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RESUMEN:

La justicia de la provincia de Cordoba hizo lugar al pedido de una medida cautelar autori-
zando el 100% de la cobertura del medicamento TRIKAFTA para el tratamiento de fibrosis
quistica. Se trata de una joven, Sabrina Monteverde, quien padece esta enfermedad poco
frecuente y que dado el estado grave de salud que atraviesa, debi6 iniciar una accién de
amparo contra Apross.

Si bien, no es el primer caso de un paciente que requiere la medicacion mencionada, la
historia de Sabrina reson6 en los medios de comunicacion, alcanzando rapidamente una
gran adhesion y apoyo social.

Poco tiempo después de esta resolucion, el Congreso de la Nacion Argentina sanciono
la Ley 27.552 de lucha contra la enfermedad de fibrosis quistica de pancreas o mucovis-
cidosis. Ley que permitié al Estado Nacional dar un paso firme en la proteccién de los
derechos humanos fundamentales de un grupo vulnerable de nuestra sociedad.
Adicionalmente, para ese tiempo, Argentina estaba comenzando a sentir el peso de las
primeras medidas del aislamiento social preventivo y obligatorio en torno a la pandemia
mundial ocasionada por el COVID-19.

1 Abogada, Universidad Nacional de Cérdoba. Escribiente Auxiliar de la Defensoria Publica Oficial ante los Tribunales Federales de Primera y Segunda Instancia
de Cordoba. Estudiante avanzada del Profesorado en Ciencias Juridicas de la Facultad de Derecho de la Universidad Nacional de Cordoba. Mail: copellonadiav@
gmail.com - ORCID iD: https://orcid.org/0000-0001-9557-107
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ABSTRACT

The justice of the province of Cérdoba granted the request for a precautionary measure
authorizing 100% of the coverage of the drug TRIKAFTA for the treatment of cystic fibrosis.
It is about a young woman, Sabrina Monteverde, who suffers from this rare disease and who,
due to the serious state of health she is experiencing, had to initiate a protection action against
Apross.

Although it is not the first case of a patient requiring the aforementioned medication, Sabrina's
story resonated in the media, quickly reaching great adhesion and social support.

Shortly after this resolution, the Congress of the Argentine Nation sanctioned Law 27,552
to combat the disease of cystic fibrosis of the pancreas or mucoviscidosis. Law that enters
the National State to take a firm step in the protection of the fundamental human rights of a
vulnerable group of our society.

In addition, by that time, Argentina was beginning to feel the weight of the first measures of
preventive and mandatory social isolation around the global pandemic, caused by COVID-19.

PALABRAS CLAVE: Fibrosis quistica; Derecho a la salud; Accion de amparo; Politica publi-
ca sanitaria; Repercusiéon mediatica.

KEY WORDS: Cystic fibrosis; Right to health; Amparo action; Public health policy; Media
impact.

I. Introduccién

Sabrina Monteverde, una conocida joven cordobesa, padece una enfermedad genética,
hereditaria, autosémica recesiva con afectacién multiorganica, de curso crénico y evolu-
tivo, que requiere de tratamiento permanente. Estamos hablando de fibrosis quistica.
Para el afio 2020, su cuadro de salud era preocupante. A pesar de los tratamientos mé-
dicos y cuidados diarios, debi6 ser internada en reiteradas ocasiones y sus estudios mé-
dicos daban cuenta de un importante deterioro pulmonar y pancreatico. Peor aun, era
candidata a evaluacion de pre trasplante bipulmonar dado que su funcién pulmonar
habia descendido considerablemente en el Ultimo tiempo.

