trata de
manifestaciones orales captadas a través de entrevistas semiestructuradas, que expresaran
los procedimientos, necesidades, tipos de cobertura contratada, entre otros, los cuales

resultaron vitales para determinar criterios analiticos del presente trabajo.

En segundo lugar, las fuentes secundarias permiten obtener informacion desde
publicaciones oficiales y centradas en un area de conocimiento. En el presente proyecto se
utilizaron libros que contienen elaboraciones doctrinarias que abordar y permiten analizar
el tema objeto de estudio, como asi también diversos comentarios a fallos y articulos de

revistas especializadas en Derecho.

En tercer lugar, las fuentes terciarias son para obtener una idea general sobre algln
tema especifico a traves de reportes y documentos. En el presente trabajo se consultaron
especificamente revistas, publicaciones de asociaciones y gubernamentales que expliquen y

analicen las diversas posiciones doctrinarias sobre la materia en particular.

Retomando la fuente de recoleccion de datos primaria, en el presente trabajo se
realizaron entrevistas a expertos, por lo cual se debieron confeccionar varias entrevistas.
Antes de listar el modelo de entrevista, es pertinente explicar en qué consiste una entrevista.
Para conceptualizar la técnica de recoleccion de informacion llamada entrevista, tomaremos

las palabras de Fidia el cual nos explica que:

“La entrevista, mas que un simple interrogatorio, es una
técnica basada en un dialogo o conversacion “cara a cara” entre
el entrevistador y el entrevistado acerca de un tema previamente
determinado, de tal manera que el entrevistador pueda obtener la

informacion requerida.” 3

%2 Fidias G. Arias, El proyecto de Investigacion, Induccién a la metodologia cientifica, 62 edicion. Editorial
Episteme, Pag. 73
30



En especifico, se aplico la técnica de entrevista semiestructurada. Segin Bernard,
este tipo de entrevistas son una buena opcidn cuando el investigador no tiene méas de una
oportunidad de entrevistar a alguien, ademas de permitir proporcionar un conjunto de
instrucciones, extrayendo datos cualitativos, confiables y comparables. Es decir que este
tipo de entrevistas se basa en un listado de preguntas y temas que deben ser tratados en un

orden particular.®

En tal sentido abordaremos diferentes enfoques de analisis documental y de
contenido, lo que nos permitird interpretar de manera correcta la situacion de vulnerabilidad
de las personas con este tipo de afecciones, como asi también, los obstaculos y
particularidades que presentan en su aplicacion diaria.

Las entrevistas realizadas se efectuaron a personas mayores de 18 afios que padecen

la enfermedad Fibromialgia dentro del ambito de la Ciudad autonoma de Buenos Aires.

IV.2. AMODELO DE ENTREVISTA

¢Cuantos afos hace que padece Fibromialgia?

¢Cuanto tiempo tardé en diagnosticar la Fibromialgia?

¢Cudl es su cobertura médica actual? ¢Publica, privada, obra social?
¢Su obra social, cubre la totalidad de su tratamiento?

¢Ud. paga algun excedente para ser atendida?

¢Qué tratamiento esta llevando a cabo?

¢Cuél es la medicacion que toma?

© N o o Bk~ w b PE

Ud. conoce que puede acceder al certificado de discapacidad por tener patologia
Fibromialgia?
9. ¢Tuvo inconvenientes para acceder al certificado de discapacidad?

10. ¢Cdmo cree que desencadend esta enfermedad?

33 Bernard Russell, Métodos de Investigacion en Antropologia, Segunda edicion, Afio 1995, Pag. 148
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Capitulo V- Marco Teorico Especifico

El Derecho a la vida

La Corte Suprema de Justicia en infinitos fallos, ha considerado que el primer
Derecho de la persona humana es el Derecho a la vida. En la constitucion de 1853/60 no
establecian en su texto un articulo respecto a alguna cuestion relacionada a la salud. Sin
embargo, por su adscripcion al Derecho a la vida y a la integridad fisica, la jurisprudencia
lo receptd en virtud del articulo 33 de la carta magna. **

Por ello la CSJN entendi6 que lo establecido en los Tratados Internacionales que
tienen Jerarquia constitucional (articulo 75, Inc. 22 de la Ley suprema), reafirma el Derecho
a la vida y destaca la obligacion impostergable que tiene el estado de garantizar esos
Derechos con acciones positivas sin perjuicio de las obligaciones que deban asumir en su
cumplimiento las jurisdicciones locales, las obras sociales o las entidades de la llamada
medicina prepaga (Fallos 323: 3229, “Campodonico de Bevilacqua, Ana Carina ¢/
Ministerio de Salud y Accion Social. Secretaria de Programas de Salud y Banco de Drogas
Neoplasicas”, del 24/10/2000).%

Asimismo, es importante a nuestro criterio destacar que, segun la Convencion
Americana sobre Derechos Humanos, el Derecho a la vida comienza en el momento mismo
de la concepcidon consagrado en el “Pacto de San José de Costa Rica en virtud del articulo 4
Inc. 1 el cual establece que “toda persona tiene Derecho a que se respete su vida. Este
Derecho estara protegido por la Ley y, en general, a partir del momento de la concepcion.

Nadie puede ser privado de la vida arbitrariamente”.

Entendemos que el Derecho a la vida es ontoldégicamente superior a los demas

Derechos, el cual obtiene el primer lugar entre los Derechos Humanos. Por ello entendemos

34 Cfr, Tanzi, Silvia “El Derecho a la salud: su desarrollo a la luz de la Constitucion Nacional y los
pronunciamientos de la Corte Suprema de Justicia de la Nacion.” (Jueza Nacional de Primera instancia en lo
Civil Ref. Link, http://www.amfjn.org.ar/

3 csan, 24/10/2000, “Campododnico de Beviacqua, Ana Carina ¢/ Ministerio de Salud y Accion Social.
Secretaria de Programas de Salud y Banco de Drogas Neoplasicas”, Fallos 323: 3229

32


http://www.amfjn.org.ar/

que los Derechos Humanos son superiores al Estado y, por eso mismo, son inalienables,
imprescriptibles e inviolables.

En este sentido nos parece acertado traer a colacion las palabras de Mogni, Agustin en su

publicacién en la revista Derechos Humanos la que refiere que:

“Todo el grueso normativo del plano internacional estd orientado a
proteger al ser humano, en mayor medida en situaciones de
vulnerabilidad, y a exigirle al Estado el deber de garantizar, con
las acciones positivas a su alcance, la proteccién y el goce del
derecho a la salud como derecho bésico intimamente relacionado

con el derecho a la vida. %

V. 1. El Derecho a la salud vy los Derechos Humanos

Previo a adentrarnos a analizar los conceptos relevantes del tema en cuestion, es
importante definir qué son los Derechos humanos y cuéles son sus caracteristicas. Los
Derechos Humanos en palabras simples, son aquellos que poseemos, por el solo hecho de
ser personas, sin distincion social, sexo, religiosa, econémica, politica, juridica, e

ideologica.

De entre las diversas corrientes doctrinales que sobre esta cuestion existen,
destacamos la del Dr. Bidart Campos” sostiene que los Derechos Humanos significan una
estimativa axiologica en virtud del valor de justicia, que se impone al estado y al Derecho
positivo” 3’. Es menester recordar que La Declaracion Universal de Derechos Humanos fue
aprobada el 10 de diciembre de 1948 por la Asamblea General de las Naciones Unidas
donde en su Articulo 25 reconoce expresamente a la salud como un Derecho humano

fundamental. %8

36 Mogni, Agustin, Derecho a la Salud. Cobertura en caso de Discapacidad. Revista Derechos Humanos, Saij,
Fecha de Publicacion: 02-12-2014, Cita: 13-CMXII1-722

37 Bidart Campos, Teoria general de los Derechos Humanos, Instituto de Investigaciones Juridicas, Serie G:
Estudios Doctrinales Nam.: 120 edicion 1989, Pag. 41

38 Articulo 25. Toda persona tiene derecho a un nivel de vida adecuado que le asegure, asi como a su familia,
la salud y el bienestar, y en especial la alimentacion, el vestido, la vivienda, la asistencia médica y los
servicios sociales necesarios; tiene asimismo Derecho a los seguros en caso de desempleo, enfermedad,
invalidez, viudez, vejez u otros casos de pérdida de sus medios de subsistencia por circunstancias
independientes de su voluntad.
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Desde luego, el significado de la palabra salud en términos de Derechos Humanos
ha tenido y tiene distintos modos de interpretarlo, lo que significa también darle una
posicion no solamente basada en normas juridicas, sino también de forma ideoldgica.
Recordemos lo dicho por el Director General de la OMS, el Dr. Tedros Adhanon

Ghebreyesus quien define a la salud como:

“El Derecho a la salud para todas las personas significa
que todo el mundo debe tener acceso a los servicios de salud que
necesita, cuando y donde los necesite, sin tener que hacer frente a

dificultades financieras”.>®

Ademas, es cierto también que cada persona tiene Derecho al acceso a informacion, y a
todos los servicios que se requieran, sin perjuicio de ser discriminados. Ahora bien,

corresponde recordar las ensefianzas del Dr. Bidart Campos, el cual sostiene que:

“Cada Derecho personal es, de alguna manera, una
libertad, y por eso se emplean a diario las expresiones "libertades
individuales” (o personales) y "libertades publicas”. Derecho de
trabajar equivale a libertad de trabajar; Derecho de profesar el
culto equivale a libertad religiosa; Derecho de asociarse equivale a
libertad de asociarse; Derecho de expresar las ideas equivale a
libertad de expresion; Derecho de locomocién o transito equivale a

libertad ambulatoria; y asi sucesivamente.” 40

Sin embargo, el Dr. Javier Garin, posicionandose en una postura mas filosofica

sostiene que:

“Los Derechos humanos estan inseparablemente unidos a
una determinada visién del mundo, a una forma particular de

entender las relaciones humanas, a un conjunto de valores Los

39 OMS. Ref Link: https://www.who.int/mediacentre/news/statements/fundamental-human-right/es/. Fecha
de consulta: 29/09/2020

40 Bidart Campos, Teoria General de los Derechos Humanos, Instituto de Investigaciones Juridicas, Serie G:
Estudios Doctrinales Niam.: 120, edicion 1989, Pag. 30
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Derechos humanos son, antes que formulas juridicas, expresiones

de una concepcion politica” **

En tal sentido, resulta pertinente sefialar, que el Derecho a la Salud esta
estrechamente vinculado con el ejercicio de otros Derechos Humanos los que se enuncian
en la Carta Internacional de Derechos, especialmente el Derecho a la alimentacion, a la
vivienda, al trabajo, a la educacion, a la dignidad humana, a la vida, a la no discriminacion,
a la igualdad, a no ser sometido a torturas, a la vida privada, al acceso a la informacién y a

la libertad de asociacion, reunién y circulacion.

Por esa razon podemos concluir que el Derecho a la salud en Argentina no esta
sistematizado, ya que nuestra doctrina y jurisprudencia han suplido ampliamente esa

falencia directamente reconociéndose como un Derecho fundamental.
Por su parte, Armando Canosa destaca que:

“El Derecho a la salud es un Derecho Humano basico, que tiene
intima relacién con los otros Derechos Humanos, por el cual, todas
las personas deben tener acceso a los recursos sanitarios

basicos.

El Derecho a la Salud no se encontraba explicitamente en nuestra constitucion hasta
que se incorporo en el afio 1994, con la reforma constitucional brindando otra cobertura a la
proteccion del Derecho a la salud con la inclusion de los Tratados internacionales sobre

Derechos Humanos.

Entre las diversas corrientes doctrinales que sobre esta cuestion existen, destacamos

la definicion de Bidart Campos (2003), el cual sostiene que:

“La salud es un Derecho (no enumerado, o implicito) de
todos los habitantes, que hace parte de los que, como enumerados,
tienen su eje en el articulo 14; y el sujeto pasivo es el Estado, que

asume un deber negativo de abstencion, consistente en no violar ni

41 Garin, Javier “Manual popular de Derechos Humanos” Pag. 15
42 Canosa, Armando. Derecho Constitucional y Salud. Fecha de Publicacién: 03/2017
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dafar la salud de los habitantes™*?

Es menester definir la salud, tal como la conceptualiza la Dra. Rosa Maria de la

Torre Torres quien expresa:

“El Derecho a la salud, en su vertiente, como Derecho
social se refiere al Derecho a la seguridad social, esto es, Derecho
de acceso a un sistema no lucrativo de proteccion a la salud,
implementado por el Estado para atender las contingencias
sanitarias como maternidad, enfermedades, invalidez, vejez, y
cualquier otra circunstancia de previsién médica. Este sistema debe
ser universal, integral, de financiamiento solidario, unitario,

eficiente y participativo” 44

Partiendo de la introduccion que hacen las Dras. Aizenberg Marisa y Roitman,
Adriel J. acerca de la importancia de los Derechos de los pacientes y mencionando que su
reconocimiento a nivel nacional ha sido puesto de manifiesto por las organizaciones

internacionales, ellas comentaban:

“[...] la Organizacién Mundial de la Salud, la Organizacién
de las Naciones Unidas, la Unién Europea, el Consejo de Europa,
entre otras entidades, las cuales han promovido declaraciones y
sancionaron legislaciones y protocolos relacionados con esta
temética. En el orden internacional se encuentra proclamado el
respeto a la autonomia, dignidad e intimidad de la persona y a su
libertad individual; el Derecho de acceso al sistema sanitario; la
obligacién de los Estados de garantizar el Derecho de y a la salud,

sin condicionamientos ni discriminacién de ninguna especie”™*

Ahora bien, en la actualidad, la Organizacion Mundial de la Salud define a la salud

como: “Un estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia

43 Bidart Campos German, J. “Lo viejo y lo nuevo en el derecho a la salud: Entre 1853 y 2003. Publicado
en: Sup.Const.Esp. 2003 (abril), 157 - LA LEY 2003-C, 1235
4 De la Torre Torres, Rosa Marfa. El Derecho a la Salud. Pag. 306
45 Aizenberg, Marisa - Roitman, Adriel J. Los Derechos de los pacientes y su reconocimiento a nivel
nacional, La Ley, Cita Online: AR/DOC/4541/2009
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de afecciones o enfermedades’*®

Tomando como propia la afirmacion de la Dra. Nora Adela Donato, es necesario

entender que:

“Garantizar un acceso de calidad a 10s medicamentos,
esenciales requiere acciones que tiendan al uso racional, lo cual
depende las decisiones firmes y sensatas por parte del Estado de
concientizar a la sociedad para que conciba al medicamento como

un Derecho, como un bien social y no como un bien de consumo ™'

Existe una vasta inquisicion respecto a la salud, sobre la relacion al consumo, a tal

efecto que

“El trato equitativo y digno es consagrado por la normativa
constitucional, sin distinciones y sin discriminacion alguna.
Dignidad significa trato justo en la relacion de consumo, con

respeto a la vida, salud, e integridad fisica de las personas” “®

En virtud del Articulo 42 de la Constitucion Nacional Argentina se establece que
todos los consumidores y usuarios de bienes tienen Derecho a la proteccion de la salud,
seguridad e intereses econdmicos; a una informacion adecuada y veraz; a la libertad de

eleccion, y a condiciones de trato equitativo y digno.

Sin embargo, en el Mercosur, los Derechos del consumidor y el usuario resultan de
la Resolucion N° 124/96 del Grupo Mercado Comun del 13 de diciembre de 1996 sobre
Derecho Basicos del Consumidor y de la Declaracion Presidencial de Derechos
Fundamentales de los Consumidores del Mercosur de Florianopolis, del 15 de diciembre de

2000. En relacién a ello, Alterini (2008), asi se expresaba:

“Ambos textos reconocen los Derechos a la vida, la salud y
la seguridad; a la libertad de acceso al consumo; a la informacion

suficiente y veraz; a la proteccion contra la publicidad no

46 OMS, Ref. link https://www.who.int/es/about/who-we-are/frequently-asked-questions Fecha de Consulta:

15/6/2020

47 Cfr. Donato, Nora Adela, Derecho a la salud.

48 Tambussi, Carlos Eduardo. Los derechos de Usuarios y consumidores y el derecho a la Salud. Pag. 215
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permitida; a la adecuada prestacion de servicios publicos y
privados; a la educacion para el consumo; a la asociacion en
organizaciones que tengan por objeto la defensa del consumidor; al
acceso a la justicia "mediante procedimientos agiles y eficaces"; a

la prevencion y al resarcimiento de darios .4

Por lo expuesto, concluimos que el acceso al consumo, estéa estrechamente vinculado
al principio de No Discriminacion, garantizando que las personas con afecciones puedan
acceder libremente a la seleccion y uso racional de los medicamentos, y se conciba como

un Derecho, y no como un bien de consumo.

V. 1. A. La Salud en el Contexto Internacional

En 1982 en Europa se cred como primer antecedente de instrumento del Derecho a la
salud la primera Convencion Sanitaria Internacional, la cual estaba orientada y limitada a
combatir y controlar el célera. Sin embargo, las agencias internacionales ampliaron sus

objetivos, adquirieron cierto nivel de independencia y desarrollaron una agenda propia.

Inicialmente, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) fue organizada por el
Consejo Econdmico y Social de las Naciones Unidas, el cual impulso los primeros estatutos
de la OMS, concretando la primera reunién en Ginebra en 1948. Luego de esto, se
alcanzaron ciertos acuerdos en relacion con la manera de abordar algunos de los problemas
de salud de las poblaciones de todos los continentes. Ademas, en la Declaracion Universal
de Derechos Humanos de 1948 también se menciond la salud como parte del Derecho a un

nivel de vida adecuado contemplado en el articulo 25.

