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RESUMEN:

Este articulo muestra la vulnerabilidad con la que se exponen a diario las personas con
discapacidad, en especial aquellas que tienen enfermedades poco frecuentes, y su lucha
con las obras sociales y el Estado. El fallo del Tribunal remarca la importancia y cumpli-
miento del respeto de los derechos y garantias del grupo vulnerable, como asi también
la responsabilidad conjunta entre la APROSS con la Provincia de Cérdoba frente al otor-
gamiento de medicamentos.

ABSTRACT

This article shows the vulnerability that people with disabilities, especially those with rare
diseases, are exposed to on a daily basis, and their struggle with social security and the state.
The Court's ruling highlights the importance of respecting the rights and guarantees of the
vulnerable group, as well as the joint responsibility between APROSS and the Province of
Cordoba in the provision of medicines.
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I. Introduccién
En este trabajo pretendemos analizar, a través del fallo en cuestion, la tematica relativa
a las personas con discapacidad, en especial las personas con enfermedades poco fre-
cuentes (AME).

Desglosaremos cada una de las palabras enunciadas en la Sentencia “H., M. A. C/ APROSS
Y OTRO - AMPARO LEY 4915" dictada el siete de septiembre de 2023 por la Camara Con-
tencioso Administrativo de 3° Nominacion de la Ciudad de Cérdoba.

En la resolucién, el Tribunal hace lugar a la demanda de acciéon de amparo en la que le
concede la cobertura integral y completa del medicamento solicitado por la actora con
indicacion previa de sus médicos profesionales.

Resulta interesante aca ver el planteamiento realizado por las magistradas y la relacién
de los derechos y garantias de las personas con AME. Mencionan el derecho a la salud,
el derecho a la vida, a la integridad psicofisica. Traen a colacion los tratados de derechos
humanos con jerarquia constitucional, la Ley Nacional N° 26.689 en la que ponderan el
cuidado integral de la salud de las personas con enfermedades poco frecuentes, y mejo-
rar la calidad de vida de ellas y de sus familias; y la adhesién a la misma por parte de la
Provincia de Cérdoba mediante la Ley N® 10.388.

A fin de comprender la relacion multidisciplinaria entre todos los derechos frente a una
enfermedad, se desarrollara y explicara cada una de ellas con explicaciones jurispruden-
ciales y doctrinarias.

1. Andlisis del caso

El actor promovié acciéon de amparo en contra de la APROSS vy solicitd la cobertura del
100% del medicamento Risdiplam 60mg, medicacién de Ultima generacion, indicado por
su médico tratante. Explica que este resulta imprescindible para mejorar su calidad de
vida y supervivencia, por lo que resulta de vital importancia para prevenir el deterioro de
su salud, que ya se encuentra comprometida.

Considera que la denegatoria al pedido de cobertura vulnera su derecho a la salud, a la
integridad psicofisica y a la vida misma.

La Obra Social demandada manifestd que no hay acto u omisién arbitraria de su parte
que lesione, restrinja, afecte o amenace con ilegalidad manifiesta libertades, derechos y
garantias reconocidas y acordadas por la Constituciéon Nacional o Provincial, por lo que
la accion intentada resulta improcedente.

La Camara resolvié hacer lugar la demanda y ordenar la cobertura integral del medica-
mento, en la que resalta que la Provincia adhirié a Ley Nacional de Enfermedades Poco
Frecuentes por lo que ordena a la APROSS adecuar sus prestaciones a aquella, debiendo
la Provincia de Cordoba financiar su costo en forma conjunta o subsidiaria.

El fallo en cuestion repasa conceptos generales como la discapacidad, los tratados inter-
nacionales de derechos humanos receptados en la Constitucién Nacional, el derecho a la
salud y la normativa que existe en el pais sobre la Atrofia Muscular Espinal.
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I1l. Discapacidad

Las personas con discapacidad, segun la Organizacién Mundial de la Salud, son “aquellas
que tienen deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, en
interaccién con diversas barreras, pueden obstaculizar su participacién plena y efectiva
en la sociedad en igualdad de condiciones con los demas”.

