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RESUMEN:

La atencion médica prehospitalaria privada constituye un ambito de ejercicio profesional
escasamente abordado por la medicina legal argentina, pese a la complejidad de las de-
cisiones clinicas y juridicas que alli se adoptan. El presente trabajo analiza las tensiones
existentes entre el marco normativo vigente, los protocolos institucionales de las empre-
sas de emergencias médicas privadas y la responsabilidad profesional del médico que
actia dentro de la atencion prehospitalaria. Se adopta un enfoque cualitativo basado
en revisién normativa, analisis doctrinario y observacion critica de la practica prehos-
pitalaria. Se examinan aspectos vinculados a la autonomia médica, el consentimiento
informado en contextos de urgencia, la organizacion de los equipos asistenciales y las
implicancias legales de la toma de decisiones clinicas. El trabajo propone visibilizar este
ambito de ejercicio profesional y reflexionar sobre la necesidad de marcos regulatorios
especificos que contemplen sus particularidades, con el objetivo de fortalecer la seguri-
dad juridica del profesional y la calidad de la atencion brindada.

ABSTRACT

Private prehospital medical care is an area of professional practice that has received scant
attention from Argentine legal medicine, despite the complexity of the clinical and legal
decisions made there. This paper analyzes the tensions between the current regulatory
framework, the institutional protocols of private emergency medical companies, and the
professional responsibility of physicians working in ambulances. A qualitative approach
is adopted, based on a review of regulations, doctrinal analysis, and critical observation of
prehospital practice. Aspects related to medical autonomy, informed consent in emergency

1 Médica legista. Posgrado en Medicina Legal (Universidad de Buenos Aires). Médica de Unidad de Terapia Intensiva
Movil (UTIM) en servicios de emergencias médicas privadas.
Correo electrénico: nicolesmaldonado@gmail.com ORCID: 0000-0003-3069-3541.
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situations, the organization of healthcare teams, and the legal implications of clinical
decision-making are examined. This work aims to bring this area of professional practice
to the forefront and to reflect on the need for specific regulatory frameworks that address
its particularities, with the goal of strengthening the legal security of professionals and the
quality of care provided.

PALABRAS CLAVE: atencion prehospitalaria; ambulancias privadas; responsabilidad
meédica; autonomia profesional; medicina legal.

KEY WORDS: prehospital care; private ambulance services; medical liability; professional
autonomy; forensic medicine.

I. Introduccién

La atencidon médica prehospitalaria constituye uno de los primeros puntos de contacto
entre el pacientey el sistema de salud, especialmente en situaciones de urgencia y emer-
gencia. En este contexto, los servicios de emergencias médicas representan un compo-
nente esencial del sistema sanitario, ya que permiten brindar atencién inmediata y de-
finir conductas criticas en los primeros momentos del evento clinico (Khani et al., 2026).
En Argentina, este nivel asistencial se encuentra conformado por una red heterogénea
de servicios publicos y privados. Dentro de este entramado, las empresas de emergen-
cias médicas privadas cumplen un rol central en la atencion extrahospitalaria, particular-
mente en areas urbanas.

Sin embargo, pese a su relevancia, la practica médica desarrollada en ambulancias pri-
vadas ha sido escasamente abordada desde una perspectiva médico-legal sistematica.
La medicina legal argentina ha centrado histéricamente su analisis en el ambito hos-
pitalario, relegando la atencién prehospitalaria a un lugar marginal dentro del debate
académico.

El acto médico realizado en este contexto posee plena entidad juridica, en tanto implica
evaluacion clinica, toma de decisiones diagnosticas y terapéuticas y determinacion de
conductas en condiciones de incertidumbre (Thompson, 2003).

A ello se suman condiciones especificas del entorno prehospitalario: limitacion de re-
cursos diagndsticos, presion temporal, ausencia de respaldo institucional inmediato y
organizacién empresarial de la atencion. Estas variables configuran un escenario de alta
complejidad decisional.

En este contexto, el presente trabajo analiza las tensiones entre normativa, protocolos
institucionales y responsabilidad profesional, incorporando un elemento estructural fre-
cuentemente invisibilizado: la composicion del equipo de atencién prehospitalaria. En
este sentido, se plantea como hipoétesis que la responsabilidad médica en el ambito pre-
hospitalario privado se encuentra estructuralmente condicionada por factores organiza-
cionales y regulatorios que exceden el control individual del profesional.

Il. Metodologia
El presente trabajo se enmarca en un enfoque cualitativo, de tipo descriptivo-analitico,
orientado a examinar la relacion entre el marco normativo vigente, los protocolos insti-
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tucionales y la practica médica en el ambito prehospitalario privado.

Se realizd una revision normativa de la legislacion argentina aplicable al ejercicio de la
medicina, incluyendo normas vinculadas a la responsabilidad profesional, los derechos
del paciente y el consentimiento informado, con especial atencion a su aplicabilidad en
contextos extrahospitalarios.

Asimismo, se llevé a cabo un analisis doctrinario de la literatura disponible en materia de
medicina legal y derecho sanitario, con el objetivo de identificar los principales enfoques
tedricos sobre la responsabilidad médica en contextos de urgencia.

El abordaje se complementa con un analisis critico de la practica prehospitalaria privada,
particularmente en el &mbito de las unidades de terapia intensiva mévil, a partir de la
observacién de situaciones recurrentes en la dinamica asistencial. Este enfoque permite
identificar tensiones entre las exigencias operativas de las empresas prestadoras, los
protocolos institucionales y las obligaciones legales del profesional médico.

I1l. Estado del arte

La atencion médica prehospitalaria ha sido ampliamente desarrollada en la literatura in-
ternacional desde una perspectiva clinica y organizacional, particularmente en lo relativo
a la eficiencia de los sistemas de emergencias, los tiempos de respuesta y la calidad asis-
tencial (Khani et al., 2026). Sin embargo, su abordaje desde la medicina legal y el derecho
sanitario ha sido considerablemente mas limitado, especialmente en el contexto de los
servicios privados.

En este sentido, diversos autores han sefialado que la toma de decisiones en escenarios
prehospitalarios presenta desafios éticos y juridicos especificos, vinculados principal-
mente a la urgencia, la incertidumbre diagnoéstica y la limitada disponibilidad de recur-
sos. Estas condiciones inciden directamente en la posibilidad de obtener un consenti-
miento informado valido, asi como en la evaluacién posterior de la conducta profesional
en caso de resultados adversos (Thompson, 2003).

Por otra parte, la literatura ha comenzado a prestar atencion al impacto de las condicio-
nes organizacionales sobre la practica médica en servicios de emergencias. En particu-
lar, se ha sefalado que la presion operativa, la estandarizacién de conductas mediante
protocolos y la necesidad de optimizar recursos pueden influir en la toma de decisiones
clinicas, generando tensiones entre la autonomia profesional y las exigencias institucio-
nales (Universidad ISALUD, 2022).

Asimismo, desde el campo del derecho sanitario, la responsabilidad médica ha sido tra-
dicionalmente analizada en el &mbito hospitalario, donde existen mayores recursos diag-
noésticos, respaldo institucional y posibilidad de abordaje interdisciplinario. Sin embargo,
en el ambito prehospitalario, estas condiciones no siempre estan presentes, lo que intro-
duce particularidades en la valoracion del estandar de diligencia exigible al profesional.
En paralelo, investigaciones recientes han demostrado que la composicién del equipo
asistencial tiene impacto directo en los resultados clinicos. Por ejemplo, un mayor por-
centaje de personal entrenado en soporte vital avanzado se asocia con mejores resulta-
dos en paro cardiaco extrahospitalario (Fang et al., 2020).
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Asimismo, la evidencia muestra que la configuracion del equipo (paramédicos, técnicos o
médicos) influye tanto en la carga de trabajo como en la calidad de la atenciéon (Darvishi
et al., 2025).

En el contexto latinoamericano, si bien se han desarrollado sistemas de atencién prehos-
pitalaria con distintos grados de organizacion, persiste una escasa regulacion especifica
sobre la practica médica en ambulancias privadas. Esta situaciéon genera un vacio nor-
mativo en la delimitacién de responsabilidades, especialmente en lo relativo a la toma de
decisiones clinicas en condiciones de urgenciay a la interaccién entre protocolos institu-
cionales y obligaciones legales.

En este escenario, el presente trabajo se inserta en un campo de estudio aun en desarro-
llo, proponiendo un analisis médico-legal de la atencién prehospitalaria privada en Ar-
gentina. Su aporte radica en articular la experiencia clinica con el analisis juridico, con el
objetivo de visibilizar las tensiones estructurales que atraviesan este ambito y contribuir
a su incorporacion dentro del debate académico en medicina legal.

IV. Marco normativo aplicable a la atencién médica prehospitalaria privada

El ejercicio de la medicina en el ambito prehospitalario se encuentra comprendido den-
tro del marco normativo general que regula la actividad médica en la Republica Argenti-
na. Sin embargo, a la fecha, no existe una legislacién nacional especifica que aborde de
manera integral la atencion médica brindada en ambulancias privadas, lo que obliga a
interpretar normas generales en un contexto asistencial con caracteristicas particulares.
En primer lugar, la Ley 17.132 regula el ejercicio de la medicina y establece que cons-
tituye acto médico toda actividad orientada a la promocién, prevencion, diagnéstico y
tratamiento de la salud humana, con independencia del &mbito fisico en el que se desa-
rrolle (Congreso de la Nacién Argentina, 1967). En consecuencia, la atencion realizada en
una unidad de terapia intensiva movil posee la misma entidad juridica que la atencién
hospitalaria, lo que implica que el profesional conserva su autonomia para indicar tra-
tamientos, prescribir medicacion, decidir derivaciones y emitir documentacién médica.

Por su parte, el Codigo Civil y Comercial de la Nacion establece el régimen general de
responsabilidad profesional, imponiendo al médico el deber de actuar con diligencia,
prudencia y pericia (Congreso de la Nacién Argentina, 2015). Desde la perspectiva del de-
recho civil, la responsabilidad médica se estructura a partir de la existencia de un dafio,
un factor de atribucién, un nexo causal y la antijuridicidad de la conducta. En el ambito
prehospitalario, la configuracién de estos elementos presenta particularidades, especial-
mente en lo relativo a la valoracién del estandar de diligencia en contextos de urgencia,
incertidumbre diagnostica y limitacién de recursos.

Asimismo, la Ley 26.529 reconoce el derecho del paciente a recibir informacién adecuada
y a otorgar o rechazar el consentimiento informado (Congreso de la Nacién Argentina,
2009). En situaciones de urgencia o emergencia, la normativa admite la presuncion de
consentimiento cuando la demora implique un riesgo para la salud o la vida del paciente.
No obstante, en el ambito prehospitalario privado, la exigencia de actas de rechazo de
derivacién plantea interrogantes sobre la validez del consentimiento obtenido en con-
textos de estrés, dolor o alteracion del estado de conciencia.

En este sentido, la Ley 26.742, conocida como “Ley de Muerte Digna”, amplia los derechos
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del paciente en relacién con la toma de decisiones sobre su propio cuerpo, reforzando el
principio de autonomia incluso en situaciones criticas (Congreso de la Nacién Argentina,
2012). Esta normativa introduce desafios adicionales en el ambito prehospitalario, donde
las decisiones deben adoptarse en tiempos acotados y con informacién limitada.

A nivel operativo, la atencién prehospitalaria privada se encuentra regulada por normati-
vas provinciales y municipales que establecen requisitos de habilitaciéon y funcionamien-
to de los servicios. Sin embargo, dichas disposiciones se concentran principalmente en
aspectos técnicos y administrativos, sin abordar de manera especifica la toma de deci-
siones clinicas ni la distribucién de responsabilidades entre el profesional y la empresa
prestadora.

En este escenario, los protocolos internos de las empresas de emergencias médicas pri-
vadas adquieren un rol central en la organizacion de la practica cotidiana. Si bien estos
instrumentos carecen de jerarquia normativa frente a las leyes nacionales, en la practica
condicionan el accionar médico y generan zonas de tensién cuando entran en conflicto
con el marco legal vigente.

Un ejemplo relevante de esta problematica es la indicacién institucional de utilizar se-
fiales sonoras y luminosas en traslados clasificados como no emergentes. Esta practica,
justificada como una estrategia para optimizar tiempos de respuesta, puede incrementar
el riesgo vial y comprometer la seguridad publica. En caso de producirse un siniestro,
la responsabilidad profesional del médico podria verse comprometida, aun cuando la
conducta haya sido impuesta por un protocolo interno, ya que ningln reglamento ins-
titucional puede obligar al profesional a adoptar conductas carentes de sustento clinico
suficiente.

V. Protocolos institucionales y autonomia médica

Las empresas privadas de emergencias médicas desarrollan protocolos internos con el
objetivo de estandarizar la atencién, optimizar recursos y reducir riesgos institucionales.
Estos instrumentos regulan aspectos centrales del acto médico, tales como los criterios
de derivacion hospitalaria, la clasificacién de co6digos, los tiempos maximos de atenciény
las modalidades de registro clinico.

Sibien la protocolizacion constituye una herramienta necesaria para organizar la practica
asistencial, su aplicacién rigida puede entrar en conflicto con el juicio clinico individual y
con las obligaciones legales del profesional. La literatura ha sefialado que los procesos
de estandarizacién excesiva pueden limitar la autonomia médica y favorecer conductas
orientadas mas al cumplimiento de indicadores que a la adecuacién clinica del caso par-
ticular.

Un ejemplo frecuente en la practica prehospitalaria privada es la exigencia de derivacién
obligatoria ante una segunda consulta en un periodo determinado, independientemen-
te de la evolucién clinica del paciente. Esta practica responde a una légica de medicina
defensiva institucional, orientada a reducir riesgos legales para la empresa prestadora,
pero puede implicar la indicacion de intervenciones no clinicamente justificadas.

Asimismo, la imposicién de tiempos maximos de atencién condiciona la calidad de la eva-
luacion clinica, especialmente en pacientes complejos o con multiples comorbilidades.
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La presion por cumplir indicadores operativos favorece decisiones apresuradas y con-
ductas estandarizadas que no siempre se ajustan a las necesidades reales del paciente.
Desde una perspectiva juridico-legal, resulta fundamental destacar que la existencia de
protocolos internos no exime al médico de su responsabilidad profesional. En caso de
conflicto, la obediencia a un reglamento institucional que contradiga el marco legal vi-
gente o el criterio clinico adecuado no constituye una eximente de responsabilidad. En
este sentido, la responsabilidad recae sobre el profesional que ejecuta el acto médico,
independientemente del contexto organizacional en el que se desempefie.

Estas situaciones han sido descritas en la literatura como escenarios de tension entre la
practica clinica y las estructuras organizacionales, en los cuales la necesidad de estanda-
rizacién y eficiencia puede entrar en conflicto con los principios de autonomia profesio-
nal y adecuacién terapéutica.

En consecuencia, el médico prehospitalario se enfrenta a la necesidad de tomar decisio-
nes clinicas en un contexto atravesado por multiples condicionantes, donde debe equi-
librar su criterio profesional, las exigencias institucionales y el marco normativo vigente.

VI. Implicancias médico-legales

La practica médica en el ambito prehospitalario privado se desarrolla en un escenario
particularmente complejo desde el punto de vista médico-legal. A diferencia del ambito
hospitalario, donde las decisiones clinicas suelen adoptarse dentro de una estructura
institucional consolidada, con acceso a estudios complementarios y respaldo interdisci-
plinario, el médico de ambulancia actiia en contextos no ideales, con informacién limita-
day bajo presiones operativas constantes. Estas condiciones inciden directamente en la
configuracion de su responsabilidad profesional.