En 1965 la Asamblea General de las Naciones Unidas cre6 el Programa de las
Naciones Unidas para el Desarrollo (PNUD) con la finalidad de contribuir a la mejora de
calidad de vida de las naciones. En especifico, una de las misiones que tiene el PNUD es
promover el cambio y centralizar el conocimiento, la experiencia y los recursos necesarios
para ayudar a los pueblos a forjar una vida mejor. Sin embargo, la legislacién internacional

en materia de Salud, se ha ido aggiornando y adaptando principalmente al ritmo de la

49 Alterini, Atilio Anibal, Las reformas a la ley de defensa del consumidor. Primera Lectura, 20 afios
despues, Publicado en: LA LEY 09/04/2008, 1
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globalizacion e incorpordndose de manera global en las agendas de politica exterior,
generando nuevos y mayores desafios en la gobernanza y en el proceso de disefio de las

politicas de la salud global.

El sistema Internacional de proteccion de Derechos Humanos

Para comprender a qué se hace referencia cuando se habla de la proteccion
internacional de los derechos humanos, las palabras de la Dra. Madies son muy explicativas

al respecto:

“La legislacion sanitaria internacional o en salud global es
el conjunto de normas legales, procesos e instituciones de Derecho
internacional publico (DIP) designados primariamente para el
logro de los mayores estandares posibles de salud fisica y mental

de la poblacion mundial. ™

En 1966 el Derecho a la Salud fue reconocido como Derecho Humano en el Pacto
Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales, estableciendo que “Toda
persona tiene Derecho al disfrute del mas alto nivel posible en Salud fisica y mental”®!. Sin
perjuicio, en su articulo 12.2 ademas exige a los Estados que adopten medidas concretas
para mejorar la salud de sus ciudadanos, incluida la reduccion de la mortalidad infantil y
mejorar la salud infantil, la mejora del medio ambiente y salud en el trabajo, la prevencion,
control y tratamiento de enfermedades epidémicas y la creacidn de condiciones para

garantizar la igualdad y el acceso oportuno a los servicios médicos para todos.

En 1966 el Pacto internacional de Derechos Civiles y Politicos fue adoptado por la
Asamblea general de Naciones Unidas, mediante la resolucion 2200 A (XXI), entrando en

vigor el 23 de marzo de 1976, a partir de la cual “Todos los estados partes asumen la

%0 Madies, Claudia Viviana, “Legislacién sanitaria internacional” Ref. Link http://www.salud.gob.ar/
Fecha de publicacion 3-2017

S1Art 27 “Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales” Ref. Link
https://www.ohchr.org/
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obligacion, en lo atinente de toda persona en su territorio o bajo su jurisdiccion, de
respetar y garantizar los Derechos humanos reconocidos.” %2

De conformidad con el suceso, se han aprobado diversas Declaraciones relacionadas
a la cuestion de Salud. La Declaracion Universal de Bioética y Derechos Humanos de 2005
donde se establece de forma excepcional y de caracter obligatorio entender la promocidn de
la Salud y desarrollo social para su pueblo, como un cometido esencial de los estados,
manifestando en su articulo 14 Inc. A:

“El acceso a una atencion médica de calidad y a los
medicamentos esenciales, especialmente para la salud de las
mujeres y los nifios, ya que la salud es esencial para la vida misma

y debe considerarse un bien social y humano™®3

Resulta relevante mencionar que en dicha Declaracion en virtud del articulo 11,
establece que “Ningun individuo o grupo deberia ser sometido por ningiuin motivo, en
violacion de la dignidad humana, los Derechos humanos y las libertades fundamentales, a

discriminacion o estigmatizacion alguna.”*

En 2002, el Consejo de Derechos Humanos de la ONU cre6 el mandato del Relator
Especial sobre el Derecho de toda persona al disfrute del mas alto nivel posible de salud
fisica y mental. Sin embargo, estos mandatos especiales, son expertos independientes
nombrados por el Consejo de Derechos Humanos para examinar e informar sobre la

situacion de un pais o un tema especifico de Derechos humanos.

Antes de cerrar este acapite estimamos pertinente resaltar que, en base a la normativa
resefiada, consideramos que existe una notable colision, estigmatizacion discriminacion y
contradiccion entre Ley superior (Pacto internacional Derechos Econdmicos, Sociales y
Culturales) siendo que en los pacientes diagnosticados con esta patologia no se cumplen las
normas que establecen. Por lo tanto, continuamos en la postura de que el Estado y los
agentes de salud deben garantizar el acceso a la atencion sanitaria, a poder acceder a

tratamientos prolongados, intervenciones necesarias y los factores determinantes basicos y

52 Sommer, Christian G., Declaracion y pactos internacionales de Derechos humanos, Ref. Link
http://www.salud.gob.ar/ (Fecha de Publicacidn, 3-2017)

%3 Art 14 inc. A, “Declaracion universal sobre Bioética y Derechos Humanos”

5% Art 11“Declaracion universal sobre Bioética y Derechos Humanos” Ref. Link http://portal.unesco.org/
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necesarios de la salud en un plano de condiciones de igualdad, aplicando normas de Salud
especificas en determinados grupos de poblacion, como mujeres, nifios 0 personas con

discapacidad.

V.1. B. La salud a nivel Nacional

En la Constitucion formal del afio (1853 -1960) existia un vacio legal sobre
Derechos sociales, y Derecho a la salud. Sin embargo, con la Reforma de la Constitucién
Nacional de 1957, se incorporaron a través del articulo 14 bis, los conocidos Derechos
sociales, Gremiales, y en relacion a las familias, pero, aun asi, el Derecho a la salud seguia

ausente.

En 1994 surge un cambio paradigmatico donde se instaura una doble proteccion de
los Derechos relacionados a la Salud de manera implicita y explicita a través del articulo 33
de los Derechos no enumerados. Era un Derecho individual anexo al Derecho a la vida y su
sujeto pasivo era el Estado, que debia abstenerse de violar o dafiar la salud. Una de las
criticas que recibe el articulo mencionado Ut supra que realiza el Dr. Garay, Oscar Ernesto
(2017):

“[...] desperdicio una formidable oportunidad para incluir en
forma expresa los Derechos a la vida y a la salud en el texto
constitucional, surge de éste que, ademas de emanar como un
Derecho implicito conforme la clausula constitucional contenida en
el articulo 33, CN, también incorporo, por un lado, ciertos
preceptos que tienen en cuenta al Derecho a la salud y a la

proteccion de usuarios de servicios de salud/...] ">

De eso se desprende el primer parrafo del articulo 41 de la Constitucion Nacional el

cual reconoce el Derecho a la Preservacion del medio ambiente.

"Todos los habitantes gozan del Derecho a un ambiente

sano, equilibrado, apto para el desarrollo humano y para que las

55 Garay, Oscar Ernesto, Abogado, UBA. Magister en Bioética y Derecho por la Universidad de Barcelona.
“Derecho a la Salud 17, Ref. Link http://www.salud.gob.ar/, (Fecha de Publicacion 3-2017)
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actividades productivas satisfagan las necesidades presentes sin
comprometer las de las generaciones futuras; y tienen el deber de

preservarlo”.>®

Es decir, se hace referencia a una mejor calidad de vida, que en la jurisprudencia es

denominado como Derecho constitucional de tercera generacion.

Luego, se incorpora el articulo 42, en su primer parrafo el cual determina la
proteccion de la Salud de los usuarios de bienes y servicios, comprendiendo tal precepto los
servicios de Salud, siendo los pacientes los “consumidores” de aquellos. En forma
concordante, la Constitucién Nacional, en sus articulos 33, 41y 42, 75, entre otros,
garantiza la plena vigencia del Derecho a la salud.

Compartiendo las palabras que dice Roberto Arribere en Bioética y derecho:

“Dado que el concepto de salud es una construccion
multifactorial que excede largamente los componentes
estrictamente biologicos con los que se intenta caracterizarla
involucrando, ademas, fendmenos sociales, culturales, econémicos,
medioambientales, etc., de magnitud relevante; y los procesos de
enfermar y reparar la salud perdida los ejemplifican y dramatizan
de modo singular, resulta aquélla (la salud) un escenario de
magnitud insospechada donde se corporizan los fendmenos citados

y se observan en todo su dramatismo”. °'

Para comprender como receptan las distintas legislaciones nacionales, es relevante
explicar que estamos frente a una colision normativa respecto a la resolucion 939/2000
donde establece que “[...] independientemente de la extension de la cobertura planteada en

este Programa Médico Obligatorio, no existen patologias excluidas del mismo™8,

% Constitucion Nacional Argentina. Art 41

5" Arribere, Roberto, Bioética y Derecho, Dilemas y paradigmas en el siglo XXI, Editorial: Cathedra
Juridica, Publicado: Afio 2008, Pag. 39
%8 Resolucion 939/2000, Ministerio de Salud Pdblica, Fecha de Publicacion: 7-11-2000
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Podriamos continuar ahondando en diversos aspectos sobre la materia, pero claro esta
que estamos frente a una falacia, considerando que la patologia Fibromialgia no esta
incluida de forma integral en el bloque normativo del Programa Médico Obligatorio
(PMO). Més aun, en la Resolucion 201/2002 la cual regula el Programa Médico
Obligatorio de emergencia nuevamente deja de lado a la Patologia en cuestion.

V.1. C. La composicion del sistema de Salud en Argentina

En Argentina las principales vias a traves de las cuales se canaliza la inversion en
salud son: El Sistema politico, el Sistema de seguridad social y el Gasto directo de los
hogares. Los servicios de salud se prestaron desde sus comienzos por el sector privado y
publico ante la necesidad de la sociedad en su conjunto.

A continuacion, haremos una breve revision sobre el sistema de Salud en Argentina
el cual esta conformado por tres subsectores; el sector publico, la seguridad social y el
sector privado a saber: En primer lugar, el sector publico esta integrado por los ministerios
Nacionales, Provinciales, red de hospitales y centros de salud publicos que prestan atencion
gratuita a toda persona que lo demande, basicamente a personas sin seguridad social y sin

capacidad de pago.

En segundo lugar, existe el Seguro Social Obligatorio (Obras sociales Nacionales)
esta regulado fundamentalmente por dos leyes de orden nacional, la Ley N° 23.660 (obras
sociales) y la Ley 23.661 (seguro Nacional de Salud) las cuales se financian, mediante
aportes de los afiliados, siendo de caracter obligatorio de empleados y contribuciones. En
este sentido, entendemos que la mayoria de las obras sociales operan a través de contratos
con prestadores privados, aungue estan sujetas al contralor estatal. Al mismo tiempo, sus

principios rectores son: Solidaridad, Universalidad e Integridad. °°

No cabe duda, que estas Instituciones tienen como obligatoriedad cubrir un paquete

prestacional minimo, denominado Programa Médico Obligatorio (PMO), mediante la

%9 Ricci, Carolina, “El sistema de salud en Argentina. Personas con discapacidad y Judicializacion”, Revista
Argentina de Derecho en la seguridad social, Nimero 7, Cita Online: 1J -CMXI1-271, Fecha de Publicacién:
5-3-2020
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resolucién 939/2000 una canasta basica de prestaciones que todo seguro de salud debe
cubrir de forma obligatoria.

Tomando como punto de inflexion, tal como lo refiere el Dr. Guillermo Brion Jaimarena

quien expresa:

“El PMO es un programa que contiene el conjunto de
prestaciones médicas a que tiene Derecho todo beneficiario de la
seguridad social (y todo asociado de la medicina prepaga). Es
decir, constituye el conjunto de prestaciones médicas obligatorias
que como piso minimo deben brindar los agentes del seguro de

salud y las empresas de medicina prepaga” ®°

Ahora bien, compartiendo el pensamiento del Dr. Heriberto Simoén Hocsman es dable
destacar que el PMO funciona en forma enunciativa conformando solamente el piso
minimo a partir del cual se agregan diversas prestaciones que en el marco normativo
Constitucional y legislativo (interno e internacional) amparan el Derecho a la vida y a la

salud.®!

Para resolver esta situacion y compensar los costos extraordinarios que involucran
estas enfermedades, la Superintendencia de Servicios de Salud (SSS) tiene y cumple la
funcion de asegurar un contexto de control y cumplimiento de las funciones esenciales de
Estado para lograr eficiencia en la gestion publica, el cual se desprende del Decreto N°
1198/12.

Por lo tanto, en este marco la SSS crea el Sistema Unico de Reintegros (SUR) en
reemplazo de los mecanismos empleados por la disuelta APE (Resolucion N° 1200 y
modificatorias). De este modo resulta pertinente esclarecer, que el SUR constituye un
avance parcial, al hacer explicitas las prestaciones a ser reembolsadas para las OSN

vinculadas a un conjunto de patologias catastréficas.

80 Jaimarena, Brion, Guillermo, OMS, Programa Médico Obligatorio, Fecha de Publicacion: 3-2017, Ref.
Link: http://www.salud.gob.ar/dels/entradas/programa-medico-obligatorio.

1 Hocsman, Heriberto Simon, “El PMO, como pardmetro de minima prestacion médica”, Justiniano, Fecha
de Publicacion:8-2007,Ref Link:
http://www.justiniano.com/revista_doctrina/contratodemedicinaprepagaelpmo.htm

44


http://www.salud.gob.ar/dels/entradas/programa-medico-obligatorio
http://www.justiniano.com/revista_doctrina/contratodemedicinaprepagaelpmo.htm

El sistema de Obras Sociales Provinciales (OSP) esté integrado por 24 instituciones
que brindan cobertura a sus beneficiarios, quienes aportan contribuciones mensuales. Al no
tener el mismo marco regulatorio, las obras sociales provinciales poseen normativas
heterogéneas en cuanto a tamafio, niveles de aporte, solvencia financiera y tipo de cobertura

que brindan.

Resulta relevante introducir aqui que para proveer las prestaciones médicas y los
medicamentos de alto costo vinculados a enfermedades catastréficas, las obras sociales
provinciales contratan servicios médicos que brindaran atencion a los pacientes y fijan
convenios con farmacias y droguerias, mientras que los beneficiarios realizan aportes
mensuales a las OSP, y muchas veces deben pagar copagos para llevar a cabo los

tratamientos que estas enfermedades requieren.

En este contexto aparece la figura de la Superintendencia de Servicios de Salud que
es la entidad que determina la cobertura vertical, es decir el elenco de prestaciones y el
listado de patologias para las cuales los agentes del seguro (obras sociales) deben brindar
respuesta. Hasta hace poco, otro actor protagonico era la Administracion de Programas
Especiales (APE). Sin embargo, en el afio 2012 ambos organismos se fusionaron, por lo
cual, en los dltimos afios hubo importantes cambios en lo que respecta a la cobertura de las

enfermedades catastroficas en la Argentina®

Finalmente, tenemos el Sector Privado del sistema de salud Medicina Prepaga (EMP)
el cual son administradoras de recursos privados destinados a salud. Particularmente, estas
empresas financian mediante cuotas aportadas de forma voluntaria por las familias o las
empresas, aunque la mayoria de sus beneficiarios provienen de las Obras sociales
nacionales (OSN), con las cuales basicamente las empresas de medicina prepaga hacen

contratos de prestacion.

Cabe aclarar que a los efectos que por imperio de la Ley 24.754, las entidades de
medicina prepaga deben garantizar la cobertura del PMO. Sin embargo, ocurre que muchas

veces los beneficiarios abonan mensualmente una cuota a la empresa de medicina prepaga,

62 ifschitz, Esteban, “Enfermedades catastroficas: Estrategias de seleccion de cara a un seguro nacional ”,
Fundacion Sanatorios Gliemes.
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muchas veces, dependiendo del plan que contraten, también deben abonar copagos por los

servicios prestados.

La Medicina Prepaga, tuvo una regulacion nueva en el afio 2011, la Ley 26.682, la
cual establecio especificamente el marco regulatorio de la Medicina Prepaga y el Ministerio
de Salud, sera el organismo que realizara el contralor, con el fin que no se vulneren los
Derechos adquiridos de los beneficiarios, se transcribe a continuacion su objeto:

“Articulo 1°: La presente Ley tiene por objeto establecer el
régimen de regulacién de las empresas de medicina prepaga, los
planes de adhesion voluntaria y los planes superadores o
complementarios por mayores servicios que comercialicen los
Agentes del Seguro de Salud (ASS) contemplados en las Leyes
23.660 y 23.661. Quedan excluidas las cooperativas y mutuales,

asociaciones civiles y fundaciones; y obras sociales sindicales "%
Para culminar con este apartado y tomando las palabras de (Dromi )consideramos que:

“El poder del Estado es la facultad exclusiva de crear el derecho,
definirlo y aplicarlo usando, si fuere necesario, de la coaccion; es
una instancia institucionalizada de la realidad, pues prevé en su
dinadmica la creacion del derecho, del ordenamiento juridico, como
conjunto de conductas preceptivas, que en su mas alto rango
componen la Constitucién como modo estructural del ser del

Estado”.%*

V. 2. ENFERMEDADES CATASTROFICAS O POCO FRECUENTES:

V. 2. A. Conceptos vy caracteristicas de las Enfermedades Catastroéficas.

En el presente capitulo estudiaremos los conceptos y caracteristicas de las

enfermedades llamadas Catastréficas o Poco frecuentes. No cabe duda que, el sistema de

63 Ley 26.682 “Marco Regulatorio de Medicina Prepaga” Sancionada:4 de mayo 2011, Promulgada, 16 de

mayo de 2011
64 Dromi, José Roberto, “Instituciones de derecho Administrativo” Editorial: Astrea, Afio 1978, Pag., 39
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salud tiene como mision responder a todos los beneficiarios ante una enfermedad
catastréfica, la cual implica un grave impacto en términos psicoldgicos, sociales,
emocionales, fisicos y financieros. Entendemos dicho esto, que no solamente los pacientes
deben aprender a sobrellevar y convivir con una enfermedad para toda la vida, sino que

ademas debe involucrarse en otras cuestiones econdmicas.

Ahora bien, las enfermedades catastréficas desde el punto de visto financiero
tienen un alto costo, debido a que representan patologias cuyo tratamiento implica un
desembolso monetario que excede algiin umbral considerado normal. Sin embargo, la
mayor parte del gasto, es destinado a medicamentos, por lo que este tipo de enfermedad
genera severos dafios en la salud de quien la padece. Estos padecimientos generalmente,
impactan con mucha fuerza en el presupuesto familiar y, eventualmente dejan a las familias
en un estado de insolvencia financiera temporal o definitiva. %° En este sentido
entendemos que, estas enfermedades se caracterizan por ser; cronicas degenerativas o
infectocontagiosas las cuales pueden volverse cronicas y generar discapacidad o

muerte.