Durante mucho tiempo la mirada giraba en torno a una perspectiva fisica o médica,
como asi también el contexto fisico, social y politico de una persona. Mientras que en
la actualidad se entiende que “es la interaccién entre las personas con deficiencias de una
persona y las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su participacion plena y
efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demds”.

Uno de los principios de la Carta de las Naciones Unidas que proclaman la libertad, la
justicia y la paz en el mundo tienen por base el reconocimiento de la dignidad y el valor
inherentes y de los derechos iguales e inalienables de todos los miembros de la familia
humana. Y en la Declaracion Universal de Derechos Humanos y en los Pactos Internacio-
nales de Derechos Humanos, han reconocido y proclamado que toda persona tiene los
derechosy libertades enunciados en esos instrumentos, sin distincion de ninguna indole.

Que la Convencion de las Personas con Discapacidad reconoce que “la discriminacion
contra cualquier persona por razén de su discapacidad constituye una vulneracién de la
dignidad y el valor inherentes del ser humano”. Entiende como discriminacién, definido
en el art. 2, la que distinga, excluya o restrinja el reconocimiento, goce o ejercicio de to-
dos los derechos humanos y libertades fundamentales.

Mencionamos algunos principios generales de la Convencién en su articulo 3, que estan
relacionados con el presente articulo: la no discriminacién; la igualdad de oportunidades;
la accesibilidad; entre otros.

El Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales reconoce el dere-
cho de todas las personas a disfrutar del mas alto nivel posible de salud fisica y mental,
asi como el deber de los estados partes de procurar su satisfaccién y entre las medidas
que deben ser adoptadas a fin de garantizar ese derecho se halla la de desarrollar un
plan de accion para reducir la mortalidad infantil, lograr el sano desarrollo de los nifios y
facilitarles ayuda y servicios médicos en caso de enfermedad (art. 12).

1. Discapacidad en Argentina. Derecho a la Salud

El derecho a la salud esta ampliamente garantizado en nuestro ordenamiento constitu-
cional, especialmente en favor de las personas con discapacidad (art. 75 inc. 23 de la C.N.,,
art. 12 del Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales; arts. 25y
26 de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad; arts. 4, inc. 1
de la Convencién Americana sobre Derechos Humanos).

La doctrina constitucionalista se pregunté si habia posibilidad de reconocer un derecho
constitucional a la salud. Sobre ello, el Dr. Sagliés se pronunci6 que si bien "éste no figura
en la Constitucién 1853-1860, atento a las ideologias entonces vigentes, para las cuales
el cuidado de la salud importaba, en principio, una cuestion a atender por cada uno y no
por el Estado", hoy se lo entiende "cémo derecho constitucional no enumerado, ubicable
en el art. 33 CN." (2021: 330).
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La naturaleza juridica del derecho a la salud supone dos afirmaciones que, por un lado,
es un derecho subjetivo, y, por el otro lado, se refiere a la salud como un bien juridica-
mente tutelado.

Del énfasis a la jurisprudencia de la Corte Suprema de Justicia de la Nacién, se recalcan:
“La asistencia integral a la discapacidad constituye una politica publica del pais, cuya
atencion y asistencia tiene sustento en las Leyes Nros. 24.431y 24.901, en el Decreto N°
762/1997 y en los compromisos asumidos por el Estado Nacional” (344:223).

“El objetivo de la Ley N° 22.431 -que instituy6 un sistema de proteccion integral de las
personas discapacitadas tendiente a abarcar todos los aspectos relativos a su situacién
dentro de la sociedad- se dirige fundamentalmente a tratar de conceder a quienes se
encontraran en esas condiciones, franquicias y estimulos que le permitan, dentro de lo
posible, neutralizar la desventaja que la discapacidad les provoca” (327:2413).