Este contexto, llevd a su medica tratante a prescribir un tratamiento con el fdrmaco
TRIKAFTA (Elexacaftor/Tezacaftor/Ivacaftor), entendiendo que la combinacién de medi-
camentos que contiene permitiria mejorar su funcién pulmonar, procurando evitar el
trasplante y mejorar su calidad de vida. Asimismo, estimé que no existia otra alternativa
terapéutica similar en el pais o que ofrezca los beneficios que proporcionaria TRIKAFTA.
Sabrina contaba con la cobertura médica de la Administracion Provincial del Seguro de
Salud, Apross, por lo que, mediante el tramite de Empadronamiento de Pacientes Croni-
cos solicito la cobertura integral de dicha medicacion.

Por su parte, la obra social demandada se opuso a la solicitud alegando que dicho tra-
tamiento no se encontraba dentro de sus prestaciones vigentes y, por otro lado, que
tampoco contaba con la aprobacion de la Administracién Nacional de Medicamentos,
Alimentos y Tecnologia Médica, ANMAT.

Frente a la negativa de Apross y las circunstancias particulares del diagndstico, Sabrinay
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su familia iniciaron accién de amparo contra la obra social a fin de que brinden la cober-
tura integral solicitada.

El dia 03 de julio del 2020, la CaAmara Contencioso Administrativa de 2da Nominacion del Po-
der Judicial de Cérdoba, dicté una sentencia favorable a la familia Monteverde, pues le hizo
lugar a la medida cautelar para la cobertura de la medicacion. Para resolver en este sentido,
la Cdmara tuvo en cuenta no sélo la prescripcién y justificacion brindada por la médica tra-
tante, sino ademas informes de evidencia cientifica de la misma y sus efectos favorables.
Incluso, ANMAT habia autorizado la importacién del medicamento para uso compasivo.

El tribunal referencié al derecho a la vida como el primer derecho natural de la persona
humana y cité normas de derecho internacional, nacional y locales referidas al derecho
a la salud. Asimismo, resalté el deber del Estado de llevar a cabo acciones positivas en
miras a garantizar los derechos individuales con el objetivo de que no se tornen ilusorios.

Hasta entonces, diferentes tribunales se habian expedido de manera favorable para la
cobertura de TRIKAFTA para otros pacientes, pero esta situacidén no podia resolverse
mediante medidas cautelares dictadas por jueces para cada caso concreto, existia la ne-
cesidad de una politica publica sanitaria en la materia aplicable a todo el pais. Sobre este
punto, el tribunal del caso exhort6 a las autoridades sanitarias nacionales y provinciales
a promover una legislacion especifica de proteccion de pacientes con fibrosis quistica.?

La Camara Contenciosa Administrativa (2020) al resolver expresd que “no se trata de
resolver judicialmente el caso de Sabrina, sino que el caso de Sabrina debe tener la vir-
tualidad para motorizar y exhortar a las acciones positivas de los érganos gubernamen-
tales, especialmente nacional, para brindar accesibilidad en la cobertura, con criterios de
justicia distributiva y solidaridad.”

Paralelamente a la judicializacion de esta solicitud, Sabrina utilizé las redes sociales para
contar su caso. En efecto, publicé un video en las redes sociales donde conté cémo son
sus dias, sus padecimientos y la necesidad de contar con TRIKAFTA para mejorar su ca-
lidad de vida. El caso de Sabrina no sélo fue contado por los noticieros locales, sino que
su video se difundié por diferentes redes y alcanzé millones de reproducciones. Sabrina
rapidamente se convirtié en un icono local de lucha contra la fibrosis quistica.

Tal es asi que, pocos meses después, el 11 de agosto de 2020 se sanciond la Ley Nacional
N.°27.552 de lucha contra la enfermedad de fibrosis quistica de pancreas o mucoviscidosis.

Il. El derecho a la salud como derecho humano fundamental

La Organizacion Mundial de la Salud, en su Carta Constitutiva, expresa que “La salud es
un estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de
afecciones o enfermedades™. Asi concebida, la salud es catalogada como un derecho
humano fundamental “sin distincién de raza, religion, ideologia politica o condicién eco-
némica o social."