Tomando la definicidn del Dr. Federico Tobar define a como enfermedad poco
frecuente o catastrofica se caracterizan por su complejidad etiologica, diagnostica, y
evolutiva, su importante morbi-mortalidad, altos niveles de discapacidad que dificultan el
desarrollo de la persona y su entorno familiar, y que requieren de un “Cuidado integral de

la salud de las personas afectadas”.

Una postura marcadamente diferente planted el Ministerio de Salud de la Nacion,
define como Enfermedades poco frecuentes, aquellas que son de baja prevalencia es decir
aquella que se produce con escasa frecuencia en la poblacion general. En tal sentido, se
calcula que en la actualidad existen méas de 8.000 enfermedades poco frecuentes
identificadas por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) que culminan afectando a la
poblacion a lo largo de la vida ya sea en sus capacidades fisicas, habilidades mentales, el
comportamiento y su capacidad sensorial. De manera tal, que la gravedad de las

enfermedades también varia ampliamente: la mayoria son posiblemente mortales, mientras

65 Tobar, Federico “La enfermedad como catdstrofe”, Ref. Link https://www.paho.org/
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otras son compatibles con una vida normal si se diagnostican a tiempo y se tratan de modo

adecuado

En este sentido, nos parece acertado traer a colacion, que el lector pueda conocer
cudles son las causas de estas enfermedades teniendo en cuenta que la mayoria de las
enfermedades raras, son genéticas y estan presentes en toda la vida de una persona. A su
vez, podemos decir que se caracterizan por una diversidad amplia de desordenes y sintomas
que no solamente radica en la enfermedad en si, sino también segln el paciente que sufre la

misma dolencia.

Las enfermedades poco frecuentes y raras, son enfermedades habitualmente cronicas
y progresivas, la mayoria de estas enfermedades los signos pueden observarse desde el
nacimiento o la infancia. Sin embargo, de acuerdo a una investigacion el 50% de las
enfermedades de esta caracteristica aparecen sobre la edad adulta. En la actualidad existen
alrededor de 8.000 mil enfermedades poco frecuentes, de las cuales apenas 1.300 han sido
investigadas. Una de las caracteristicas de estas enfermedades que convive cada paciente es
el diagndstico tardio, con escasez de especialistas, dificultades para el tratamiento y un
alto impacto emocional, economico y social es decir la llamada odisea diagnostica. Sin
embargo, la forma més acertada es peregrinar por diversos especialistas durante mucho

tiempo, hasta lograr el diagnostico correcto.

Consideramos que es importante y fundamental, en esta perspectiva que el paciente no
sea mal diagnosticado o mal medicado, porque de esa manera puede convertir sus dias en

un estado tortuoso, sino que ademas puede agravar su estado de salud.

En el marco Internacional, y segin la Union europea (UE) define a las Enfermedades

Raras, minoritarias, huérfanas o enfermedades poco frecuentes, como:

“Aquellas enfermedades que ponen en peligro de muerte o de
invalidez crénica que tienen una prevalencia menor a 5 casos por
cada 10.000 habitantes, traduciéndose a unas 246.000 personas, la

cual consideramos que es una cifra relevante”.%®

%6 Union Europea( Fecha de consulta: 11-6-2020) Ref. link:
https://ec.europa.eu/health/non_communicable diseases/rare diseases en
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La definicion que se menciona ut supra, fue adoptada por el “Programa de Accion
comunitaria sobre enfermedades raras” y en la actualidad es utilizada por la Agencia
Europea de Medicamentos (EMA) para la declaracién de medicamentos huérfanos, asi
como por la gran mayoria de sus Estados Miembros. ¢’

Por ltimo, no es de menor importancia destacar que es necesario conocer y hacer un
analisis de cuales son las caracteristicas que presentan estas enfermedades poco frecuentes
debido a que la heterogeneidad de estas enfermedades se manifiesta en diferentes perfiles

ya sea por la aparicion en la temprana edad, o el desarrollo temporal.

V.2. B. Consecuencias de las Enfermedades Poco Frecuentes.

Las dificultades y demoras en el diagndstico afectan emocionalmente al individuo,
quien muchas veces recibe respuestas esquivas 0 equivocas que no hacen mas que aumentar
la incertidumbre y angustia que todo diagnostico conlleva. En los casos en los cuales ha
habido diagnosticos incorrectos estos sentimientos se incrementan haciendo que la vida del
paciente y su entorno familiar se vea afectada en todos los &mbitos: escolar, laboral y

social.

Esto genera un interrogante, ya que cuando el diagnostico es correcto, en muchos
casos suele general un cierto alivio del diagndstico correcto porque finalmente pueden
ponerle un nombre a la enfermedad. No obstante, ese diagnostico desata un sinfin de
situaciones familiares nuevas e inesperadas a las que enfrentarse para poder contener a la
persona afectada y/o a si mismos. En otro plano de andlisis, entendemos que el paciente
gue no cuenta con el diagnostico correcto, el impacto en el sistema de salud es altisimo:
estudios clinicos innecesarios, medicacion que no corresponde, dias de internacion,

ausentismo escolar y/o laboral y hasta secuelas con diverso grado de discapacidad®®.

Por consiguiente, la problematica en torno a las enfermedades raras es que en la
mayoria de los casos no se contemplan politicas sanitarias especificas para las mismas. Sin

embargo, hay escasez de conocimientos especializados sobre éstas, lo que genera retrasos

67 pefialoza, Escati Luciana, “Las enfermedades poco frecuentes en Argentina”,Federacion  Argentina  de
enfermedades poco frecuentes, Pags. 6y 7
68 Federacion Argentina de enfermedades poco frecuentes (FADEPOF) Ref. Link. http://fadepof.org.ar/
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en el diagndstico o diagndsticos equivocados que dificultan la investigacion, lo que a su
vez hace muy dificil desarrollar medicamentos eficaces para tratarlas. Todo esto se traduce
en impedimentos para que mejore la calidad de vida de millones de pacientes con

enfermedades raras en todo el mundo®®

Dentro de esta problemaética, los pacientes por su parte reclaman como principales
dificultades la desigualdad en el acceso a los diversos tratamientos ya autorizados, la
variabilidad tanto en el nimero de farmacos, como el tiempo que transcurre desde la
aprobacion hasta su posterior llegada, asi como la falta de igualdad en el precio Al
respecto, se podria hipotetizar que esta situacion tiene que ver con cierta tendencia del
Estado Nacional a consecuencia de la falta de control.

A continuacion, explicaremos la regulacion sobre las enfermedades poco frecuentes que

existe en Argentina, a los efectos que el lector pueda reconocer la problematica.

V.2. C. Proteccion Normativa gue regula las enfermedades poco frecuentes

Ley N°26.689

En Argentina en el afio 2011 se sanciond la Ley 26.689°la cual fue promulgada el
29/7/2011 la cual establece en su articulo 2 que consideran expresamente enfermedades
poco frecuentes a aquellas patologias cuya prevalencia en la poblacion es igual o inferior

a una en dos mil personas, referida a la situacion epidemioldgica nacional.

En primer lugar, lo que pretende esta Ley es extender, regionalizar y coordinar
especificamente la cobertura de salud en el area de anomalias congeénitas y enfermedades
poco frecuentes para garantizar el acceso de la poblacidn al diagnostico y asesoramiento
genético adecuado y oportuno. En otras palabras, impulsar una politica pablica destinada a

facilitar el acceso a la atencion integral de las personas con EPF.

69 Cassinese, Daniela, “Enfermedades poco Frecuentes “Nota a fallo, editorial juris, Fecha de Publicacion,
17/10/2014, Cita Online: DJuris134, Fecha de Consulta: 25/03/2020

0 Ley.26.689 “El cuidado integral de la salud de las personas con Enfermedades Poco Frecuentes”
Sancionada 29-6-2011, Promulgada: 29-7-2011, Ref. link http://servicios.infoleg.gob.ar/
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Decreto N° 794/2015

Finalmente se reglamentd el Decreto Nro. 794/2015 con fecha 11-2-2015, la Ley
26.689 cuyo considerando emana que tiene por objeto promover el cuidado integral de la
salud de las personas afectadas por las EPF, y particularmente mejorar la calidad de vida de
ella'y de sus familias.

En virtud del Articulo 2, establece que se creara un Consejo Honorario en el &mbito
del Ministerio de Salud, el que estara conformado por referentes en el abordaje de las EPF,
sera un consejo consultivo, el que estara compuesto por representantes de organizaciones
de la sociedad civil, representantes de entidades académicas y de instituciones publicas de
Salud. Estos mismos seran convocados en caracter “ad honorem” y su objetivo sera
formular propuestas no vinculantes sobre la aplicacion de la Ley N° 26.689."! Lo relevante
es que en el Articulo 3 de la ley sefialada ut supra , se establecio que se crearia un
Programa Nacional de Enfermedades Poco Frecuentes en el &mbito del Ministerio de

Salud, el cual hasta el momento, no esta realizado.

Comprendemos entonces, que otras de las dificultades que se presentan en la vida
diaria de las personas es que al no existir una Ley especifica que regule la enfermedad en
los pacientes diagnosticados con Fibromialgia, muchisimos pacientes no declaran su
diagnostico en los examenes preocupacionales o pre- laborales, ya que, en caso de hacerlo,
no serian contratados. Por lo tanto, concluimos en la postura, que, si existe una
discapacidad producto de una EPOF, directamente quedan excluidos y marginados

del sistema laboral.

Por lo que, el presente trabajo de investigacion, apunta a poner al alcance del lector, la
afirmacion de que hoy mas que nunca existe un escenario de gran impacto donde las
inequidades de todo tipo, no sélo las econdmicas, se manifiestan con enorme dramatismo,
sino que ademas las diferencias en el acceso a la informacidn sanitaria configuran una
verdadera desigualdad social, que se convierte en un generador de marginacion, miseria 'y

exclusion

"1 Decreto 794/2015. Salud Publica, Fecha de Reglamentacion: 11-5-2015. Ref. Link:
http://servicios.infoleg.gob.ar/
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V. 3. Cuidados Paliativos

Este tipo de enfermedades “Poco frecuentes” o conocidas también como
“Catastroficas” dan respuesta a las versatiles necesidades y demanda de las personas, ya
que este tipo de patologia, por tener origen genético, no son curables, pero si se puede
mejorar y controlar el deterioro fisico de estos pacientes que la padecen, es decir que su

tratamiento es paliativo.

Los cuidados paliativos ponen el énfasis en la calidad de vida, en la paz, la
comodidad y la dignidad, existen los cuidados paliativos y los tratamientos curativos.

La pregunta que nos planteamos a lo largo de este trabajo de investigacion y a partir de
este encuadre ¢Qué son los cuidados paliativos? Los cuidados paliativos forman parte de
un tratamiento integral para el cuidado de las molestias, los sintomas fisicos, psiquicos y
emocionales, de toda enfermedad grave y cronica. Tales cuidados estan expresamente

reconocidos en el contexto del Derecho humano a la salud.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), adopté la definicion de los cuidados

paliativos propuesta por la EAPC clasificandolos como

“Cuidado total, activo y continuado de los pacientes y sus
familias por un equipo multiprofesional, cuando la expectativa
medica no es la curacion. El control del dolor y de otros sintomas y
de los problemas psicologicos, sociales y espirituales es

primordial"’

Luego, en el 2002 la OMS ampli6 esta definicion considerando a los cuidados

paliativos como un

"enfoque que mejora la calidad de vida de pacientes y familias
que se enfrentan a los problemas asociados con Enfermedades
Amenazantes para la Vida (EAV), a través de la prevencion y alivio

del sufrimiento, por medio de la identificacion temprana e

72 Cfr. Asociacion Argentina de Medicina y Cuidados Paliativos, Ref. Link: https://aamycp.com.ar/
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impecable evaluacion y tratamiento del dolor y otros problemas

fisicos, psicoldgicos y espirituales" ™

En la actualidad la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define a los cuidados

Paliativos como:

” Los cuidados paliativos constituyen un planteamiento que
mejora la calidad de vida de los pacientes (adultos y nifios) y sus
allegados cuando afrontan problemas inherentes a una enfermedad
potencialmente mortal. Previenen y alivian el sufrimiento a través
de la identificacion temprana, la evaluacion y el tratamiento
correctos del dolor y otros problemas, sean estos de orden fisico,

psicosocial o espiritual.” ™

No cabe duda, que el objetivo de los cuidados paliativos es tratar los sintomas
apremiantes como el dolor, las dificultades para respirar o las nauseas y la angustia, entre
otros. Asimismo, creemos que, estos tratamientos tienen por objeto mantener o mejorar la
calidad de vida del enfermo que padece una enfermedad que no tiene cura, los cuales los

resultados pueden evaluarse a través de una medicion.

Si bien el punto de partida de dicha evaluacion es arbitrario, lo que se debe evaluar
en la medicidn es principalmente la disminucion del sufrimiento, es decir el malestar y por
otro lado los cambios que ocurren en la relacion con los sentimientos afectivos y el
bienestar del paciente. Como puede deducirse de la definicion de la OMS vy los principios
béasicos que la contemplan, los cuidados paliativos intentan dar una respuesta profesional,
cientifica y humana a las necesidades de los pacientes, ademas de mitigar y suavizar el

dolor.

Entendemos que este tipo de tratamiento siempre estuvo direccionado para hablar de
enfermedades terminales. Sin embargo, en la actualidad el modelo es aplicable a pacientes,
familias con enfermedades cronicas avanzadas y prolongadas a lo largo de la vida como es

el caso de la Fibromialgia.

3 Cfr. “Fundacion Pilar” Ref. Link http://www.fundacionpaliar.org.ar/ Fecha de consulta: 12-5-2020

4 owms, Organizaciéon Mundial de la salud: Ref. Link: https://www.who.int/es/news-room/fact-
sheets/detail/palliative-care
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Consideramos que el paciente debe apoyarse en tres pilares basicos para llevar a
cabo buenos cuidados; El control sintomatico, la comunicacion y la contencion del grupo
familiar. Es por ello que es necesario impartir informacion sobre los cuidados paliativos a
fin de poder brindar una asistencia integral, respetando el Derecho humano de transitar esta

enfermedad de larga duracion, con el menor sufrimiento posible.

V.3.A. Origenes de los Cuidados Paliativos:

El origen etimoldgico de la palabra paliativo proviene del latin pallium, el cual
significa manto o cubierta, haciendo alusion al acto de aliviar sintomas o sufrimientos. En
las Gltimas décadas los Cuidados Paliativos o cuidados tipo Hospice han evolucionado
enormemente a lo largo de los cinco continentes principalmente en muchos paises
anglosajones. La Asociacion Europea de Cuidados Paliativos (European Association for
Palliative Care, EAPC) en su pagina web ofrece una definicion de cuidados paliativos

sencilla y clara, ya analizadas ut supra.

La Asociacion Europea de Cuidados Paliativos (EAPC) impulso en el afio 2013,
junto a otras tres asociaciones,( La asociacion internacional de cuidados paliativos, La
asociacion internacional de Hospicios y cuidados paliativos, y la alianza mundial de
cuidados paliativos, el observatorio de Derechos Humanos) un documento muy relevante,
la Carta de Praga una declaracion que reclamaba la consideracion de los cuidados
paliativos como un Derecho humano, de la definicion que se recoge en dicha carta destaco
esta frase “Los cuidados paliativos son interdisciplinarios en su enfoque y abarcan al

paciente, la familia y la comunidad en su alcance”.”

En cierto sentido, consideramos que la sociedad aboga por que la atencién de los
cuidados paliativos no sea considerada un privilegio para algunos, sino un Derecho

garantizado a nivel mundial.

A continuacidn, explicaremos los objetivos esenciales de los cuidados paliativos y

ellos son:

V.3.B. Obijetivos de los Cuidados Paliativos:

SCfr. Palliative Care- A human Right, Ref. Link. http://www.cuidarypaliar.es/
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Deteccion y evaluacion de las necesidades fisicas, psicolédgicas, sociales,
espirituales de las personas con enfermedad avanzada, progresiva a pesar de los
tratamientos instituidos, incurable y potencialmente mortal a corto o mediano

plazo

Promocion e implementacion de estrategias interdisciplinarias de cuidado del
paciente y su familia destinados a proporcionar bienestar y calidad de vida hasta

el final de la vida.

Establecimiento de tratamientos farmacoldgicos y no farmacol6gicos destinados
a brindar alivio del dolor y/o cualquier otro sintoma que produzca sufrimiento al

paciente.

Implementacion de planes para el adecuado acompafiamiento y apoyo emocional
del paciente y su familia, durante el curso de la etapa paliativa de la enfermedad.

Implementacion de planes para el adecuado acompafiamiento y apoyo emocional

del paciente y su familia, durante el curso de la etapa paliativa de la enfermedad.

Promocion de sistemas de deteccion y prevencion de secuelas en la familia y/o

en el entorno significativo.

Organizacion y ejecucion de medidas de prevencion de sintomas de agotamiento

en los cuidadores profesionales o no profesionales.

Promocion de conductas de respeto y fortalecimiento de la autonomia del

paciente y familia.

Organizacion de estrategias de tratamiento para los equipos asistenciales ante la

presencia de sintomas de agotamiento en sus miembros.

Optimizacion en la dispensacion de estupefacientes y su seguridad tanto en

farmacias oficinales como institucional

Seguimiento farmacoterapéutico de los pacientes en tratamiento farmacolégico’®

6 Resolucion 934/2001. Ministerio de Salud, Fecha de Publicacion: 18-9-2001 Boletin Oficial.
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V.3.C. Normativa de los cuidados Paliativos:

En este contexto, la legislacion argentina tiene un compendio de Leyes sobre los

cuidados paliativos muy vasto a nivel Nacional, el cual analizaremos comenzando por:

Resolucion N° 934/2001

En el 2001 una Resolucion N° 934/2001 del Ministerio de Salud aprobd la Norma de
Organizacion y Funcionamiento en Cuidados Paliativos a fin de asegurar el maximo

conocimiento y aplicacion de la misma en el marco del Programa Nacional.

