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Resumen

La respuesta médica a la pandemia por SARS-CoV-2 debe complementarse con
una respuesta basada en derechos. La epidemia por VIH permite tener un punto de
referencia a la hora de abordar algunas cuestiones controvertidas como son la afec-
tacién a la seguridad, entendida como salud publica; el acceso a los medicamentos
esenciales; o la importancia del derecho a la intimidad. La proteccién de la salud
publica y la defensa de los derechos no debe entenderse como una empresa antagéni-
ca, pues cabe configurar una ética de la salud publica que permita la compatibilidad
basada en la autonomia relacional.
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Abstract

The medical response to the SARS-CoV-2 pandemic must be complemented
by a rights-based response. The HIV epidemic provides a point of reference when
addressing some controversial issues, such as the impact on security, understood as
public health; access to essential medicines; or the relevance of the right to privacy.
The protection of public health and the defense of rights should not be understood
as an antagonistic issue, since it is possible to configure an ethics of public health that
allows compatibility based on relational autonomy.
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It was the best of times, it was the worst of times, it was
the age of wisdom, it was the age of foolishness [...] it
was the spring of hope, it was the winter of despair [...].

CHARLES DICKENS, A rale of two cities

I.  INTRODUCCION

Una crisis global de salud publica puede vivirse como e/ mejor de los tiempos
por los lazos de solidaridad que se tejen entre las personas y las naciones, pero
también puede ser ¢/ peor de los tiempos por la aparicién de comportamientos
insolidarios de acaparamiento de productos bdsicos no solo por particulares,
sino también por Estados. Igualmente, una pandemia originada por un agente
bioldgico para el que no hay un tratamiento o una vacuna que sean seguros y
eficaces puede vivirse como /z primavera de la esperanza ante la promesa de su
descubrimiento o como e/ invierno de la desesperacién cuando mueren cientos
de miles de personas en todo el mundo por su falta.

Estas dualidades se hacen patentes tanto en la pandemia que la Organi-
zacién Mundial de la Salud (OMY) oficializ6 el 11 de marzo de 2020 por
el brote de un coronavirus desconocido hasta la fecha, el SARS-CoV-2, que
causa la enfermedad denominada COVID-19, como en una de las epidemias
con la que convivimos desde la década de 1980 provocada por el virus de la
inmunodeficiencia humana (VIH), que causa el sindrome de la inmunodefi-
ciencia adquirida (sida) y que en 2018 ha matado aproximadamente a 770 000
personas en todo el mundo (ONUSIDA, 2019). Aunque el SARS-CoV-2 no
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es el mismo tipo de virus que el VIH y las personas con VIH no tienen, en
principio, mds riesgos que la poblacién general de contagiarse con el corona-
virus (Vizcarra ez al., 2020), ambas epidemias se han relacionado por cémo
afectan a los derechos de las personas las medidas de salud puiblica que pueden
requerirse para su control (ONUSIDA, 2020a, 2020b, 2020c). Esta relacién
permite preguntar si desde un punto de vista ético, juridico y politico habria
alguna leccién aprendida en el caso del VIH que fuera aplicable al nuevo
coronavirus para, cuanto menos, no cometer los mismos errores.

En este trabajo presento dos de esas lecciones que afectan a los derechos
de las personas con VIH desde el inicio de la epidemia y que estdn repitiéndose
en la epidemia por SARS-CoV-2. Son cuestiones que atafien, en primer lugar,
a la relacién que ambas epidemias mantienen con la seguridad y, en segundo
lugar, al acceso a los medicamentos esenciales. Ambas se proyectan tanto a
un nivel micro como a un nivel macro, pues conciernen a los derechos de las
personas infectadas, pero también tienen implicaciones en las relaciones entre
Estados o entre Estados y grandes multinacionales farmacéuticas. En el caso
de la relacién entre el SARS-CoV-2 y la seguridad, el Consejo de Seguridad de
Naciones Unidas ha sefalado el poder desestabilizador de este virus a nivel
global y, por otro lado, a nivel estatal estin adoptdndose diversas medidas para
proteger la salud publica que pueden afectar a los derechos a la intimidad y a
la privacidad de las personas infectadas o de las personas que se sospecha que
estdn infectadas o de las personas que se relacionan con ellas®. Por su parte,
los ensayos clinicos puestos en marcha para desarrollar vacunas o tratamientos
seguros y eficaces deben respetar los derechos de las personas que volunta-
riamente participen y, una vez que se descubra una u otro, se planteard la
cuestién de si esos fdrmacos pueden considerarse un bien mds de consumo
sujeto a los derechos exclusivos que concede una patente o si, por el contrario,
deben ser considerados un bien puablico global cuyo acceso no puede estar
restringido a ninguna persona o a ningdn Estado. Partiendo de la experiencia
obtenida en el campo del VIH, finalizaré el trabajo sefialando cémo deberfa
construirse una respuesta al SARS-CoV-2 basada en derechos fundados en
una ética de la salud publica. Pero antes es necesario plantear las bases de la
respuesta normativa que estd presente en toda enfermedad infecciosa que es
contagiosa o trasmisible, es decir, que puede comunicarse a terceras personas
y que puede provocar un brote epidémico.

2 La economia del lenguaje obliga a que la referencia a las personas con SARS-CoV-2,

las personas que se sospecha que estdn infectadas, las personas que se relacionan con
ellas o las personas que han desarrollado la COVID-19 se resuma en el texto como «las
personas afectadas por el SARS-CoV-2».
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II. LA RESPUESTA NORMATIVA A LAS ENFERMEDADES QUE PUEDEN
COMUNICARSE A TERCERAS PERSONAS

Desde el inicio de la epidemia de VIH en Espana en 1981, segtn los
datos epidemiolégicos, se han infectado aproximadamente 204 000 personasy
han fallecido 59525 por Sida (Unidad de Vigilancia de VIH, I'TS y Hepatitis,
2020; Unidad de Vigilancia de VIH y Comportamientos de Riesgo, 2019).
Por su parte, desde el inicio de la pandemia de SARS-CoV-2 y hasta septiembre
de 2020, en Espafa se estima que se han contagiado casi 500000 personas
con el coronavirus y han fallecido casi 40 000 por COVID-19, produciéndose
un colapso del sistema sanitario debido a la acumulacién de personas que
requerfan asistencia sanitaria (Condes e# a/., 2020), a la inexistencia de un
tratamiento o vacuna especificos (Sanders ez al., 2020) y a la gran demanda
de cuidados intensivos para las personas con infecciones graves (Graselli ez
al., 2020), llegdndose a tener que decidir quién tenfa acceso a los cuidados
de soporte vital (Truog ez al., 2020) sobre la base de criterios de utilidad
social, como la edad avanzada o la discapacidad (SEMICYUC, 2020), y no
sobre la base de criterios clinicos (CBE, 2020; DREDF, 2020; Auriemma
et al., 2020; Mello ez al., 2020). Por otro lado, a diferencia del VIH, que
no ha requerido la aprobacién o modificacién de muchas normas juridicas,
el control del SARS-CoV-2 ha requerido la declaracién del estado de alarma,
contemplado en el art. 116 de la Constitucién Espafola, y la aprobacién de
cientos de normas juridicas.

Tanto en el caso del VIH como del SARS-CoV-2 estamos ante agentes
biolégicos que pueden transmitirse o contagiarse a terceras personas, causdn-
doles danos que pueden llegar a ser graves e irreparables en su salud, y que
pueden ser epidémicos, afectando negativamente a la salud publica, entendida
como la salud de toda la poblacién y no como un simple sumatorio de la
salud individual. Al igual que otras enfermedades crénicas u otras discapaci-
dades que no pueden comunicarse a terceras personas o que no pueden causar
una epidemia, las enfermedades que si pueden hacerlo también han tenido
algin tipo de respuesta normativa (Aginam, 2002; Magnusson, Patterson
2011; Greer y Mitzke, 2012), que en la actualidad debe enmarcarse en el
respeto del principio del imperio de la ley que es consustancial a todo Estado
de derecho. Un brote epidémico de un agente biolégico comunicable puede,
ademds, generar una situacién de anormalidad democrdtica que implique que
el Gobierno, respetando el imperio de la ley, necesite adoptar determinadas
decisiones que limiten, restrinjan o invadan el ejercicio de los derechos y liber-
tades por la ciudadania (Gostin, 2005).