2 Sociedad Argentina de Pediatria, Subcomisiones, Comités y Grupos de Trabajo (2008): Consenso Nacional de Fibrosis Quistica (https://www.sap.org.ar/docs/
profesionales/consensos/v106n5al2e.pdf) (fecha de consulta: 01 de mayo de 2021).

3 Organizacion Mundial de la Salud (2006): Constitucién de la Organizacion Mundial de la Salud. (https://www.who.int/governance/eb/who_constitution_
sp.pdf?ua=1) (Fecha de consulta: 15 de julio de 2021).

4 Organizacion Mundial de la Salud (2006): Op. Cit. (Nota N°2).
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En el sistema normativo argentino, hasta antes de la reforma de 1994, el derecho a la
salud encontraba recepcion en el articulo 33 de la Constitucion Nacional como derecho
no enumerado. A partir de la citada reforma, mediante la incorporacion de Tratados In-
ternacionales de Derechos Humanos a la Carta Magna (articulo 75, inciso 22), se les otor-
g6 jerarquia supralegal y constitucional a los derechos en ellos reconocidos. Podemos
mencionar el art. 12, inc. 1 del Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y
Culturales, el art. 6. 1. del Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos, los arts. 4.1.
y 5.1. de la Convencién Americana sobre Derechos Humanos, el art. 3 de la Declaracion
Universal de Derechos Humanos y el art. 11 de la Declaracion Americana de Derechos 'y
Deberes del Hombre.

A modo de ejemplo, el articulo 11 de la Declaracién Americana de Derechos y Deberes
del Hombre de 1948, establece que “toda persona tiene derecho a que su salud sea pre-
servada por medidas sanitarias y sociales, relativas a la alimentacién, el vestido, la vivien-
day la asistencia médica, correspondientes al nivel que permitan los recursos publicos y
los de la comunidad.”

Es indiscutible el reconocimiento legal, supralegal y constitucional que goza el derecho a
la salud. Pues bien, la salud -como la vida- son indispensables para el ejercicio de otros
derechos y el pleno goce de la autonomia personal.

I1l. Proteccién del derecho a la salud

1. Amparo de salud

Partiendo de la idea de que la preservacién de la salud integra el derecho a la vida y que,
tanto la salud como la vida son indispensables para el ejercicio de otros derechos y la rea-
lizacién de proyectos personales, estamos en condiciones de afirmar que el derecho a la
salud genera obligaciones sobre las autoridades publicas para asegurar su plena vigencia.

En concreto, siempre que se reconoce un derecho es necesario establecer los mecanis-
mos idéneos para asegurar su efectivo disfrute, de lo contrario s6lo serian manifestacio-
nes abstractas.

Ahora bien, en materia sanitaria el factor tiempo es fundamental a la hora de procurar
una solucion justa. Asi, “el acceso en tiempo y forma a la atencion de la salud materializa
este derecho humano fundamental reconocido a nivel constitucional y convencional.”®

De alli que, nuestra legislacion prevé como mecanismo idéneo para la proteccién de este
derecho, la accion de amparo como un procedimiento rapido y simplificado. Este proce-
so tiene reconocimiento constitucional desde la Ultima reforma de 1994 y se encuentra
regulado por la Ley 16.986.

Asi, ante demoras o incumplimiento de prestaciones de salud, el amparo se erige como
la medida mas eficaz para proteger los derechos del paciente, dando lugar a que un juez
se expida sobre el asunto, evitando que el paso del tiempo cause perjuicios irreparables
en la salud de las personas.

5 INFOLeg, Informacion Legislativa y Documental (2020): Declaracion Americana de Derechos y Deberes del Hombre (http://www.infoleg.gob.ar/?page_
id=1000) (Fecha de consulta: 15 de julio de 2021).