Desde una perspectiva juridica, el acto médico realizado en una ambulancia no pierde enti-
dad por desarrollarse fuera de un establecimiento asistencial. Por el contrario, implica de-
cisiones criticas que pueden tener consecuencias directas sobre la evolucion del paciente y
que, en caso de un resultado adverso, seran evaluadas conforme a los mismos estandares
legales que rigen la practica médica tradicional (Congreso de la Nacién Argentina, 2015). En
este sentido, el médico prehospitalario asume una responsabilidad individual plena, aun
cuando actue bajo protocolos institucionales y dentro de una empresa privada.

Uno de los principales focos de conflicto es la responsabilidad por omisién, particular-
mente vinculada a la decision de no derivar a un paciente a un centro hospitalario. En
el ambito prehospitalario, la omisiéon de una derivacidon necesaria constituye una de las
causas mas frecuentes de reclamos legales. Pacientes con sintomas inespecificos, adul-
tos mayores con caidas, cuadros cardiovasculares atipicos o deterioro progresivo del
estado general representan escenarios en los que la falta de estudios complementarios
obliga al médico a decidir en un contexto de alta incertidumbre.

Desde el punto de vista juridico, la configuracion de la responsabilidad por omision exige
la presencia de un deber de actuar, la posibilidad concreta de evitar el dafio y la exis-
tencia de un nexo causal entre la conducta omisiva y el resultado lesivo. En el ambito
prehospitalario, estos elementos deben analizarse considerando las condiciones reales
de ejercicio, lo que introduce complejidades adicionales en la valoracion de la conducta
profesional.
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Cuando estas decisiones se encuentran condicionadas por presiones institucionales
orientadas a reducir derivaciones o acortar tiempos de atencion, el riesgo legal se incre-
menta significativamente. En estos casos, el profesional puede verse expuesto a impu-
taciones por negligencia o imprudencia, aun cuando haya actuado conforme a su mejor
juicio clinico en el contexto disponible.

La situacién se agrava cuando la documentacién clinica resulta insuficiente o cuando el
registro no refleja adecuadamente el razonamiento médico que condujo a la decisién
adoptada. En este sentido, la correcta documentacion clinica adquiere especial relevan-
cia en el &mbito prehospitalario, donde el registro constituye, en muchos casos, el Unico
respaldo del acto asistencial y de las decisiones adoptadas por el profesional (Organiza-
cion Mundial de la Salud, 2019).

En el extremo opuesto, se encuentra el riesgo de sobreactuacién clinica o medicina de-
fensiva, fendbmeno cada vez mas frecuente en el &mbito de las ambulancias privadas.
Frente al temor a sanciones administrativas, auditorias internas o eventuales reclamos
judiciales, algunos profesionales optan por derivar pacientes sin una indicacién clinica
clara o por adoptar conductas orientadas principalmente a la autoproteccion juridica.
Si bien esta estrategia puede reducir el riesgo percibido, también puede generar conse-
cuencias legales cuando las intervenciones resultan innecesarias o desproporcionadas.

Otro aspecto relevante es el valor juridico de los protocolos institucionales como funda-
mento de las decisiones médicas. Si bien estos documentos suelen presentarse como
herramientas de respaldo legal, desde una perspectiva médico-legal resulta claro que
carecen de valor exculpatorio automatico. En caso de conflicto, la responsabilidad re-
cae sobre el profesional que ejecuté el acto médico, independientemente de que haya
seguido directivas institucionales. La obediencia a un protocolo interno que contradiga
el marco legal o incremente el riesgo sin sustento clinico no constituye una eximente de
responsabilidad.

Este escenario configura una situacion de inseguridad juridica estructural, en la que el
médico se ve obligado a equilibrar, en tiempo real, las exigencias de la empresa, las ex-
pectativas del paciente y las obligaciones legales de su profesién. La ausencia de un mar-
co normativo especifico que contemple las particularidades de la atencién prehospitala-
ria privada profundiza esta vulnerabilidad y favorece la judicializaciéon del acto médico.

VII. Discusién

Uno de los hallazgos mas relevantes de este andlisis es que las tensiones entre autono-
mia profesional y responsabilidad médica no pueden comprenderse Unicamente desde
la normativa o los protocolos, sino que responden a factores estructurales del sistema.
En este sentido, la composicion del equipo de atencién prehospitalaria constituye un
elemento central. A nivel internacional, los sistemas de emergencias médicas suelen es-
tructurarse sobre la base de equipos integrados por personal con formacién especifica
—como técnicos en emergencias médicas o paramédicos— con roles claramente defini-
dos y competencias delimitadas.

Sin embargo, en el contexto argentino, la conformacién de los equipos en servicios priva-
dos presenta una marcada heterogeneidad, sin una regulacién uniforme que garantice
estandares minimos de formacion del personal interviniente. Esta situacién genera una
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distribucién desigual de competencias dentro del equipo, con impacto directo en la prac-
tica asistencial.

En la dinamica cotidiana, esta configuracion implica que el médico asuma de manera
simultanea funciones clinicas, técnicas y operativas, en un entorno donde el apoyo del
equipo puede ser limitado. Esta sobrecarga operativa condiciona la toma de decisiones,
especialmente en contextos de urgencia.

La literatura ha sefialado que la efectividad de la atencién prehospitalaria depende en
gran medida de la coordinacién del equipo y de la complementariedad de competencias
(Alnakhli et al., 2024). Por lo tanto, en ausencia de esta estructura, se incrementa el riesgo
de errores, omisiones y decisiones subdptimas.

Esta situacidn no solo constituye una limitacién operativa, sino que evidencia una diso-
ciacion entre el disefio organizacional del sistema y los estandares internacionales de
atencién prehospitalaria, lo que refuerza la necesidad de una regulacién especifica adap-
tada a este contexto.

Asimismo, esta situacién tiene implicancias juridicas relevantes. En la medida en que el
médico asume la totalidad del acto asistencial en un contexto de apoyo limitado, se am-
plia su exposicién a responsabilidad legal ante eventuales resultados adversos.

En consecuencia, la problematica de la atencién prehospitalaria privada no puede redu-
cirse a la tensién entre protocolos y autonomia, sino que debe comprenderse como un
fendmeno estructural que involucra la organizacién del sistema, la formacién del recurso
humano y la ausencia de regulacion especifica.

VIII. Conclusiones

La atencidon médica prehospitalaria privada constituye un ambito de ejercicio profesional
que, pese a su relevancia dentro del sistema de salud, continla desarrollandose en una
zona de escasa regulacion y limitado abordaje desde la medicina legal argentina. El anali-
sis realizado permite afirmar que el acto médico en ambulancias privadas no solo posee
plena entidad juridica, sino que se encuentra atravesado por condiciones particulares
qgue modifican sustancialmente el contexto en el que se toman las decisiones clinicas.

En este escenario, la relacién entre autonomia profesional y responsabilidad médica se
configura de manera asimétrica. Mientras que el ordenamiento juridico atribuye al médi-
co la responsabilidad plena por sus decisiones, la practica cotidiana muestra un ejercicio
profesional condicionado por protocolos institucionales, exigencias operativas y limita-
ciones estructurales que restringen el margen real de autonomia. Esta tensién no solo
genera inseguridad juridica, sino que impacta directamente en la calidad de la atencién.

Uno de los aportes centrales de este trabajo radica en visibilizar el rol de la composicién
del equipo prehospitalario como factor determinante en la practica médica. La ausencia
de estandares claros respecto a la formacién y funciones del personal que integra estos
equipos introduce una variable critica que ha sido insuficientemente considerada en el
analisis médico-legal. La heterogeneidad en la capacitacion del recurso humano no solo
afecta la dinamica asistencial, sino que amplia la carga operativa del médico y, con ello,
su exposicion a responsabilidad juridica.
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Asimismo, la falta de un marco normativo especifico para la atencion prehospitalaria
privada contribuye a la consolidacién de un modelo organizacional en el que el riesgo
legal se encuentra desproporcionadamente concentrado en el profesional, sin un corre-
lato adecuado en términos de respaldo institucional o regulacion de las condiciones de
trabajo. Esta situacién favorece la adopcién de practicas defensivas, la estandarizacion
excesiva de conductas y, en Ultima instancia, la desnaturalizacién del acto médico.

En este sentido, resulta imprescindible avanzar hacia el reconocimiento de la especifici-
dad de la medicina prehospitalaria dentro del derecho sanitario y la medicina legal. La
construccién de marcos regulatorios que contemplen la composicién de los equipos, la
delimitacién de funciones y las condiciones reales de ejercicio profesional constituye un
paso necesario para reducir la incertidumbre juridica y mejorar la calidad asistencial.

En definitiva, abordar la atencién médica en ambulancias privadas desde una perspecti-
va médico-legal no implica Unicamente analizar la responsabilidad individual del profe-
sional, sino comprender las condiciones estructurales en las que dicha responsabilidad
se ejerce. Visibilizar estas tensiones permite trascender el analisis centrado en el error
individual y avanzar hacia una comprensién mas integral, orientada a la construccién de
sistemas de atencién mas seguros, equitativos y juridicamente coherentes.
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26 De “maes-geladeira” ao dever do cuidado: o papel materno e os impactos nos
direitos a saiide e a educacgdo de criangas com transtorno do espectro autista (TEA)

RESUMO:

Este artigo analisa a evolucdo histérico-legislativa dos direitos a salde e a educagdo das
pessoas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) no Brasil, com foco no papel atribuido
as maes como cuidadoras exclusivas. A pesquisa parte da construgdo social e juridica do
cuidado materno, desde o estigma da “mae-geladeira” até os desafios atuais relaciona-
dos a sobrecarga e a invisibilizagdo das mdes no cotidiano do cuidado. Busca-se com-
preender de que forma essa atribui¢do histérica impacta a efetividade dos direitos das
criancas com TEA e dificulta a formulagdo de politicas publicas baseadas na corresponsa-
bilidade familiar, comunitaria e estatal. Utiliza-se metodologia dedutiva, com abordagem
qualitativa, por meio de revisao bibliografica e documental. Por fim, pretende-se contri-
buir para o debate sobre os limites das politicas atuais e a urgéncia de uma abordagem
mais inclusiva e coletiva no atendimento as demandas das familias de pessoas com TEA.

RESUMEN:

Este articulo analiza la evolucidon histérico legislativa de los derechos a la salud y a la
educacion de las personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA) en Brasil, con foco en
el papel atribuido a las madres como cuidadoras exclusivas. La investigacion parte de la
construccién social y juridica del cuidado materno, desde el estigma de la “madre neve-
ra” hasta los desafios actuales relacionados con la sobrecarga y la invisibilizacién de las
madres en la vida cotidiana del cuidado. Se busca comprender de qué forma esta atribu-
cion histérica impacta en la efectividad de los derechos de los nifios con TEA y dificulta la
formulacion de politicas publicas basadas en la corresponsabilidad familiar, comunitaria
y estatal. Se emplea una metodologia deductiva, con enfoque cualitativo, mediante revi-
sion bibliografica y documental. Finalmente, se pretende contribuir al debate sobre los
limites de las politicas actuales y la urgencia de un enfoque mas inclusivo y colectivo en
la atencion a las demandas de las familias de personas con TEA.

ABSTRACT

This article analyzes the historical and legislative evolution of the rights to health and education
of people with Autism Spectrum Disorder (ASD) in Brazil, focusing on the role attributed to
mothers as exclusive caregivers. The research starts from the social and legal construction of
maternal care, from the stigma of the "refrigerator mother" to the current challenges related to
the overload and invisibility of mothers in the daily routine of care. It seeks to understand how
this historical attribution impacts the effectiveness of the rights of children with ASD and hinders
the formulation of public policies based on family, community, and state co-responsibility.
A deductive methodology is used, with a qualitative approach, through bibliographic and
documentary review. Finally, it aims to contribute to the debate on the limits of current policies
and the urgency of a more inclusive and collective approach in meeting the demands of families
of people with ASD.

PALAVRAS-CHAVE: Transtorno do Espectro Autista; Dever do cuidado; Papel materno;
Saude; Educacgdo.

PALABRAS CLAVE: Trastorno del Espectro Autista; Deber de cuidado; Papel materno;
Salud; Educacion.

KEY WORDS: Autism Spectrum Disorder; Duty of care; Maternal role; Health; Education.
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I. Introducdo

O reconhecimento dos direitos das pessoas com deficiéncia, em especial daquelas com
Transtorno do Espectro Autista (TEA), tem avancado no Brasil por meio de marcos legais
que buscam assegurar a inclusdo e o acesso equitativo a saude e a educagdo. No en-
tanto, a efetividade desses direitos muitas vezes se vé condicionada a dindmicas sociais
e familiares que, historicamente, sobrecarregam determinadas figuras, especialmente
as mdes, com o encargo quase exclusivo do cuidado. Este cenario revela ndo apenas a
persisténcia de construc¢des sociais de género, mas também os entraves estruturais a
implementacao de politicas publicas que promovam o cuidado compartilhado.

O presente artigo propde-se a analisar a evolucdo histoérico-legislativa dos direitos a sau-
de e a educag¢do das pessoas com TEA no Brasil, com énfase na forma como o papel
materno foi sendo juridicamente e socialmente moldado ao longo do tempo. Partindo
da imagem simbdlica da “mde-geladeira” — expressdo que denuncia a culpabilizagdo
materna pelo comportamento atipico das crian¢as no passado — até os atuais desafios
de reconhecimento do dever do cuidado como responsabilidade coletiva, busca-se com-
preender como essa constru¢do impacta diretamente a formulacdo e a efetivacdo de
politicas publicas voltadas ao cuidado compartilhado.

A pergunta que orienta esta investigacao é: Como a construcao histérica e legislativa do
papel da mae como cuidadora exclusiva impacta o reconhecimento e a formula¢do de
politicas de cuidado compartilhado para pessoas com Transtorno do Espectro Autista
no Brasil? Para tanto, adota-se a metodologia dedutiva, com abordagem qualitativa, a
partir de revisdo bibliografica e documental, incluindo legislac8es, politicas publicas, e
estudos interdisciplinares nas areas do direito, da salde e das ciéncias sociais. O estudo
se desenvolve com base na analise relacionada com a compreensao do autismo, seja a
partir de teorias relacionadas com afinidade, seja com a terminologia de neurodiversi-
dade, valendo-se da percepcdo internacional, visto que outros paises foram pioneiros
ao estudo da tematica, perpassando por critica da evolucdo normativa brasileira e das
implicacbes sociais dessa trajetéria para a configuracdo atual do cuidado destinado as
criangas com TEA, com especial atencdo aos entraves enfrentados para a implementagdo
de uma légica de corresponsabilidade, visando retirar o peso social do dever do cuidado
da esfera materna.

Il. De Maes Geladeiras’ & Neurodiversidade: histérico acerca da compreensao do
Transtorno do Espectro Autista (TEA)

E importante, ao se mencionar a histéria das pessoas com TEA abordar que a histériae a
luta do movimento de tal grupo ocorreram de forma apartada as lutas e reinvindicagdes
relacionadas com as pessoas com deficiéncia. Enquanto, em termos de Brasil, ja havia
ensino especializado para pessoas com deficiéncia auditiva e visual, bem como as APAEs,
em relagdo ao autismo ndo ocorria 0 mesmo3.

Efetuando anadlise histdrica, apresenta-se que o primeiro diagnostico de autismo foi efe-
tuado em 1943, por Leo Kanner, psiquiatra austriaco, ao descrever o quadro de Donald
Triplett, um garoto de cinco anos que se tornou seu caso nimero um (Abreu, 2021).