No estamos, pues, ante un problema meramente bioldgico, que solo
requiere una respuesta cientifico-médica, sino ante uno que exige una respuesta
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normativa en la que la ética y el derecho van a jugar un papel clave para controlar
el VIH o el SARS-CoV-2 de una forma rdpida y justa. Ambas respuestas, la
cientifica y la normativa, deben ir acompasadas para que las diferentes Adminis-
traciones publicas puedan tomar decisiones que se materialicen mediante la
aprobacién de normas juridicas o la implementacién de politicas publicas que
sean constitucionalmente vélidas, éticamente justas y ademds estén avaladas por
el estado de los conocimientos de la ciencia o de la técnica existente. Asi se
evitarfa lo que ha ocurrido en el 4mbito del VIH, donde el éxito de la respuesta
médica no se ha visto reflejado en la respuesta normativa, pues las personas con
VIH siguen siendo discriminadas y contindan viendo limitados sus derechos
por normas juridicas desfasadas (Ramiro Avilés y Ramirez Carvajal, 2018).

Como ha mostrado la epidemia de VIH, la respuesta centrada exclusi-
vamente en los aspectos cientifico-técnicos solo serd un éxito relativo si no
va acompafiada de una respuesta normativa en la que al mismo tiempo se
proteja la salud publica y se respeten los derechos y libertades de las personas
infectadas (Gostin ez al., 2020). De nada sirve la consecucién de los objetivos
90-90-90 marcados por ONUSIDA si las personas con VIH siguen siendo
discriminadas y estigmatizadas (ONUSIDA, 2017). La consecucién de un
tratamiento o una vacuna especificos, seguros y eficaces para el SARS-CoV-2
o la COVID-19 resolverd una parte de los problemas normativos, pero no
todos. Hasta que llegue ese momento, y en cualquier caso, la ética de la salud
publica exige que deba respetarse la igual dignidad de todas las personas
afectadas por el SARS-CoV-2 para que puedan disfrutar sus derechos y liber-
tades sin mds limitaciones y sin mds tratos diferenciados que los estrictamente
necesarios. Debe evitarse, como ocurre en el caso del VIH, que aquellas sean
discriminadas por la aplicacién de las normas juridicas, todavia vigentes
en el sistema juridico espafol y en tantos otros, que excluyen del acceso a
determinados bienes y servicios a las personas con enfermedades infecto-
contagiosas, enfermedades crénicas rebeldes o resistentes al tratamiento. Si
bien en algunas ocasiones la limitacién o el trato diferenciado pueden llegar a
estar justificados, serd necesario hacer una valoracién individualizada de una
y otro, ajustdndolos a los conocimientos cientificos que se dispongan en cada
momento. Las limitaciones de derechos y los tratos diferenciados hacia las
personas afectadas por el SARS-CoV-2 estardn justificados en tanto en cuanto
exista una evidencia cientifica que respalde su idoneidad, necesidad y propor-
cionalidad (Studdert y Hall, 2020). Este respaldo conseguird, ademds, que las
respuestas normativas no se queden obsoletas, lo cual podria llegar a limitar
en exceso los derechos, perpetuar comportamientos diferenciados que con el
paso del tiempo pueden devenir discriminatorios y generar barreras actitudi-
nales en la poblacién. Esto es precisamente lo que en Espafa sucede con las
personas con VIH (Ramiro Avilés y Ramirez Carvajal, 2016).
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Desde que se conocieron en la década de 1980 los primeros casos de
una extraia infeccién que afectaba fundamentalmente a hombres que tenfan
sexo con hombres llegando a causarles la muerte, hasta que en 2019 se ha
demostrado cientificamente en los estudios PARTNER que las personas con
VIH no transmiten el virus aunque mantengan relaciones sexuales sin preser-
vativo, si mantienen una carga viral indetectable en sangre por la accién del
tratamiento antirretroviral (Rodger ez al., 2019), se produjo en muchas partes
del mundo una epidemia legal sobre el VIH (Begg, 1990: 10) que ha hecho
que las personas con VIH vean cémo sus derechos y libertades estdn limitados
y sometidos a tratos discriminatorios (Gostin, 2004). El estigma asociado a
dos de las vias de transmisién del VIH (sexo sin proteccién profildctica y
consumo de drogas por via parenteral), las barreras construidas alrededor de
las personas que formaban los grupos de riesgo y la falta de adecuacién de la
respuesta normativa a la nueva evidencia cientifica explican que la limitacién
y la discriminacién sigan estando presentes en muchos dmbitos de la vida
cotidiana, lo cual impide su normalizacién e inclusién social (Ramiro Avilés,
2017).

Esta limitacién de derechos y discriminacién, ya sea directa, indirecta o por
asociacién por razén de su condicién de salud, han estado presentes en todos
los paises, tal y como se evidencia en los informes especificos que ONUSIDA
elabora sobre la materia. En concreto, en el informe sobre estigma y discri-
minacién hacia las personas con VIH en el dmbito sanitario, sefiala que las
personas con VIH todavia se encuentran con multiples barreras en un dmbito
en el que, dada la formacién cientifico-técnica sobre la infeccidén que se supone
a las personas que trabajan en el mismo, no deberfa producirse ninguna
situacién de discriminacidén. Estas barreras dificultan el acceso a las pruebas
de deteccién del virus y al tratamiento antirretroviral, amplificando de
esa manera el impacto negativo que el VIH tiene en las personas y en la
sociedad, pues el retraso en el inicio del tratamiento no solo afecta a
la salud individual, sino que también aumenta la carga de virus circu-
lante en la sociedad, favoreciendo con ello su transmisién (ONUSIDA,
2016). En Espana se ha producido un fiel reflejo de esta situacién, ya que
las personas con VIH no pueden disfrutar sus derechos en igualdad de
condiciones que el resto de las personas al tener que seguir enfrentdndose
a barreras institucionales, normativas (incluidas en leyes y protocolos
internos) y actitudinales en el dmbito sanitario, ya sea en su condicién de
pacientes o de trabajadores sanitarios con VIH (Ramiro Avilés y Ramirez
Carvajal, 2020). A pesar de que desde 2003 no se han documentado casos de
transmisién iatrogénica del VIH (Henderson ez al., 2010), las personas con
VIH tienen muchas dificultades para trabajar en el dmbito sanitario, aunque
no realicen procedimientos invasores con riesgo de exposicién accidental
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a los virus de transmisién sanguinea, definidos como aquellos en que «las
manos enguantadas del trabajador pueden estar en contacto con instrumentos
cortantes, puntas de aguja o fragmentos de tejidos punzantes o cortantes
(espiculas de huesos, dientes) situados en el interior de una cavidad abierta del
cuerpo, herida o espacio anatémico, o aquellos en los que las manos o las puntas
de los dedos pueden no estar completamente visibles durante todo o durante
una parte del procedimiento». Una de las razones que explican esta exclusiéon
que todavia pueden sufrir las personas con VIH como profesionales de la salud
se debe a que en las respuestas normativas se han visto reflejados los miedos y el
desconocimiento que se tiene sobre el VIH, en muchas ocasiones amplificados
por los medios de comunicacién (Brown ez al., 1996).

La evidencia cientifica sobre la distinta naturaleza de los virus deter-
minard el disefio de la respuesta normativa que es mds adecuada en cada caso,
pues «las variaciones microbioldgicas e inmunoldgicas en las enfermedades
infecciosas que potencialmente pueden convertirse en pandémicas tienen
implicaciones distintas tanto para la epidemiologia de la enfermedad infec-
ciosa cuanto a cémo la enfermedad puede y deberfa tratarse por la medicina
clinica, la intervencién y vigilancia de salud publica, las previsiones legales»
(Smith y Silva, 2015). Si el virus se contagia por via aérea de forma inadvertida,
como ocurre con el SARS-CoV-2 (Morawska y Milton, 2020), o si el virus
solo es transmisible por determinadas vias, como ocurre con el VIH, marcard
una diferencia significativa en el tipo de intervencidn estatal que serfa legitima
y en la justificacidn de las limitaciones de derechos o de tratos diferenciados.