Por eso esclarecemos que, en los cuidados paliativos el nivel de riesgo esté basado en
el grado de sufrimiento o deterioro de la calidad de vida en relacion a la patologia padecida
y no a la probabilidad de morir.

Resolucion N° 105/2013

En el 2013 se aprob6 mediante Resolucién N° 105/2013 en el marco de las politicas
sobre “Pautas del tratamiento de dolor cronico” a fin de desarrollar el Programa Nacional

de Garantia de calidad de la atencién médica.

Resolucion N° 747/2014

Luego el Ministerio de Salud aprob6 mediante la Resolucion 747/2014 las Normas de
Organizacion y Funcionamiento de Unidades de cuidados intensivos pediatricos, sin
embargo, esa resolucion sufrié algunas modificaciones y bajo la Resolucién 1331/2001
finalmente se aprobd “Las directrices de Organizacién y Funcionamiento de las Unidades
de cuidados intensivos e Intermedios pediatricos en establecimientos asistenciales “con el
fin de mejorar la organizacion y funcionamiento de los servicios y poder llevar a cabo un

cuidado efectivo de los pacientes pediatricos.

Resolucion N° 784/2014

En el 2014 en la Resolucion 784/2014 se desarrolla el “Programa Nacional de

garantia de calidad de la atencion médica” la cual tiene como fin elaborar guias de

56



diagndstico, tratamiento y procedimiento de patologias. En cambio, mediante Resolucion
Ministerial 318/2001 queda derogada la directriz sobre “Normas de Organizacion y
Funcionamiento en terapia Intensiva” quedando aprobada “Las Directrices de
Organizacion y Funcionamiento de Unidades de Cuidados Paliativos Intensivos”. Es dable
destacar que esta area esta destinada al diagnéstico y tratamiento inicial de los pacientes
con estado critico

Resolucion N° 357/2016

El Ministerio de Salud aprobd mediante Resolucion N° 357/2016 “Las Directrices
De Organizacion y Funcionamiento en Cuidados Paliativos” Tomando como propia la
afirmacion que hace el Dr. Jorge Daniel Lemus (Ex Ministro de Salud), los Principios de
los cuidados Paliativos deben aplicarse lo antes posible en el curso de cualquier enfermedad

cronica, de acuerdo al estadio en que se encuentra.

Resolucion N° 1253-E/2016

En el 2016, luego de varias Resoluciones aprobadas y derogadas se cred mediante la
Resolucion N° 1253-E/2016 el “Programa Nacional de Cuidados Paliativos” Publicado en
el Boletin Oficial, en el ambito del Instituto Nacional del Cancer con el objetivo de
implementar los cuidados paliativos de calidad como estrategia de atencién durante la
evolucién de la enfermedad en pacientes oncoldgicos y sus familias en todo el territorio

nacional
En ese sentido, nos parece acertado traer a colacion lo expresado por el Dr. Lemus

“En la ciudad autobnoma de Buenos Aires se caracteriza
demograficamente por una pirdmide poblacional envejecida. Lo
que se pretende con esta Ley es ofrecer cuidados paliativos a los
pacientes que se encuentran en esta situacion de alta
vulnerabilidad también por enfermedades no oncolégicas, cuando

su nivel de sufrimiento asi lo requiera.”

" Lemus, Jorge Daniel, Resolucién 587/2010 Ministerio de Salud (Ex ministro de Salud) Ref. Link:
http://test.e-legis-ar.msal.gov.ar/
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En la Ciudad auténoma de Buenos Aires mediante Resolucion N° 587/2010 Se cred
el “Programa de Cuidados Paliativos en el ambito de la Direccion General Adjunta de
Programas Centrales de este Ministerio de Salud”. A su vez, en el afio 2012 se cred y
promulgo la Ley 4.415 establecio en el &mbito de la ciudad autonoma de Buenos Aires
todos los 8 de octubre de cada afio “Dia de los cuidados Paliativos”

En el marco de la legislacion provincial fue sancionada en el afio 1999 /la “Comision
provincial de cuidados paliativos” donde parte de sus objetivos consistia en proponer
programas de cuidados paliativos, promover la ensefianza universitaria para los
profesionales de la salud, informacion masiva a los fines de instruir a la poblacion, y

proponer planes para obtener la maxima cobertura de pacientes. @

Ley 12.347

La Ley 12.347 fue aprobada y reglamentada a través del decreto 357/2007 con el objeto
de analizar y proponer los lineamientos para el desarrollo de programas provinciales para el
cuidado integral de pacientes hospitalizados y ambulatorios que no responden a los

tratamientos curativos.

La sancion de la Ley 12.347 significé tanto un salto positivo para la resolucion de los

conflictos sobre los pacientes hospitalizados.

Resolucion N° 932/2000

En el afio 2000 mediante la Resolucion 932/2000 se aprueba las “Normas de
Organizacion y Funcionamiento y las Guias de Procedimientos, Diagnéstico y Tratamiento
en Medicina del Dolor, las que se incorporan al Programa Nacional de Garantia de Calidad
de la Atencion Médica”. Entendiendo e incluyendo a la enfermedad en términos en dolor y

sindrome de dolor crénico a la patologia “Fibromialgia "

Resolucion N° 105/2013

8 Ley 12.347, Ministerio de salud.
9 Resolucion 932/2000, Ministerio de Salud, Ref. Link http://servicios.infoleg.gob.ar/
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No obstante, el Ministerio de Salud mediante la Resolucidon 105/2013 elabord
“Pautas de tratamiento de dolor cronico” contando con la participacion de la Asociacion
Argentina de Medicina y cuidados Paliativos, la Asociacion Argentina para el estudio y
tratamiento del dolor, la Fundacion Dolor, la Sociedad de Medicina interna de Buenos
Aires y la Sociedad Argentina de Medicina.

En virtud de las normas analizadas ut supra apuntadas, continuamos con la postura

que se presentes inequidades en los pacientes, debido a que no logran un acceso

homogéneo, transparente y de facil atencidn a las prestaciones, por tanto, deben acudir a la

via de la tutela legal.

V. 4. Concepto de la Patologia Fibromialgia

La Fibromialgia segiin nos explica el Dr., Johann A. Bauer,

“es un sindrome que se caracteriza por el dolor cronico que
sufren la musculatura y sus estructuras vecinas. Los musculos y sus
fascias, asi como los tendones, son extraordinariamente sensibles

al dolor, aunque solo los presionemos con los dedos .
Segun le merece al Dr. V. Martin Sanchez

“La Fibromialgia consiste en una afectacion del Sistema
Nervioso Central (NSC), aunque otros mecanismos periféricos
puedan iniciar o perpetuar el cuadro. Esta alteracion del SNC
puede obedecer a uno o varios factores de indole psicologico,
hormonal, autonémico, traumatico, inmune o, incluso, a una

predisposicion genética” 8

80 Bauer, Johann. A, “Fibromialgia, La curacidn es posible “Edicién Robinbook,
ISBN: 978-84-7927-690-8, Pag.23

81 sanchez, Martin. V, “La historia de la Fibromialgia”, Editorial: Panamericana,
ISBN-978-84-9835-327-3, P4g. 5
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En otros términos, la Fibromialgia es un desorden reumatico no articular caracterizado
por dolor musculoesqueletico generalizado y presencia de puntas anatémicas sensibles de

localizacion caracteristica.

Es decir que el diagnostico de esta enfermedad es puramente clinico y para ellos se han
establecido criterios diagnosticos.

“El sindrome de Fibromialgia (SFM) es una condicion crénica y
compleja que causa dolores generalizados y un agotamiento
profundo, y también una variedad de otros sintomas acompafiantes.
Muchas veces, se describe como un dolor de pies a cabeza. Afecta
principalmente a los tejidos blandos del cuerpo. No ocasiona dolor
0 hinchazon de las articulaciones. No se conocen bien los
mecanismos por los que se produce y por ello no se encuentran
alteraciones en los andlisis o en los estudios de imagen que
permitan establecer el diagndstico. La Fibromialgia comparte
algunas caracteristicas con el sindrome de astenia cronica o fatiga
cronica o, como recientemente se le ha denominado, enfermedad

sistémica por intolerancia al ejercicio” %

V. 4. 1. Caracteristicas de la Patologia:

El dolor en los Pacientes con Fibromialgia es de tipo punzante o quemante y lo
refieren usualmente a cuello, hombros, codos, caderas, rodillas, y dorso, este suele
acompafiarse de envaramiento especialmente matinal que no mejora con el correr de los
dias a diferencia de los reumatismos inflamatorios. Por lo tanto, el dolor varia segln la hora

del dia, el nivel de actividad, y los patrones del suefio.

Sin embargo, segun estudios realizados, sostienen que la Fibromialgia puede deberse
a un problema en el cerebro con los nervios y las sefiales del dolor. Es decir, que el cerebro

malinterpreta el dolor diario y otras experiencias sensoriales. Por lo tanto, la persona resulta

82 Gonzalez, Garcia, Javier, Especialista. Departamento de Medicina Interna, Ref. Link: https://www.cun.es/
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mas sensible a la presion, la temperatura (frio o calor), las luces brillantes y el ruido, en

comparacion con las personas que no padecen Fibromialgia.

Sintomas Musculares:

Dolor y rigidez en todo el cuerpo.

Dolor en el rostro provocando trastorno de articulacion temporomandibular
Dolor torécico.

Rigidez por la mafiana

Periodos menstruales dolorosos.

Dolor miofascial (musculo esquelético) en una sola parte del cuerpo
Adormecimiento u hormigueo en manos y pies

Fatiga, cansancio.

Deterioro cognitivo

Sintomas intestinales

Trastornos gastrointestinales
Hipotiroidismo

Sindrome de intestino irritable
Hernia de hiato.

Sensibilidad a la temperatura
Afecciones urinarias

Colon irritable

Vejiga irritable
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Hinchazdn o distensién abdominal

Sintomas neurol6gicos

Problema con la memoria y concentracion conocido como “Fibroneblina” o

“Fibroniebla”.

Depresion ansiedad.

Hipertension.

Reduccion marcada del flujo sanguineo en diferentes zonas del cerebro.
Mayor sensibilidad a los olores.
Anormalidades en los neurotransmisores.
Mareos y problemas con el equilibrio
Falta de magnesio

Alteracion de la coordinacion motora.
Dolores fuerte de cabeza (Migrafia).
Problemas para dormir.

Alteraciones con el suefio.

Sintomas Oculares:

Fluctuacion en la vision
Dificultad para enfocar
Dolor en los ojos

Cefaleas
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Vision doble (Diplopia)
Escozor, quemazon
Sensibilidad a la luz

Sequedad de ojos y boca

Figura 1. Los puntos sensibles vy afectados de la Fibromialgia

Como es evidente en la fotografia sefialada ut supra podemos visualizar que el dolor en
11 de los 17 puntos gatillo con la presidn digital que corresponden a areas muy sensibles

para estimulos mecanicos, es decir, con bajo umbral para el dolor mecénico.
e Occipucio: Bilateral, en la insercién del masculo sub-occipital.
e Cervical bajo:

e Trapecio: Bilateral, en el punto medio del borde superior
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e Supraespinoso: Bilateral, el origen sobre la espina de la escapula préximo al
borde media

e Segunda costilla: Bilateral, en la segunda unién condro-esternal
e Epicondilo lateral: Bilateral, a dos centimetros distal del epicondilo.

e Gluteo: Bilateral, cuadrante superoexterno de la nalga en la parte abultada del

musculo

e Trocanter mayor: Bilateral, posterior a la prominencia trocantérea. Rodilla:

Bilateral, en la almohadilla grasa media proxima a la linea articular.

Tal como nos explica la Dra., Ingrid Strusberg, en la entrevista realizada en el 2016,

entiende que:

“El estrés cronico produce alteracion a nivel de ciertas
neuronas del sistema nervioso central con un desgaste de
determinadas sustancias que hacen que se amplifiquen los
estimulos que provienen del propio cuerpo y del exterior. Esto
produce una sensibilidad aumentada y menor tolerancia al dolor,
olores (sindrome de sensibilidad quimica), ruidos (gatillan
migrafia), e incluso irritabilidad. A veces el estrés desencadena

angustia y depresion que, a su vez, empeoran los sintomas "%

V. 4. 2. Grados de Fibromialgia.

Fibromialgia idiopatica (Tipo I): Se presenta como un perfil patolégico normal. No
existe una enfermedad primaria relacionada (diabetes, lupus, etc.) ni enfermedad
autoinmune o reumatoldgica. Los dolores de cabeza frecuentes y las alteraciones del suefio
suelen estar asociadas con la Fibromialgia idiopatica, aunque con frecuencia también

aparecen en otros tipos.

83 Cfr. Como abordar la Fibromialgia o el sindrome del dolor, Ref. Link: https://www.lavoz.com.ar/ Fecha de
Publicacion: 4-2-2016, (Fecha de Consulta; 27-6-2020)
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Fibromialgia moderada o asociada a enfermedad cronica (Tipo I1): Existen
ciertas limitaciones funcionales, pero de tipo moderado puede haber alteraciones en el ciclo
menstrual con periodos dolorosos o rigidez al despertarse. Aunque es cronica, con un
tratamiento correcto, una rutina adaptada de ejercicio fisico y buena alimentacién, es

posible seguir teniendo una vida de calidad.

Fibromialgia severa y secundaria (Tipo Il1): Este es el tipo de Fibromialgia mas
grave. Su aparicion esté relacionada con una patologia psiquiatrica. La inmovilidad puede
llegar a ser critica y no permitir el desempefio de cualquier funcién en la vida o en el
trabajo. Por ejemplo, pueden aparecer las conocidas como fibroneblinas o lapsus de
memoria. Ademas, cuando la Fibromialgia es severa puede dar lugar a depresion, ansiedad

y otros trastornos.

Fibromialgia simulada (Tipo 1V): Respecto a este tipo de Fibromialgia, el debate
sigue, ya que existen varios estudios abiertos. El paciente, de forma inconsciente, cree que

tiene Fibromialgia. Incluso puede llegar a desarrollarla realmente

Figura 2. Dolor generalizado
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V.4. 3. Diagndstico

Actualmente no existe ninguna prueba especifica que permita diagnosticar la
Fibromialgia puede llegar a ser muy compleja a la hora de diagnosticar esta enfermedad.
Este sindrome suele diagnosticarse a través de la historia médica del paciente, descartando
enfermedades que puedan mimetizar o exacerbar la Fibromialgia y utilizando los criterios
establecidos por el American College of Rheumatology (ACR) en 1990.Estos criterios
pasan por localizar los 18 puntos corporales que son mas sensibles al dolor de quienes
sufren Fibromialgia. En concreto, 11 de ellos pueden darle la clave al especialista. También
se aplica el Indice de Dolor generalizado, que agrupa estos “puntos gatillo” en areas mas

generales, fundamentalmente alrededor del cuello, codo, rodillas y pelvis.

Ahora bien, el resultado del examen fisico general suele resultar normal y en la
actualidad no hay ninguna prueba de imagen o laboratorio que confirme el diagnostico,
aungue los analisis pueden ayudar a descartar otras enfermedades como el lupus, el

hipotiroidismo o la artritis reumatoide.

Por lo tanto, a partir de los datos presentados que el punto de partida para la
clasificacion es arbitrario, no queda claro que el tener 11 o mas puntos “gatillo” sea
realmente determinante para el correcto diagnostico de Fibromialgia. Concluimos en que la
Fibromialgia es una enfermedad cuyo diagnostico se hace por descarte, lo que significa que

primero hay que anular cualquier proceso inmunoldgico, infeccioso, tumoral.

Desafortunadamente, las personas con Fibromialgia pueden tardar afios en obtener un
diagndstico correcto. Por esa razon consideramos que es necesario que el abordaje de la
patologia en cuestion, sea integral, es decir, que el paciente pueda acceder a todas las
prestaciones en igualdad de condiciones, y que puedan al mismo tiempo acceder a distintas
alternativas para mejorar su calidad de vida. Desde luego, es fundamental que las personas
con Fibromialgia puedan ser asistidas con apoyo psicoldgico, ejercicios aerébicos, de

kinesiologos, tratamiento con antidepresivos, ansioliticos, relajantes musculares.
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Evaluacion y Diagnéstico para Evaluar la Fibromialgia

No existe un método diagndstico definitivo y Gnico para detectar la fibromialgia,
debido a que se trata de una de las enfermedades o sindromes funcionales somaticos, que se
caracterizan mas por los signos y por los sintomas, que por los resultados en pruebas
complementarias. No obstante, los profesionales de la salud deben descartar otras causas de
los sintomas antes de hacer un diagndstico de Fibromialgia. A esto se le llama diagndstico

diferencial. Para hacer un diagndstico, su profesional de la salud debe:

* Revisar su historia clinica y le preguntara en detalle sobre sus sintomas

* realizar un examen fisico

* Realizar pruebas como radiografias o analisis de sangre para descartar otras
afecciones

* Considerar las guias para diagnosticar Fibromialgia, las que incluyen:

* Sintomas fisicos incluyendo fatiga, despertar cansado y problemas cognitivos (de la
memoria 0 pensamiento)

* Debe existir antecedentes de dolor general que dura mas de 3 meses

* La cantidad de partes de su cuerpo que presento dolor en la Ultima semana

V.4. 4 Tratamientos

La Fibromialgia es una afeccion crénica donde existen tratamientos paliativos para
llevar a cabo, pero no cura. Sin embargo, existen tratamientos que pueden amortiguar el
avance de la enfermedad, este tratamiento debe ser personalizado y abarcar pautas
especificas de dietas, vida saludable, apoyo psicoldgico y farmacos para aliviar los
sintomas. Esto significa que existiran momentos en que la Fibromialgia puede “brotar” y

los sintomas empeoraran, y momentos mas faciles de llevar a cabo.
Medicinas:
e Analgésicos de venta Libre

¢ Relajante muscular
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e Inhibidor selectivo de la recaptacion de serotonina.
e Medicinas recetadas especificamente aprobadas para tratar la Fibromialgia

e Ciertos depresivos, los que puede ayudar con el dolor o los problemas para dormir
La duloxetina (Cymbalta) y el milnacipran (Savella) pueden ayudar a aliviar el
dolor y la fatiga asociados a la Fibromialgia. amitriptilina o relajante muscular

ciclobenzaprina para ayudarte a dormir.

e Existen varios disciplinas y tratamientos complementarios distintos que pueden

ayudar a reducir el efecto de la Fibromialgia en el cuerpo y en la vida, ellos son:
e Fisioterapia, terapia cognitiva- conductual.

e Mindfulness la cual consiste en una practica de meditacion, la cual, con

entrenamiento ayuda a tolerar la percepcion del dolor severo.