3 A proposta do presente artigo ndo consiste em adentrar em tal mérito/discussio, de modo que, para os fins desta
analise, se utiliza a compreensdo apresentada pela Lei 12.764/2012 de que, para fins legais, as pessoas com TEA sdo
consideradas como pessoas com deficiéncia.
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Em publicagdo efetuada por Kanner (1943, apud Lopes, 2024), fez analise de onze
criancas ao longo de cinco anos, apresentando caracteristicas que, até o momento nao
haviam sido descritas na literatura médica, ndo cabendo a essas os diagndsticos ja con-
hecidos de deméncia precoce, esquizofrenia infantil e oligofrenia. As caracteristicas das
criangas consistiam em incapacidade de se relacionar de maneira comum com pessoas
e situacOes de inicio de vida, sendo referidas como autossuficientes, fechadas em uma
concha e alheias ao seu entorno.

Kanner (1943, apud Lopes, 2024), em sua analise, constatou elementos relacionados com
as familias de tais criangas, como o fato de seus familiares sendo pessoas pouco amoro-
sas, no seu ponto de vista, estando mais interessadas em questdes de ordem intelectual
e menos dedicadas ao convivio com as pessoas.

Dos anos 1940 a 1960 predominou a compreensdo do autismo como falhas no esta-
belecimento das rela¢bes objetais precoces das pessoas, especialmente com os pais.
Tais compreens&es abordavam o autismo como falha dos pais. Eram comuns o uso de
expressdes como “fortalezas vazias”, “tomadas desligadas”, “conchas”, “carapacas”, “ovos
de passaros” e “buracos negros” pela tradicdo psicanalitica para se referir as criancas
autistas, remetendo a uma visdo negativa desses. Esse movimento negativo em relagao
aos pais prejudicou, inclusive, o surgimento de organizacdes de autistas ou de pais e

familiares (Ortega, 2009).

Apesar da terminologia de “mae-geladeira”, termo que relacionava o fato da crianga ser
autista com a falta de afeto da mae durante a gestacdo e inicio da vida, haver sido atri-
buida para Leo Kanner, Lopes (2024: 25) defende que a representa¢do da mae de pessoa
com TEA ser compreendida como fria e pouco amorosa ndo deve ser vista como uma
criacdo de um individuo, pois “o solo em que cresceu a associagdo entre autismo e culpa
das mdes é um terreno marcado pela negacdo da mulher em realizar-se de qualquer
outro modo para além das paredes que delimitam o espago doméstico”.

Aqui, cabe efetuar critica feminista acerca do papel imposto socialmente a mulher. Beau-
voir (1967) ja defendia, com sua classica frase “ninguém nasce mulher: torna-se mulher”
o resultado cultural atribuido para o género feminino, relacionados com a educagao de
boas maneiras, amadurecimento em relacdo a “funcdo da mulher”, bem como a afir-
mac¢do de que é através da maternidade que a mulher realiza seu desejo fisioldgico,
sendo a maternidade uma vocagao natural de todas as mulheres.

Lopes (2024: 25), ao fazer andlise do termo mde-geladeira, refere a existéncia da sintese
de varios elementos que marca a relagdo entre modernidade e feminilidade, principal-
mente com recorte pés Segunda Guerra,

de um lado a sedimentac¢do da imagem, ja mencionada, da mulher como esposa/
mde/dona de casa; de outro lado, a geladeira enquanto instrumento/simbolo de
um determinado modelo de sociedade que se projetava - urbana, moderna e que
tinha no consumo um dos seus principais pilares.

Bruno Bettelheim, em 1967, publicou nos Estados Unidos o livro relacionado com a ter-
minologia fortalezas vazias, a partir do qual, efetuava analise de trés casos, argumen-
tando que o autismo consistia em patologia de cunho emocional, desenvolvida como
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mecanismo de defesa da crianca que se encontrava em ambiente hostil e ameacador,
estando o termo relacionado ao processo de destruicdo da personalidade e de negacdo
da realidade externa. Assim, mais uma vez, atribuia-se a mde a culpa relacionada pela
patologia, visto que caso ndo tivesse comportamentos adequados em relac¢do ao filho, o
mesmo poderia se tornar uma vitima indefesa das tensdes internas (Bettelheim, 1987,
apud Lopes, 2024).

Nota-se, desde os primeiros diagndésticos até a atualidade, que as incertezas acerca das
“causas do autismo” sdo um campo fértil para se atribuir um papel de culpa materna.
Referidas compreensd@es efetuadas acerca de teorias que culpabilizavam a afetividade
de maes, pais, familiares em geral de criangas com TEA passaram a ser objeto de ques-
tionamento e criticas por essas pessoas. Assim, passam a existir os movimentos sociais
de familiares de pessoas com TEA, nos Estados Unidos.

Lopes (2024) relata que a primeira reunido da organizacdo National Society for Autistic
Children (NSAC) ocorreu em 1965, sendo referida associacdo um espaco de compartilha-
mento de informac&es, mobilizacdo politica e de constru¢do de conhecimento, inclusive
servindo como marco para movimentos sociais de outros paises.

Apesar de ndo se correlacionarem com os movimentos sociais de pessoas com deficién-
cia de forma geral, estes movimentos serviram de inspiragdo para mdes e pais buscarem
tratamentos éticos e novas formas de terapia para seus filhos, implicando, inclusive, no
questionamento acerca da utilizagdo do modelo médico para a compreensdo da defi-
ciéncia (Lopes, 2024).

O ideal do modelo social da deficiéncia, que surge no Reino Unido na década de 1960,
pelo sociélogo Paulo Hunt, pessoa com deficiéncia fisica, emerge como critica acerca do
modelo médico, visto que tal modelo considera a deficiéncia como consequéncia na-
tural da lesdo em um corpo, devendo a pessoa com deficiéncia ser objeto de cuidados
biomédicos. A critica refere que as internagdes para tratamento ou reabilitacdo esta-
vam servindo de meio para que as pessoas com deficiéncia ficassem encarceradas, bem
como a experiéncia da deficiéncia ndo consistia em resultado a suas lesdes, mas sim do
ambiente social hostil a diversidade fisica (Diniz, 2007).

Em relagdo com a culpa atribuida para as maes de criangas com TEA, destaca-se que as
representacdes dessas muito se relacionam com a ascensdo dos movimentos feministas
e as transformagdes do papel da mde/mulher a partir da década de 1960, de modo que:

num periodo em que os diferentes movimentos sociais reivindicavam ampliagdo
dos direitos de cidadania para os diferentes grupos marginalizados, as bandeiras
levantadas pelas mdes eram duplas: primeiro, a reivindicacao do direito de serem
respeitadas como maes de criangas que ndo se enquadravam no padrdo neuro-
tipico; segundo, a exigéncia que seus filhos, tal qual elas, tivessem assegurados
direitos minimos como assisténcia em salde e educac¢do. Desta feita, elas ndo
advogavam apenas pelos direitos dos seus filhos, falavam também em causa proé-
pria (Lopes, 2024: 55).

Superada a compreensédo da culpa materna em relagdo ao autismo, passa-se ao compar-
tilhamento de experiéncias, acesso a saude, educac¢do, dentre outros direitos de forma
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efetiva, o que fez com que houvesse um aumento significativo nos movimentos sociais,
bem como na busca por informacgdes e estudos das mais diversas areas.

Atualmente, com o avanco de estudos acerca do TEA, bem como atualiza¢des do Manual
Diagnostico de Transtornos Mentais (sigla em inglés DSM), é possivel referir que transtor-
no do espectro autista se faz presente dentre os Transtornos de Neurodesenvolvimento,
mencionados no referido Manual (DSM). Assim, conforme o DSM-5 TR “os transtornos do
neurodesenvolvimento sdo um grupo de condi¢cdes com inicio no periodo do desenvol-
vimento” (APA, 2023: 133). Relacionam-se com limita¢des especificas na aprendizagem
ou em fungdes cognitivas, como também prejuizos globais em habilidades sociais, ou até
mesmo na inteligéncia, sendo possivel e frequente a ocorréncia de mais de um transtor-
no do neurodesenvolvimento de forma concomitante (APA, 2023). Acerca do transtorno
do espectro autista, este

caracteriza-se por déficits persistentes na comunicacdo e na interacdo sociais em
multiplos contextos, incluindo déficits em reciprocidade social, em comportamen-
tos ndo verbais de comunicacdo usados para interacdo social e em habilidades
para desenvolver, manter e compreender relacionamentos. Além dos déficits
na comunicagdo social, o diagndstico do transtorno do espectro autista requer
a presenca de padrdes restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou
atividades. Considerando que os sintomas mudam com o desenvolvimento, po-
dendo ser mascarados por mecanismos compensatoérios, os critérios diagnodsticos
podem ser preenchidos com base em informagdes retrospectivas, mesmo que a
condig¢do presente esteja causando prejuizos significativos (APA, 2023: 133).

A mencdo de transtornos do neurodesenvolvimento faz com que seja necessario men-
cionar a atribuicdo de nomenclatura relacionada com a neurodiversidade. A termino-
logia neurodiversidade é devida a Judy Singer, filha de autista e mde de mulher autista,
que utilizou a terminologia pela primeira vez em seu trabalho de conclusdo do curso de
Sociologia, abordando-a como categoria analitica de interseccionalidade. Refere Singer
(2017) que o movimento das pessoas autistas buscava elaborar um novo tipo de identi-
dade. Se opunha contra aqueles considerados como “neurotipicos”, termo utilizado para
se referir a pessoas com um neurodesenvolvimento considerado dentro dos padrdes.

Para Singer (2017) o significado do Espectro Autista reside em uma antecipacdo de uma
Politica de Neurodiversidade (Politics of Neurodiversity), pois os neurologicamente dife-
rentes (Neurologically Different) representam uma nova categoria politica de classe/géne-
ro/raca e aumentardo a compreensao do modelo social da deficiéncia.

Assim, havidas as percep¢fes necessarias acerca do histérico da compreensdo social
e médica acerca das pessoas com TEA e suas mdes, importa perpassar pela normativa
brasileira relacionada com o tema.

Il. A normativa brasileira aplicavel para pessoas com Transtorno do Espectro Au-
tista (TEA)

O Estado brasileiro adota compromisso constitucional com a dignidade, igualdade e ndo
discriminagdo, o que se reflete na busca pela inclusdo social de todas as pessoas, visando
o alcance de uma sociedade mais livre, justa e solidaria. Referido compromisso se reflete
em normas infraconstitucionais, dentre as quais, destaca-se aquelas que se relacionam
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com a tematica da presente pesquisa.

Primeiramente, a legislacgdo mais especifica que ha no ordenamento juridico brasilei-
ro acerca do tema TEA é a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos das Pessoas com
Transtorno do Espectro Autista, instituida pela Lei 12.764/2012, conhecida como Lei Be-
renice Piana. Referida lei € o marco normativo central para pessoas com TEA no Brasil.
Prevé, dentre seus principais pontos, o direito ao diagnostico precoce, tratamento, tera-
pias, medicamentos pelo Sistema Unico de Satde (SUS), bem como acesso a educacao,
inclusdo social e protecdo legal.

Assegura a Lei Berenice Piana que a pessoa com TEA ndo serd submetida a tratamento
desumano ou degradante, ndo sera privada de sua liberdade ou do convivio familiar,
nem sofrera discriminagdo por motivo de deficiéncia (Brasil, 2012). Repare que a mencao
efetuada no texto legal se relaciona com a convivéncia familiar, de forma geral, ndo sen-
do atribuida incumbéncia especifica relacionada com a figura materna apenas.

Insta mencionar que a Lei Berenice Piana prevé, de forma expressa, que a pessoa com
transtorno do espectro autista é considerada pessoa com deficiéncia, para todos os fins
legais (Brasil, 2012). Assim, é possivel afirmar que sdo aplicaveis, para pessoas com TEA,
0s preceitos apresentados pela Convencdo Internacional dos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia, visto que o tratado internacional ingressa no ordenamento juridico bra-
sileiro com forca de emenda a Constituicdo, estando promulgada a partir do Decreto
6.949/20009.

Assim, a Convencdo, além de deixar claro, a partir do conceito de pessoa com deficiéncia,
a adocdo pelo modelo social, visa garantir diversas especificacdes relacionadas com os
direitos das pessoas com deficiéncia. O conceito, por si s, ja refere que as pessoas com
deficiéncia possuem impedimentos de longo prazo que podem ser de natureza fisica,
mental, intelectual ou sensorial, e que, tais impedimentos, em interacdo com barreiras,
podem obstruir a sua participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdade de con-
di¢des (Brasil, 2009).

Impde aos Estados signatdrios que reconhecam todas as pessoas como iguais perante
a lei e que tenham direito a igual protecdo, sem qualquer discriminacdo, sendo proibida
a discriminacdo baseada na deficiéncia, bem como deverdo adotar medidas que visem
a oferta de adaptacdo razoavel. Outro ponto de destaque é a men¢do da Convencgao
acerca de que todas as pessoas com deficiéncia devem ser reconhecidas como pessoas
perante a lei, sendo-lhes assegurada a sua capacidade legal em igualdade de condicbes
com as demais pessoas (Brasil, 2009).

Além da Convencdo, também se aplicam para as pessoas com TEA as normativas pre-
vistas na Lei Brasileira de Inclusdo (LBI), Lei 13.146/2015. Referida Lei é proveniente da
Convencao e apresenta, de forma aprofundada, os pontos que a Convencdo deixa claro
que os Estados signatarios devem atender. Assim, apresenta em seu texto legal uma
série de conceitos, bem como percepg¢es relacionadas com a avalia¢do da deficiéncia, a
qual devera ser efetuada por equipe multidisciplinar, além de assegurar direitos funda-
mentais especificos, atendimento prioritario, igualdade e ndo discrimina¢do, bem como
a capacidade civil de tais pessoas.
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Acrescenta no que consistem as barreiras mencionadas no conceito de deficiéncia da
Convencao, elencando-as entre urbanisticas, arquiteténicas, nos transportes, nas comu-
nicagdes/informacdo, atitudinais e tecnoldgicas. Também insere como dever do Estado,
sociedade e familia assegurarem a pessoa com deficiéncia, com prioridade, a efetivacdo
de seus direitos fundamentais sociais (Brasil, 2015).

De modo geral, essas sdo as normativas legais que se relacionam de forma mais especi-
fica com os direitos a serem assegurados para as pessoas com TEA. Como na presente
pesquisa o enfoque buscado se relaciona com os direitos a satide e a educacdo, no proéxi-
mo item esses estardo sendo analisados, bem como o dever do cuidado.

11l. O dever do cuidado e as implica¢cdes no Direito a Satde e Direito a Educacao de
criancas com Transtorno do Espectro Autista (TEA)

Acerca de pontos especificos relacionados com o direito a salde e a educagdo, primeira-
mente, antes de apresentar referidos pontos de legislacdo especifica acerca da tematica,
se faz necessario efetuar recorte sobre o Estatuto da Crianga e Adolescente, visto que
referida normativa é especifica para os grupos com faixa etaria de até dezoito anos in-
completos.

A mencao se justifica e corrobora para a tese que se defende na presente pesquisa, rela-
cionada com a questdo social e cultural que atribui para o género feminino, em especial
a mae, todo o dever de cuidado.

Note-se, conforme redacdo do artigo 4° do ECA que é apresentado como dever da fami-
lia, comunidade, sociedade em geral e do bem publico assegurar, com absoluta priorida-
de, a efetivacdo dos direitos fundamentais de criancas e adolescentes, citando direito a
vida, salde, alimentacdo, educagdo, esporte, lazer, profissionalizagdo, cultura, dignidade,
respeito, liberdade e convivéncia familiar e comunitaria (Brasil, 1990).