Un virus contagioso como el SARS-CoV-2 justificarfa el aislamiento
de las personas infectadas, bien en domicilios particulares bien en centros
sanitarios, pero nunca en centros de detencién; o también justificaria el segui-
miento mds estrecho de la adherencia al tratamiento terapéutico, pudiéndose
llegar hasta su imposicién, como ocurre en el caso de la tuberculosis. En
cambio, estas medidas no serfan pertinentes en una persona con VIH, incluso
si no toma el tratamiento antirretroviral y tiene la carga viral detectable en
sangre, porque el virus no se transmite por via aérea. En el caso de las personas
con VIH si podrian estar justificadas determinadas restricciones al derecho a la
intimidad personal, obligando a revelar el estado seroldgico, si se ha generado
una situacién de riesgo de transmisién.

De igual forma, el diseio de la respuesta normativa deberd tener en
cuenta la severidad del dafo y la disponibilidad de un tratamiento o vacuna
seguros y eficaces (Taylor, 2019). Ambos factores son relevantes, pues en el
primer caso si el dafio que se pretende evitar no es significativo, la intervencién
estatal debe limitarse a campafias informativas que busquen concienciar a las
personas sobre un determinado cambio de comportamiento; en el segundo
caso, la no disponibilidad de un tratamiento terapéutico o una vacuna es un
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factor que debe manejarse con extrema precaucién para no causar un dafio
en la persona que recibe el diagndstico, como ocurre cuando se detecta una
enfermedad genética. Al respecto cabe sefialar que estamos ante dos virus que
pueden llegar a causar la muerte de las personas infectadas, por lo que las
restricciones encuentran parte de su fundamentacién en el principio de no
maleficencia, aunque en el caso del VIH, por el hecho de contar con un trata-
miento que es seguro y eficaz, la severidad de las restricciones debe ser menor.

La consecucién de una respuesta normativa adecuada desde la ética de
la salud publica que sea respetuosa de los derechos de las personas afectadas
por el SARS-CoV-2 se complica porque, desde un punto de vista biolégico, el
virus no discrimina entre las personas a quien infecta; pero no debe olvidarse
que existen una serie de determinantes sociales de la salud que si modifican
el impacto que el SARS-CoV-2 tiene sobre las personas (Webb Hopper y
Nidpoles, 2020; Berkowitz ez al., 2020; Egede y Walker, 2020), en especial
aquellas que estdn en una situacién de vulnerabilidad porque no pueden
ejercer plenamente su autonomia de la voluntad, porque estin expuestas a
mayores riesgos o porque sufren un reparto inequitativo de las cargas y los
beneficios durante la pandemia (Coleman, 2009; Presno Linera, 2020).

Estos determinantes sociales son esenciales para comprender de forma
integral los diferentes niveles de impacto de la epidemia (Marmot, 2005,
2015). Las condiciones de la vida diaria de las personas son las que tienen la
principal influencia sobre la salud. Los elementos que la hacen buena estdn
repartidos de manera desigual, de ahi que la salud esté repartida de forma
desigual y que sean los barrios mds desfavorecidos y las personas que realizan
trabajos de cuello azul las mds afectadas por la pandemia de SARS-CoV-2.
Sobre estos determinantes sociales de la salud deben incidir los determi-
nantes legales de la salud (Gostin ez 4/, 2019), que se materializan en la
Constitucién, donde se reconocen el derecho a la proteccién de la salud, el
derecho a la vivienda, el derecho a la educacién, y en el resto del ordena-
miento juridico. Serd capital que la gobernanza de las oleadas de nuevas
infecciones y de la nueva normalidad esté fundamentada en los derechos y
en los valores y principios que conforman la ética de la salud publica. Como
veremos mds adelante, el diferente impacto que tienen las epidemias sobre
las personas dependiendo de los determinantes sociales de la salud podria
justificar la necesidad de la aprobacién de normas juridicas que buscasen la
profundizacién de la justicia social mediante la igualdad como diferenciacidn,
reconociendo derechos especificos a determinados colectivos que tradicional-
mente han estado excluidos y cuyo punto de partida es mucho peor.

La busqueda de una respuesta normativa adecuada desde la ética de la
salud publica obliga a hacer un esfuerzo de reflexién sobre el impacto que
puede producirse en los derechos y libertades de las personas afectadas por el
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SARS-CoV-2 o por el VIH, pues los poderes publicos y sus agentes van a inter-
venir en la vida social, econémica, politica y cultural con medidas que pueden
limitar o suspender su libertad, autonomia o intimidad y privacidad. Tradicio-
nalmente la proteccién de la salud publica se ha planteado como un conflicto
con los derechos individuales que suponia la adopcién de ciertas medidas que
en algunas ocasiones han llegado a ser calificadas como paternalistas (Childress
et al., 2002), que afectaban el contenido esencial de los derechos y las liber-
tades, poniéndolos en peligro més alld de lo que es necesario en una sociedad
democrdtica (Nogueira, 2020) o que llegaban a constituir un trato diferenciado
que es discriminatorio por falta de idoneidad, necesidad y proporcionalidad. De
igual modo, estas condiciones de salud ponen en tensién la eficacia horizontal
de los derechos porque los particulares también pueden afectar negativamente
los derechos y las libertades de las personas afectadas por el SARS-CoV-2 o el
VIH, alimentando el ostracismo social y el estigma hacia ellas, lo que deviene
en comportamientos discriminatorios por razén de la condicién de salud. Asi
ocurre, por ejemplo, cuando a las personas con VIH se les deniega el acceso a un
servicio que es ofertado al resto de personas con la justificacién de que existe
un riesgo de transmisién o se les coloca en el tltimo puesto delalista de espera con
la justificacién de que es preciso hacer una limpieza mds concienzuda (Ramiro
Avilés y Ramirez Carvajal, 2020). Esos comportamientos discriminatorios u
otros similares ya los han vivido o los estdn viviendo las personas afectadas por
el SARS-CoV-2, destacando aquellas que por su trabajo o profesién estaban mds
expuestas al contagio (Rimmer, 2020; Amon, 2020).

Tanto el VIH como el SARS-CoV-2 tienen la capacidad de crear un
clima de miedo que en muchas ocasiones conduce a los Estados y a los parti-
culares a tomar decisiones basadas mds en las emociones que en las razones
aportadas por la evidencia cientifica (Selgelid y Enemark, 2008) o por los
principios, valores y derechos que dimanan de la ética de la salud publica. A
esto se suma que ambos virus han provocado una situacién excepcional de
crisis de salud publica, pues pueden propagarse rdpida y extensamente y las
enfermedades que causan, el sida o la COVID-19, son un riesgo real, grave e
inminente no solo para la vida, salud e integridad fisica de las personas, sino
también para la salud publica y, como ahora veremos, para la integridad y
preservacién de la sociedad.

lll. ELVIHY EL SARS-COV-2 COMO UN ASUNTO DE SEGURIDAD

El VIH mantiene una estrecha relacién con la seguridad tanto a nivel
nacional como global (Feldbaum ez 4/., 2006), que también se ha visto reflejada
en el nuevo coronavirus, lo cual ha provocado que el Consejo de Seguridad de

IgualdadES, 3, julio-diciembre (2020), pp. 343-377



HISTORIA DE DOS EPIDEMIAS: UNA RESPUESTA BASADA EN DERECHOS 353

Naciones Unidas haya tenido que pronunciarse en 2000 y 2020 en las Resolu-
ciones 1308 y 2532 sobre el peligro que las pandemias suponen para la paz y
la seguridad internacionales. Aunque es indudable que ambos virus pueden
convertirse en factores de desestabilizacién politica por los impactos militares,
sociales y econémicos que traen consigo, las respuestas de los Estados y de
las organizaciones internacionales no deberfan perder como eje de actuacién
los valores y principios de la ética de la salud publica y los derechos de las
personas, prestando especial atencién al impacto sobre los derechos de
las mujeres y de las nifias (Mills y Nachega, 2006) o de otros colectivos minori-
tarios en situacién de vulnerabilidad, como puede ser la poblacién desplazada
(Hargreaves et al., 2020) o los trabajadores y las trabajadoras sexuales (Platt
et al., 2020).