Sin embargo, “el caracter fundamental del derecho a la salud y de las personas con dis-
capacidad, cuyos derechos, garantias y principios reconocidos en la Carta Magna no son
absolutos, sino que deben ser ejercidos con arreglo a las leyes que reglamentan su ejer-
cicio, con la Unica condicién de no ser alterados en su substancia” (334:551; 344:329;
343:1752; 342:2063; 340:1269).

“Cuando se trata de enfermedades graves, se halla conectado con el derecho a la vida,
por lo que la autoridad tiene la obligacion impostergable de garantizar ese derecho con
acciones positivas, sin perjuicio de las obligaciones que deben asumir en su cumplimien-
to las jurisdicciones locales, las obras sociales o las entidades de medicina prepaga”
(329:2552).

IV. Accién de Amparo de Salud - Atrofia Muscular Espinal.

La accién de amparo “es un proceso constitucional utilizable en situaciones en las que,
por carencia de otras vias legales de mayor rapidez y aptitud, peligra la salvaguarda de
derechos fundamentales, que exigen una inmediata resolucién”. Tiene como objetivo la
defensa de los derechos individuales e intereses colectivos de personas, grupos afecta-
dos y comunidad en conjunto.

Claudio Daniel Gbmez, en su libro “Accion de Amparo”, define al amparo como una ac-
cién autébnoma que tiene un objeto propio, el de restituir la situacion juridica restringida
0 a que cese inmediatamente la lesién constitucional.

También se manifiesta que el reconocimiento constitucional del amparo no solo debe
limitarse a lo estipulado por el art. 43 de la Constitucion Nacional, sino que ademas debe
darle importancia la integracion de este con los tratados internacionales (Art. 75 inc. 22y
su categoria de jerarquia constitucional).

En el derecho comparado podemos ver que el amparo mexicano considera que “es un
medio de defensa que las personas tenemos para proteger, ante los tribunales, los de-
rechos que reconoce nuestra Constitucion cuando consideramos que una autoridad los
estd violentando” (Corte Suprema de Justicia de la Naciéon de México, 2014).

Con la jurisprudencia de la CSJN y la Ley Nacional N° 16.986, el proceso constitucional de
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amparo pudo proyectarse en las jurisdicciones locales, que lo introdujeron en sus plata-
formas constitucionales.

Asi lo hizo la Constitucién de Cordoba en su art. 48 como asi también en la Ley Provincial
N° 4915, donde en su art. 1 establece que “la accion de amparo sera admisible contra
todo acto u omisién de autoridad publica o de particulares -ya sea que actien individual
o colectivamente y como personas fisicas o juridicas- que, en forma actual o inminente
lesione, restrinja, altere 0 amenace con ilegalidad manifiesta las libertades, derechos y
garantias reconocidas y acordadas por las constituciones de la Nacién y de la Provincia,
con excepcion de la libertad individual tutelada por el Habeas Corpus”.

Con lo ya mencionado anteriormente, el derecho a la salud se halla intimamente vincu-
lado con el derecho a la vida, siendo este el primer derecho fundamental de la persona
humana, quien se encuentra en el centro de todo el ordenamiento juridico (CSJN “Mos-
queda” (Fallos 329:4918); “Campodonico de Beviacqua” (Fallos 323:3229).

La discapacidad que se trata en el comentario del presente fallo es la de la Atrofia Muscu-
lar Espinal (AME), es una enfermedad poco frecuente. Se sancioné en el afio 2011 la Ley
Nacional N° 26.689, la cual busca iniciar el cuidado integral de la salud de las personas
que tengan esta enfermedad, y mejorar la calidad de vida de ellas y sus familias (art. 1).

Cordoba adhirio a la ley mediante Ley N° 10.388, y dispuso que la APROSS debe adecuar
su menu prestacional a las previsiones de aquella.