Os principios norteadores que regem a legislacdo especifica para crianca e adolescente
se direcionam com a garantia de prioridade absoluta, seja para fins de prote¢do e soco-
rro, atendimentos e politicas publicas em geral. Ademais, ha que ser sempre considera-
do o melhor interesse da crianca/adolescente, bem como a protecdo integral. Ademais,
o ECA faz mencdo a importancia de politicas publicas que visem atender tais principios
(Brasil, 1990).

Pontos especificos que dizem respeito apenas a figura materna sdo os que o ECA vai
referir com gestante e parturiente, assegurando seus direitos, sendo os demais deveres
cabiveis a toda a familia. Ademais, importa destacar que ocorreu alteracdo na nomen-
clatura “patrio poder” que constava anteriormente no Estatuto, passando a ser adotada
oficialmente “poder familiar”, o que também é possivel relacionar com evolucdo legisla-
tiva e social no que se refere com a igualdade de género e a necessidade de protecdo de
direitos da crianca.

Passando, de forma mais especifica aos direitos que se pretende referir no presente
item, ha que se falar, no que tange ao direito a saude acerca de diagndstico precoce,
tratamentos com interven¢es multiprofissionais, medicamentosas e nutricionais, com
acesso garantido a politicas publicas e atendimento prestado pelo Sistema Unico de Sau-
de (SUS), mencionados de forma expressa na Lei Berenice Piana (Brasil, 2012).
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Outro ponto importante, relacionado com o direito a salide e que acaba sendo motivo
de demandas judiciais é o que se encontra ligado com os planos de saude, visto que ha
previsdo especifica acerca da vedacdo de impedimento para que a pessoa com TEA parti-
cipe de planos privados de assisténcia a saide em razdo de sua condi¢do de pessoa com
deficiéncia (Brasil, 2012), o que acaba sendo uma disputa complexa entre as familias e os
operadores de referidos planos.

No que se relaciona com a Lei Brasileira de Inclusdo, ha a previsdo acerca da atengdo
integral a saude da pessoa com deficiéncia em todos os niveis de complexidade, por
intermédio do SUS, garantido o acesso universal e igualitario. E reforcado pela LBl acdes
e servicos relacionados com diagnésticos e interven¢des precoces, equipes multidiscipli-
nares, habilitacdo e reabilitacdo, atendimento psicolégico, dentre outros (Brasil, 2015).

Acerca de pontos especificos relacionados com a maternidade, ha menc¢ado na LBl acerca
de a¢des destinadas a prevencdo de deficiéncias por causa evitaveis, destacando-se o
acompanhamento na gravidez, parto e puerpério, com garantia de parto humanizado e
seguro; promocdo de praticas alimentares que sejam adequadas e saudaveis, visando
a alimentac¢do e nutricdo da mulher e da crianca; aprimoramento e expansao de pro-
gramas de imunizagdo e de triagem neonatal; identificacdo e controle de gestacfes de
alto risco, bem como o aprimoramento de atendimento neonatal, com oferta de ac¢des
e servicos de prevencdo de danos cerebrais e sequelas neuroldgicas em recém-nascidos
(Brasil, 2015).

No que se relaciona com o direito a educacdo, a educacdo inclusiva € mencionada desde
a Declaracdo de Salamanca, de 1994, de forma mais direta. Antes, defendia-se a situacdo
de educacao especial, fora das classes regulares. Com a Convencao Internacional sobre
os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, Lei Berenice Piana e Lei Brasileira de Inclusao, é
possivel referir um bom respaldo relacionado com a educagdo inclusiva.

Assim, ha que se falar de educacdo inclusiva em todos os niveis e o aprendizado ao
longo de toda a vida, sendo dever do Estado, sociedade, familia e comunidade escolar a
prestacdo e 0 acesso a essa educagdo, com qualidade. A Convencgdo elenca uma série de
medidas a serem tomadas pelos paises signatarios para a promogdo do direito a edu-
cacdo. A Lei Berenice Piana, ao fazer mencao ao acesso a educacdo, refere que, havendo
comprovada necessidade, a pessoa com TEA incluida em classes comuns de ensino regu-
lar, tera direito a acompanhante especializada, bem como assegura o acesso a educagdo
e ao ensino profissionalizante. Ademais, refere que, havendo negativa de matricula de
pessoa com TEA por gestor escolar ou autoridade competente, havera punicdo mediante
multa de trés a vinte salarios minimos (Brasil, 2012). A Lei Brasileira de Incluséo, por sua
vez, coloca como dever do Estado, familia, comunidade escolar e sociedade assegurar a
educacdo de qualidade a pessoa com deficiéncia, colocando-a a salvo de violéncia, negli-
géncia e discriminacao (Brasil, 2015).

Note-se, mais uma vez, que se esta falando da obrigatoriedade da familia, dentre outros,
para assegurar tal educa¢do de qualidade, sendo em momento algum atribuida essa
obrigatoriedade, esse dever, apenas para a figura materna.

O que se esta buscando ilustrar é que, com exce¢do dos pontos que se relacionam de
modo especifico com a mulher gestante/parturiente, todos os demais deveres se relacio-
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nam com a familia, de modo geral, deveres esses relacionados ao cuidado. Entdo resta o
guestionamento de por que esse papel recai sobre a mulher.

Reforcando o que foi analisado no primeiro item, ha todo um histérico cultural e so-
cialmente atribuido para que se direcione o dever do cuidado para a mulher, pois é ser
que esta biologicamente pronta para isso. Necessaria se faz critica nesse sentido, como
mencionado por Beauvoir, mas também por autoras como Brugere (2023) que refere
que aderir a uma ética do cuidado que anuncia natureza ou pensamento feminino volta-
do para a maternidade e seus valores consistem em construir um ideal do cuidado e da
educacdo que ndo considera rela¢es de poder, patriarcado e reafirma diferenca entre
0s sexos a partir de seus principais estere6tipos.

E como é possivel buscar solu¢des visando uma igualdade? Para Brugere (2023) a efe-
tivacdo de um mundo da partilha das esferas de vida (publica e privada) exige a trans-
formacdo de multiplas instituicBes e politicas publicas que visem esses novos modos
de vida. Defende que se considere o espago informal do cuidado como um espaco que
é preciso formalizar e tornar convencional. E preciso pensar uma interdependéncia do
cuidado e da esfera produtiva, mudar as regras do capitalismo que explora tudo o que
diz respeito ao cuidado, bem como insistir sobre o dever familiar do cuidar.

Correlacionando com o que é abordado por Brugere, recentemente, o ordenamento ju-
ridico brasileiro instituiu, na forma da Lei 15.069/2024, a Politica Nacional de Cuidados.
Tal Politica visa garantir o direito ao cuidado, por meio da promocdo da corresponsabi-
lizacdo social e entre homens e mulheres pela provisdo de cuidados, consideradas as
multiplas desigualdades. Dentre seus objetivos, é possivel citar a promogdo de recon-
hecimento, reducdo e redistribuicdo do trabalho ndo remunerado do cuidado, realizado
primordialmente pelas mulheres (Brasil, 2024).

Faz parte do publico prioritario da Politica criangas e adolescentes, com atenc¢do espe-
cial a primeira infancia, bem como pessoas idosas, pessoas com deficiéncia e trabal-
hadoras e trabalhadores remunerados e ndo remunerados do cuidado. Assim, ha que
ser formulado o Plano Nacional de Cuidados, o qual buscara estabelecer a¢des, metas,
indicadores, instrumentos, periodo de vigéncia e de revisdo, bem como quem serdo os
orgdos e entidades responsaveis (Brasil, 2024). Em 23 de julho de 2025 foi publicada a
regulamentacdo relacionada com o Plano Nacional de Cuidados, na forma do Decreto
n°® 12.562/2025, assim, espera-se a elabora¢do do Plano a fim de verificar suas a¢des e
metas.

O Guia para Pactuacdo do Plano Nacional de Cuidados reconhece que, no Brasil, histo-
ricamente e na atualidade, a responsabilidade principal pelos cuidados esteve a cargo
das familias e, nessas, a cargo das mulheres, sendo a organizagdo social dos cuidados
desigual, injusta e insustentavel, seja do ponto de vista ético, econdmico ou social (Brasil,
2024).

Ela é desigual e injusta porque as mulheres continuam sendo as principais - quan-
do ndo exclusivas - responsaveis pelo trabalho de cuidados, principalmente as
mais pobres (que ndo tém renda suficiente para adquirir servicos de cuidado no
mercado), as mulheres negras e as que vivem em territérios com menor acesso
a politicas e servigos publicos de cuidado, como as zonas rurais e as periferias
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urbanas. Esta responsabilizacdo gera uma série de impactos para as mulheres e
também para as pessoas que necessitam de cuidado (Brasil, 2024: 9).

Essa sobrecarga para as mulheres impde barreiras para o exercicio de seus direitos em
outros ambitos da vida, como trajetéria educacional, formagdo profissional, inser¢do no
mercado de trabalho e na vida publica, estando em carater de desigualdade com os
homens, destacando-se que a questdo de género na realidade que nos cerca, diante das
regulamentacdes existentes que buscam evitar a diferencia¢do, nas praticas sociais ndo
se alinham.

IV. Conclusao

Como conclusdo a presente pesquisa, a qual visou analisar a evolucao histérico-legislati-
va dos direitos a salide e a educacdo das pessoas com TEA no Brasil, investigando como o
papel atribuido as maes como cuidadoras exclusivas impacta a efetivacdo desses direitos
e a formulagdo de politicas de cuidado compartilhado.

Desse modo, buscou-se responder ao seguinte questionamento: Como a construgao his-
torica e legislativa do papel da mae como cuidadora exclusiva impacta o reconhecimento
e a formulagdo de politicas de cuidado compartilhado para pessoas com Transtorno do
Espectro Autista no Brasil?

A pesquisa subdividiu-se em trés tépicos, o primeiro analisando pontos relacionados
com o histérico do autismo, bem como a compreensao inicial de que o transtorno era
causado por culpa materna, principalmente, levando-se a utilizacdo de terminologias
como “maes-geladeira”, o que contribuiu para que se atribuisse o papel social da mae,
culpada, como cuidadora exclusiva daquela crianga. Apos, perpassou-se com verificagdo
acerca do diagnostico apresentado pelo DSM bem como abordagem acerca da termino-
logia da neurodiversidade. Na sequéncia foi abordada, de forma geral, a legislacao bra-
sileira que se aplica a pessoas com TEA, visto que essas sdo consideradas pessoas com
deficiéncia, para fins legais e, por fim, chegou-se ao epicentro do trabalho, relacionado
com os direitos a salde e a educacdo de pessoas com TEA e o papel das mdes como
cuidadoras.

A analise da normativa brasileira aplicavel as pessoas com Transtorno do Espectro Au-
tista (TEA) revela avancos significativos no reconhecimento dos direitos a salde e a edu-
cacdo, tanto em dispositivos constitucionais quanto em legisla¢cdes especificas como a
Lei Berenice Piana (Lei n° 12.764/2012), a Lei Brasileira de Inclusao (Lei n° 13.146/2015)
e, mais recentemente, a Lei n® 15.069/2024, que institui a Politica Nacional de Cuidados.
No entanto, embora a legislacdo brasileira reforce a corresponsabilidade entre Estado,
sociedade e familia na garantia desses direitos, a pratica revela uma realidade ainda
marcada pela concentracdo do dever de cuidado na figura materna.

Como evidenciado ao longo do trabalho, essa sobrecarga atribuida social e culturalmen-
te as maes, especialmente as mulheres em situacdo de maior vulnerabilidade, represen-
ta um obstaculo a plena efetiva¢do dos direitos das criangas com TEA e a formulacdo de
politicas publicas verdadeiramente compartilhadas. A legislacdo raramente atribui, de
forma isolada, o dever a figura materna; contudo, a auséncia de politicas de suporte e
redistribui¢do do cuidado acaba por legitimar essa responsabilizacdo desigual.
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A recente criagdo da Politica Nacional de Cuidados e sua regulamentacdo por meio do
Decreto n°® 12.562/2025 sinalizam um avanc¢o importante ao reconhecer o cuidado como
direito e responsabilidade coletiva. Essa politica, ao propor o reconhecimento, a redu¢do
e a redistribuicdo do trabalho ndo remunerado do cuidado, especialmente aquele exer-
cido pelas mulheres, apresenta-se como uma oportunidade concreta de superacdo das
desigualdades histéricas na organizacao social dos cuidados no Brasil.

Dessa forma, pode-se concluir que a construcdo histérica e legislativa do papel da mae
como cuidadora exclusiva impacta diretamente tanto a efetividade dos direitos a salde
e a educacdo das pessoas com TEA quanto a lentiddo na formulagdo de politicas publicas
baseadas na corresponsabilidade. Avancar nessa pauta requer ndo apenas o fortaleci-
mento e a amplia¢do das normativas existentes, mas, sobretudo, sua aplicacao real e
articulada, com enfoque intersetorial e sensivel as desigualdades de género, classe e
raca. A superacdo desse modelo centrado na figura materna é condicdo indispensavel
para que os direitos das pessoas com TEA sejam efetivamente garantidos em sua inte-
gralidade e universalidade.

Assim, para o momento, resta acompanhar o andamento e formula¢do do Plano Na-
cional do Cuidado, bem como verificar quais serdo suas metas, a¢des, bem como de
que forma serdo realizadas suas avalia¢des. Espera-se que o Plano apresente a¢des que
visem alcancar principalmente uma igualdade na corresponsabilidade entre pais no que
se refere ao cuidado de criangas/adolescentes com TEA, a fim de suavizar a sobrecarga
que alcanga as mdes, visando que se supere, inclusive, a culpa cultural e socialmente
imposta sobre a figura materna.
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RESUMEN:

A pesar de su situacién juridica, la salud es un derecho que no puede suprimirse a perso-
nas privadas de la libertad (PPL). El objetivo de este trabajo es caracterizar la situacion de
salud de las PPL en México. Se realizé un estudio cuantitativo transversal con base en dos
fuentes de datos secundarias complementadas con datos primarios del Centro Femenil
de Reinsercion Social Tepepan (CEFERESO-T). Los resultados muestran que el 42.9% de
los reclusorios en México estaban sobrepoblados, sélo el 21% de las PPL recibia insumos
de higiene, en el CEFEROSO-T, el 60.7% vivia con una o mas enfermedades, la prevalencia
de sobrepeso y obesidad fue del 82% y sélo el 29% cumplia con la recomendacion de
actividad fisica, concluyendo que no se estd cumpliendo con las prerrogativas juridicas
mexicanas del derecho a la salud de las PPL, por lo que es necesario cumplirlas y mejorar
sus condiciones de vida para no perder afios potenciales de vida saludables debido a la
reclusion.

ABSTRACT

Despite their legal status, health is a right that cannot be denied to people deprived of their liberty
(PDL). The objective of this study is to characterize the health status of the PDL in Mexico. A cross-
sectional quantitative study was conducted based on two secondary data sources, and primary data
from the Tepepan Women's Social Reintegration Center (CEFERESO-T). The results show that
42.9% of prisons in Mexico were overcrowded, only the 21% of PDL received hygiene supplies,
60.7% of inmates at CEFERESO-T lived with one or more illnesses, the prevalence of overweight
and obesity was 82%, and only 29% complied with the recommendation of physical activity. The
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study concludes that the legal prerogatives of the right to health of the PDL in Mexico are not being
fulfilled, therefore, so it is necessary to comply with them and improve their living conditions to
avoid losing potential healthy life years due to their incarceration process.

PALABRAS CLAVE: Derecho; salud; personas privadas de la libertad; México

KEY WORDS: Right; health; people deprived of liberty; Mexico.