El VIH tiene el discutible honor de ser la primera condicién de salud
que ha sido objeto de debate en el Consejo de Seguridad, lo que llevé a la
aprobacién en 2000 de la Resolucién 1308, en la que destacaba que, si no
se contralaba, la pandemia del VIH podia plantear un riesgo global para la
estabilidad y la seguridad (Rushton, 2010). Era la primera vez en la historia
del Consejo de Seguridad que se sehalaba un tema de salud como una amenaza
a la seguridad internacional (Selgelid y Enemark, 2008). EI SARS-CoV-2
también ha sido objeto de andlisis desde esta perspectiva, pues el Consejo
de Seguridad en su Resolucién 2532 expresa su «grave preocupacién por el
efecto devastador de la pandemia de COVID-19 en todo el mundo, especial-
mente en los pafses asolados por conflictos armados, los que se encuentran en
situaciones de posconflicto o los afectados por crisis humanitarias»; reconoce
«que las condiciones de violencia e inestabilidad que se dan en las situaciones
de conflicto pueden exacerbar la pandemia y que, a la inversa, la pandemia
puede exacerbar las consecuencias humanitarias negativas de las situaciones
de conflicto» y ademds «que los avances en materia de consolidacién de la
paz y desarrollo logrados por los paises en transicién y los paises en situa-
ciones posconflicto podrian quedar anulados por el brote de la pandemia de
COVID-19», y concluye considerando la probabilidad de «que el alcance
sin precedentes de la pandemia de COVID-19 ponga en peligro el manteni-
miento de la paz y la seguridad internacionales».

Sin duda alguna, el establecimiento de una conexién directa entre el
SARS-CoV-2 y la seguridad a cualquier escala permite movilizar recursos
econémicos e instituciones para luchar contra su propagacién descontrolada,
al igual que ha ocurrido en el caso del VIH (Elbe 2006), pero la necesidad
de luchar contra una enfermedad infecciosa y de combatir la expansién de la
epidemia tradicionalmente han justificado la limitacién de los derechos y las
libertades de las personas afectadas por ambos virus. Como advierte Susan
Sontag, el uso y el abuso del lenguaje y las metdforas militares «contribuyen
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a la estigmatizacién de ciertas enfermedades y, por extensién, a quienes estén
enfermas» (Sontag, 2002: 97). El virus microscépico es el enemigo que batir y
la persona infectada la representacién corpdrea de un quintacolumnista.
Cuando se vinculé el VIH con la seguridad y comenzé a utilizarse termi-
nologfa y lenguaje de corte militar (guerra, batalla, enemigo, invasién, arsenal,
lucha, combate, compatriotas, caidos) no solo se le despojé de su componente
humanitario, sino que también se creé una amenaza existencial tanto para las
personas como para la sociedad gua sociedad (Elbe, 2006). De ahi la necesidad
de adoptar medidas politicas y juridicas que preservaran y conservaran a
unas y otra mediante la restriccién de derechos y libertades de las personas
con VIH, llegando incluso a la utilizacién del derecho penal (Lazzarini e#
al., 2013). La consideracién del VIH como un problema de seguridad ha
facilitado la aprobacién de normas juridicas, ha perpetuado su vigencia y
también ha permitido la adopcién de politicas piblicas para contener al virus
invasor, afectando negativamente a los derechos y libertades de las personas
con VIH. La criminalizacién de muchas conductas relacionadas con las vias
de transmisién del VIH es un claro ejemplo (Weait, 2007) y supone una revic-
timizacién, ya que las personas con VIH son victimas no solo del virus y de las
condiciones sociales que amplifican su impacto, sino también de las normas
juridicas que restringen sus derechos y libertades mediante su encarcelamiento
(Battin ez al., 2007) o mediante la imposicién de sanciones (Amoedo, 2020).
Esta forma de relacionar los virus con la seguridad genera ademds una
serie de ideas en el imaginario colectivo, creando barreras actitudinales que
obstaculizan el disfrute de los derechos y libertades en igualdad de condi-
ciones. En el caso del VIH, esas barreras actitudinales atribuyen a las personas
con VIH una mayor peligrosidad hacia el resto de la comunidad, lo que
dificulta enormemente la normalizacién de sus vidas (Elbe, 2006). Esta mayor
peligrosidad ha justificado que en muchos paises los cuerpos uniformados de
seguridad hayan desarrollado una serie de précticas de acoso y hostigamiento
hacia las personas con VIH, hacia las personas que se sospecha que tienen
VIH, hacia las personas que se consideran que integran grupos de riesgo o hacia
las personas que se relacionan con personas con VIH (Crofts y Patterson,
2016). En este sentido, en el caso del SARS-CoV-2 ya ha comenzado a discu-
tirse si es posible exigir responsabilidades civiles y penales al personal sanitario
(Tomkins ez al., 2020; Cohen et al., 2020a; Doménech, 2020), lo cual podria
extenderse a todas las personas que se sospecha que han sido responsables del
contagio del virus, pudiendo haber llegado a causar la muerte de una tercera.
La relacién entre el nuevo coronavirus y la seguridad podria reproducir los
mismos problemas y resultar contraproducente para los esfuerzos de norma-
lizar las percepciones sociales sobre las personas afectadas por el SARS-CoV-2,
tal y como ha ocurrido con el VIH. Esta relacién crea la impresién de que
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los temas de salud global no preocupan como una cuestién de justicia social,
sino en tanto en cuanto afectan a los intereses centrales de seguridad de los
Estados. Este enfoque deshumaniza la respuesta al SARS-CoV-2, deja a
un lado los valores y principios de la ética de la salud publica y los derechos
de las personas afectadas por el SARS-CoV-2, lo cual puede significar que a la
larga los Estados podrian dejar de prestarle atencién y reducir sus aportaciones
de cooperacién internacional si ya no fuesen un peligro para su seguridad
(Peterson 2002). Esto es precisamente lo que ha ocurrido con el VIH en
los Estados de renta alta, pues una vez que se ha conseguido un tratamiento
antirretroviral que es seguro y eficaz y que hace crénica la condicién de salud,
solo se preocupan de la atencién farmacoldgica de las personas que estdn
dentro de sus fronteras. Como el VIH ya no es considerado un problema de
seguridad, pues no pone en peligro la salud publica de los paises donde se
garantiza el acceso al tratamiento antirretroviral, los esfuerzos para garantizar
que todas las personas infectadas tengan acceso al tratamiento antirretroviral
han disminuido. Asi, en 2020 ha sido imposible alcanzar a nivel global los
objetivos marcados que fijaban en el 90 % las personas que saben que tienen
VIH; en el 90% las personas que saben que tienen VIH y tienen acceso al
tratamiento antirretroviral; y en el 90% las personas que saben que tienen
VIH, que tienen acceso al tratamiento y han conseguido la indetectabilidad
de la carga viral. Estos objetivos solo se han conseguido en los paises de renta
alta (ONUSIDA, 2019).

La ética de la salud publica y los derechos que sobre ella se asientan
admiten que la excepcionalidad de la situacién generada por un brote
epidémico de un agente biolégico requiere medidas excepcionales que implican
una mayor intervencién del Estado para proteger la salud publica (Selgelid ez
al., 2009; Cotino, 2020). Desde un punto de vista politico, el Estado debe
preocuparse por la consecucién y conservacién de una buena salud publica
mediante la aprobacién de normas juridicas y la puesta en marcha de politicas
para promover, proteger, mejorar y, cuando sea necesario, restaurarla, porque
como sefialaba Hobbes, un Estado que no logra mantener la seguridad carece
de sentido; pero esta intervencién nunca deberfa significar un modo y una
intensidad que pueda invadir los derechos y libertades de las personas o pueda
traer consecuencias indeseadas (Enemark, 20006).

En el caso del VIH, una excesiva limitacién del derecho a la intimidad
personal y de la privacidad de los datos de cardcter personal para preservar
la salud publica ha desincentivado que las personas se hagan las pruebas de
deteccién por las consecuencias negativas que un resultado positivo pudiera
tener en sus vidas (Galletly y Pinkerton, 2006): despidos del trabajo (Pereira,
2010), reclamaciones de responsabilidad civil o penal por transmitir o exponer
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al virus a terceras personas (Alventosa, 2014), tratos diferenciados discrimina-
torios en diversos 4mbitos de la vida cotidiana (Ramiro Avilés, 2017).