¢ Kinesiologia, Musicoterapia, Terapia Recreacional, Danza Terapia, Terapia

Ocupacional.
e Asesoramiento Psicoldgico
e Dormir bien.
e Aprender a tomar las cosas con calma.

e Ejercicios de respiracion profunda, meditacion, terapia cognitiva basada en atencion

plena.
e Quiropractica, acupuntura. Terapia que va aliviar el dolor.

e Aplicar una buena alimentacion, llevar a cabo un estilo de vida saludable. Hacer

ejercicios regularmente.

A lo largo del trabajo hemos analizado y estudiado en profundidad los conceptos y

caracteristicas de la patologia cuestionada y analizada ut supra, por lo tanto, a continuacion,
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pretendemos abordar y conocer, los Derechos del paciente regulado por la Ley 26.529

vigente desde el afio 2010.

La Ley 26.529 Sancionada en el 2009, regula los Derechos del paciente respecto

a la autonomia de la voluntad, principalmente atendiendo sobre la informacion que el

médico debe dar y que el paciente debe recibir, conforme a la documentacion clinica. Esta

Ley en su articulado N° 2 enumera una serie de estatutos esenciales y Derechos que le

merece a los pacientes y ellos son:

Informado verazmente sobre la enfermedad

A ser asistido, sin menoscabo, sin distincion algun producto
de sus ideas, creencias religiosas, de raza, sexo,
religion, politicas, condicion socioecondmica, orientacion

sexual o cualquier otra condicion

La informacion y documentacion clinica del paciente debe
observar el estricto respeto por la dignidad humanay la

autonomia de la voluntad.

Al alivio del dolor

A recibir cuidados paliativos

A ser atendido como una persona y no como un cuerpo
A que su identidad sea respetada

El paciente tiene Derecho a aceptar o rechazar
determinadas terapias o procedimientos médicos o
bioldgicos, con o sin expresion de causa, como asi también

a revocar posteriormente su manifestacion de la voluntad

Tiene Derecho a recibir la informacién sanitaria necesaria,
vinculada a su salud vy, si asi lo quiere, a no recibir la

mencionada informacion.
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e Tiene Derecho a recibir informacion de su estado de salud
por escrito, a fin de obtener una segunda opinién sobre el
diagndstico, pronostico o tratamiento relacionados con su

estado de salud.?

Quién puede padecer esta enfermedad:

La Fibromialgia tiene una alta incidencia particularmente en las mujeres. Segun los
datos de la Organizacion Mundial de la Salud, (OMS), se estima que entre el 1 y 4% de la
poblacién mundial padece Fibromialgia, y esta afecta 10 veces més a sexo femenino que al
masculino. De igual manera, que alrededor de dos millones de argentinos la padecen, esto

es casi una de cada 20 personas, aungue la mayoria no lo sabe.

Para comprender acerca de la incidencia de la patologia en cuestion, las palabras del Dr.

San Martin son muy explicativas al respecto:

“la alta incidencia de mujeres que padecen Fibromialgia es
debido a que el sistema neuroendocrino por medio del eje hipo-
talamo-hipofisario-adrenal y las hormonas femeninas, han
mostrado una serie de alteraciones que puede que estén en relacion
con su mayor expresion en sexo femenino”. El facultativo advierte
que “la enfermedad se puede expresar también en nifios, con una
prevalencia estimada del 1-2% de la poblacidn infantil, segin
algunos estudios. El predominio femenino se da también en
Pediatria, hasta en un 93% de los casos, con una edad de aparicion

entre los 11,5 y los 15 afios .

Creemos relevante explicar para que el lector pueda conocer aquellos factores o

situaciones que complejizan el cuadro del paciente en su vida y rutina diaria. En lineas

84 Ley 26.529, Derechos del Paciente en su Relacién con los Profesionales e Instituciones de la Salud. Ref.
Link: http://servicios.infoleg.gob.ar/

8 Cfr. Grupo Hospitalario HLA, “La Fibromialgia tiene una alta incidencia en mujeres' Ref. Link
https://www.grupohla.com/ Fecha de Consulta: 26-6-2020.
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generales, existen varios factores que agravan la enfermedad: como son: el frio, tiempo
hamedo, inactividad o exceso de actividad, estrés mental, estrés fisico, dormir mal. Como
asi también existen factores que alivian la enfermedad; entre ellos estan; el calor, tiempo

seco, actividad fisica moderada, relajacion, descansar.

Asociaciones sin fines de Lucro

Ser portadora de Fibromialgia, no es algo sencillo de sobrellevar, no solamente por los
dolores que causa tener esta enfermedad, sino por la incertidumbre y la impotencia que
genera no ser tratados en igualdad de condiciones. Por ello, creemos que es de gran
importancia compartir todas estas dolencias, experiencias, testimonios, con otras personas.
Sin embargo, existen asociaciones que ponen a disposicion ciertas herramientas para

acompafar a los pacientes.

Asociacion Fibroamérica.

Esta asociacion llegé inesperadamente, cuando la presidenta de la asociacion en
referencia se enfermo luego de un accidente de transito. Fibroamérica es una organizacion
sin fines de lucro que ejecuta programas tendientes a mejorar la calidad de vida de las

personas con Fibromialgia, Sindrome de Fatiga Crénico y Sensibilidad Quimica Multiple.

Asimismo, explorando y buscando informacion, herramientas y pares que la orientaran,
se inicid el grupo web para abrir un &mbito de conversaciones cordiales, dignas y libres.
Uniendo los nombres de Fibromialgia y el continente de origen de sus integrantes se llamé

Fibroamérica.

La creacion de ese foro sefialé el camino a la National Fibromyalgia Association, para
hacerlos participe del Congreso Myopain, con la posibilidad de capacitarse en el Club de
Prensa de Washington junto a 208 lideres mundiales, e integrarlos a la coalicion de
International Liders Against Pain y a gerenciar el apoyo a pacientes de otros paises y a
lideres federales. De manera tal que lograron el primer certificado de Discapacidad Global,
para una enfermedad que hasta ese entonces era invisible, ya que, por primera vez, el

Estado reconocio su estado discapacitante
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Puntualmente la mision principal de esta asociacion es concientizar, orientar y educar a
quienes padecen Fibromialgia, Sindrome de Fatiga Crdnica y Sensibilidad Quimica
Multiple, para lograr el pronto diagndstico, la administracion de los sintomas y la

reinsercion plena, promoviendo y difundiendo los derechos de los pacientes.

El punto de partida de esta asociacion es que consideran que una sociedad donde todas
las personas con Fibromialgia, Sindrome de Fatiga Cronica y Sensibilidad Quimica
Multiple deben tener el Derecho y la posibilidad de acceder al diagndstico, atencion,
educacion, derechos y tratamientos adecuados de forma inminente y sin obstaculos en

el camino.

Al mismo tiempo, representar la voz de los pacientes para generar las herramientas
suficientes para administrar la enfermedad, lograr su insercion social y mejorar su calidad

de vida.

Fundacion Argentina de Fibromialgia Dante Mainieri

Su misidn consiste en informar, orientar, asesorar y prestar ayuda a quien padece de
Fibromialgia como asi también a su grupo familiar. Se realizan charlas gratuitas y se

difunde en portales y redes sociales y campafias mundiales de visibilidad

Al mismo tiempo cuenta con un equipo interdisciplinario de profesionales que abordan la
enfermedad desde distintas disciplinas. Alli también funciona la “Escuela Argentina para
Pacientes con Fibromialgia” la cual tiene como fin ofrecer charlas y talleres para pacientes

y familiares

Posteriormente emprendieron un gran compromiso en la defensa de los derechos,
volcandose muy exhaustivamente en la defensa de las personas con discapacidad,
haciéndose presente y dando visibilidad a esta enfermedad en diversos sectores de defensa
de los derechos. Participando del Observatorio de los derechos de las Personas con
discapacidad de la Nacién, en comisiones de discapacidad y grupos de trabajos de

diferentes Ministerios de la Nacion, y en el Ciclo de Dialogos en el Senado, entre otros.
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Para culminar, en el afio 2015 la Fundacion Dante Mainieri, fue galardonada como
“ONG” por primera vez por la Consultora Tecnonext destacando y reconociendo el trabajo
personal-humano social, el trabajo de campo, como asi también el de las redes sociales,
Ilevado a cabo durante el afio 2015.

V.5. Lasituacion Laboral de Fibromialgia en Argentina. Certificado de
discapacidad

No cabe duda que legislar sobre enfermedades no es lo mas adecuado, teniendo en
cuenta que el Estado como maximo responsable, debe garantizar y resolver mediante las
politicas publicas a través del Ministerio de Salud, por esa razon no deberiamos tener que
llegar a la instancia de la vida judicial, para reclamar algo que nos corresponde. Pero como
tal sabemos, de acuerdo a lo que fuimos investigando a lo largo del presente trabajo de
investigacion, esta patologia sigue siendo una enfermedad sub diagnosticada y desconocida,
por lo tanto, se hace muy dificil llegar al diagndstico correcto y llevar a cabo un tratamiento
adecuado, Por lo tanto, se terminan generando en las personas sufrimiento, gastos, y un

gran porcentaje de ausentismo laboral.

Es cierto que existen estadisticas nacionales referidas a la pérdida de empleo por
parte del cuarenta por ciento de los afectados a causa de las disfunciones y trastornos
sufridos por esta enfermedad. No obstante, la Organizacion Mundial de la Salud, considera
a la Fibromialgia como enfermedades y actualmente las incluye bajo el cdigo M79.7 Y
G93.3 que identifican a la clasificacion internacional de enfermedades (CIE-10) a aquellas
de reumatismo no articular y del sistema nervioso central. Por otra parte, esta enfermedad
fue incorporada en los listados de Orpha.net la cual es una prestigiosa herramienta de

difusion y visibilidad de enfermedades poco frecuentes de la Unién Europea.

Pese a este reconocimiento Internacional y la disminucién de las funciones,
provocan que continle esa controversia y lucha incesante, dificultando o negando a las

personas afectadas, el acceso al correspondiente Certificado de discapacidad amparandose
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en la no inclusién en la normativa sobre discapacidades motoras del Servicio de

Rehabilitacion Nacional®®

En el afio 2018 el Diputado Cortina, Roy, inici6 un Proyecto en la Legislatura
Portefia, bajo el Expediente: N° 657-D-2018 el cual tenia por objeto subsanar esa omision
estatal que como bien lo explica la Licenciada Blanca Mesistrano, Fundadora y Presidenta
de la Asociacion Civil “Fibroamérica”, contradice el espiritu de la Ley de Proteccion de las
Personas con Discapacidad y el extenso marco juridico antidiscriminatorio que rige en el
territorio portefio. Puntualmente, esta propuesta lo que intenta es impulsar y consagrar de
manera expresa los Derechos de los pacientes a recibir su certificado, a partir de la sola
presentacion de la plantilla indicativa de su porcentaje de disfuncionalidad, avalada por el
profesional que los trata. No se trata de plantear una regulacion especifica para ciertas
enfermedades, sino de promover una equiparacion de Derechos que en la préctica cotidiana
no existe. Entendemos que el objetivo es discutir los intrincados mecanismos que desatan y
mantienen la enfermedad intentando igualar lo que las condiciones facticas desigualan entre

los sectores vulnerables, a las personas con necesidades especiales

5. 1. Concepto v evolucion sobre la Discapacidad.

A fin de adentrar en un marco de comprension avanzado analizaremos a continuacion

la evolucidn y conceptos sobre la Discapacidad en Argentina.

Personas con discapacidad existieron siempre, sin embargo, ha ido evolucionando a lo
largo del tiempo en distintas partes del mundo y en las distintas culturas. Después de un
largo interregno, en ocasion a los conceptos analizados, creemos que es pertinente recordar
que las personas con Discapacidad tienen los mismos Derechos que las personas sin
discapacidad, mientras que las primeras se encuentran con mayores barreras y obstaculos
para ejercer esos Derechos. No solamente se tiene en cuenta el déficit funcional de la
persona en la evaluacion, sino que ademas tiene un sustento relevante los factores
contextuales (familia, personal) los cuales pueden afectar su salud, porque justamente la
familia, es la institucién que mas ayuda proveer a las personas con discapacidad y la que se

ve mas afectada por este dilema.

86 Schilling Soledad, “Personas con discapacidad y acceso a la atencion a la salud” Ref. Link
http://www.salud.gob.ar/
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Entendemos que las personas con discapacidad no forman parte de un grupo
homogéneo, debido a que sus diferencias estriban en la naturaleza y en el grado de las
patologias, su situacidén socioecondmica, el sexo, la edad, las caracteristicas sociales y
culturales del entorno y las barreras que deben enfrentar.

A lo largo de la historia argentina el concepto de Discapacidad ha experimentado
una extraordinaria evolucién. Durante el siglo X1X y hasta mediados del siglo alcanz6 un
modesto desarrollo en el campo de la asistencia a las personas que habilitaron los hospitales
generales los “Patios para Dementes”. En el aflo 1857 surge, por iniciativa privada, la

Fundacion Filantropica “Regeneracion” para educar y amparar al sordomudo.

Alrededor del siglo XXI las personas que presentaban alguna deficiencia eran
sefialados con un sélo término "Retardo Mental™ y no existia distincion alguna para cada
persona que presentaba deficiencias tales como: sordo, mudo, ciego, entre otros, pero hasta
el siglo XIX la definicion de Retardo Mental era considerado como una variante de la
demencia. A modo de opinion, creemos que, si no hubiera existido un avance frente a esto,

estariamos frente a una clara y notable violacion sobre el principio de Discriminacion.

Afortunadamente esta definicion ha evolucionado a lo largo del tiempo de modo que
todavia estan en proceso de delimitacion. La organizacion Mundial de la salud considera
que la Discapacidad es, segun la clasificada de la OMS como “Toda restriccion o ausencia
debida a una deficiencia, de la capacidad de realizar una actividad en la forma, o dentro

del margen considerado normal para el ser humano”

Puede ser temporal o permanente, reversible o irreversible. Es una limitacion
funcional, consecuencia de una deficiencia, la cual se manifiesta en la vida cotidiana. La
discapacidad se tiene. Sin lugar a dudas, la persona “no es” discapacitada, sino que “‘estd”
discapacitada. Ahora bien, coincidimos que frente a este nuevo paradigma se esta dejando
de considerarlas a las personas con” Discapacidad” como un problema, y se comienza a

considerarlas como “Sujetos de Derecho™®’

No cabe duda, que en la actualidad muchas personas con discapacidad carecen de

igual acceso a la atencidn de la salud, no recibiendo los servicios que necesitan y siendo

87 palacios, Agustin, Bariffi Francisco, “La discapacidad como una cuestion de Derechos Humanos”’, P&g.
11 editorial: Cinca S.A.
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marginados y excluidos de actividades de la vida cotidiana. Desde el punto de vista teorico,
segun el documento Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y
de la Salud (CIF), publicado en 2001 por la Organizacion Mundial de la Salud, se considera

que:

“La discapacidad es toda limitacion en la actividad y restriccion
en la participacion, originada en la interaccion entre la persona
con una condicion de salud y los factores contextuales (entorno
fisico, humano, actitudinal y sociopolitico), para desenvolverse en
su vida cotidiana, dentro de su entorno fisico y social, segun su

sexo y edad "8

Ahora bien segun la Ley N° 22.431 se considera con discapacidad a : ““ toda
persona que padezca una alteracion funcional permanente o prolongada, fisica o mental,
que en relacion a su edad y medio social implique desventajas considerables para su

integracion familiar, social, educacional o laboral ™

La Ley analizada ut supra, presenta un sistema de proteccion integral de las
personas discapacitadas, la cual asegura una atencion médica, educacion, y seguridad
social. El encargado de certificar el tipo de grado y discapacidad es el Ministerio de Salud
por medio del Certificado Unico de Discapacidad. Este es un documento publico valido que
le permitird a la persona con discapacidad obtener beneficios de parte del Estado a nivel
Nacional y acceder a una seria de Derechos y beneficios estipulados por las Leyes
Nacionales N° 22.431 y N° 24.901. Sirve para obtener acceso a la cobertura integral de
Prestaciones Basicas de Habilitacion y Rehabilitacion y a la cobertura integral de
Medicacion (Ley N° 23.661 articulo 28)

Este es emitido por una Junta Evaluadora Interdisciplinaria que se encarga de
otorgar a personas que tengan una alteracion funcional fisica, sensorial, mental o intelectual
que implique desventajas considerables para su adecuada integracion familiar y social

permanente, transitoria o prolongada. Dichas alteraciones y secuelas limitantes (no la

88 Indec “Estudio Nacional sobre el Perfil de las Personas con Discapacidad “Ministerio de Hacienda,
Presidencia de la Nacién, Afio 2018, ISBN 978-950-896-532-5, Ref. Link: https://www.indec.gob.ar/

89 Ley 22.431 Sistema de Proteccion integral de los discapacitados, Ref. Link: http://servicios.infoleg.gob.ar/
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enfermedad en si), estan fijadas por normativas nacionales que establecen las condiciones y

criterios para que se otorgue el certificado al momento de la evaluacion.