I. Introduccién

La salud es un derecho socialmente aceptado y legalmente reconocido que a nivel in-
ternacional figura desde 1948 en la Declaracion de los Derechos Humanos de la Orga-
nizacién de las Naciones Unidas (ONU) que en su articulo 25 sefiala que “Toda persona
tiene derecho a un nivel de vida adecuado que le asegure, asi como a su familia salud y
bienestar” (ONU, 1948: 7). Como derecho humano, la salud no es una prerrogativa para
algunos, sino una garantia para toda persona independientemente de su situacion juri-
dica, y una obligacion y responsabilidad del Estado.

Con la poblacién privada de la libertad (PPL) no es diferente, ya que, aunque se puede
pensar que entran en un régimen de suspensién de derechos, el Unico derecho al que
por definicién se les priva es el de transito, y aunque cada sistema juridico puede poner
restricciones adicionales, al ser la salud un derecho “inalienable” este “no puede ser re-
nunciado ni suprimido en ninguna circunstancia” (Gonzalez, 2024: 232-233), por lo que
bajo los principios de universalidad, igualdad y no discriminacion, no se les puede negar.

En 1955 la ONU aprobd las Reglas Minimas para el Tratamiento de los Reclusos (ONU,
1955), una resolucién que instauré los principios minimos para una buena organizacién
penitenciaria y que en el campo de la salud destacé por establecer reglas de higiene
personal, alimentacién, y acceso a servicios médicos y ejercicio fisico, estableciendo en el
plano internacional, a la salud como derecho de las PPL.

En México, en 1983, se reconocio a nivel constitucional que “toda persona tiene derecho
a la proteccion de la salud” (Constitucién Politica de los Estados Unidos Mexicanos, 2025:
12) con lo cual no se discrimina en razén de la situacién juridica de los individuos, y en
2008, con la reforma en materia penal, se incluy6 en el articulo 18 constitucional a la
salud y al deporte como derechos y medios para la reinsercién social, leyéndose en el
parrafo dos de dicho articulo que:

El sistema penitenciario se organizara sobre la base del respeto a los derechos
humanos, del trabajo, la capacitacion para el mismo, la educacion, la salud y el
deporte como medios para lograr la reinsercion del sentenciado a la sociedad
(Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos, 2025: 22)

Con la reforma de 2008 devino un cambio a nivel legal, remplazando la Ley que Establece
las Normas Minimas sobre Readaptacién Social de Sentenciados (1971), por la actual Ley
Nacional de Ejecucién Penal (2016), la cual sefiala en su articulo noveno que entre los de-
rechos de las PPL estan: recibir alimentacién nutritiva, de calidad y suficiente; suministro
de agua y articulos de aseo; y atencién médica y preventiva, de la cual se establecen las
modalidades y obligaciones del estado en el titulo tercero capitulo II; y en el capitulo Ill se
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desglosa el derecho a la participacion en actividades fisicas y deportivas.

Con lo anterior, queda claro que, a nivel ético y juridico, nacional e internacional, la priva-
cion de la libertad no puede ser tomada como pretexto para no hacer efectivo el derecho
a la salud, entendido este como la provision de atencién personal via servicios médicos,
pero también de atencién no personal, generando las condiciones (alimentarias, deporti-
vas, higiénicas, entre otras) que les permitan a las PPL asegurar su salud y bienestar para
lograr la reinsercién social.

En este contexto, el objetivo de este trabajo fue caracterizar la situaciéon general de salud
de las PPL en México desde la perspectiva de su derecho a la salud, por lo que en el si-
guiente apartado se presenta la ruta metodolégica tomada, que tiene como base el anali-
sis de dos bases de datos secundarias y la recoleccién y analisis de datos primarios en un
centro de readaptacion social de la Ciudad de México; en el tercer apartado se presentan
los resultados de los datos analizados, que en un primer subapartado aborda las fuentes
secundarias, y en un segundo subapartado, los datos primarios; el cuarto apartado pre-
senta la discusion de los datos, los cuales se estructuraron en seis principales variables
(infraestructura; bienes y servicios; atencién médica; morbilidad; alimentacion; y activi-
dad fisica); para finalizar, el Ultimo apartado concluye y sefiala la falta del cumplimiento
de las prerrogativas juridicas mexicanas del derecho a la salud de las PPL.

Aunque se partio de la hipotesis de que las condiciones generales de vida en privacién de
libertad no cumplen con las prerrogativas juridicas del derecho a la salud, el conocerlas
posibilita exigir y garantizar el derecho de forma extensiva a las condiciones particulares
que les posibiliten a las PPL controlar sus enfermedades, pero también y mas importan-
te, mantenerse sanas para reinsertarse a la sociedad sin pérdida de afios potenciales de
vida saludable generado por su proceso de privacién de libertad.

Il. Metodologia

En este trabajo de corte cuantitativo se realizdé en un primer momento un analisis esta-
distico descriptivo de fuentes de datos secundarias. Se utilizaron los datos censales del
“Cuaderno Mensual de Informacién Estadistica Penitenciaria Nacional” (CMIEPN) (2025)
del Organo Administrativo Desconcentrado Prevencién y Readaptacién Social, de la Se-
cretaria de Gobernacién de México, que mensualmente reporta los datos de los centros
penitenciarios en el pais. Se utilizaron las cifras del mes de diciembre de 2024, con las
cuales se presenta el tamafio de la poblacién, su distribucién por edad y sexo, y su nivel
educativo, ademas, se abordé la variable sobrepoblacién e incidencias.

Una segunda fuente de datos secundarios utilizada fue la Encuesta Nacional de Poblacién
Privada de la Libertad (ENPPL) (2021), un estudio muestral que abarca diferentes aristas
de la vida penitenciaria desde un enfoque autorreferencial. Esta encuesta fue realizada
por el Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI) para dar cumplimiento al arti-
culo 29 de la Ley Nacional de Ejecucién Penal de México, de la cual se retomaron partes
de las secciones VI (condiciones del centro penitenciario) y VII (vida intracarcelaria). Con
estos datos, se complementd la variable sobrepoblacion y se abordaron las variables,
servicios (agua, luz, sanitarios, productos de higiene), atencién médica, morbilidad, ali-
mentacién y actividad fisica. Al no identificar personas en lo particular, el tratamiento fue
ético al respetar la privacidad y el anonimato de los participantes.
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Sin embargo, en estas dos fuentes poco se abarca de los origenes de los principales
problema de salud de la poblacién privada y no privada de la libertad en México, es decir
el sobrepeso, la obesidad y los factores asociados a ellas (la alimentaciéon y la actividad
fisica) por lo que para acercarse a la caracterizaciéon en materia de salud de las PPL, se
realizé una mediciéon a un grupo no representativo de internas del Centro Femenil de
Reinsercion Social Tepepan (CEFERESO-T) de la Ciudad de México.

En el marco de la actividad “A movernos México” realizada el 18 de diciembre de 2024, y
convocada por legisladores de la LXVI legislatura de la CAmara de Diputados, se acudié
al CEFERESO-T, que entonces tenia una poblacién de 180 internas, al ser una actividad
voluntaria para las reclusas, no se pudo establecer un tamafio ni disefio de muestra que
resultara representativo, y se midié a 28 internas que participaron de manera volunta-
ria, al no someterlas a ninglin tratamiento, tomarles ninguna muestra biolégica o estar
expuestas a algun riesgo, y para salvaguardar su identidad al ser personas con una con-
dicién juridica especifica, se les solicitd Unicamente un consentimiento oral.

Se les realiz6 una medicién de peso y circunferencia de cintura (cc) por parte de perso-
nal capacitado, y por auto reporte, se les pregunté enfermedades diagnosticadas, talla,
y tipo, dias y tiempo dedicados a la actividad fisica moderada o vigorosa en la Ultima
semana. Los datos recabados fueron organizados, clasificados y analizados de manera
descriptiva por distribucién y frecuencias.

Para acercarse al diagnéstico del estado nutricional, se calcul6 el indice de Masa Corporal
(IMC) (peso en kilogramos entre la talla en metros elevada al cuadrado) el cual fue cla-
sificado segun lo establece la Norma Oficial Mexicana (NOM) 043 (2012), considerando
valores entres 25y 29.9 como sobrepeso e igual o mayores a 30 como obesidad. Para
complementar el valor del IMC, se le relacion6 con la cc, que como lo marca la misma
NOM, se establece en mujeres como no saludable cuando es mayor a 80 centimetros.

Para clasificar la actividad fisica se les pregunté de manera autorreferencial con asocia-
cién a la semana pasada inmediata el nUmero de dias, tiempo y tipo de actividades fisicas
que habian realizado para saber si habian cumplido con las recomendaciones de activi-
dad fisica semanal de las “Directrices de la OMS sobre actividad fisica y comportamientos
sedentarios”(2021) (entre 150 y 300 minutos de actividad fisica aerébica de intensidad
moderada, o entre 75y 150 minutos de intensidad vigorosa).

Con lo anterior, no se buscé representar a la PPL ni a la misma poblacion del centro, sino
identificar algunos rasgos antropométricos y de actividad fisica que sirvieron de manera
orientadora para abrir una discusién mas amplia y profunda en cuanto a las condiciones
de vida y salud de las PPL desde la perspectiva del derecho a la salud.

I1l. Resultados

1. Cuaderno Mensual de Informacion Estadistica Penitenciaria Nacional y Encuesta
Nacional de Poblacién Privada de la Libertad

En México, datos del CMIEPN (2025) reportaron para diciembre de 2024 un total de
235,197 PPL de las cuales 207,519 (88.23%) pertenecian al fuero comun3y 27,678 (11.77%)

3 Son personas que cometieron delitos que afectan directamente a personas en lo individual y que generalmente se
encuentran en reclusorios estatales
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al fuero federal, 221,348 eran hombres (94.11%) y 13,849 (5.89%) mujeres. Por grupos
de edad, 143,773 (61.1%) tenian entre 18 y 39 afios, 81,690 (34.7%) entre 40 y 59 afios, y
9,734 (4.2%) 60 0 mas afos.

En términos educativos la mayor proporcién de la poblacién tenia secundaria completa
con 31.2%, seguido de primaria con 16.1%, por sexo, el comportamiento era similar, con
un 33%y 13% para mujeres, y 31.1%y 16.3% para hombres, conforme sube el nivel edu-
cativo las mujeres tienden a presentar valores relativos mayores, llegando a licenciatura
gue en mujeres represento el 5% y en hombres el 2.7%.

En términos de sobrepoblacién, en México hay 275 centros penitenciarios, en los cuales,
para diciembre de 2024, se reportd sobrepoblaciéon en 118 (42.9%), con 10,157 internos
mas de los que podian atender segln su capacidad instalada. La entidad con mayor
numero de PPL fue el Estado de México con 35,503 personas, cuando se reportaban
Unicamente 14,417 espacios, por lo que habia 21,086 personas mas de las que podian
atender, o un 146.26% de sobrepoblacién. En contraste, en la Ciudad de México (segundo
lugar en PPL) habia 25,546 presos para 29,246 espacios en sus 13 centros, teniendo para
diciembre de 2024 3,700 espacios disponibles, o el 12.65%, siendo entonces la entidad
con mayor capacidad disponible en el periodo.

Por su parte, la ENPPL (2021), estimé que el 13.3% de la PPL compartia celda con mas de
15 personas, y el 8.1% compartia la cama, en el Estado de México esta cifra era mayor, ya
que el 53.7% reportaba compartir la celda con mas de 15 personas, y el 24.4% sefialaba
compartir la cama, en la Ciudad de México, sélo el 6.5% refiri6 compartir celda con mas
de 15 personas, y el 8.6% compartir la cama.

En cuanto a incidencias dentro de los penales, el CMIEPN reporté 94 decesos, 61 agresio-
nes con 126 involucrados, 46 rifias con 120 involucrados, 9 autoagresiones, 6 intentos de
suicidio, 3 homicidios y 3 suicidios en el mes de diciembre de 2024.

En cuanto a los servicios de los que disponen, datos de la ENPPL sefialan que: 98.3% tiene
luz eléctrica, 95.5% drenaje, 95.2% sanitarios, 82.6% ventana o tragaluz, y 82.4% lugar
para aseo personal. En contraste, sélo el 21% recibié articulos de aseo personal, 21.5%
articulos de limpieza, y en el caso de las mujeres, Unicamente el 29.8% recibi6 toallas
sanitarias cuando las requirio.

En lo referente a atencién: el 84.1% recibi6 atencién médica cuando la requirid, el 78.3%
psicologica, el 72.7% servicios dentales, y el 72.5% medicamentos, al 72.7% se le realizd
un examen médico al llegar al centro, y al 41.7% se le habia realizado una revisién mé-
dica durante su estancia. En términos de morbilidad, el 9.3% habia sido diagnosticada
con hipertension, el 5% diabetes y el 3.4% hepatitis. La encuesta no hace referencia al
sobrepeso ni la obesidad.

En cuanto alimentacion, el 99.1% sefialé haber recibido alimentos gratuitos, y el 90.3%
dijo que tres veces al dia, pero sélo el 48.2% opin6 que en cantidad suficiente, el 37.6% los
percibieron de buena calidad, y al 54.4% les habia causado una enfermedad estomacal.

En cuanto a actividad fisica, el 84% report6 contar con espacios o equipamientos para el
ejercicio en el centro penitenciario, pero no se especifica si hacen o pueden hacer uso de
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los espacios y equipos, mas de la mitad (54.8%) sefial6 pasar en su celda entre 13y 24
horas, y el 63.3% no tenia un plan de actividades.

2. Centro Femenil de Reinsercion Social (Tepepan)

En el CEFERESO-T para diciembre de 2024 se reportaban 415 espacios y 180 internas lo
que representaba una disponibilidad de 235 espacios o el 56.63%. De las 180 internas 28
(o el 15.5%) aceptdé de manera voluntaria participar en la actividad “A movernos México”
realizada el 18 de diciembre de 2024, y convocada por legisladores de la LXVI legislatura
de la Camara de Diputados.

El rango de edad de las participantes oscilé entre los 27 y 70 afios, con una media de
41.3 afios, 17 de ellas o el 60.7% vivian con alguna enfermedad crénica diagnosticada,
10 de las participantes con una, 5 con dos, una con tres, y otra con cuatro. La enferme-
dad de mayor prevalencia fue Hipertension arterial (32.14%), le sigui6 diabetes mellitus
(14.29%), VIH, enfermedades neuroldgicas y psiquiatricas estaban diagnosticadas cada
una en 10.71%, y otras enfermedades crénicas se agruparon con una prevalencia del
14.29%. Es importante sefialar que este centro se encuentra anexo a la Torre Médica Te-
pepan, por lo que parte de su poblacién ha sido trasladada por necesidad de tratamiento
médico y/o psiquiatrico con farmacos controlados.

Como puede verse en la tabla 1, para acercarnos al diagnéstico del estado nutricional,
se calculé el IMC de las participantes y se midié su cc, en cuanto al peso en kilogramos
se obtuvo un valor minimo de 43.2 y maximo de 105 con una media de 66.15, en cuanto
a la talla el valor minimo en metros fue de 1.34, y el maximo de 1.86, con una media
de 1.58. En lo referente al IMC, el valor minimo fue de 19.7, y el maximo de 35.1, nueve
participantes o el 18% tenian normopeso, 14 o el 50% sobrepeso, y 5 o el 32% obesidad,
la prevalencia combinada de sobrepeso y obesidad fue de 82%. En cuanto a la cc en cen-
timetros, el valor minimo fue 69 y el maximo 104, nueve de las participantes (32%) tuvie-
ron una circunferencia de entre 69y 80, lo que las posicionaba en un nivel adecuado, las
19 restantes (68%) tenian valores de 83 o superior, lo que sefialaba una acumulacién de
grasa en el area abdominal que implica un riesgo cardiometabdlico alto.