Esta relacién entre el VIH y la seguridad, entendida como salud publica,
justificé que cuando estuvieron disponibles las primeras pruebas de deteccién
del VIH diversas agencias gubernamentales en diversos paises propusieran que
todas las personas ez riesgo de infectarse con el virus tuvieran que someterse a
dichas pruebas. En algunos casos era voluntario, pero en otros fue obligatorio
(Gostin, 2004). Esta medida tenfa una importante repercusion desde el punto
de vista de la salud publica porque hacia posible la vigilancia epidemioldgica y
permitia administrar adecuadamente los recursos materiales y humanos, pero
a nivel individual no fue bien acogida porque las pruebas de deteccién no eran
fiables; no existfa un tratamiento terapéutico al que pudiera accederse; no se
explic adecuadamente cdmo iba protegerse la confidencialidad; y, finalmente,
porque la homosexualidad, el consumo de drogas o la simple exposicién de
terceras personas al virus eran acciones que estaban tipificadas como delito en
algunos paises (Fox ez al., 1987; Bayer, 1989).

Ese es un ejemplo de cé6mo el disefio de una politica de salud publica
no debe tener en cuenta tinicamente el elemento comunitario, sino también
el individual. De ese modo, cualquier medida de deteccién de personas
infectadas debe asegurar que combina tanto un beneficio social como un
beneficio individual, tanto para ser efectiva como para proteger adecuada-
mente los derechos de las personas afectadas. Esta combinacién se ha logrado
en el dmbito del VIH con las pruebas andénimas de deteccién que permiten
cumplir, por un lado, con el objetivo de salud publica de la vigilancia epide-
mioldgica y, por otro, con la proteccién de la identidad de la personas (Barnes
y Cohen, 2019). Las autoridades sanitarias saben la incidencia real del VIH
en una determinada comunidad, por lo que pueden disefar intervenciones
para modificar el comportamiento de las personas y reducir su incidencia,
al tiempo que estd garantizado el anonimato de la persona que se realiza la
prueba de deteccién.

Los conocimientos cientificos que se tengan en cada momento serdn muy
importantes en el disefio de la respuesta normativa pues, en el caso del VIH,
cuando se logré desarrollar tanto unas pruebas fiables de deteccién como un
tratamiento antirretroviral seguro y eficaz para reducir la transmisién vertical
del VIH, se pudo justificar mejor que a todas las mujeres embarazadas se les
incluyera de forma protocolaria una prueba de deteccién del VIH durante
el seguimiento del embarazo. No obstante, las mujeres que dan un resultado
positivo a la infeccién por VIH siguen manteniendo su capacidad de decisién
sobre el inicio 0 no del tratamiento antirretroviral (Barnes y Cohen, 2019),
lo cual puede tener serias consecuencias legales si se produce la transmisién
efectiva del virus al bebé. En todo caso, una ética de la salud publica respe-
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tuosa con los derechos de las personas y consciente del impacto de género
debe evitar, en la medida de lo posible, la imposicién de cualquier tipo de
accién o comportamiento y tratar igual aquellos casos que sean iguales.

A la vista de esto, en el caso del SARS-CoV-2 deberia discutirse si las
personas tienen derecho a no saber el resultado de las pruebas de deteccidn,
habida cuenta de que no existe un tratamiento terapéutico, aunque si existen
medidas efectivas para evitar el contagio a terceras personas (Andorno, 2016).
O laidoneidad de los pasaportes inmunoldgicos para determinar si tienen efectos
positivos o negativos en el control del coronavirus, habida cuenta de la actual
falta de sensibilidad de las pruebas o de los incentivos o desincentivos que
puede haber para realizdrselas (GTM, 2020; Persad, Emanuel, 2020; Kirkcaldy
et al., 2020; Hall y Studdert, 2020). De igual modo, deberfa debatirse de qué
manera serfa admisible, respetando los derechos a la intimidad y la priva-
cidad de las personas, el rastreo de las personas que han estado en contacto
con personas con un diagndstico confirmado de contagio por coronavirus
para que aquellas puedan adoptar medidas de prevencién y las autoridades
sanitarias puedan desarrollar correctamente el seguimiento epidemioldgicos; si
la descarga de las aplicaciones digitales serd voluntaria; si se recogerdn datos de
geolocalizacién o solo los de proximidad a una persona diagnosticada o cudnta
informacién personal se recopilard (Cohen ez al, 2020b). Y, por dltimo,
habrifa que cuestionar la proporcionalidad de las propuestas que exigen que
las personas declaren obligatoriamente su estado de salud, ya sea respecto al
SARS-CoV-2 o al VIH u otras condiciones de salud, en el centro de trabajo
para proteger la salud publica (Sulmasy y Veatch, 2020).

IV. EL ACCESO A LOS MEDICAMENTOS ESENCIALES PARA TRATAR
O PREVENIR LA INFECCION POR VIH O SARS-COV-2

El acceso a los medicamentos esenciales estd intimamente relacionado
con el desarrollo real y efectivo de varios de derechos tradicionalmente incor-
porados a los listados reconocidos constitucionalmente, como es el caso del
derecho a la proteccién de la salud o a la vida e integridad fisica. El acceso
a los medicamentos esenciales también estd relacionado con otros derechos
menos conocidos, como es el derecho a disfrutar de los avances del progreso
cientifico, que si bien no reconoce el derecho a acceder al medicamento si
implica el derecho de las personas a disfrutar de un entramado legal que
favorezca el acceso a los beneficios del progreso cientifico. Lo interesante de
esta relacién es que ambos derechos se funden durante una epidemia, pues la
tnica manera de proteger la salud de las personas afectadas por el VIH o por el
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SARS-CoV-2 es crear un entramado legal que permita el acceso a las innova-
ciones farmacoldgicas que se vayan desarrollando en los ensayos clinicos.

Al inicio de la epidemia de VIH se carecia de un tratamiento farmaco-
16gico o de una vacuna que fueran seguros y eficaces. Esta carencia significé la
muerte en todo el mundo de cientos de miles de personas porque «la infeccién
por el VIH-1 provoca una progresiva destruccién de la inmunidad celular,
una activacién persistente de todo el sistema inmunitario y de mecanismos
inflamatorios inespecificos asociados, e irremediablemente la muerte por
acumulacién de patologfa oportunista que el deteriorado sistema inmunitario
del individuo infectado es incapaz de contener» (Llibre ez 2/., 2010: 615).

La historia de la infeccién por el VIH se transformé radicalmente una
vez que, fruto de los ensayos clinicos con medicamentos, se logré desarrollar
el primer tratamiento antirretroviral de gran amplitud (Llibre ez 4/, 2009).
A partir de ese momento las tasas de mortalidad y morbilidad descendieron
abruptamente (Palella ez 2/, 1998). Gracias a la investigacién clinica, a los
ensayos clinicos con medicamentos y a los estudios observacionales, puede
afirmarse que el VIH es una condicién de salud cronificada en aquellos paises
en los que se garantiza un acceso regular a los tratamientos antirretrovirales, ya
sean innovadores (o de marca) o genéricos (Deeks ez al., 2013). Este acceso, al
medicamento antirretroviral supone en esos paises el desarrollo real y efectivo
del derecho a la proteccién de la salud en el nivel mds alto posible.

Esta es la historia de un éxito sin precedentes en la medicina moderna,
pues, como sefiala Anthony Fauci, el extraordinario esfuerzo investigador
dedicado al sida y la rapidez con la que se han logrado avances sobrepasan con
creces los esfuerzos y los avances que se han logrado en cualquier otra enfer-
medad infecciosa (Fauci, 1999). Aunque todavia no se cuenta con una vacuna,
en solo cuatro décadas se han conseguido un tratamiento profildctico preexpo-
sicién y un tratamiento profildctico postexposicién que evitan que se produzca
la infeccién por el VIH si una persona va a estar o ha estado expuesta al virus,
y ademds se cuenta con tratamientos antirretrovirales que en una sola pastilla
combinan a dosis fijas los distintos componentes farmacoldgicos con accién
antiviral que son necesarios «para suprimir por completo y de forma duradera la
replicacién del VIH-1, permitir una restauracién progresiva de los recuentos de
células T CD4+, y reducir la morbilidad y la mortalidad de los afectados» (Llibre
et al., 2010: 615). Como se sefala a lo largo del texto, este éxito cientifico debe
tener una traduccién en términos normativos para que los principios éticos y las
normas legales se interpreten y apliquen teniéndolo en cuenta. El impacto en los
derechos de las personas con VIH deberia ser de tal magnitud que se acabasen
las barreras institucionales, normativas y actitudinales. Si una persona con VIH,
que tiene suprimida la carga viral gracias a la accién del tratamiento antirretro-
viral, no puede transmitir el virus aunque mantenga relaciones sexuales sin
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preservativo, no se entiende cémo siguen estando excluidas de determinadas
actividades o profesiones (Eisinger ez a/., 2019).