Creemos que el certificado de Discapacidad abre la llave y posibilita la realizacion
de gestiones, tales como el pase libre de Transporte Publico de pasajeros, obtencion del
simbolo internacional de acceso para el automévil, obtencion de oblea para exencién del
pago de peaje en autopistas, la exencion de patente, gestion libre de transito
estacionamiento (Ley N° 19.279, articulo. 12), acceso al Régimen de Asignaciones
Familiares en ANSES, obtencidn de franquicias para la compra de automotores (Ley N°
19.279), acceso a la administracion publica de pequefios comercios, obtencidn de
exenciones de algunos impuestos y solicitar empleo en la administracion publica, entre

otros.

En la actualidad para acceder y tramitar el certificado de Discapacidad en la
Jurisdiccion de Capital Federal, hay que dirigirse al Servicio Social Zonal correspondiente
segun su domicilio y presentar; DNI original y fotocopia de ambas caras, con domicilio en
la Ciudad Auténoma de Buenos Aires, Certificado Médico con firma y sello, con vigencia
no menor a 6 seis meses, expedido por el especialista el cual debe contener Diagndstico y
estado actual, resumen detallado de la Historia Clinica, Establecer las secuelas y
consecuencias de la enfermedad de base y alternativas de tratamiento (si correspondiera).
Como requisito especifico, los estudios presentados deberan estar firmados y sellados por

médico especialista correspondiente®.

En el servicio Social Zonal, recibiran la documentacion requerida, la condicion de
salud se va a evaluar y controlar que todo esté completo, Luego certificaran que la

documentacion entregada en calidad de “copia”, sea fiel al original.

Por ultimo, se indicara dia y horario (turno) para concurrir a la evaluacion por parte
de la Junta Evaluadora, en el Centro Integral de Evaluacién y Orientacion de la
Discapacidad. Luego, el sobre entregado por el Servicio Social Zonal, conteniendo todos
los formularios presentados por el solicitante, mas la Entrevista Social debe ser llevado por

el solicitante el dia del turno, al Centro Integral de Evaluacion y Orientacion de la

% cfr. Certificado de Discapacidad, Ref. Link. https://www.buenosaires.gob.ar/
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Discapacidad. Ese dia, la Junta Evaluadora que corresponda realizard una evaluacion del

caso, y en ese mismo dia se hara entrega del Certificado.®

5. 2. Normativa para la Certificacion de Personas con discapacidad

A través de la Resolucién N° 675/2009 del Ministerio de Salud se aprob6 el modelo
de Certificado Unico de Discapacidad (CUD) entre las acciones a cargo de la Direccion de
Rehabilitacion de este SNR, se encuentra la elaboracion e instrumentacion de los Criterios

Nacionales de Certificacion y Valoracion de la Discapacidad

Al momento de elaborar la evaluacion y valoracion de la discapacidad se utilizan
como herramientas dos clasificaciones de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS). Que
la primera de ellas, la Clasificacion Estadistica Internacional de Enfermedades y Problemas
Relacionados con la Salud, décima revision CIE-10, mediante la asignacion de codigos
permite la descripcion de la/s condicion/es de salud que presenta la persona tanto para las

etiologias como para las secuelas.

Sin embargo, la segunda de las clasificaciones mencionadas, la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF), brinda un marco
conceptual para confeccionar un perfil de funcionamiento de una persona a través de cuatro
componentes: funciones y estructuras corporales, actividad y participacion, factores
ambientales y factores personales, seleccionando en cada uno las categorias mas acordes
para describir la situacion de las personas. Es decir que se encarga de clasificar las
enfermedades y otros problemas de salud consignados en muchos tipos de registros vitales

y de salud.

La CIF logra avances a la hora de comprender y medir la capacidad, describe
situaciones relacionadas con el funcionamiento psicofisico y social de una persona,
mientras que su objetivo es proporcionar una base para el estudio de la salud y los estados
relacionados con ella, ofreciendo un marco de referencia conceptual para evaluar el

funcionamiento individual y trabajar en informacion, prevencion y promocién de la salud.

1 Aidis,”Asociacién Mutual” Ref. Link: http://www.aidiscapacidad.com.ar/
Fecha de consulta: 30-6-2020
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Ahora bien, cuando hablamos de funcionamientos, nos referimos a todas las
funciones corporales, actividades y participacion de cualquier persona. En materia de
Discapacidad toma como punto de partida las diferencias, las limitaciones en la actividad y
las restricciones en la participacion, haciendo hincapié en el rol de los factores ambientales,
en la creacion de la discapacidad. Es por ello que la CIF agrupa los problemas de

Funcionamiento humano en tres categorias vinculadas entre si:

A. Deficiencia: Son problemas en la funcion corporal o alteraciones en la estructura

corporal.

B. Limitaciones a la actividad: Son dificultades para realizar actividades como

caminar o correr, por ejemplo.

C. Restricciones de Participacion: Son problemas para participar en cualquier
ambito de la vida, por ejemplo, ser objeto de discriminacion a la hora de

conseguir un empleo o transporte.

Por lo tanto, la discapacidad se refiere a las dificultades que se presentan en
cualquiera de las tres areas del funcionamiento. Ahora bien, puntualmente la Fibromialgia

abarca el area de “Limitaciones a la actividad y Restricciones a la participacion”.

5.3. LEGISLACION NACIONAL SOBRE DISCAPACIDAD EN ARGENTINA

La discapacidad se encuentra regulada en nuestro pais por una multiplicidad de
Leyes nacionales y provinciales, decretos, resoluciones y hasta por dos convenciones
internacionales como lo son la "Convencidn Interamericana para la Eliminacién de Todas
las Formas de Discriminacion contra las Personas con Discapacidad” de la OEA y la
recientemente aprobada "Convencion Internacional sobre Derechos de las Personas con
Discapacidad" de la ONU. En la reforma de 1994 de la Constitucion Nacional (Segunda
parte, titulo primero, capitulo 1V, atribuciones del congreso, que emana del articulo 75 inc.

23 por primera vez mencionan expresamente a las personas con discapacidad.
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Ley N° 22.431

E1 16 de Marzo de 1981 fue sancionada la Ley N° 22.431, la legislacion precedente
relacionada con la discapacidad consistia en normas dirigidas a resolver situaciones
puntuales en la materia, principalmente cred un sistema de proteccion integral de las
personas discapacitadas, tendiente a asegurar a éstas su atencién médica, su educacion y su
seguridad social, asi como a concederles las franquicias y estimulos que permitan en lo
posible neutralizar la desventaja que la discapacidad les provoca. De tal modo, que
considera discapacitada a toda persona que padezca una alteracion funcional permanente o
prolongada, fisica 0 mental, que en relacién a su edad y medio social implique desventajas
considerables para su integracion familiar, social, educacional o laboral.®2Es la Ley 22.431
la que propone una definicion legal del concepto de “Discapacidad” y establece la

existencia de un Certificado que la acredite.

Ley N° 24.901

Por otro lado, la Ley N° 24.901 sancionada en el afio 1997, establece en caracter
obligatorio crear un sistema de Prestaciones basicas de atencion integral a los efectos de
promover y proteger a favor de las personas con discapacidad. La finalidad de esta Ley es
fijar la obligatoriedad por parte de las obras sociales, la cobertura de los tratamientos y el
suministro de medicamentos para todas las personas con algun grado de discapacidad.
Asimismo, las personas con discapacidad que carecieran de cobertura de obra social

tendran Derecho al acceso a la totalidad de las prestaciones basicas®

Ley N° 25.504

La Republica Argentina certifica la discapacidad con el Certificado Unico de
Discapacidad (CUD) a través del Ministerio de Salud de la Nacion Ley N° 25.504. Este

92 ey 22.431 “Sistema de proteccion integral de los discapacitados”

% Ley 24.901 “Sistema de Prestaciones Bésicas en Habilitacion y Rehabilitacion integral a favor de las
personas con discapacidad”
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documento publico se halla reglado mediante la Resolucion del Ministerio de Salud N°
675/09 que aprueba un nuevo Protocolo de Evaluacion y Certificacion de la Discapacidad y
el modelo de Certificado Unico de Discapacidad al que refiere el articulo. 3° de la Ley N°
22.431; el cual tiene alcance en todo el territorio nacional. Este certificado de Discapacidad
debe encontrarse al alcance de quien lo necesita, garantizando con ello el ejercicio de sus
Derechos. Asimismo, el Servicio Nacional de Rehabilitacion (SNR) promueve una politica

de descentralizacidon de la certificacion en todo el territorio Nacional.

Como bien analizamos en capitulos anteriores el Certificado Unico de Discapacidad
(CUD) es un documento publico, y la llave de acceso al Sistema de Salud y a los beneficios
instituidos por la normativa en la materia, para las personas con discapacidad. De igual
manera que analizamos el Decreto 627/2010 establece que el Servicio Nacional de
Rehabilitacion (SNR), sera el encargado de establecer y elaborar la normativa de
evaluacion y certificacion de discapacidad, como asi también constituir las juntas

evaluadoras por medio de sus equipos interdisciplinarios.
LEY N° 25.280

En el afio 2000 se crea la Ley N° 25.280 “Convencion Interamericana para la
Eliminacion de todas las formas de Discriminacion contra las personas con Discapacidad”
la cual reafirma que todas las personas con Discapacidad tienen los mismos Derechos
Humanos y libertades fundamentales que otras personas; de modo tal que esos Derechos,
incluido el de no verse sometidos a discriminacion fundamentada en la discapacidad,

dimanan de la dignidad y la igualdad que son inherentes a todo ser humano.

Resolucion N° 676/2005

En el afio 2005 el Ministerio de Salud crea el Programa para la Atencidn Integral de la
Discapacidad bajo la Resolucion N° 676/2005 con la finalidad de incluir a las personas con

Discapacidad en un sistema de Salud articulado e integrado en una red de servicios.

Resolucion N° 88/2005

No obstante, bajo la Resolucion N° 88/2005 la Defensoria del Pueblo solicita de
manera saliente que el Servicio Nacional de Rehabilitacidn agilice el actual procedimiento

empleado para el otorgamiento de los turnos de evaluacion de las juntas médicas, con el fin
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de que se expidan sin demoras los certificados de discapacidad. La Resolucién N°
1328/2006 trajo aparejada la Aprobacién de la modificacion del Marco Basico de
Organizacion y Funcionamiento de Prestaciones y Establecimientos de Atencion a personas
con Discapacidad, aprobandose el Programa Nacional de Garantia de Calidad de la
Atencion Médica.

Ley N° 26.689

Luego en el afio 2011 fue sancionada La Ley N° 26.689 la cual se ocup6 del Cuidado
integral de las personas con Enfermedades Poco Frecuentes, y mejorar la calidad de vida de
ellas y sus familias, considerando en su articulo 2do, aquellas enfermedades cuya

prevalencia en la poblacion es igual o inferior a 1 por cada 2000 personas.

Resolucion N° 435/2011

La Superintendencia de Salud, Mediante la Resolucion N° 435/2011 en 2011 impulsd
el Proyecto de Convenio del Programa de Relevamiento Asistencial en Discapacidad el
cual consiste en formalizar especificamente un Programa de Relevamiento Asistencial en
Discapacidad para la Seguridad Social, a los efectos de realizar un analisis de cobertura

prestaciones para las personas con discapacidad en todo el territorio Nacional.

Bajo la Resolucion 206/2011 Publicada en el boletin Oficial, se cre6 un Equipo
Interdisciplinario en materia de Discapacidad, en el area de Servicios al Beneficiario, a los
efectos de desarrollar tareas de consultoria y evaluacion de casos, en el area de su
especialidad, a requerimiento de aquellas Obras Sociales del Sistema Nacional del Seguro
de Salud que conforman el listado del Anexo I. Asimismo sus funciones primarias seran
atender, asesorar y orientar a los beneficiarios discapacitados y/o sus familias que requieran
informacion acerca de sus Derechos y los mecanismos de acceso a las prestaciones.
Mediante la Disposicién N° 1019/2015 en el afio 2015 se aprueba la Normativa para la

Certificacion de personas con Discapacidad con deficiencia de Origen Motor.
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Decreto N° 868/ 2017

El afio 2017 el Decreto N° 868/2017 establece la Agencia Nacional de
Discapacidad, un organismo descentralizado que tiene como mision y objetivo la
construccién y propuesta, a través de una accién participativa y en coordinacion con las
distintas areas y jurisdicciones de la Administracion Publica Nacional, de la Ciudad
Autonoma de Buenos Aires, provinciales y municipales, con competencia en la materia, la
plena inclusién social de las personas con discapacidad, contemplando los principios y
obligaciones comprometidos por medio de la Convencién sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, aprobada por la Ley N° 26.378.

Decreto N° 698/2017

Finalmente, el Decreto N° 698/2017 cre0 el Instituto Nacional de las Mujeres
(INAM) como organismo descentralizado en la drbita del Ministerio del Desarrollo Social,
que seré el organismo rector encargado del disefio y propuesta de las politicas publicas de
proteccion integral para prevenir y erradicar la violencia y discriminacion contra las

mujeres en los ambitos en que desarrollen sus relaciones interpersonales.

En tal sentido, es menester aclarar que el Primer antecedente del certificado de
Discapacidad por patologia FIBROMIALGIA fue entregado en el afio 2007 a la
Fundadora y Presidenta de la “Asociacion Fibroamérica” organizacion de pacientes con
Fibromialgia, sindrome de fatiga cronica y sensibilidad quimica. Ella es Blanca Mesistrano

que fue diagnosticada con Fibromialgia.

El dilema y problema juridico que existe en la actualidad es que al 99% de los
pacientes se les niega el acceso al Certificado de Discapacidad. Los argumentos que
esgrimen son que estas enfermedades contrarian las normativas de enfermedades
discapacitante ya que el Poder Ejecutivo establecié protocolos de evaluacion de solo siete
enfermedades al no presentar sintomas fisicos, y visibles, pareciera que consideran que no

tienen ninguna enfermedad.

En el caso de esta enfermedad Reumatoldgica no articular caracterizado por dolor
musculo esquelética generalizada por la presencia de puntas anatomicas sensibles de

localizacion caracteristica. Sin embargo, se debe tener en cuenta al momento de la
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evaluacion para certificar discapacidad en personas con articuloritis Reumatoidea utilizar el
Cuestionario HAQ con un valor igual o mayor a 1 y formulario DAS 28, > 3.2 - <5.1
compatible con moderada actividad. El rango del DAS 28 va de 0 a 9.4. Interpretacion del
DAS 28: DAS 28 < 3.2 =baja actividad. DAS 28 > 3.2 - < 5.1 = moderada actividad. DAS
28 > 5.1 = alta actividad®*

A modo de cierre consideramos que es relevante que el lector pueda entender
gue las personas con Fibromialgia tienen Derecho a la obtencion del certificado de
discapacidad, sin que represente un impedimento, no puedan discriminarse debido a
la enfermedad por la que presentan.

3. A. Prestaciones sanitarias v la judicializacion de la salud

Como puede apreciarse, en nuestro pais se da un escenario ambiguo donde en la
teoria, el Derecho a la salud esta contemplado ampliamente en la normativa vigente (Leyes,
decretos y tratados internacionales sobre Derechos humanos ratificados por Argentina),
pero al momento de la practica se dan frecuentes reclamos por incumplimiento de las
prestaciones sanitarias tanto de las empresas de medicina prepaga, obras sociales como del
propio Estado haciendo omision o desconocimiento del marco normativo que ubica al

Derecho a la salud como un Derecho constitucional, social y exigible.

Creemos que en la actualidad prima la ausencia del Estado respecto del
conocimiento de esta enfermedad y su tratamiento. Por lo tanto, no sabemos si los
proyectos de Ley en marcha van a resolver todos los problemas, pero si brindara un marco
legal que las proteja o les dé la posibilidad de reclamar o exigir al Estado la presencia de los

médicos con un debido acompafiamiento y la cobertura de todo el tratamiento.

Ahora bien, como nos explica la Licenciada Luciana Pefialoza, en el informe que realiza

sobre “las enfermedades poco frecuentes en Argentina”

% Disposicion 1019/12 Anexo I, Normativa para la certificacion de personas con discapacidad con
deficiencia fisica de origen motor (neurolégica, traumatoldgica y reumatolégica). Ref. Link:
https://www.argentina.gob.ar/ Fecha de Consulta: 3-7-2020
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’

" el litigio por el acceso a las prestaciones sanitarias a priori
parece ser casi la Unica alternativa que le resta a las personas,
aunqgue no siempre resulta posible, ya que no toda la personas
tienen acceso al conocimiento de esta eleccion, a los recursos
necesarios para llevarla a cabo, y por sobre todo, no todos poseen
el tiempo para destinarlo a la gestion de un proceso de

judicializacién, aunque sea por la via rapida de amparo "%

Resulta trascendente el trabajo de “Litigio Judicial y el Derecho a la salud en
Argentina “realizado por Veronica Gotlieb, Natalia Yavich y Ernesto Béascolo, donde llevo
a cabo un analisis documental Exploratorio donde fueron identificadas 125 sentencias de la
Corte Suprema de Justicia. No obstante, en dichos litigios se observaron una preeminencia
de la reclamacion individual donde el 88% reclamantes personas fisicas individuales, la
mitad personas poseen discapacidad, y de reclamantes afiliados a la seguridad social o a
seguros privados (64%), con un esquema tipico del Derecho privado (87%) reclama

cobertura de un servicio médico.