Tabla 1. Perfil nutrimental de las internas del CEFERESO-T

IMC Normo peso Sobrepeso Obesidad Total
Valor absoluto 9 14 5 28
Valor relativo 32 50 18 100
Circunferencia de cintura Riesgo bajo Riego elevado  Total
Valor absoluto 9 19 28
Valor relativo 32 68 100

Fuente: elaboracién propia N= 180 n = 28

En cuanto a actividad fisica, por auto reporte referenciado a la semana anterior, Unica-
mente 8 de las participantes (29%) refiri6 realizar actividad fisica moderada o vigorosa
de forma periédica con practicas que iban de 3 a 6 dias a la semana en rangos que osci-
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laban entre 1 a 3 horas, destacando actividades como: futbol, voleibol, aerobics y baile.
Las otras 20 participantes, o el 71% sefialaron no haber realizado ninguna actividad fisica
moderada o vigorosa la semana anterior.

IV. Discusion

Para garantizar el derecho a la salud de las PPL se identificaron seis temas centrales que
caracterizaron la situacion de salud de esta poblacién: infraestructura; bienes y servicios;
atencién médica; morbilidad; alimentacién; y actividad fisica.

En lo referente a lo infraestructural, el mayor problema es la sobrepoblacion, que implica
tener reclusorios con mas personas que espacios disponibles, donde el Estado de México
es la entidad que mas lo padece al tener por cada espacio disponible 2.5 personas, lo que
hace que mas de la mitad de su poblacidén comparta celda con mas de 15 personas, y 2
de cada 10 compartan cama.

Esta sobrepoblacién que puede llevar a hacinamiento puede tener como resultado pro-
blemas de salud, ya que debido al mayor contacto y exposicion se incrementa el riesgo
de contagio de enfermedades infecciosas, ademas de propiciar la “insuficiencia de los
servicios de suministro de agua y de saneamiento que afecta a la inocuidad de los ali-
mentos y la higiene personal" (OMS, 2016: 4), aunado a lo anterior, el hacinamiento pue-
de contribuir a problemas emocionales y violencia. Por tanto, un centro con mas perso-
nas que lugares disponibles sera mas propicio a dar peores servicios (agua, saneamiento,
actividades, alimentacion, entre otros) debido a la insuficiencia de personal y recursos,
lo cual puede conllevar a peores condiciones higiénicas, alimentarias y de esparcimiento
que pueden provocar contagios, rifias, agresiones, malestares emocionales y problemas
de salud en general.

En este punto cabe sefialar las desigualdades del sistema penitenciario mexicano, que
con los datos presentados se muestran entre dos entidades geograficamente vecinas
(Estado y Ciudad de México) que concentran el mayor nimero de PPL, pero de las cuales
una tiene 146.26% de sobrepoblacion y la otra 12.65% de espacios disponibles, lo cual
podriamos pensar (y eventualmente analizar) tiene implicaciones directas en sus perfiles
de salud fisica y mental.

En cuanto a los bienes y servicios, la ENPPL no encontré insuficiencias significativas en la
provisién de agua, luz, drenaje o sanitarios, lo que si es de resaltar es que sélo 2 de cada
10 sujetos encuestados sefialé que el centro les brindaba articulos de aseo personal y
de limpieza (cuando esto esta establecido juridicamente como derecho en el articulo 9
de la LNEP), y Unicamente 3 de cada 10 mujeres refiri6 recibir toallas sanitarias cuando
las requirié, lo que seflala un incumplimiento juridico por parte de las autoridades peni-
tenciarias.

En lo referente a la atencién médica, se puede sefialar con base en los datos de la ENPPL,
que se cumple, ya que entre el 72.5y 84.1% recibi6 atencion médica, psicoldgica o dental
cuando lo requirié, en contraste, en poblaciéon no privada de su libertad, datos de la En-
cuesta Nacional de Salud y Nutricién (ENSANUT) 2023 (Bautista-Arredondo, 2024) estim6
que Unicamente el 46% de la poblaciéon con una necesidad en salud recibié atencién en
el sector publico.
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En cuanto a morbilidad, las enfermedades de mayor prevalencia reportadas en la ENPPL
fueron hipertension y diabetes con el 9.3% y 5%, estos datos contrastan con los resulta-
dos de la ENSANUT 2023 (2024) que estimé que 30% de los adultos en México vivia con
hipertensién, y 18% con diabetes, como puede verse en la tabla 2, los datos de la pobla-
cion reclusa en el CEFERESO-T son mas cercanos a estas cifras, ya que se encontré una
prevalencia de hipertension del 32.14% y de diabetes del 14.29%. Los datos recabados en
el CEFERESO-T (que ya se sefial6 se encuentra anexo a la Torre Médica Tepepan por lo que
las caracteristicas médicas de su poblacién pueden ser diferentes) y de la ENSANUT 2023
no distan mucho entre si, ya que tienen comportamientos similares, pero los datos ofreci-
dos por la ENPPL si estan muy alejados de la media poblacional, por lo que cabria pregun-
tarse si realmente las PPL en México son mas saludable, o (si como es de esperar), las altas
cifras de atencién médica a reclusos no reflejan calidad, al no realizar diagnésticos de las
enfermedades responsables de las dos principales causas de muertes en México (Sistema
Nacional de Informacién en Salud, 2008), y por tanto tener a personas en reclusién que no
saben que viven con alguna enfermedad y por tanto no estan en tratamiento.

Tabla 2. Comparativo de morbilidad relativa en poblacion general, PPL y del CEFERESO-T

Poblacién/fuente Diabetes mellitus Hipertension arterial
Nacional/ENSANUT 2023  18% 30%
PPL/ENPPL-2021 5% 9.30%
CEFERESO-T/datos propios 14.29% 32.14%

Fuente: elaboracién con base en ENASANUT 2023, ENPPL 2021 y datos propios

Siguiendo con morbilidad, en sobrepeso y obesidad, la ENPPL no hace ninguna medicién,
pero en los datos recolectados en el CEFERESO-T se encontré una prevalencia mayor de
sobrepeso (50%) y menor de obesidad (32%) que la reportada en la ENSANUT-2023 en muje-
res, que fue de 35% en sobrepeso y 41% en obesidad (Barquera, 2024), de cualquier manera,
la prevalencia combinada es similar (82% y 76%). En cc se encontré que el 68% de las reclu-
sas tenian valores de 83 centimetros o superior, lo que indicaba una acumulacién de grasa
en el area abdominal que se asocia con riesgo metabdlico o cardiovascular alto. Todo lo
anterior sefiala que el problema de sobrepeso y obesidad es de igual o mayor magnitud en
PPL que en poblacién general, y estando esta poblacién en un entorno de mayor control se
podrian hacer intervenciones alimentarias y de actividad fisica para mejorar dicha situacién.

En el eje alimentario, la ENPPL estimd una alta provisién gratuita de alimentos, que en la
mayoria de los casos fue tres veces al dia, sin embargo, menos de la mitad de los encues-
tados opind que era en cantidad suficiente y de buena calidad, y a mas de la mitad les
habia causado una enfermedad estomacal, con ello, aunque se cumple con el precepto
juridico de la gratuidad de alimentos, en opinién de las PPL encuestadas no se cumple
con la suficiencia, calidad o inocuidad.

Para terminar, en lo referente a actividad fisica, la ENPPL no profundiza en verificar la
aplicacion del derecho estipulado a nivel constitucién y legal, y tan sélo report6 el contar
0 No con espacios para la practica (lo cual no refleja la utilizacién o realizacion), pero si
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sefiala que mas de la mitad de las personas encuestadas pasaban entre 13y 24 horas
en su celda, lo cual podria interpretarse como tiempo sedentario, mas aln si se esta en
hacinamiento. En el caso del CEFERESO-T Unicamente el 29% de las reclusas encuestadas
refirié realizar actividad fisica moderada o vigorosa de forma periédica o recurrente, lo
cual no dista mucho de la cifra en poblacién general, que el Médulo de Practica Deportiva
y Ejercicio Fisico 2024 (2025) estimé en 26.3% de poblacién adulta en el pais que cumple
con las recomendaciones de actividad fisica semanal. En este punto cabria sefialar que:
comentarios de las reclusas durante la aplicacion de la encuesta sefialaban que la oferta
de actividades fisicas no tenia continuidad, y que se le ocupaba como premio o recom-
pensa (y no como derecho) para las reclusas de buen comportamiento.

V. Conclusién

Este es tan s6lo un panorama general de la situacion de salud de las PPL en México a par-
tir de tres fuentes de datos que tan sélo presentan un vistazo general a la situaciéon pe-
nitenciaria y que fueron analizados desde la perspectiva del derecho a la salud y donde
a manera de resumen y para concluir se puede sefialarse que: en relacién con lo infraes-
tructural, la sobrepoblacién y el hacinamiento es un reto y problema en las prisiones de
México y que puede llevar a problemas de salud fisicos y mentales. En cuanto a bienes 'y
servicios, pese a la amplia provisiéon de agua, energia eléctrica o sanitarios, articulos de
aseo personal, limpieza para los espacios y de gestion menstrual no son suministrados
de manera gratuita como esta establecido a nivel legal.

En cuanto a atencién médica, aunque se reportan cifras altas de esta, no se ven refleja-
das en diagndsticos, ya que en cuanto a morbilidad, es dificil creer que la prevalencia de
diabetes mellitus e hipertensién arterial sea menor en PPL que en poblacién general, se
debe evaluar y mejorar la calidad de la atencién médica, y en la ENPPL se deberian reali-
zar pruebas de tamiz para identificar el sub-diagnéstico de estas enfermedades, ademas
de medir la prevalencia de sobrepeso y obesidad, ya que para hacer efectivo el derecho
ala salud es necesario conocer el problema.

En términos de alimentacién, aunque se reporta que es suministrada de manera gra-
tuita, se encontré en opinién de poblacién reclusa que los alimentos recibidos no son
suficientes, de calidad, ni inocuos, por lo que es importante corroborar que la dieta de
las PPL sea completa, equilibrada, variada, inocua, suficiente y adecuada; y en cuanto a
actividad fisica, aunque esta contemplada a nivel constitucional y legal, se encontré que
solo la practican menos de una tercera parte de la poblaciéon del CEFERESO-T, haciendo
necesaria su medicién real en toda la poblacién penitenciaria para ver el cumplimiento
de lo establecido legalmente, y con ello no tomarla como un mecanismo de recompensa,
sino como un derecho y medio para la salud y la reinsercion social.

Con esta breve y superficial aproximacién se contesta al objetivo de este trabajo al carac-
terizar las condiciones de salud de las PPL, y se corrobord de manera preliminar que no
se esta cumpliendo con las prerrogativas juridicas de su derecho a la salud, por lo que
se sefiala la necesidad de un diagnoéstico de salud amplio y profundo que por lo menos
considere observar las condiciones infraestructurales, de provision de bienes y servicios,
la atencién médica y su calidad, medicién de las principales enfermedades, alimentacién
y actividad fisica, para determinar de manera concluyente si se esta o no cumpliendo con
el derecho a la salud de las PPL, y en caso de corroborar que no es asi, poner en marcha
los mecanismos juridicos de exigibilidad para garantizarlo.
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RESUMO:

Este ensaio tedrico-bibliografico de carater exploratério analisa a producdo social do so-
frimento de maes de criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) no Brasil. Fun-
damentado na Etica do Cuidado e na Teoria da Reproducdo Social, o estudo investiga
como a fragilidade das redes de apoio e a insuficiéncia de politicas publicas intensificam
a sobrecarga emocional e fisica feminina. Discutem-se marcos legais, como a Lei Bere-
nice Piana, evidenciando que a exaustdo materna decorre da organizacdo social do cui-
dado e da invisibilidade do trabalho reprodutivo, e ndo da condicdo do filho. Conclui-se
que o enfrentamento dessa problematica exige o deslocamento do cuidado da esfera
privada para a responsabilidade publica, promovendo a corresponsabilidade estatal e a
efetivacdo de direitos territoriais e intersetoriais.
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RESUMEN:

Este ensayo tedrico-bibliografico de caracter exploratorio analiza la produccién social del
sufrimiento de madres de nifios con Trastorno del Espectro Autista (TEA) en Brasil. Basa-
do en la Etica del Cuidado y la Teoria de la Reproduccién Social, el estudio investiga cémo
la fragilidad de las redes de apoyo y la insuficiencia de politicas publicas intensifican la
sobrecarga emocional y fisica femenina. Se discuten marcos legales, como la Ley Bereni-
ce Piana, evidenciando que el agotamiento materno deriva de la organizacién social del
cuidadoy la invisibilidad del trabajo reproductivo, y no de la condicién del hijo. Se conclu-
ye que enfrentar esta problematica requiere trasladar el cuidado de la esfera privada a
la responsabilidad publica, promoviendo la corresponsabilidad estatal y la efectivizacién
de derechos territoriales e intersectoriales.

ABSTRACT

This exploratory theoretical-bibliographic essay analyzes the social production of suffering
among mothers of children with Autism Spectrum Disorder (ASD) in Brazil. Grounded in
the Ethics of Care and Social Reproduction Theory, the study investigates how fragile support
networks and insufficient public policies intensify female emotional and physical overload.
Legal frameworks, such as the Berenice Piana Law, are discussed, highlighting that maternal
exhaustion stems from the social organization of care and the invisibility of reproductive
labor, rather than the child's condition. The study concludes that addressing this issue requires
shifting care from the private sphere to public responsibility, promoting state co-responsibility
and the implementation of territorial and intersectoral rights.

PALAVRAS-CHAVE: Maternagem atipica; Etica do cuidado; Teoria da Reproducao Social;
Politicas publicas; Transtorno do Espectro Autista (TEA)..

PALABRAS CLAVE: Maternidad atipica; Etica del cuidado; Teoria de la Reproduccién So-
cial; Politicas publicas; Trastorno del Espectro Autista (TEA)..

KEY WORDS: Atypical motherhood; Ethics of care; Social Reproduction Theory; Public
policies; Autism Spectrum Disorder (ASD).

I. Introducdo

A exaustdo feminina ndo atinge todas as mulheres da mesma forma, nem pode ser com-
preendida como uma experiéncia homogénea. No caso das mdes de criangas com Trans-
torno do Espectro Autista, essa sobrecarga pode ser intensificada quando as demandas
de cuidado recaem quase exclusivamente sobre a figura materna, sem adequada corres-
ponsabiliza¢do familiar, comunitaria, institucional e estatal.

Essa realidade se relaciona a divisdo desigual do trabalho doméstico e de cuidado, histo-
ricamente atribuida as mulheres. Conforme dados da Organizagdo Internacional do Tra-
balho, as mulheres seguem assumindo parcela expressiva do trabalho ndo remunerado
de cuidado e reproducdo social, o que evidencia que a sobrecarga feminina é um fené-
meno estrutural, atravessado por classe, raga, etnia, territério, estrutura familiar, acesso
a servigos e condigOes laborais (OIT, 2019). Nesse cenario, as mulheres que cuidam de
pessoas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) enfrentam uma responsabilidade e
uma exaustao intensificadas quando as demandas de cuidado sdo assumidas de forma
quase exclusiva pela figura materna, sem suporte familiar, comunitario, institucional e
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estatal suficiente. O ato de cuidar impacta diretamente a vida dessas mulheres, podendo
desencadear sobrecarga financeira, tensdo emocional e isolamento social.