Pero esta historia de éxito no ha estado exenta de momentos en que no
se han respetado los principios y valores de la ética de la salud publica, con
la consiguiente vulneracién de los derechos de las personas con VIH. Uno de
esos momentos ocurrié precisamente durante el desarrollo de las investiga-
ciones de los tratamientos antirretrovirales.

En general, la epidemia de VIH trastoc6 los presupuestos sobre los que
se asentaba la investigacién clinica, ya que obligd a que se reinterpretaran los
principios éticos que la regulaban. Dichos principios (respeto a las personas,
beneficencia y justicia) se encontraban formulados en el denominado nforme
Belmont (Ramiro Avilés, 2014). La interpretacién que se hacifa de los mismos
limitaba la participacién de las personas con VIH en la investigacién clinica al
no disponerse en ese momento de suficiente informacién sobre la probabilidad y
magnitud de los riesgos, afectdndose a la calidad del consentimiento que se podia
otorgar. Aunque nadie desconocia que esos principios pretendian proteger los
derechos y el bienestar de las personas con VIH, estas exigfan que fueran interpre-
tados teniendo en cuenta un escenario en el que solo en Estados Unidos ya habfan
muerto 50000 personas y en el que morirfan muchas mds antes de que finalizasen
los estudios clinicos que estaban en marcha (Delaney, 1989).

Fue en 1986 cuando en el primer ensayo clinico controlado con placebo
se probé la efectividad de la zidovudina (AZT) al reducir la mortalidad entre
los pacientes con Sida (Fischl ez 4/, 1987). Al poco de hacerse publicos los
resultados del ensayo, las personas infectadas con el VIH que estaban entrando
en la fase del sida exigieron el acceso a la AZT (Watcher, 1992). Esta exigencia
no era fécil de satisfacer y planteaba serios problemas éticos y legales, pues se
trataba del tnico ensayo clinico que se hab{a desarrollado hasta la fecha, en un
grupo pequefio de personas que tenfan la enfermedad en un estado avanzado,
con unos criterios de inclusién muy restrictivos, tenfa unos efectos secun-
darios considerables, solo mejoraba la esperanza de vida en el corto plazo, y la
eficacia a largo plazo y la seguridad eran desconocidos (Killen, 2008). A pesar
de los condicionantes, y dada la ausencia absoluta de una opcién terapéutica
mejor, la Food and Drug Administration (FDA) aprobd, mediante un nuevo
procedimiento regulatorio denominado treatment investigational new drugs
(Treatment INDs), la comercializacién y el uso de medicamentos en investi-
gacién por personas con VIH si su vida corrfa un inminente y grave peligro.
Esta nueva regulacién suponia aceptar que un promotor pudiese solicitar la
aprobacién de la FDA para distribuir un medicamento si probaba que se
trataba una enfermedad grave o que hacfa peligrar la vida, que no existian
alternativas satisfactorias, que el medicamento estaba en investigacién en
un ensayo clinico controlado o que habia concluido y se habia solicitado
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la aprobacién de comercializacién (Greenberg, 2000). Era una regulacién,
todavia vigente, que va mds alld del uso compasivo o del uso fuera de ficha
técnica, ya que no se basaba en casos aislados. Posteriormente vinieron otros
ensayos que probaron que la AZT podia, entre otras cosas, reducir la trans-
misién perinatal o transmisién vertical (Connor ez al., 1994).

En 1994 se publicaron los resultados del primer ensayo clinico aleato-
rizado con AZT para reducir la incidencia de la infeccién por VIH en
hijos de mujeres embarazadas con VIH (Lurie y Wolfe, 1997). El ensayo se
denominaba ACTG 076. La zidovudina se administré en Francia y Estados
Unidos a mujeres embarazadas, oralmente durante la gestacién y por via
intravenosa durante el parto. En el primer anilisis intermedio de datos se
comprobé que el régimen de administracién habia reducido la incidencia
de infeccién por VIH en el recién nacido en dos tercios. Estos datos deter-
minaron que se interrumpiese el ensayo clinico, pues la eficacia y seguridad
estaba suficientemente probada, y que se recomendase a las autoridades
sanitarias la inclusién de ese régimen de administracién como tratamiento
estindar de todas las mujeres embarazadas con VIH. Entre 1994 y 1997
se publicaron diversos estudios en los que se segufa demostrando que el
régimen de tratamiento probado en el ensayo ACTG 076 contribufa a que
la tasa de bebés infectados con VIH por una transmisién perinatal descen-
diese considerablemente (Lurie y Wolfe, 1997).

El problema era que el régimen de tratamiento tenfa un precio muy
elevado, lo cual determinaba que muchos paises, especialmente los de renta
mds baja, no pudieran costearlo. Eran esos paises, precisamente, en los que
existfa una proyeccidon estadistica segiin la cual, si no se hacfa nada por
evitarlo, en el afio 2000 habria seis millones de mujeres embarazadas que
estarfan infectadas y que transmitirfan el VIH a sus bebés, bien durante el
parto o bien durante el periodo de lactancia. La bisqueda de un régimen de
tratamiento menos costoso, pero igual de efectivo, era, por tanto, deseable
tanto para los paises de renta alta como para los paises de renta baja.

A tal efecto se comenzaron a disefar varios ensayos clinicos en los que,
después de diversas reuniones, la OMS consideré que estaba justificada la
inclusién de un grupo control que podria recibir placebo porque ese disefio
ofrece «la mejor opcién para una valoracién rdpida y cientificamente vélida
de regimenes alternativos de medicamentos antirretrovirales para prevenir la
transmisién [perinatal] del VIH»’.

> «Recommendations from the Meeting on Mother-to-Infant Transmission of HIV by

Use of Antirretrovirals», Ginebra, Organizacién Mundial de la Salud, 23-25 de junio
de 1994. Disponible en: https://bit.ly/2HWo116.
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Todos los ensayos clinicos que en su disefio admitfan la existencia de
un grupo control con placebo se realizaron en paises de renta baja, ya que en
los paises de renta alta las normas juridicas regulatorias de la investigacién
biomédica clinica prohiben poner innecesariamente en riesgo a las personas
que participan. En los paises de renta alta, las mujeres con VIH embara-
zadas que fueran incluidas en el grupo control recibirfan el régimen de
tratamiento probado en el ensayo ACTG 076, independientemente del coste,
al ser considerado como el tratamiento estdndar; en cambio, las mujeres con
VIH embarazadas que vivieran en paises de renta baja y fueran incluidas en el
grupo control recibirfan placebo porque aquel régimen de tratamiento no se
habia convertido en el tratamiento estdndar por su elevado coste.

Al margen de plantear un problema de doble estindar normativo
(Macklin, 2004), se denuncié un problema de acceso que trafa causa en la
reforma de las legislaciones nacionales sobre patentes que en 1994 la Organi-
zacién Mundial del Comercio (OMC) hab{a impuesto con el Acuerdo sobre
los Aspectos de los Derechos de Propiedad Intelectual Relacionados con el
Comercio (ADIPC o TRIPS en sus siglas en inglés). A través de los TRIPS, los
Estados pertenecientes a la OMC se obligaban a conceder a todas las empresas
farmacéuticas un derecho exclusivo de explotacién de los medicamentos
durante veinte afios (Rosenberg, 2014). Estos derechos exclusivos de explo-
tacién afectaron negativamente tanto a la proteccién de la salud individual
de las personas como de la salud publica, pues los paises de renta baja debido
al precio fueron incapaces de proveer un tratamientos seguro y eficaz a las
personas con VIH y la transmisién del virus se descontrold.