6 TANZI, Silvia Y y PAPILLU, Juan M (2018): Juicio de amparo en salud, Anlisis bajo el Codigo Civil y Comercial de la Nacion, Buenos Aires, Ed. Hammurabi,
p.15.
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En el caso que analizamos, el agravamiento del estado de salud de Sabrina exigia de un
procedimiento rapido y expedito que diera respuesta a su peticién. Fue por ello que,
interpusieron una accién de amparo contra Apross, solicitando la cobertura de la medi-
cacion prescripta.

En conclusion “[qJueda claro que existe un amplio reconocimiento del derecho a la salud
y, por ello cabe recordar la doctrina de” la Corte Suprema de Justicia de la Nacién, por
cuanto sefiala “que donde hay un derecho debe haber un remedio legal para hacerlo va-
ler toda vez que sea desconocido, principio del que ha nacido la accién de amparo, pues
las garantias constitucionales existen y protegen a los individuos por el solo hecho de
estar en la Constitucién e independientemente de sus leyes reglamentarias (...)".

2. Obligaciones del Estado Nacional

Asi como las personas tienen el derecho de acceder a las prestaciones de salud, como
contrapartida el Estado Nacional no sélo debe asegurar una tutela judicial efectiva -como
sucedié en el caso de Sabrina-, sino que ademas debe abstenerse de causar dafios, como
asi también debe llevar a cabo acciones positivas tendientes a organizar y regular el sis-
tema de salud en Argentina.

La sentencia que estudiamos nos conduce a hacer hincapié en las acciones positivas que
recaen en las autoridades, ya sea a través de la creacién y puesta a disposicion de servi-
cios publicos de salud, como la regulacion y control de los mismos.

Respecto al primer punto, es preciso recordar los estandares para el derecho a la salud
establecidos por el Comité de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales, a través de la
Observacién General N°148, del afio 2020. Los estandares son: disponibilidad, accesibili-
dad, aceptabilidad y calidad.

En pocas palabras, los Estados partes deben crear infraestructuras a disposicion del ser-
vicio de salud en todo su territorio, que deben ser accesibles a todas las personas sin
discriminacién, garantizando una accesibilidad tanto fisica como econémica, como asi
también a la informacién pertinente sobre los problemas de salud. A la vez, deben estar
dispuestas conforme a la cultura y las practicas sociales locales y gozar de calidad cienti-
fica y médica apropiada.

En relacién al segundo punto, en cuanto la organizacién y regulacién del sistema de sa-
lud adquiere relevancia el rol del poder legislativo en su tarea de deliberar y sancionar
leyes que tengan en miras el bien comun de todos los habitantes.

Tal es asi que, oportunamente se han dictado numerosas leyes en la materia. Especifica-
mente, para el afio 2020 y en lo que se refiere a la fibrosis quistica que padece Sabrina,
podemos mencionar como legislacion aplicable al caso, la Ley N.° 26.378 que aprobd la
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y la Ley N.° 26.689 de
Enfermedades Poco Frecuentes.

Sin embargo, estas disposiciones no eran suficientes para garantizar la tutela juridica

7 TANZI, Silvia Y y PAPILLU, Juan M (2018): Ob. Cit., p. 83.

8 Consejo Econémico y Social (2000): Observacion General N°14 (https://www.acnur.org/fileadmin/Documentos/BDL/2001/1451.pdf) (Fecha de consulta: 15
de julio de 2021).
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de los derechos que asisten a quienes padecen esa enfermedad. Por ello, al momento
de resolver el caso de la joven Monteverde, el tribunal se expresé sobre la necesidad
de “exhortar” a las autoridades publicas, nacionales y provinciales para que “expresen y
promuevan activamente la imperiosa necesidad de contar con una legislacion especifica,
esto es la Ley sobre proteccion de los pacientes con fibrosis quistica”.

Asimismo, reconocio que, si bien es posible revertir la situacion de los pacientes median-
te resoluciones judiciales en cada caso concreto, dando lugar a los pedidos de cobertura
médica, esto no debe ser de ese modo, sino que es preciso “una politica publica de con-
certacién federal” aplicable a todo el pais.