Ahora bien, segun los datos extraidos el 87 % de las reclamaciones promovidas
extraidas de los litigios gira en torno a la reclamacion de cobertura prestaciones, y que una

cuarta parte de las mismas reclaman la cobertura integral del PMO. %

Resulta interesante los argumentos contenidos en el analisis cuantitativo que
realiza Birgin Drago, Teresa, en el libro “El amparo judicial como instrumento de
ampliacion del PMO: el estado nacional como garante de la salud, se puede observar que
segun los registros de la Superintendencia de Servicios de Salud se registraron 7.229 por
reclamos de beneficiarios a través la Res.075/98 en el afio 2011 cuyos motivos fueron:
Medicacion 5,8%; Afiliacion: 54,6% ; Problematicas Prestacionales: 22,3% y
Discapacidad: 17,2%

La Dra. Burgin Drago, Teresa, nos explica cuales son los motivos mas frecuentes en

acudir a los amparos, y ellos son;

% Escati, Pefialosa, Luciana, Op. cit. Pég., 90

% cr. Gotlieb,Yavicj , Bascolo“Litigio judicial y el Derecho a la salud en Argentina” P4g,4 Ref. Link:
http://capacitasalud.com/( fecha de consulta: 5-7-2020)
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v' Rechazo en la cobertura de prestaciones médicas PMO vy fuera del PMO.

v’ Falta de entrega de medicamentos correspondientes a enfermedades con
cobertura PMO o por Leyes especiales (HIV, Oncologia, Diabetes).

v’ Falta de entrega de protesis u ortesis

v' Rechazo en la cobertura de tratamientos especificos (fecundacion asistida,

cirugia bariatrica, etc.).

v' Rechazo afiliacion medicina privada, o cambio de condiciones durante la

vigencia del contrato.
v" Practicas defensivas®’

Cabe recordar, ante todo, que conforme lo ha establecido la doctrina y la
jurisprudencia, “El amparo es un proceso sumamente simplificado en sus dimensiones
temporales y formales, pues la finalidad fundamental de la pretension que constituye su
objeto consiste en reparar, con la mayor urgencia posible, la lesion de un Derecho

constitucional "8

3. B. Jurisprudencia Argentina

Tal como puede observarse el posicionamiento del Superior Tribunal de Justicia
de Entre Rios - Sala 1° en Autos: SURT, Maria teresa / losper s/ Accidn de Amparo, con
fecha 26-10-2009 se ordeno a la obra social demandada mediante una accion de amparo
que entregue la provision del medicamento llamado PREGABALINA 150 mg. x (cuyo
nombre comercial es LYRICA en forma urgente e inmediata y al 100% por ser
diagnosticada con Fibromialgia. La parte actora fundé la accidén de Derecho, ofrecio

pruebas y al mismo también, hizo plante6 el caso Federal.

 cfr. Drago, Burguin teresa, Op. cit, pag. 83
98 palacio, Derecho Procesal Civil, T. V11, pag. 137; CNF Civ. y Com., Sala I, causa 22.354 del 2/6/95; 16.173
del 13/6/95).
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Del analisis expuesto ut supra , puede inferirse que este escenario a diferencia de
otros regimenes vigentes en el pais, donde el afiliado goza del Derecho de eleccion de su
obra social, pudiendo mutar la adhesion originaria por otra que satisfaga mejor sus
necesidades, la Provincia de Entre Rios, impone legislativamente una obligatoriedad en el
sometimiento al 1.0.S.P.E.R. de los agentes publicos, careciendo éstos de la posibilidad de
opcion por otro sistema dentro de los marcos de la Ley N° 5.326/73.

No obstante, podemos advertir a priori que se han vulnerado y lesionado Derechos
Humanos fundamentales de la parte actora, de modo, que la vulneracion a ellos nace
cuando se obliga a un sujeto a deambular por las dependencias publicas y/u ocurrir a la
ayuda privada con el fin de lograr los recursos necesarios para obtener la asistencia
adecuada a su enfermedad, no obstante "gozar" de los beneficios de una Obra Social que
debe prestarle la cobertura necesaria en caso de enfermedad porque ese peregrinar
compromete gravemente la dignidad, la salud fisica y moral, la estima y la autovaloracion
del requirente. Tanto mas ello es asi cuando mensualmente aporta una cuota parte de su

remuneracion para contar con una Obra Social que le cubra sus contingencias.*®

Otros de los precedentes es el caratulado en Autos: RIVAROLA, Maria E C/mint
S.A. de servicios s/despido Hechos: La accionante reclama por cuanto la sentencia de
grado rechazd la reclamacién que hace la demandada en concepto de dafio moral debido a
que antes de la comunicacion formal del cese de la relacion laboral , y pese a saberse que la
empleadora no tenia un alta definitiva, ya la empleadora dispuso dar de baja los servicios
médicos que otorgaba la dependiente, teniendo esta un enfermedad discapacitante, como es

la Fibromialgia-.

No obstante, la parte actora invocé expresamente por la demandante que la empresa,
sabiendo de la enfermedad que padecia y de la que no se contaba con el alta, no tuvo reparo
en darle de baja el servicio de salud que le brindaba. Dicho esto, la accionante permanecio
en licencia, luego entrd en lo que se conoce como “Reserva de Puesto” y finalmente la
empresa la desvinculd, motivo por el cual no podia continuar con sus tareas habituales por

la enfermedad que presentaba.

%9 Surt, Marfa Teresa, ¢/ IOSPER s/ Accion de amparo. Cita: 13-DCCCII-470
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Asimismo, la afeccion de la accionante, que aparece probada por informe de la
Comision Médica N° 10 C, segun el cual aquélla padece un cuadro compatible con
Fibromialgia (reconocimiento del sindrome en forma oficial por la OMS en 1993), con una
incapacidad total de 67,20% sobre la total obrera por “fibromiositis con alteraciones
anatomofuncionales de grado severo” y “neurosis depresiva grado II”. Dicho esto es claro

que estamos frente a un dafio adicional.'®

Advirtiendo claramente, que la postura del Tribunal es adjudicar una reparacion por
el dafio moral y los perjuicios ocasionados, sino que ademas agregar un adicional a las
indemnizaciones legales comunes tarifadas que corresponden al despido y que, por las

caracteristicas del caso en particular.

100 Rivarola, Marfa E. ¢/Mint S.A de servicios s/despido. Cita: 1J-DCCXCI-461
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CAPITULO VI- INVESTIGACION

En el presente capitulo el lector podra observar y conocer las entrevistas confeccionadas

y realizadas a personas que padecen Fibromialgia.

1)
2)
3)
4)
5)
6)
7)
8)

9)

¢ Cuantos afios hace que padece Fibromialgia ¢,

¢Cuanto tiempo tardo6 en diagnosticarle Fibromialgia?

¢Cuadl es su cobertura médica actual? ¢Publica, privada, obra social?

¢Su obra social, cubre la totalidad de su tratamiento?

Ud., debe pagar algin excedente para ser asistida?

¢Qué tratamiento esta llevando a cabo?

¢Cudl es la medicacion que toma para aliviar los dolores?

Ud. conoce que puede acceder al certificado de discapacidad por tener patologia
Fibromialgia?

¢ Tuvo inconvenientes para acceder al Certificado de discapacidad

10) ¢(Codmo cree que desencadend esta enfermedad

A continuacién, se pondran infra las entrevistas realizadas a las personas que, con una gran

predisposicion y colaboracion, dieron su testimonio de vida a la presente investigacion, a

saber:
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Entrevistas a pacientes con Fibromialgia

Entrevista nimero 1: LORENA TOFALETI- DNI- SE RESERVA

1) 8 afios

2) 5 afios demoraron en diagnosticarme que padecia fibromialgia.
3) Obra social

4) A veces

5) Si, debo pagar excedentes.

6) Osteopatia

7) Pregabalina

8) No conozco.

9) No, porque no estaba al tanto.

10) No lo se.

Entrevista Numero 2: MARIA SILVIA BUNGE- DNI SE RESERVA

1) 8 Afios

2) 6 afios

3) Obra Social

4) No.

5) Si, OsteOpata.

6) Dieta. Vitaminas y minerales. Osteopatia
7) Dioxaflex. Ibupirac.

8) No lo sabia.

9) No.

10) Estres Laboral.

Entrevista Numero 3: VIRGINIA VALLEJOS - DNI SE RESERVA

1) Que lo descubrieron hace uno, pero rastreando los sintomas hace 5 afios.
2) 3 meses a partir de qué empecé con las dolencias mas graves

3) Obra Social.

4) No.

5) Si

6) Tratamiento médico, psicoldgico, reflexologia y otros alternativos,
natacion terapéutica, biodescodificacion emocional, aceite cannabis

7) Pregabalina 75 mgs

8) Si, pero también conozco que casi nadie accede y que los que acceden
es porgue tienen otras patologias que acompafian

9) No.

10) Calculo que tiene que ver con estrés emocional sostenido durante largos
afios.
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Entrevista Nimero 4- NOEMI GRANDE, DNI: SE RESERVA

1) 6 Afos

2) Un mes.

3) Publica

4) No tengo acceso a obra social.

5) No.

6) Medicamentos, reumatdlogo, psicéloga y psiquiatra
7) Dulexetina de 60 mg pregabalina clonazepam y otros
8) No

9) No

10) La verdad no lo sé.

Entrevista Numero 5- STELLA MARIS GOROSITO, DNI: SE
RESERVA

1) 3 Afios

2) 10 Afios.

3) Obra Social

4) No.

5) Si, pag6 mucho aparte, la obra social no me cubre todo

6) Pregabalina, vitamina D, B, C alimentos sin gluten, psicologo, gimnasia
7) Pregabalina

8) Si, pero no sé codmo hacerlo

9) Si.

10) Varios desencadenantes pero el peor fue estrés

Entrevista Numero 6- BEATRIZ ALVAREZ, DNI: SE RESERVA

1) Desde el afio 2001

2) 9 Afios.

3) Publica

4) No tengo Obra Social.

5) Si, porque no tengo obra social.

6) Terapias alternativa

7) Naturales

8) Fue negada por la superintendencia por que no figura en el Baremo
9) Si.

10) Estrés Laboral
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Entrevista Numero 7 - BLANCO MERCADO, DNI: SE RESERVA

1) 29 Afios

2) 3 meses, pero primero me dijeron que tenia leucemia.
3) Obra Social

4) No, no me cubre.

5) Si, pago

6) Relajantes cuando estoy con dolor

7) Naturales

8) No sabia

9) No, nunca lo tramite.

10) Un pico de estrés. Fui el primer no habia reumatologo para tratar mi
enfermedad.

Entrevista Numero 8 - ERICA PAOLA KARCHER, DNI: SE RESERVA

1) Entre 4 y 5 afios

2) Mucho tiempo

3) Publica

4) Hasta ahora no hay tratamiento digno.

5) No

6) En este momento ninguno deje todo, estoy cansada que no te crean que hay
dolor por todo.

7) Tome depresivos, pregabalina

8) No

9) Si.

10) Sufri muchos dolores y tuve un episodio en mi brazo izquierdo con un
pinchazo que me inmovilizé por 6 meses y desde ahi comenzaron hacer
analisis y terminaron diagnosticando fibromialgia .

Entrevista Numero 9 -ROSANA CANO, DNI: SE RESERVA

1) Hace 7 Afos

2) 3 afios

3) Obra Social

4) No.

5) Si.

6) Psiquiatra y neur6logo

7) Fluoxetina clonazepam: topiramato y paracetamol
8) Si

9) Si, tuve inconvenientes en tramitarlo.

10) Estrés depresion
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Entrevista Numero 10 -CECILIA PERTIERRA, DNI: SE RESERVA

1) Diagnosticada 6 afios, con sintomas desde la adolescencia (tengo 56)
2) Un par de meses, desde que empezé el dolor y el agotamiento masivos
3) Obra Social

4) Mi obra social no cubre la consulta ni el tratamiento

5) Si, me atiendo con una médica psiconeuroinmunoendocrinologia
especializada en sindromes de sensibilizacion central.

6) Duloxetina 60 mg y un combo de aminoécidos y vitaminas. Eventualmente
algun analgésico

7) Respondido en el punto anterior

8) No se accede al cud por fibromialgia en Argentina

9) Si.

10)Trauma de la infancia més factores hereditarios mas desmedida auto
exigencia

Entrevista Numero 11 -MONICA BUERA, DNI: SE RESERVA
1) 8 Afios.

2) Més de 10 afios

3) Obra Social

4) Solo un remedio, no cubre ni médico ni terapia, ni tratamiento de
rehabilitacion.

5) Si. Y luchando pude acceder a un hospital publico.

6) Farmacoldgico y medicina complementaria

7)Pregabalina, calmador

8) No

9) No

10) Muchos componentes, de personalidad, estres, etc.
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Entrevista Numero 12 - ANALIA SOTELO, DNI: SE RESERVA

1) Mas de 8 Afios.

2) Al menos 3 afios.

3) Privada.

4) Solamente el 40%

5) 40% de medicamentos carisimos, mas algun estudio que no cubre ningln
porcentaje

6) Analgésicos, antiinflamatorios, varios.

7) Dolofrix forte, blokium forte, ketorolac,
indometacina,naproxeno,diclofenac con pridinol,antihipertensivo,para
tratamiento de cancer de mama y varios mas dependiendo mi estado.

8) Lo sabia, pero también sé que NO lo dan facilmente, jsiendo tan
necesario!

9) Si

10) No lo sé, no logre encontrar explicacion. También padezco sindrome de
sjogren asociado a fibromialgia, hipertension y cancer de mama.

Entrevista Numero 13 - SILVIA NIEVES ELIAS, DNI: SE RESERVA

1) En 2006 empez06 todo este trauma.

2) Todavia sigo porque esta enfermedad es inmune me salieron otras cosas. Y
por esta enfermedad me quedé sin trabajo y nunca me pagaron nada y trabajé
para un sindicato en la obra social.

3) Obra Social.

4) Tuve y tengo problemas con ellos. Porque es la misma que trabaje

5) Tengo una mutual que te cobran aparte para que te cobran algo mas

6) Con pastillas a veces kinesiologia, no siempre porque a veces me hace peor.

7) Duloxetina, &cido tidctico, neuroti, vitamina, insulinas trayenta duo

8) Es todo un tema. Porque me lo otorgaron en capital, pero cuando se
vencio desde el 2015 no lo puedo volver a renovar por la cantidad de
perosy trabas

9) Si

10) No sé si por estrés laboral

Entrevista Numero 14 - SEBASTIAN DEL VALLE, DNI: SE RESERVA
1) 9 Afios.

2) 2 Afios.

3) Publica

4) No.

5) No.

6) Nada especifico. Lo que esté dentro de mi alcance.

7) Aceite de cannabis
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8) No. Lo intenté, pero la junta médica me ninguned y lo negd. Dijo que lo
mio era "'idiopético’ y que no existia el CUD por fibromialgia.

9) Si

10) No lo sé. Trabajaba en una fabrica, quizas los quimicos o el estrés fisico y
mental.

Entrevista Namero 15 - FABIAN OSCAR GARCIA, DNI: SE RESERVA

1) 19 Afios.

2) 6 Afos.

3) Obra social

4) No.

5) Si.

6) Medicacién para el dolor.

7) Tramadol, domperidona,Omeprazol,Melatonina, y Venlafaxina.

8) Me dijeron que no me correspondia, solicite la incapacidad y tampoco
me la dieron

9) Si

10) Tuve antes que aparecieran los sintomas una cirugia muy importante
(Cancer de Parotida)luego vinieron durante el periodo de la enfermedad un
infarto de miocardio y recientemente me hicieron una angioplastia anticipada
al infarto quedando mi cuerpo con tres stents colocados y sus respectivas
indicaciones y cuidados

Entrevista Numero 16 - VALERIA ALEXANDRE, DNI: SE RESERVA

1) Diagnosticada oficialmente hace meses

2) Afos. Comencé con los sintomas de migrafia hace 5 afios

3) Obra social

4) El descuento en los remedios y atencién médica. No tengo tratamiento.
5) No.

6) Pastillas

7) Pregabalina. Zolpidem. Clonazepam.

8) No. Sabia que estaba en la Camara de Diputados. Pero que no esta
aprobada. De hecho, jamas puede justificar licencia médica

9) No.

10) Estres. Ignorancia de los sintomas. Desinformacion.
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Entrevista Numero 17 - VIVIANA MALDONADOQO, DNI: SE RESERVA

1) 6 afos que me diagnosticaron

2) Aproximadamente 10 afios

3) Obra Social

4) No.

5) Si.

6) En este momento ninguno

7) Tomo diclofenac potasico y pridinol
8) Me enteré hace poco

9)Si

10) Mi madre la padece.

Entrevista Numero 18 - PAULA LONGA, DNI: SE RESERVA

1) 16 afos

2) No mucho, mi hermana mayor tambien lo padece
3) Obra Social

4) No.

5) Ni para ver especialistas.

6) Deje los medicamentos

7) Tome pregabalina por casi un afio.

8) Tengo entendido que no

9) Si

10) Hereditaria

Entrevista Numero 19 - CARLA MARIA ESPORTUNO, DNI: SE
RESERVA

1) Con certificado desde 2016

2) Tardaron 5 afos

3) Publica

4) No tengo obra social

5) No

6) Inmunosupresor, cannabis medicinal

7)Azatioprina (por mi problema autoinmune y mi patologia principal),
cannabis para el dolor

8) Si, mi certificado figura con el CIE de fibromialgia

9) Si

10)Mi cuadro, ademas de la Fibromialgia es sindrome sensibilidad quimica
multiple, en estudio por inmunologia del hospital Posadas (Bs As) donde se
detectd que tengo una falla genética, Inmunodeficiencia primaria, la causa de
esta y otras patologias con las que vivo
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Entrevista Numero 20 -CARMEN DONNARUMMA, DNI: SE RESERVA

1) Muchos

2) Recién en 2016

3) Obra social.

4) No

5) Si

6) kinesiologia, aquagym, tratamiento psiquiatrico, cannabis

7) Paroxitona

8) No por fibromialgia no lo otorgan excepto que el médico observe y
determine con precision las limitaciones

9) Si

10) La exigencia y el estrés y no tener colaboracion. ignorar las herramientas
legales y psicologicas

Entrevista Numero 21 -CARMEN DONNARUMMA, DNI: SE RESERVA

1) 14 Afios

2) 5 Afios

3) Obra social.