La proteccién de la propiedad intelectual de los firmacos a través de
las patentes creaba una situacién de monopolio que permitia a las empresas
farmacéuticas poner pricticamente el precio que quisieran (en esos afios un
tratamiento antirretroviral costaba anualmente entre 10000 y 15000 USD
por persona), pues la fabricacién de las versiones genéricas de esos medica-
mentos estaba prohibida. Muchas de las companifas farmacéuticas estaban
abusando de su posicién de monopolio en el mercado y causando una catds-
trofe humanitaria (Hoen ez 4., 2011). Esto empujé a algunos paises, como
Sudéfrica, donde el 25 % de las mujeres en edad fértil estaban infectadas
con el VIH, a saltarse las normas de propiedad intelectual y permitir la
fabricacién de medicamentos genéricos que se compraban por un precio
sensiblemente inferior (en esos afios un tratamiento antirretroviral genérico
costaba anualmente 350 USD por persona). A raiz de la demanda que 41
empresas farmacéuticas presentaron contra Sudéfrica en 1998, la sociedad
civil de los paises mds afectados por la epidemia de VIH comenzé a movili-
zarse para exigir la flexibilizacién de las leyes sobre propiedad intelectual
mediante licencias obligatorias (Rosenberg, 2014). Después de diversos
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avatares, el resultado final de estas movilizaciones fue la Declaracién de
Doha sobre los ADIPC y la Salud Puablica adoptada en 2001, que establece
que los TRIPS podian y debian interpretarse y aplicarse de tal forma que
permitiesen a los Estados proteger la salud publica y promover el acceso a
los medicamentos para todas las personas. Esta declaracién «ha sido esencial
para hacer que las versiones genéricas de bajo coste de medicamentos paten-
tados estén disponibles a gran escala» (Hoen ez 2/, 2011) y con ello se
cambié el rumbo del VIH en los paises de renta baja (Kumarasamy ez al.,
2003) porque cuando los productores de medicamentos genéricos entran
en el mercado los precios de todos los medicamentos bajan drdsticamente
(Grover et al., 2012).

A pesar de ello, y debido a diversos factores, entre los que se encuentran
la presién de las empresas farmacéuticas, los acuerdos comerciales bilaterales
entre los paises, la falta de voluntad politica (Schiiklenk y Ashcroft, 2002;
Hoen et al., 2011; De Miguel, 2013) y el paso atrds dado en Naciones
Unidas (Kiddell-Monroe, 2014), cerca de veintidés millones de personas
con VIH que viven en paises de renta baja siguen sin tener acceso a los trata-
mientos antirretrovirales (Barnes y Cohen 2019), de tal forma que, aunque
las tasas de mortalidad se reducen anualmente en estos paises, continda
siendo injustamente elevada si la comparamos con las de los paises de renta
alta (ONUSIDA, 2014) —es injusta porque son muertes que se podrian
evitar (Kiddell-Monroe, 2014)—. Por ello, una situacién como la descrita,
en la que existe un fdrmaco que puede salvar la vida de las personas con
VIH, pero sigue habiendo muertes porque el medicamento es muy caro,
plantea la necesidad de reflexionar desde la ética de la salud publica sobre
la bisqueda de un modelo de sociedad con una mayor justicia social. Una
cuestién sobre la que también tenemos que reflexionar durante la actual
pandemia.

En todo caso, gracias a la investigacién biomédica clinica se disponen
en la actualidad de los tratamientos profildcticos y terapéuticos para tratar el
VIH, alguno de los cuales se han probado para la infeccién por SARS-CoV-2,
siendo otro de los logros importantes en la epidemia de VIH la modifi-
cacién de la concepcién que se tenfa sobre la patentabilidad de las medicinas
esenciales (Hoen ez al., 2011: 2) y las responsabilidades y obligaciones de las
grandes farmacéuticas como sujetos no estatales (Grover ez al., 2012). Ambas
cuestiones son de aplicacién directa a la actual pandemia. En primer lugar,
en torno a la investigacién que se estd desarrollando para obtener un trata-
miento terapéutico o una vacuna que sean seguros y eficaces, se han planteado
diversas cuestiones que afectan a los derechos y al bienestar de las personas
afectadas por el SARS-CoV-2; en segundo lugar, cuando se logre desarrollar
uno u otra, cobrard todo sentido la discusién sobre su patentabilidad y el
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acceso equitativo a un medicamento que deberfa ser considerado como un
bien publico global (Bollyky ez al., 2020).

La COVID-19 no va a ser una enfermedad olvidada, pues afecta por
igual a paises de renta alta y a paises de renta baja. Esto garantiza que se
destinen los fondos suficientes para la investigacidn, al igual que ha ocurrido
con el VIH. Estarfamos ante otro escenario muy diferente si el SARS-CoV-2
fuese un virus o una bacteria como los que causan la tuberculosis o la malaria
(Grover et al., 2012).

Respecto a la investigacién biomédica clinica, en los inicios de la
pandemia por coronavirus se produjo la discusién sobre la idoneidad del uso
compasivo de medicamentos o fuera de ficha técnica o si podian ponerse en
marcha ensayos clinicos con personas sanas a las que se les exponga el corona-
virus (los llamados human challenge trials). Ademds, los ensayos clinicos
también se estdn desarrollando en paises de renta baja.

En el primer caso, quizds fruto de la desesperacién que producia el falle-
cimiento de las personas por la COVID-19, se prodigé el uso compasivo de
medicamentos en investigacién fuera de un ensayo clinico o el uso fuera
de ficha técnica de un medicamento autorizado para otra indicacién (Kalil,
2020). El problema que plantean estas opciones en términos de derechos,
dejando a un lado la cuestién del malentendido terapéutico (Appelbaum ez
al., 1982), es que a las personas que reciben esas intervenciones se las expone
a un riesgo sin que se pueda garantizar un beneficio terapéutico individual o
la obtencién de informacién util para desarrollar los tratamientos (Caplan y
Bateman-House, 2015). Por un lado, se produce una tensién entre el interés
individual de una persona por intentar todas las opciones, y por otro el
interés colectivo de una sociedad por organizar ensayos clinicos con medica-
mentos que proporcionen informacién fiable (Trogen er al, 2020). Una
respuesta desde la ética de la salud publica deberd encontrar una solucién
en la que se regule cudndo si puede estar justificado el uso compasivo y
cuando es preferible el disefio de un ensayo clinico. En este sentido, si la
enfermedad no es letal en el 100 % de los casos y no se sabe si el medicamento
experimental beneficiard o dafiard a la persona (creindose una situacién de
verdadero equilibrio clinico), entonces es ético poner en marcha un ensayo
clinico aleatorizado con un grupo control que recibird el tratamiento estdndar
o placebo. Sin un grupo control, no es posible determinar con precisién los
dafos de los medicamentos experimentales (Kalil, 2020).

Por lo que respecta a los human challenge trials se plantea si para acelerar
el desarrollo de la vacuna se debe contar con la participacién de personas a
las que se les inyecte una vacuna experimental para, acto seguido y de forma
controlada, exponerles al coronavirus para que desarrollen una respuesta
inmunoldgica (Jamrozik y Selgelid, 2020). Son muchas las cuestiones que
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desde la ética de la salud publica deben sopesarse para dar una respuesta con
la que se protejan los derechos de las personas que se presten a participar en
este tipo de investigacién. La severidad del dafio, la edad de las personas que
participan, la compensacién por los posibles dafios y el proceso de obtencién
del consentimiento informado son algunas de ellas (Tambornino y Lanzerath,
2020). Sin necesidad de caer en el excepcionalismo en la investigacién (London
y Kimmelam, 2020), este tipo de ensayos clinicos, que ya se han puesto en
marcha en otras ocasiones (Darton et al, 2015), serfa admisible si existe una
revisién sistemdtica concienzuda del protocolo de investigacién por un érgano
independiente; si se adoptan medidas de seguridad adecuadas para proteger
a las personas que participan y a la sociedad; si hay una adecuada valoracién
de los riesgos; si los grupos vulnerables estdn adecuadamente protegidos, y si
se establece un sistema justo de compensacién por los dafnos (Bambery ez 4L,
2016; Binik, 2020; OMS, 2020).

Por ultimo, en la investigacién llevada a cabo en los paises de renta baja
debe evitarse la existencia de un doble estindar normativo (Ramiro Avilés,
2019) y debe garantizarse el acceso a los tratamientos terapéuticos y a las
vacunas que se desarrollen (Yearby, 2003-2004). El doble estdindar normativo
es una vulneracién de los principios bdsicos de la ética de la salud publica
porque no todas las personas que participan en los ensayos clinicos multicén-
tricos y multinacionales van a ser tratadas conforme a los mismos criterios de
evaluacién del riesgo, siendo mds exigentes en los paises de renta alta que en
los de renta baja.