A través de la Resolucion N° 1234/2023 del Ministerio de Salud de la Nacién se crea una
Comision Nacional para pacientes con AME la que funcionara en la érbita del Programa
Nacional de Enfermedades Poco Frecuentes.

El Tribunal Superior de Justicia ha expresado que “exigir que se acredite un determinado
grado de eficacia terapéutica al medicamento que demanda una persona especialmente
vulnerable por padecer una EPF y sujetar la prestacién a tal prueba puede resultar -ade-
mas de cruel- abiertamente contradictorio con los términos de la propia Ley N° 26989, a
la que esta adherida Cérdoba (...)

(...) silaley n° 26896 fue concebida para el cuidado integral de las personas con EPF, en
tal prevision estaba insito el ‘brindar cobertura asistencial’ a (art. 6) a dicho colectivo, que
suele demandar -justamente por la rareza, gravedad y poca frecuencia de las enferme-
dades- practicas terapéuticas o medicamentos que suelen ser considerados ‘huérfanos’
debido a las dificultades que rodean a su produccién, comercializacién y acceso” (TSJ -
Sala Electoral “J.M., F.L...").

En sintesis, podemos mencionar que la Camara Contencioso Administrativo de 2° Nom.
de la Provincia de Cérdoba en el fallo “M., S. S. C/ APROSS” (Sentencia N° 85/2020) cita
que “el Juez debe juzgar con equidad en los casos particulares sometidos a su decisiény
ello sélo se logra ejerciendo la virtud de prudencia animada con vivo espiritu de justicia
en la realizacion efectiva del derecho en las situaciones reales que se presenten” (C.S.J.N.
302:1611).

“Que el derecho a la vida es el primer derecho natural de la persona humana, preexis-
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tente a toda legislacion positiva, que esta garantizado por la Constitucion Nacional y su
proteccién -en especial el derecho a la salud- constituye un bien en si mismo, porque
resulta imprescindible para el ejercicio de la autonomia personal (art. 19, C.N.), toda vez
qgue un individuo gravemente enfermo no esta en condiciones de optar libremente por
su propio plan de vida” (C.SJ.N. Fallos: 302:1284; 310:112; 312:1953; 323:1339; 324:754;
326:4931; 329:1226; 329:1638).

V. Conclusiones

Las personas con atrofia muscular espinal cuya prevalencia en la poblacion es igual o
inferior a una en dos mil (1 en 2000) personas, lo que quiere decir es que es un grupo
reducido de personas en las que sufren dicha enfermedad si no son escuchadas de ma-
nera correcta.

La lucha de la persona con enfermedad poco frecuente no es Unicamente el otorgamien-
to de la cobertura de un medicamento, sino que también la pelea por el derecho a la
salud, el derecho a la vida, a su integridad psicofisica, como asi también por el respeto de
sus derechos consagrados en la Constitucion Provincial, Legislacion Nacional, Constitu-
cion Nacional y los tratados internacionales con jerarquia constitucional.

Ante la falta de una respuesta definitiva o demora irrazonable en realizarlo, la via del
amparo puede resultar pertinente. Cabe recordar que la interposicion del amparo no
produce la suspension del proceso administrativo ni sus vias de impugnacion.

En conclusién, con la presencia de un gravamen irreparable y la entidad del dafio, un
riesgo efectivo e inminente de la vida y la salud de las personas, representarian un tipico
caso de amenaza como presupuesto de procedencia del remedio constitucional.

Hay un articulo publicado en el diario de La Nacion, que frente a la poca informacion que
hay en la sociedad sobre la patologia, familias con hijos que tienen AME han fundado
FAME (Federacion de Atrofia Muscular Espinal) con el objetivo de brindar informacion,
contencién y asesoramiento a familiares y pacientes con AME; impulsar leyesy promover
investigaciones cientificas y tratamientos médicos que apunten a mejorar la calidad de
vida y lograr una cura; capacitar a profesionales; y colaborar en la obtencion de equipa-
mientos e intervenciones para aquellas personas sin cobertura médica.
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