4) No

5) Si

6) En este momento de pandemia solo tomo un antidepresivo que ayuda a los
dolores se llama Amitriptilina

7) Omeprazol, tetralgin, alplax, clonazepam somit, Amitriptilina, paracetamol
8) No, aun no hay ley de fibromialgia que la consideren discapacitante
9) Si

10) Creo que fue la familia en la que me crie, y ni divorcio luego mi auto
exigencia para llevar adelante ni hogar y mi hija sola y cargar muchas
responsabilidades

Entrevista Numero 22 -VALERIA NIEVES, DNI: SE RESERVA

1) Desde el 2004

2) Ocho afios

3) Privada.

4) No tengo en este momento

5) Si, Pagué consultas particulares

6) Ahora ninguno, probé con el aceite de cannabis, pero no funciond
7)Tomé codeina, amitriotilina, tizanidina. Naproxeno, Tramadol, entre otros
8) Pregunté, pero me dieron que no me vendria bien, no puedo trabajar
9) Si
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10)Empez06 en el 2004 el médico cree que por algo emocional, aungue no se
sabe el origen de esta enfermedad, a mi me afecto intestino rifiones y mucho
mas

Entrevista Nimero 23 -GUADALUPE ANZOATEGUI, DNI: SE RESERVA

1) 7 Afios

2) 1 afio

3) Obra Social

4) No

5) Si.

6) Cannabis. No hay tratamiento farmacolégico tradicional realmente efectivo. Sélo
apelan a paliar con lo basico y minimo adquirido en la Universidad.
Lamentablemente no todos estan actualizados y muchos pacientes, para llegar a esta
conclusion demoran mucho tiempo también y quizas en peor estado por lo ingerido.
7) Cannabis

8) No sé de qué manera. Aun tengo sin resolver el tema laboral en el que me vi
expuesta. Luego de licencias agotadas, pidieron junta médica y denegaron jubilacion
por incapacidad ya que no esta legalmente reconocida y dieron minimo porcentaje con
historias clinicas describiendo lo contrario. Fibromialgia severa. E innumerables
sintomas que afectan la cotidianeidad. Puse abogada y no supo llevar caso. Estoy en
vacio. 22 afios de antigiiedad. Me indujeron a solicitar retiro pidiendo licencia sin
goce de haberes para justificar el lapso del otro tramite. Se vencio la licencia y la
abogada no me informo qué sucedid ni siquiera si aprobaron el retiro. Me dio algunos
papeles, nada de lo presentado o respuestas en el aire. He sufrido maltrato, destrato en
reconocimiento médico por ignorancia de los mismos. Un desastre y desconozco
coémo proceder. Hace 3 afios no cobro ni sé en qué situacion estoy. Me dan ataques de
panico tan solo pensar en mi trabajo, ya que también fui maltratada.

9) Si

10)En mi caso coincidié con el fallecimiento de mi padre. Recorri traumat6logos,
tome todo tipo de medicamentos, llegue a intoxicarme de tanta cosa y tratamiento,
estudios miles, hasta g un especialista en columna de renombre me dijo hasta aca
llegué y derivo a un clinico que volando me dijo que comenzara a leer sobre
fibromialgia. Justamente x el vacio legal y falta de respaldo necesitamos gente
seria y comprometida. Soy un caso justamente que paso X todas.

Datos Estadisticos:

En base la informacion proporcionada por la Presidenta de la Asociacion Fibroamérica

Blanca Mesistrano, y segun los estudios realizados en Argentina y por la consultora Oribe

98



establecen que la Fibromialgia y el Sindrome de Fatiga Cronica impiden realizar sus tareas
diarias en porcentajes variables; Al 36% de los pacientes en un 60%, sin embargo, el 21%

de ellos no puede realizarlas en un 80%, finalmente el 4% de los afectados en un 100% de

sus actividades. De manera tal que el 40 % de los afectados pierde sus empleos a causa de

los trastornos ocasionados por su enfermedad.

En estas condiciones nada méas merecido que el CUD, donde los beneficios podrian
ayudar a preservar empleos y sensibilizar su entorno social, familiar y laboral. De modo tal,
que podria paliar los esfuerzos realizados en las tareas diarias que disparan los sintomas,
preservar y obtener nuevos empleos mas adecuados como podremos observar algunos de
los beneficios;

A. Disminuir la duracion de las jornadas laborales

. Cambiar su actividad a tareas mas livianas.

B
C. Ubicando el lugar de trabajo a otro méas proximo al domicilio
D

. Trasladar al paciente a un sitio laboral sin toxicos, ni electromagnetismo

m

El acceso a asientos en el medio de transporte para neutralizar los efectos de la
intolerancia ortostéatica.

En Argentina se realiz6 una encuesta sobre las dificultades que se presentan para
obtener el CUD. En base a las estadisticas sefialadas 51% que necesitaba obtener el
certificado no inicio los tramites debido a el desconocimiento, no sabian que se puede
obtener, donde hacer los tramites, ni cuéles son las gestiones que se requieren para
tramitarlo. Otra de las causas es meramente la Falta de energia e impacto en los sintomas,
los pacientes tienen baja energia por lo tanto el hecho de salir de sus casas y hacer tramites

es algo sumamente contraproducente para ellos.

De igual manera que tiene temor a la recaida que producira el estrés debido al
maltrato y la denegatoria del CUD. No obstante, del 49 % de los afectados encuestados que
lo solicit6 solo el 10 % pudo obtenerlo. La mitad de quienes no pudieron obtenerlo se

presentaron en una ocasion y el resto mas de una vez. Las causas del rechazo fueron:
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o Al 27.42 % los rechazé la junta médica por no considerar a la
Fibromialgia y el sindrome de Fatiga Cronica
enfermedades discapacitantes.

e Al 11% no fue concedido el turno.

e Al 5.14 % de los pacientes no les vieron signos de

discapacidad
e Al 5.14% los rechazaron derivando a un psiquiatra.

e EI10% de los pacientes encuestados que lo obtuvieron se
desglosan en:

e Solo 2% de ellos lo obtuvieron por Fibromialgia

e EI 2% de ellos debieron obtenerlo recurriendo a gestiones

legales

e Al 6% se lo dieron por trastornos difusos de enfermedades

reumaticas10?

La Direccion de Estadisticas e Informacion del Ministerio de Salud de la Nacion
registro que la Fibromialgia y provoco hospitalizaciones de los pacientes que probarian la

gravedad del cuadro:

101 Mesistrano, Blanca “Estudio sobre Discapacidad en Argentina”, Compartido por correo electronico
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HOSPITALIZACIONES CON GRAVEDAD DEL

CUADRO.

mANO mMUJERES = HOMBRES

A pesar de tratarse de patologias multisistémicas, que afectan a los sistemas
cognitivos, motores e incluso visuales y auditivos, la Agencia Nacional de Discapacidad
clasifica a la Fibromialgia y el Sindrome de Fatiga Crdnica dentro de la categoria de
Discapacidades Motoras.

Ahora bien, se llevaron a cabo investigaciones sobre las causas de las denegatorias
descubriéndose que el Consejo Federal de Discapacidad creado en el afio 1996 por la Ley
N° 24.657 establecio las normativas de evaluacion de solo 7 siete patologias motoras, entre
las patologias que son consideradas discapacidades motoras y que cuentan con normativas
para la evaluacién de las juntas patologias se consideran Unicamente a: Patologias de
columna vertebral, artritis reumatoidea, Miastemia Gravis, Esclerosis Multiple,
Lupus. Psoriasis, Espondilitis anquilosante, Retrasos madurativosy secuelas

motoras neuroldgicas.

Por lo tanto, la ausencia de protocolos y planillas de evaluacion de Fibromialgia
y Sindrome de Fatiga Croénica y planillas constituyen el pretexto de las denegatorias a

los solicitantes argumentando que contradicen las normativas.

Indudablemente, la Agencia Nacional de Discapacidad incumple con el espiritu de la
Ley N° 22.431 y el Tratado Internacional de Derechos de las Personas con Discapacidad

discrimina a las personas que sufren Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crénica, teniendo
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en cuenta que el CUD funciona como llave de acceso para una plétora de normas

protectoras de las personas con discapacidad.'%2

En el Informe Pais en que Argentina report6 en 2010 a Naciones Unidas sobre el
cumplimiento del Tratado Internacional de Derechos de las Personas con Discapacidad
interviene representando a la Comision de Discapacidad de la Cancilleria Argentina.
Nuestras objeciones se deben al establecimiento de normativas administrativas que
obstaculizan el cumplimiento pleno del Tratado Internacional de Derechos de Personas con
Discapacidad y Leyes Nacionales y el desconocimiento de las Leyes por las personas

encargadas de cumplirlas al hacer primar las normativas.

CAPITULO VII- CONCLUSION FINAL

Si bien ya hemos hecho un analisis de todo el sustento legal existente en la legislacion
Argentina para apoyar la tesis de las personas con diagndstico de Fibromialgia en relacion
al PMO como asi también sobre la desproteccion a los efectos del otorgamiento del
certificado de discapacidad, creemos que es esencial y de caracter inmediato contar con
una instancia que revista de eficacia y actue en forma de mediadora frente a las
irregularidades que se presentan en el sistema de salud a diario particularmente en los

pacientes diagnosticados con Fibromialgia.

Por lo cual, si bien hemos ido puntualizando nuestras conclusiones en los respectivos
capitulos, volveremos aclarar, que es insostenible, en el marco regulatorio de las personas
declaradas con Fibromialgia, que no puedan acceder a un tratamiento integro, expedito, y
favorable, por no estar incluido las prestaciones necesarias y basicas en el nomenclador del
PMO.

En la misma linea, creemos que la accion del Estado debe ser en forma mancomunada a los
efectos de garantizar el cumplimiento de las normas vigentes, y de la misma manera

equiparar todas las desigualdades que se presentan en la vida de los enfermos, todas las

102 Russell, Oliver,” Discusiones sobre el otorgamiento del Certificado Unico de Discapacidad en sede
judicial "’ la Ley, Cita Online: AR/DOC/209/2020
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areas del Estado, las gubernamentales, las no gubernamentales, publicas y privadas,

nacionales e internacionales.

Creemos dicho todo esto, es inaceptable la postura del estado, de continuar
rechazando la patologia como enfermedad del Baremo de jubilaciones, las Normativas de
Evaluacion para el Certificado de Discapacidad, el PMO y la Ley de Riesgos de Trabajo,
dejando de lado a los que las sufren sin jubilacion por invalidez, provision de

medicamentos sin costo, ni licencias por enfermedad.

En este sentido, entendemos que por causa de graves limitaciones funcionales y/o de
riesgo de exclusion social, necesitan de la atencion simultanea y continuada del Sistema
Sanitario. Podemos afirmar sobre los datos extraidos de las entrevistas brindada por los
pacientes que oscila aproximadamente 6 afios para indicar el diagndstico preciso, es
inaudita la demora que tienen los especialistas en diagnosticar expeditamente la

enfermedad a los pacientes.

No solamente estan presentes los sintomas de la enfermedad en si, sino que ademas se
presentan graves problemas al momento de solicitar el certificado de discapacidad, frente a
la negatoria del mismo, estas personas quedan en un grado de desproteccion y ante un
camino infinito, e incesante, teniendo en cuenta la relevancia de la enfermedad y
marginados ya que frente a la negatoria del CUD, no podran acceder a la cobertura de los

beneficios sociales que el certificado brinda.

Creemos que tenemos un cuasi modelo legislativo en la materia que podria ser Util, si
se lo acompariase con politicas de extremo control acorde a la accion estatal, debiendo

incorporar las prestaciones de la patologia Fibromialgia en el nomenclador del PMO.

Por lo que hemos expuesto, concluimos en base a los datos estadisticos investigados
y a las entrevistas realizadas a los propios afectados, que las irregularidades frente a estas
personas con esta patologia en especifico y una discapacidad, esta obstaculizada por la falta
de prestaciones en forma equitativa. En este contexto nos permitimos razonar que las
modificaciones que precedieron a la Reforma Constitucional de 1994 otorgaron al derecho
a la salud a un rango Constitucional sobresaliente en cuanto se reconoce de manera

explicita este Derecho Humano fundamental.
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No cabe duda alguna que, en el contexto descripto, el marco regulatorio de Salud es
complejo. Por eso afirmamos que existe una notoria desigualdad evidente e inequivoca en
las personas con Fibromialgia, debido a que tienen un acceso diferenciado al resto de las
personas con otras patologias, generando en ellas, un estado de angustia, impotencia,
indefension y resignacion. No obstante, muy diferente es la situacion de aquellos pacientes
que si pueden examinarse periddicamente, acceder a tratamientos psicolégicos,

nutricionales y terapéuticos contando con una Medicina Prepaga.

Afirmamos como lo hicimos en el capitulo 111 del presente trabajo, que el Principio de
Igualdad emanado del Articulo 16 de la Constitucion Nacional, esté siendo vulnerado. No
solamente por la desigualdad de atencion, sino que, ademas, tienen el derecho de poder
acceder al certificado Unico de discapacidad, un derecho adquirido, y se lo estan negando

constantemente y poniendo obstaculos sin fundamentos relevantes.

La Resolucion N° 939/2000 establece que ninguna patologia sera excluida del
PMO, por lo tanto, estamos frente a un incumplimiento e inobservancia de la ley. En
base a las entrevistas realizadas y los datos extraidos el 60% de los encuestados deben

abonar su tratamiento, y medicacion contando con Obra Social.

A pesar de todos los avances normativos para amparar a las personas con discapacidad,
y considerando que la Fibromialgia es una enfermedad discapacitante, se evidencia que hay
una omision del Estado, debido a que no responden con la misma eficacia la urgencia de las
personas discapacitadas y estos quedan marginados sin una atencion digna y a tiempo,
yendo en contra del Articulo 16 de la Constitucion Nacional el cual garantiza la igualdad

ante la ley de todos los habitantes.
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CAPITULO VIII- PROPUESTA

Creemos que hacer justicia implica dar a cada uno lo que le corresponde y lograr que
todas las personas puedan acceder a determinados tratamientos, sin importar su condicion
econdmica, social, y religiosa. El sistema de salud, hoy configura una vasta inobservancia
en los derechos de los pacientes. Es esencial contar con la via de la comunicacion en el
proceso de la enfermedad. El paciente, su familia, el médico, el sistema de salud son claves

para obtener una relacion de colaboracion en la bisqueda de un objetivo comun.

Siguiendo el pensamiento de la Dra. Marisa Aizenberg que sostiene que “la persona
estigmatizada se siente excluida, con sentimientos de inseguridad relacionados al status
inferior que se le atribuye, a esto se le suma la fragilidad en los aspectos a la interrelacion
con otros, a asumir derechos y la accesibilidad al campo laboral. Estado que de persistir
lleva al deterioro de la identidad. Esto es lo que sucede en los pacientes con Fibromialgia.

En primer lugar, recordemos que la Fibromialgia no esta contemplada en el PMO,
por lo tanto, los pacientes con esa patologia se encuentran totalmente excluidos y en un
plano inferior de desigualdad respecto a las prestaciones médicas a diferencia de otras
patologias. En segundo lugar, siendo una enfermedad reconocida por la Organizacion
Mundial de la salud desde 1992 e identificada por todas las organizaciones medicas
internacionales clasificada con el codigo M79.7 de la clasificacion internacional de las
enfermedades (CIE-10), la Fibromialgia es considerada una enfermedad de reumatismo no

articular y, en conclusion, una enfermedad discapacitante.

Sin embargo, como ha quedado claro en el presente trabajo, la realidad indica que
nuestro sistema sanitario enfrenta infinidad de barreras y carencias ,tomando como punto
de partida que no solamente la persona tiene que someterse a tratamientos inequivocos por
no tener un diagnostico certero y expedito, sino que ademas , las personas con Fibromialgia
quedan excluida del baremo de Jubilaciones de las normativas de evaluacién para el
Certificado de Discapacidad, a no ser que tengan alguna otra enfermedad, lo cual nos

parece una atribucion abusiva.

Es por ello que, en base a lo investigado en el presente trabajo final, proponemos
soluciones y medidas a los efectos de que el paciente no se sienta en un estado de

desproteccion y que de alguna manera se sienta acompafiado:
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Crear un programa de Salud concerniente y especifico sobre la patologia en
cuestién, que cuente con equipos interdisciplinarios de atencién médica, con
interconsultas para cada caso en particular, y paralelamente un equipo de contencion

psicoldgica.

Impulsar de forma expedita y precoz el diagnéstico de la enfermedad para lograr el
mejor protocolo de atencion.

Crear un programa de Concientizacion sobre la enfermedad silenciosa y poco
conocida como lo es la FIBROMIALGIA. Divulgar el nombre y los sintomas de la

enfermedad a los efectos de que la sociedad conozca mucho mas.

Revision sobre los medicamentos, que en general son caros e ineficaces para el
tratamiento, ya que, debido a los efectos adversos y colaterales, junto con las

patologias concomitantes, agravan la condicion de enfermos incurables.

Organizar de forma periddica y puntual, congresos, reuniones cientificas y cursos
para promover el intercambio y la colaboracion cientifica entre los distintos
profesionales que trabajan en estas enfermedades. Divulgar entre los profesionales
dedicados a las ciencias de la salud y otros ambitos del conocimiento, avances
cientificos e intervenciones mas efectivas sobre ambas enfermedades. Editar

publicaciones cientificas, informativas y divulgativas sobre estas enfermedades

Brindar informacién acerca de la discapacidad, qué derechos tiene la persona con
discapacidad y cuales son los derechos que les corresponden por tener una

discapacidad.

Por lo que hemos expuesto a lo largo de este trabajo llegamos a la conclusion que la

enfermedad es quien instala al hombre en el terreno del desamparo. Por ello debemos tomar

conciencia de que por momentos somos débiles, fragiles, y muchas veces nos sentimos

impotentes. Hay que comprender que la misma enfermedad nos pone en la condicion casi

de nifios. Es entonces donde los afectos y sus manifestaciones se valoran mas que nunca.
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