Poco tiempo después de que Sabrina obtuviera una resolucion favorable, el Congreso de
la Nacion Argentina sanciond la Ley N.° 27.552 de lucha contra la enfermedad de fibrosis
quistica de pancreas o mucoviscidosis.’

Esta normativa establece el régimen legal de proteccién, atencién de salud, trabajo, edu-
cacion, rehabilitacién, seguridad social y prevencién, para que las personas con esta en-
fermedad alcancen su desarrollo e inclusiéon social, econémica y cultural. Ademas, incor-
pora a la fibrosis quistica como enfermedad priorizada dentro del Programa Nacional de
Enfermedades Poco Frecuentes.

Asimismo, promueve una proteccion integral, no solo a nivel diagnéstico y tratamiento mé-
dico desde el nacimiento, en todas sus dimensiones para lograr su adecuada integracion
social. Al mismo tiempo, dispone del 100% de la cobertura de medicamentos, tratamien-
tos, estudios y cualquier practica médica que se relacionen o deriven de esta patologia.
Por otro lado, segln su reglamentacion aquellas personas que tengan un diagnéstico
confirmado de esta enfermedad, podran solicitar el Certificado Unico de Discapacidad
-CUD-.

La sanci6én de esta ley permite velar por la vigencia real y efectiva de los derechos de
estas personas, pertenecientes a un grupo vulnerable de nuestra sociedad, que ya no
dependeran de la decision de un juez para cada caso concreto, sino que sus derechos ya
estan plasmados expresamente en la ley.

IV. Contexto y repercusion mediatica del caso

A comienzos del afio 2020, el mundo entero empezaba, poco a poco, a sacudirse por los
efectos de lo que pronto se convertiria en una pandemia mundial. La rapida propagacion
del virus COVID-19, el creciente nimero de muertes y la escasa informacién sobre su
prevencién y tratamiento, obligaron a los Estados a tomar diferentes medidas de aisla-
miento y proteccion.

En Argentina se dispuso de un Aislamiento Social Preventivo y Obligatorio, que en lineas
generales implicaba que toda actividad que no fuera un “servicio esencial” quedaba sus-
pendida, prohibiéndose la circulacién de las personas, salvo excepciones especialmente
previstas por la reglamentacion.

En este marco, el servicio de justicia habia entrado en “feria”, quedando una guardia mi-

9 INFOLeg, Informacién Legislativa (2021): Ley de lucha contra la enfermedad de fibrosis quistica de pancreas o mucoviscidosis, Ley 27.552 (http://servicios.
infoleg.gob.ar/infolegInternet/anexos/340000-344999/340915/norma.htm) (Fecha de consulta: 10 de mayo de 2021).
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nima que soélo actuaba en casos urgentes. Para ese entonces, Sabrina present6 ante los
tribunales su accién de amparo para la obtencién de la medicacion TRIKAFTA.

Antes de que la justicia resolviera su caso, la historia de Sabrina cobré importancia me-
didtica a través de la difusién de una grabacion en la que ella, en primera persona, con-
taba sobre el padecimiento de su enfermedad.

La historia no sélo fue contada por los noticieros locales, sino que su video se volvié viral
y en poco tiempo alcanzé mas de nueve millones de reproducciones. La joven envi6é un
mensaje directo a la sociedad y a las autoridades, queria ser escuchada y generar con-
cientizacion sobre la fibrosis quistica.

Las repercusiones del uso de las redes sociales fueron notorias. No s6lo generd movili-
zacién y apoyo social por su relato, sino que ademas puso en tema de debate la enfer-
medad y los tiempos de la justicia. Sabrina (2020) manifest6é “mi cuerpo ya no entiende
de tiempos, estoy peleando por mi vida”, “un farmaco por el cual estoy peleando judi-
cialmente desde hace un par de meses, pero lamentablemente esta todo muy frenado”,

“entiendo que hay tiempos, pero la fibrosis quistica no entiende de tiempos™°.