Diante dessa realidade, o problema central desta pesquisa reside na invisibilidade do
trabalho de cuidado exercido por mdes que vivenciam a maternagem atipica no Brasil.
Assim, o artigo busca responder a seguinte pergunta: de que maneira a fragilidade das
redes de apoio e a insuficiéncia de politicas publicas contribuem para a producdo social
do sofrimento de maes responsaveis pelo cuidado de filhos com TEA, sob a 6tica da ética
do cuidado e da Teoria da Reproducdo Social? A contribuicdo especifica do estudo con-
siste em articular o conceito de maternagem atipica aos debates sobre trabalho reprodu-
tivo, direitos das pessoas autistas e responsabilidade estatal na construcdo de politicas
publicas de suporte integral.

A presente producdo caracteriza-se como um ensaio tedrico-bibliografico de carater ex-
ploratério, com orientacdo das Teorias Feministas e sociojuridicas. Utilizando o método
dedutivo, o estudo fundamenta-se em levantamento bibliografico selecionado por sua
relevancia para o campo da saude coletiva e dos Direitos Humanos.

A elaborag¢do deste ensaio contou com o apoio de inteligéncia artificial (IA), utilizada de
forma instrumental e supervisionada para a sistematiza¢do de ideias e revisao linguisti-
ca. A responsabilidade intelectual, as escolhas tedricas e a autoria do contetdo perma-
necem integralmente atribuidas as autoras.

Il. Maternidade e maternagem atipica

Na literatura cientifica, o conceito de maternidade atipica tem sido utilizado para nomear
experiéncias maternas atravessadas pelo cuidado de filhos com deficiéncia, doencgas ra-
ras ou transtornos do neurodesenvolvimento, como o TEA, o TDAH e outras condi¢fes
que demandam suporte continuado. Embora ainda seja uma terminologia em cons-
trucdo, o conceito permite dar visibilidade a formas de maternagem marcadas por de-
mandas especificas de cuidado, articulacdo com servicos de salde, educacdo e assistén-
cia social, isolamento social e luta por direitos. Nesse sentido, a maternidade atipica ndo
deve ser compreendida apenas como experiéncia individual, mas como categoria social
e politica, capaz de revelar a sobrecarga imposta as mulheres e a insuficiéncia das redes
publicas de apoio (Viana e Benincasa, 2023; Pedro de Jesus e Ribeiro Mota Souza, 2023).

O TEA é um transtorno do neurodesenvolvimento caracterizado por alteracBes persis-
tentes na comunicacdo social, na interagdo social e por padrdes restritos e repetitivos
de comportamento, interesses ou atividades. Por se tratar de uma condig¢do situada em
espectro, suas manifesta¢des variam conforme o nivel de suporte necessario, a presenca
de comorbidades, as condi¢des materiais da familia, o acesso a servigos e as barreiras
sociais enfrentadas (Zeidan et al., 2022). As experiéncias de maternagem atipica tam-
bém variam conforme as condi¢des materiais de vida. Mdes com maior renda podem
acessar terapias particulares, transporte adequado, profissionais especializados e redes
privadas de apoio. Ja mdes pobres, mdes solo, mulheres negras e residentes em territo-
rios periféricos ou com menor oferta de servigcos enfrentam obstaculos adicionais para
garantir diagnoéstico, acompanhamento, inclusdo escolar e suporte psicossocial. Por isso,
a maternagem atipica ndo pode ser analisada de forma abstrata, pois a classe social e 0
territério influenciam diretamente as possibilidades concretas de cuidado. As demandas
de cuidado relacionadas ao TEA variam conforme o nivel de suporte necessario, a traje-
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téria da crianga, o acesso a diagnéstico, terapias, inclusdo escolar e redes de apoio. Essas
demandas se tornam fonte de exaustdo quando recaem quase exclusivamente sobre a
figura materna, em razdo da divisdo sexual do trabalho, da auséncia de suporte familiar
e comunitario e da insuficiéncia das politicas publicas. Assim, a analise ndo deve reduzir
0 autismo a ideia de déficit ou carga, mas compreender a maternagem atipica a partir da
relagcdo entre direitos, barreiras sociais, cuidado e responsabilidade coletiva.

Machado et al. (2018), enfatizam que o diagndstico é sentido como um momento de
desespero e tristeza, o qual desencadeia duvidas relacionadas ao futuro da familia e da
crianga. Também é entendido como um processo dificil, em que os familiares vivenciam
sentimentos de duvida e desamparo. Paralelamente, Hofzmann et al. (2019) destacam
que o diagnéstico acarreta rea¢des adversas na familia, como aceitacdo, preocupacgdes,
sofrimento, negacao, sensa¢do de impoténcia e previsdo de momentos turbulentos.

Cria-se, além disso, uma preocupacdo que volta todas as atencdes para a crianca e aca-
ba-se deixando em segundo plano os sentimentos e dilemas internos da mde. Por esses
motivos é que as mdes de criangas com TEA correm o maior risco de apresentarem so-
frimento, mal-estar psicolégico, ansiedade e sintomas depressivos quando comparadas
com outros membros da familia. Al estd a maternidade “atipica”, pois essas maes vdo
experienciar desafios Unicos, que ndo serdo enfrentados por outras maes.

Os desafios vivenciados por maes responsaveis pelo cuidado &, inclusive, uma pauta que
vem sendo recentemente explorada com profundidade nos estudos feministas sobre a
deficiéncia. Para Eva Kittay (2019), mde responsavel pelos cuidados integrais da sua filha
com paralisia cerebral, as relagdes de dependéncia sdo inerentes ao ser humano, uma
vez que, em algum momento da vida, seja na infancia ou na velhice, todo ser humano vai
necessitar de auxilio de outro ser humano, de modo que a dependéncia é inevitavel a a
condi¢do humana. A partir dessa compreensao, pode-se defender a introdu¢do de novos
argumentos aos estudos sobre a deficiéncia, principalmente no que tange a ideia de que
o cuidado deve ser entendido como um principio ético fundamental a ser assegurado
pelo Estado e pela sociedade (Gesser e Fietz, 2021).

Nielsson et al. (2025), ao analisar a obra produzida por Kittay, explicam que a relagdo en-
tre cuidado e deficiéncia constitui um campo central da ética do cuidado. De acordo com
as autoras, a aproximacdo entre esses temas é essencial para a constru¢do de uma so-
ciedade mais inclusiva, capaz de reconhecer simultaneamente a autonomia e as necessi-
dades de dependéncia das pessoas com deficiéncia. Nesse contexto, a ética do cuidado
pode promover uma mudanca de perspectiva em relacdo ao paradigma tradicional de
independéncia, ao questionar a nocdo de que a dignidade humana estaria condicionada
exclusivamente a autossuficiéncia.

No caso dos cuidados de uma crianga com TEA, o cotidiano familiar esta centrado nos
seus cuidados, exigindo diversas mudancas nas rotinas do nucleo familiar. E claro que
a carga de cuidar afeta a qualidade de vida e as atividades diarias. Ainda, o trabalho
realizado a crianga, ndo é visto como “trabalho”. Ha necessidade de altera¢des na rotina
dos membros da familia, principalmente no ambito do trabalho. Nesse sentido, essa mu-
danca recai, sobretudo, sobre a figura materna, a mae opta por parar de trabalhar para
cuidar do filho autista.
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Outro fator importante é a coexisténcia do Transtorno do Espectro Autista (TEA) com o
Transtorno do Déficit de Aten¢do com Hiperatividade (TDAH), com uma incidéncia de
52,9% de comorbidade. Quando uma crianga apresenta um transtorno comoérbido, o
estresse dos pais tende a aumentar, devido a gravidade dos sintomas e a necessidade
de suporte adicional, especialmente quando predominam comportamentos hiperativos
e impulsivos. Isso requer que os pais adotem estratégias especificas para lidar com a
crianga, além de lidar com o risco de exposicdo a situacBes perigosas e julgamentos
externos. Esses fatores podem resultar em isolamento social para a familia e sobrecar-
ga para os cuidadores, especialmente para as maes, que frequentemente relatam um
maior sentimento de impoténcia em comparagdo aos pais. Isso ocorre devido a perce-
pcdo de que sdo responsaveis pela educagdo da crianca, somado ao cansaco fisico, a
tensdo emocional e a preocupagdo com o futuro do filho. Contudo, independentemente
de o diagndstico ser Unico ou comorbido, um suporte social significativo melhora a adap-
tagdo familiar e reduz a sobrecarga.

Um estudo realizado por Teixeira et al. (2024), em parceria com a Associagdo Norte-
Mineira de Apoio ao Autista (ANDA), no municipio de Montes Claros (MG), analisou as
implicac6es da maternidade atipica no estado psicossocial de maes de criangas com
transtorno do espectro autista. A pesquisa apresentou que:

“quando abordadas as restricbes comportamentais das mdes fica perceptivel que elas
possuem, de fato, limita¢bes quanto a socializagéo e realizagcbes pessoais, reportando
ser dificil relaxar e o fato de estarem sempre cansadas, mesmo que a maioria negue
que tomar conta do filho seja fonte de estresse. Além disso, 88,2% constantemente se
sentem tristes, somente 32,9% conseguem visitar os amigos com frequéncia e 82,4%
afirmaram desistir de coisas que almejavam realizar para cuidar do filho. Ao se abor-
dar a sobrecarga emocional, a condicdo de desenvolvimento atipico do filho néo se
mostrou um fator de influéncia undnime, uma vez que mais da metade (67,6%) assina-
laram ndo se sentir incomodadas com a condicéio de TEA da crian¢a e 70,6% admiram
a confiang¢a da prole, ou seja, sentem orgulho dos préprios filhos” (Teixeira et al.,
2024:1971-1972).

Esse dado indica que ndo é a crian¢a em si que impde um peso emocional as maes, mas
sim as preocupacdes relacionadas ao seu desenvolvimento e adaptac¢ao. Para as mdes, o
filho é visto como um ponto positivo devido ao afeto Unico dessa relagdo. A sobrecarga
surge das demandas inesperadas apresentadas pela crianga, além das exigéncias exter-
nas que se acumulam, resultando em problemas que afetam o cotidiano. Assim, sdo os
desafios da maternidade “atipica” que impactam negativamente a salde mental dessas
mdes, especialmente em funcdo da falta de estrutura familiar, recursos financeiros e
autoconfianga para lidar com a condi¢do do filho.

Maes que ndo contam com suporte familiar enfrentam uma elevada sobrecarga fisica e
mental ao cuidar de seus filhos com autismo. Por outro lado, aquelas que recebem apoio
social primario, como a presenca e o suporte do nucleo familiar, conseguem reduzir os
estressores potenciais e potencializar os recursos saudaveis da familia. Ademais, a des-
organiza¢do emocional das maes tende a aumentar na auséncia de uma rede de apoio
ou de parcerias. O diagnostico de autismo desestabiliza a dinamica familiar e exige uma
reorganizagdo. Em muitos casos, os pais negam a existéncia do diagndstico e ignoram as
necessidades da crianga, resultando em uma sobrecarga que recai principalmente sobre
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as maes. Muitas vezes, a relagdo entre os conjuges se deteriora, com o pai ignorando
tanto a crianga quanto a mde. Essa nova realidade impde uma reacomodacgdo do papel
da mulher, que pode acarretar problemas sociais, emocionais, financeiros e de saude
fisica e mental.

Nos casos de monoparentalidade, a auséncia de um parceiro intensifica essa carga, for-
¢ando as mdes a equilibrar as demandas do cuidado com a necessidade de subsisténcia,
resultando em uma rotina extenuante. Pesquisas indicam que mdes que recebem maior
apoio familiar tendem a experimentar menos estresse e sobrecarga, destacando a im-
portancia de uma rede de apoio sélida. O estresse parental esta intimamente ligado ao
suporte familiar. Mdes com apoio tém menos probabilidade de experimentar altos niveis
de estresse. A presenca de necessidades ndo atendidas, por outro lado, aumenta a carga
emocional. Portanto, é crucial que as intervenc8es sejam adaptadas as circunstancias
individuais, reconhecendo que o estresse pode ser tratado por meio de praticas como
exercicios fisicos, técnicas de relaxamento e terapia, com o objetivo de promover uma
melhor qualidade de vida.

Os materiais analisados revelam a preocupacao das familias com o futuro de seus filhos
autistas, evidenciando o temor em relacdo a exclusdo social e a percep¢do de que a so-
ciedade frequentemente ndo compreende as necessidades especificas dessas criangas.
As familias sdo reconhecidas como o principal ambiente de acolhimento, mas essa res-
ponsabilidade pode se tornar opressora. Além disso, observa-se uma evolugdo na com-
preensdo da relacdo entre a familia e o autismo, de uma perspectiva culpabilizadora para
uma abordagem que reconhece os pais como cuidadores comprometidos, que enfren-
tam desafios significativos em sua jornada.

Em uma pesquisa realizada em 2018, Constantinidis, Silva e Ribeiro (2018) destacaram
que o sofrimento das maes se origina, em grande parte, da anulacdo de sua identidade
em decorréncia da necessidade de cuidar de seus filhos autistas. Esse processo de auto
abandono muitas vezes comeca com a saida do mercado de trabalho, a negligéncia em
relacdo aos cuidados pessoais e a auséncia de interesse por convivio social. Contudo,
deve-se ter em vista que esse sentimento de responsabilidade extrema das maes atipi-
cas perpassa o quadro individual, sendo o reflexo de uma conjuntura social que delega
o cuidado prioritariamente a mulher.

Para compreender por que o nascimento de um “filho real” gera rela¢®es de interdepen-
déncia tdo exaustivas, é imperativo investigar como a maternidade é capturada pelas
engrenagens do capitalismo. Nesse sentido, a analise desloca-se do sofrimento privado
para a teoria da reproducdo social, onde o trabalho invisivel do cuidado atipico revela-se
como o pilar silenciado que sustenta a estrutura produtiva as custas da saude mental
feminina.

I1l. As rela¢des entre maternagem e capital

Historicamente, a relacdo entre mae e filho foi moldada a partir de um discurso que
enaltece o amor incondicional e ilimitado, sendo naturalizado como uma expressao de
amor, e ndo como um trabalho valorizado. Esse ideal tem sido utilizado, e continua a
ser, para confinar as mulheres em papéis que a sociedade patriarcal e machista julga
apropriados, fazendo parte de um processo que esta intrinsecamente ligado a l6gica do
sistema capitalista, que ora atribui valor a atividades desprovidas de preco, ora desvalo-
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riza aquilo que possui um valor intrinseco.

Acerca da ideia de amor incondicionado da mae, Badinter (1985) desafiou o mito do
amor materno, argumentando que esse sentimento ndo é fruto de um instinto natu-
ral feminino ou de um determinismo, mas sim de uma construcdo social. De acordo
com a autora, ndo existe um instinto materno universal e necessaria, ao contrario, ele
é moldado segundo a cultura, as ambic6es ou as frustra¢des da mae, sendo assim, um
sentimento como qualquer outro, incerto e fragil, podendo desaparecer ou fortificar-se
a depender das vivéncias humanas.

O feminismo matricéntrico, uma das vertentes mais relevantes do feminismo contem-
poraneo, coloca as questdes da maternidade no centro do debate. Segundo O'Reilly
(2019), a distingdo entre "maternidade" e "maternagem" é fundamental, conforme ja
referido em tépico anterior: a maternidade refere-se a instituicdo patriarcal, opressora
para as mulheres, enquanto a maternagem abrange as experiéncias maternas das mul-
heres, com potencial empoderador. Nesse sentido, a maternidade é vista como uma im-
posicdo social que limita as mulheres, enquanto a maternagem pode ser ressignificada e
reivindicada como parte de uma nova dinamica de poder feminino.