Las personas con COVID-19 pueden encontrarse en una situacién muy
similar a las personas con VIH si cuando se desarrolle la vacuna no se garantiza
su acceso porque el precio sea muy elevado. Al igual que ocurrié con el caso del
VIH, en el caso del SARS-CoV-2 esa inequidad se exacerba desde el momento
en que los ensayos clinicos con medicamentos también se realizan en los paises
de renta media y baja. Una solucién desde la ética de la salud publica pasa
por considerar a los tratamientos terapéuticos o las vacunas que se desarrollen
como bienes publicos globales, pues de lo contrario se expondria al mundo a
un gran peligro (Barret, 2007). Los bienes publicos son aquellos que una vez
que se suministran no plantean una rivalidad en el consumo y no excluyen a
nadie de los beneficios porque ningn pais puede ser excluido de su disfrute
ni el consumo de un pais afecta a las oportunidades de consumo de otro (Kaul
y Mendoza, 2003). La distribucién de los bienes publicos globales debe ser
equitativa (Kiddell-Monroe, 2014). Esta categorizacién como bienes publicos
globales se impone desde la bisqueda de la justicia social por la ética de la

salud publica.
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V. UNA RESPUESTA ALA PANDEMIA DE SARS-COV-2 BASADA
EN UNA ETICA DE LA SALUD PUBLICA Y EN LOS DERECHOS

La respuesta basada en la ética de la salud publica y la respuesta basada en
los derechos suelen presentarse como antagénicas (Lee, 2012) porque exponen
la cldsica tensidn entre la democracia (la mayoria) y los derechos (la minoria).
Esta dicotomia puede resolverse reconociendo que es posible fundamentar
una ética de la salud publica que se nutra de una serie de valores y principios
que tienen su origen en una variedad de corrientes filoséficas —entre las que
se encontraria la ética del cuidado del feminismo (Roberts y Reich, 2002) o el
republicanismo civico (Jennings, 2007)— a través de las cuales se propugna
un cambio del espacio publico por la insatisfaccién que produce la solucién
del individualismo posesivo liberal.

La salud publica no debe entenderse enfrentada a los derechos porque
ambas tienen como objetivo la buisqueda de la justicia social, lo que significa
tratar de construir una respuesta a los problemas sociales con la que corrijan las
injusticias sistémicas y estructurales que existen entre los diferentes grupos. En
este tarea es esencial reconocer que las oportunidades, elecciones e intereses de
las personas estdn determinadas por los grupos a los que pertenecen, los cuales
estardn en una situacién de ventaja o desventaja (por ejemplo, respecto a la
salud o la discapacidad). De tal modo que a la hora de disefiar una respuesta
a los problemas debe tenerse en consideracién el contexto en el que se toma
la decisién para saber si representa los intereses de las clases mds aventajadas
o si con ello se busca reequilibrar la partida. Por ello, las personas que no se
exponen diariamente al coronavirus porque tienen trabajos de cuello blanco que
pueden hacerse de forma remota (teletrabajo) tendrdn una serie de intereses
respecto de los pasaportes inmunoldgicos (saber si las personas que atienden
en las tiendas o reparten encargos estdn infectadas) que no coinciden con los
intereses de las personas con trabajos presenciales (saber el estado serolégico
permitird no perder el trabajo). Por ese motivo, una respuesta al COVID-19
desde una ética de la salud publica no enfrentada a los derechos supone que
en pos de una mayor justicia social, de una mejor distribucién de derechos y
oportunidades, se deban imponer restricciones en la autonomia individual,
entendida desde una éptica estrictamente liberal.

La ética de la salud publica buscard a través de las normas juridicas y
politicas publicas la eliminacién de una serie de desigualdades estructurales
que afectan al disfrute del derecho a la salud tanto en su dimensién individual
como colectiva. De ese modo el bienestar de una persona y el bienestar de toda
la sociedad se convierten en asuntos que conciernen a todas las personas. Como
se ha ejemplificado anteriormente con el caso de las pruebas de deteccién del
VIH, la intervencién de la salud puablica debe considerar el impacto en el
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bienestar individual y el impacto en el bienestar colectivo. Esta nueva mirada
permitird aceptar como legitimas determinadas intromisiones en la vida de la
persona que, desde una Sptica liberal, pueden ser consideradas como pater-
nalistas. De este modo, tenemos que la regulacién de la salud puablica debe
verse como un ejercicio de equilibrio, y no como una lucha, entre la libertad
individual y el bienestar de la comunidad.

Los principios y valores que conforman la ética de la salud publica y
las normas juridicas que los recogen tratan a las personas no como seres
atomizados, sino como seres sociales interrelacionados. De este modo, se
reconoce que las personas estdn situadas en un contexto econémico, social
y politico; que debe procurarse un acceso justo y no discriminatorio a las
oportunidades y derechos, y que debe subrayarse la inclusién de todas
las personas (Baylis ez 4/, 2008; Kenny ez al, 2010). A través de estos
principios y valores se trata de promover la bisqueda de un nuevo modelo
de sociedad, con un mayor nivel de justicia social (Kass 2004).

Este camino tedrico comenzé a fraguarse precisamente cuando se inici6
la pandemia de VIH al plantearse problemas que no podian elucidarse con las
categorfas tedricas cldsicas heredadas del pensamiento liberal (Bayer ez al,
1986; Faden y Kass, 1991; Gostin y Curran, 1987).

Sentadas estas bases, una respuesta desde la ética de la salud publica que
respete los derechos de las personas afectadas por el SARS-CoV-2 debe partir
del pleno reconocimiento y la garantia del principio de igualdad y no discri-
minacioén, sin olvidar la interseccionalidad (Barrere y Mororo, 2011), para
lograr una regulacién de las diferentes cuestiones (desarrollo de tratamientos
y vacunas seguros y eficaces a través de ensayos clinicos con medicamentos;
acceso a los medicamentos esenciales cuando estén disponibles; proteccién
de la intimidad personal y de la privacidad de los datos de salud para controlar
la propagacién del coronavirus) con la que se profundice en la justicia social.
Esto requerird que a través de los determinantes legales de la salud se desarrolle
tanto un proceso de generalizacién como un proceso de especificacién de los
derechos (Peces-Barba, 1995) para que no haya ningtin tipo de discriminacidn,
ya sea directa, indirecta o por asociacién. Esto permitird combinar medidas de
accesibilidad universal, como obligacién ex ante, y ajustes razonables, como
obligacién ex post, para profundizar en la consecucién de una mayor inclusién
social de las personas afectadas por el SARS-CoV-2 pues, como les ha ocurrido
a las personas con VIH, van a tener que comenzar a enfrentarse a un entorno
construido que no valora positivamente ni la enfermedad ni la discapacidad
ni a las personas con una enfermedad aguda o crénica ni a las personas con
una discapacidad.
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VI. CONCLUSION

La historia de la epidemia por VIH que comenzé en la década de 1980
contiene una serie de lecciones que deberfan aprenderse para no repetir los
mismos errores con la actual pandemia por SARS-CoV-2. La principal leccién
es que al tratarse de agentes biolégicos que ponen en peligro no solo la salud
individual, sino también la salud publica, la respuesta médica debe comple-
tarse necesariamente con una respuesta normativa que debe estar actualizada
en todo momento para que las normas juridicas no legitimen o perpetien
comportamientos discriminatorios o limitaciones de derechos que no son
idéneos, necesarios o proporcionales en una sociedad democrdtica. Esto
requiere construir una ética de la salud publica que deje a un lado los postulados
del pensamiento liberal, centrado exclusivamente en la autonomfa individual,
para incorporar una serie de valores que fundamentan una autonomfa
relacional que permite considerar a las personas no como seres atomizados,
sino como seres sociales interrelacionados que estdn situados en un contexto
econdémico, social y politico que determina sus decisiones y elecciones, lo cual
procurard un acceso justo y no discriminatorio a las oportunidades y derechos
y hard posible la inclusién de todas las personas. La construccién de una
respuesta al SARS-CoV-2 basada en los derechos desde esta forma de entender
la ética de la salud publica trata de promover la bisqueda de un nuevo modelo
de sociedad, con un mayor nivel de justicia social.
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