Casi de inmediato, la CAmara Contenciosa Administrativa que debia resolver su peticion,
no solo dictd una sentencia favorable, ordenando la cobertura al 100% de la medicaciéon
requerida, sino que ademas exhort6 a las autoridades competentes para resolver defini-
tivamente el problema de las personas en su misma situacion.

Posteriormente, se logré la conquista de la lucha de los pacientes de fibrosis quistica,
mediante la sancion de la Ley mencionada en el apartado anterior, ley N.° 27.552.

Sobre este punto, es importante recalcar la presencia cada vez mas protagénica de los
medios masivos de comunicacién digitales y la innovacién de internet en cada ambito de
la vida cotidiana. En este marco, las redes sociales “[c]onstituyen verdaderos espacios o
vehiculos de comunicacién, expresion popular y poder (...)""".

Las redes permiten, a quien desea comunicar algo, narrar en primera persona y ser la
fuente informativa. Los mensajes que se transmiten por este canal llegan a miles de per-
sonas, en tiempo real y con efecto viral. Y es lo que sucedi6 en este caso.

V. Conclusiones

En primer lugar, garantizar el goce del derecho a la salud permite procurar una mejor
calidad de vida en cualquier aspecto de la persona. En el caso que nos compete, Sabrina
precisaba continuar sus estudios universitarios -entre otras cuestiones-, pero sus con-
diciones de vida no lo permitian, obstaculizandose el goce y disfrute del derecho a la
educacion.

De alli que, de todo lo expuesto hasta aqui es fundamental no perder de vista que el
derecho a la salud es un derecho humano fundamental y que su preservacion integra el
derecho a la vida. Esto tiene su razén de ser, por cuanto no es posible el ejercicio pleno

10 MONTEVERDE, Sabrina (02 de julio de 2020): APROSS debe cubrir TRIKAFTA. El cuerpo no espera (https://www.instagram.com/tv/CCHwbSugV12/2utm_
source=ig_web_copy_link)

11 TOMEO, Fernando (2014): Redes sociales y tecnologias 2.0, Buenos Aires — Bogotd, Ed. Astrea, p. 45
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de otros derechos sin contar antes con vida y salud.

En segundo lugar, la historia de Sabrina es la historia de muchas personas que sufren
afectaciones en su salud, en mayor o menor medida. Pero su caso traspaso los limites de
tiempo y espacio gracias al poder de los medios masivos de comunicacion.

La joven acudi6 a las redes sociales para hacerse escuchar y no sélo lo logro, sino que
ademas obtuvo un gran apoyo social que provocé cierta presion sobre las autoridades.
Tal es asi, que en muy poco tiempo obtuvo la respuesta judicial que estaba buscando
desde hacia un tiempo ya.

La repercusién mediatica y la difusién masiva puso de manifiesto la fuerza de las nuevas
tecnologias de la comunicacion e informacién, que deben ser utilizadas de manera cons-
ciente y prudente.

Por ultimo, todos aquellos casos que llegaron a judicializarse en busqueda de una co-
bertura médica integral para el tratamiento de la fibrosis quistica y el resonante caso de
Sabrina, que sacudi6 a los medios, no hicieron mas que poner en evidencia la necesidad
de una normativa especifica sobre esta materia.

La sancion de la Ley 27.552 que declaré de interés nacional la lucha contra esta enferme-
dad es una conquista para quienes la padecen y su familia.

Este desenlace afortunado deja en evidencia que el derecho es una herramienta ele-
mental y que gracias a él “existe la posibilidad de cambiar las normas juntando la fuerza
necesaria, entonces nos entusiasmamos, porque se nos abre una puerta, al ver que el
derecho tiene potencialidad transformadora.”'?
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