O estigma social também desempenha um papel crucial, como teorizado por Goffman
(1963), ao definir uma marca que desvia das normas sociais e gera vergonha e margi-
nalizacdo. No caso das maes de criancas com TEA, esse estigma tem raizes histéricas,
quando eram rotuladas como "mdes geladeiras" nos anos 1940, culpabilizadas pela con-
dicdo dos filhos. Embora o entendimento sobre o TEA tenha avangado, as mdes con-
tinuam enfrentando formas sutis de culpabilizagdo. Mesmo que o discurso atual ndo
as retrate mais como "frias", ha novas formas de opressdo, como a critica a aceitacdo
de terapias medicamentosas ou a imposi¢ao de uma luta constante. Esse processo de
estigmatizacdo reforca o isolamento e a desvalorizacdo dessas mulheres, que acabam
sendo vistas ndo sé como responsaveis pelos filhos, mas também por qualquer falha ou
sofrimento no percurso.

Estudos recentes, como os de Matsukura e Menecheli (2011), demonstram que as ne-
cessidades das maes sdo frequentemente negligenciadas, com seu papel sendo reduzi-
do exclusivamente ao cuidado dos filhos. Rubinho (2015) identificou uma relacdo direta
entre a baixa autoestima dessas mades e a discriminacao, falta de suporte e isolamento
social que enfrentam. Além disso, a sociedade ainda espera que as mulheres, ao se tor-
narem maes, renunciem a seus desejos e sonhos individuais, como autocuidado, des-
canso ou desenvolvimento pessoal. Para as mdes de criangas atipicas, essa pressdo é
amplificada pelo peso da culpa e pela soliddo, muitas vezes enfrentada no cuidado dos
filhos. A auséncia de politicas publicas de apoio adequado agrava ainda mais essa si-
tuacdo, conforme destacado por Mestre e Souza (2021). O sistema capitalista, marcado
pelas raizes histéricas do patriarcado, agora como relacdo de poder e ndo mais como
modo de producdo, perpetua um modelo de maternidade baseado em amor, sacrificio
e culpa, limitando o direito das mulheres de vivenciarem a maternidade de forma plena
e saudavel.

E imperativo, contudo, realizar uma analise analitica sobre esse esgotamento, evitan-
do uma caracterizagdo homogénea da maternidade atipica. A problematizacdo das des-
igualdades de classe revela que as condi¢des materiais sdo determinantes na viabilidade
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do cuidado. Enquanto maes de classes abastadas podem recorrer a mercantilizagdo do
cuidado (contratagdo de babas, terapeutas particulares e escolas de apoio), as maes po-
bres assumem o cuidado de forma exclusiva e solitaria devido a fragilidade das redes de
atencdo a saude publica. Assim, a exaustdo ndo é apenas fruto do diagnostico de TEA,
mas da precariedade econdmica que impede o0 acesso a servicos basicos, transformando
o cuidado em um fardo vitalicio e sem rede de protecao.

Diante disso, é essencial reconhecer a maternagem como um campo de estudo que ex-
pde as relagdes de poder e privilégio que sustentam a opressdo das mulheres. A natura-
lizacdo do papel materno, a falta de acesso a politicas publicas adequadas e a auséncia
de uma percepc¢do do cuidado como uma responsabilidade coletiva intensificam a vul-
nerabilidade das mées, especialmente as que ja estdo a margem dos direitos fundamen-
tais. Como argumenta Butler (2015), as condi¢des que possibilitam a existéncia de um
individuo sdo também objeto de reflexdo e agdo politica. Logo, as descobertas cientificas
sobre maternagem e TEA devem ndo apenas trazer luz, mas também promover transfor-
macdes sociais que garantam o cuidado e o empoderamento das mulheres cuidadoras.

Federici (2019) traz a tona discussdes fundamentais sobre o trabalho reprodutivo, em
especial no contexto capitalista, destacando a exploracdo especifica das mulheres. Para
a autora, o trabalho doméstico, muitas vezes romantizado como um ato de cuidado e
afeto natural, é na verdade, um pilar central da reproduc¢do da for¢a de trabalho dentro
do sistema capitalista. Essa visdo desmistifica o servico doméstico e revela seu papel
crucial, ndo apenas como uma atividade pessoal, mas como a base invisivel que sustenta
a economia e a sociedade.

No Brasil, dados da PNAD Continua 2019 indicam que as desigualdades de género per-
manecem expressivas na realizacdo de afazeres domésticos e cuidados. Em 2019, 92,1%
das mulheres realizaram afazeres domésticos, enquanto essa propor¢do foi de 78,6%
entre os homens. No cuidado de pessoas, a taxa também foi superior entre as mulhe-
res, alcangando 36,8%, em comparac¢do a 25,9% entre os homens. Quanto ao tempo
dedicado aos afazeres domésticos e/ou ao cuidado de pessoas, as mulheres ocupadas
dedicaram, em média, 18,5 horas semanais a essas atividades, enquanto os homens
ocupados dedicaram 10,4 horas. Entre as pessoas ndo ocupadas, a diferenca também
permaneceu significativa: 24 horas semanais entre as mulheres e 12,1 horas entre os
homens (IBGE, 2020). No entanto, esse trabalho permanece invisivel e ndo remunerado.
Para Federici (2019), o trabalho doméstico é o mais importante dentro da sociedade
capitalista, pois é ele que gera e sustenta a for¢a de trabalho, sem a qual o capitalismo
ndo poderia funcionar. Essa andlise se conecta diretamente com as questdes de classe
dentro do movimento feminista, revelando como o trabalho das mulheres é explorado
e romantizado, contribuindo para a opressdo de género. Historicamente, o cuidado com
os filhos e a familia foi atribuido as mulheres, especialmente maes e avés, sem reconhe-
cimento ou remuneracao.

Para as maes de pessoas com TEA, essa exploracdo se agrava. O trabalho reprodutivo
nunca cessa, e essas mulheres sdo muitas vezes reduzidas ao papel de cuidadoras, com
suas identidades limitadas a essa funcdo. O trabalho de cuidar ndo é o problema em si,
mas o fato de ser permanente, ininterrupto e sem remuneracgdo coloca um fardo insus-
tentavel sobre essas mulheres. O que ndo é percebido, muitas vezes, é que o cuidado
intensivo exigido pelo TEA ndo é apenas uma tarefa doméstica, mas uma atividade que

UBP. Revista Derecho y Salud, ANO 10, NUM. 12, 2026, PP. 49-64



Mérian Padilha Alves - Laura de Lima Paulata - Joice Graciele Nielsson 57

garante a manutencdo da vida em um sistema que desvaloriza o que ndo produz lucro
imediato, como muito bem ressalta Federici (2019), ao afirmar que "por tras de toda fa-
brica, de toda escola, de todo escritério, ha o trabalho oculto de milhdes de mulheres",
sem o qual a sociedade ndo poderia operar.

A andlise de Federici (2019) permite situar a maternidade atipica dentro da Teoria da Re-
producdo Social (TRS). A Teoria da Reproducdo Social tem como objetivo central analisar
de que forma a producdo de bens e servicos e a produc¢do da vida fazem parte de um
mesmo processo integrado, pois, se a economia é o local onde se produz bens e servicos,
as pessoas que possuem esses bens e servi¢os sdo produzidas fora da economia formal,
a um custo baixissimo para o sistema (Luxton, 2014).

Para a teoria da reproducdo social, a forca de trabalho é produzida em trés etapas. A
primeira diz respeito as atividades que buscam regenerar o trabalhador, possibilitando
que ele retorne ao sistema produtivo, ou seja, é necessario que esse trabalhador possua
condi¢des minimas de subsisténcia. Dentre essas condi¢des, estdo a alimentacdo, uma
cama para dormir, roupas lavadas, dentre outras atividades domésticas. A segunda ati-
vidade essencial é aquela que mantém e regenera os ndo-trabalhadores, aqueles que
estdo fora do sistema de produgdo, como criangas, idosos e desempregados. A terceira
atividade é a reproduc¢do dos trabalhadores, que consiste em dar a luz e criar outro
futuro trabalhador. Esses sdo os trés pilares que sustentam o sistema capitalista e, de
sua analise, percebe-se que todas as atividades necessarias para a manutencdo desse
sistema é realizada dentro do lar e da comunidade, sem nenhum valor monetario sendo
atribuido a esses servicos, que, faz-se necessario destacar, recaem de maneira despro-
porcional as mulheres (Bhattacharya, 2013).

A discussdo sobre a remunerac¢do das atividades domésticas foi central nas obras de
intelectuais como Federici, Fortunato, James e Dalla Costa, que buscaram demonstrar
que o trabalho reprodutivo feminino &, essencialmente, um trabalho produtivo. Segundo
essa perspectiva, tais atividades sdo fundamentais para o ciclo do capital e, por isso, de-
veriam ser remuneradas. O trabalho reprodutivo compreende tanto a geragao biolégica
de novos trabalhadores quanto a manutencdo cotidiana da for¢a de trabalho atual, o
que inclui alimentacdo, higiene e suporte emocional ao trabalhador inserido no mer-
cado. A falta de pagamento e reconhecimento dessas tarefas submete as mulheres a
uma espécie de "escraviddo doméstica", na qual sua forca de trabalho é apropriada pelo
nucleo familiar e pelo sistema capitalista (Guimardes, 2018).

Para Federici (2019), esse labor ndo pago representa um "comum" que foi expropriado
para sustentar a criagdo de valor no sistema vigente. Para analisar o papel da mulher na
sustenta¢do do capitalismo, é necessario retomar o conceito marxista de "comum", que
originalmente se referia a recursos coletivos, como terras, antes dos cercamentos. Com
a privatizacdo desses espacos, o capital buscou novos meios de subsisténcia, e segundo
Federici (2019), o corpo da mulher tornou-se o novo "comum”, que passou a ser explo-
rado para a reproducdo da mao de obra por meio da procria¢do, do servico doméstico
gratuito e da satisfacdo sexual masculina. Assim, a esfera da producao capitalista depen-
de diretamente da esfera da reprodu¢do doméstica ndo remunerada, sendo vital para o
sistema que essa hierarquia de poder permaneca inalterada.

Embora as mulheres sejam as principais responsaveis pelo cuidado com dependentes
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(filhos, idosos e pessoas com deficiéncia), o ambiente privado ndo é seu Unico local de
atuacao. Dados da Fundagdo Getulio Vargas (2023) desconstroem a ideia de que o tra-
balho assalariado é um dominio puramente masculino ao relatar que, no ano de 2022,
a taxa de participacdo das mulheres no mercado de trabalho brasileiro atingiu 52,7%,
indicando que mais da metade das mulheres em idade ativa estdo inseridas na forca de
trabalho formal ou em busca de ocupagdo. Percebe-se, entdo, que a necessidade de so-
brevivéncia dentro do sistema capitalista coloca a maior parte das brasileiras no merca-
do de trabalho, porém, muitas vezes em postos informais e subalternos, que sequer sdo
mencionados em estatisticas oficiais. Nesse contexto, Bhattacharya (2013) levanta um
questionamento fundamental sobre a teoria da reproducdo social: como conciliar a car-
ga do trabalho doméstico invisivel com uma jornada profissional integral? A conclusao é
que, embora essa conciliacdo seja humanamente impossivel, as mulheres sdo forcadas a
realiza-la por necessidade econdmica.

Uma das premissas centrais da teoria da reproducdo social é a visdo do capitalismo
como um sistema unitario, que conecta de forma desigual as esferas da producdo e
da reproducdo, sendo que crises em uma das esferas pode gerar efeito imediato na
outra, como é o caso da relagdo entre desemprego dos homens e desencadeamento
de comportamentos violentos no ambiente doméstico. Bhattacharya (2013) alerta que
compreender essa imbricacdo é essencial para construir uma resisténcia contra a estru-
tura exploratéria, lembrando que, para a Teoria da Reproducdo Social, a base material
da opressdo as mulheres estd amarrada historicamente com o sistema como um todo,
razdo pela qual todo discurso sobre o fim dessa opressdo e a libertagdo das mulheres
deve estar necessariamente ligado com o fim do sistema em si.

Tendo em vista os conceitos trazidos pela TRS, percebe-se que a explora¢do das mulhe-
res no sistema capitalista, exposta por Federici (2019), ndo é apenas uma questdo econo-
mica, mas uma profunda injustica social que perpetua desigualdades de género, raca
e classe. O trabalho reprodutivo, longe de ser um "dom natural" das mulheres, é uma
construgao social que precisa ser reconhecida e remunerada. Sem essa transformacao,
as mulheres continuardo presas em um ciclo de exploracdo invisivel, impedindo avangos
reais na equidade de género e na justica social. As mdes de pessoas com TEA enfrentam
uma sobrecarga de trabalho vitalicio, sem remunerac¢do ou descanso, enquanto suas ne-
cessidades e direitos sdo negligenciados. O pensamento de Federici (2019), em conjunto
com os estudos da TRS, ajuda a evidenciar essa realidade, mostrando como o sistema
capitalista explora e invisibiliza essas mulheres.

Em suma, a exploracdo do trabalho reprodutivo na maternidade atipica ndo é apenas
um subproduto do sistema capitalista, mas uma faceta da producao social do sofrimen-
to permitida pela omissdo estatal. Como ensina Federici (2019), o Estado é o verdadeiro
beneficiario desse trabalho oculto, pois ao romantizar o cuidado como uma “misséo de
amor”, ele se isenta de prover a infraestrutura necessaria (como escolas em tempo inte-
gral e centros de reabilitagdo) para garantir o bem-estar de maes e filhos. Diante dessa
realidade, torna-se imperativo deslocar a discussdo do sacrificio privado para o campo
da responsabilidade publica.

Ainda, analisando o ordenamento juridico brasileiro e as politicas publicas atuais identifi-
ca-se se 0s marcos legais sdo capazes de romper com a légica da privatizacdo do cuidado
e efetivar o papel do Estado como garantidor de direitos. A analise da maternagem ati-
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pica exige deslocar a discussao da esfera privada para o campo da responsabilidade pu-
blica. A sobrecarga materna ndo pode ser compreendida como consequéncia natural da
existéncia da crianga com TEA, tampouco como resultado de uma suposta incapacidade
individual da mae em lidar com o cuidado. A crianca com TEA é sujeito de direitos e ndo
pode ser colocada, direta ou indiretamente, na posi¢do de responsavel pelo sofrimento
materno. O que produz a exaustao é a forma como o cuidado é socialmente organizado:
concentrado na figura feminina, pouco compartilhado entre familiares, insuficientemen-
te amparado pela comunidade e fragilmente sustentado pelas instituicdes publicas.

Desse modo, a maternagem atipica deve ser analisada a partir da l6gica da correspon-
sabilidade. A auséncia de apoio familiar, comunitario e institucional desloca para a mae
uma carga que deveria ser compartilhada pela familia, pela sociedade e pelo Estado.
Quando a rede publica de saude é fragmentada, quando a escola ndo dispde de suporte
adequado, quando a assisténcia social ndo alcanca a familia e quando os servicos espe-
cializados sdo insuficientes ou inacessiveis, a maternagem passa a ser vivida como tarefa
solitaria. Assim, o problema ndo esta na crianga com TEA, mas na insuficiéncia das redes
de cuidado e na permanéncia de expectativas patriarcais que associam a maternidade ao
sacrificio permanente. No campo juridico, a Lei n° 12.764/2012, conhecida como Lei Be-
renice Piana, representa marco fundamental ao instituir a Politica Nacional de Prote¢do
dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista e reconhecer a pessoa com
TEA como pessoa com deficiéncia para todos os efeitos legais. Essa norma estabelece
diretrizes voltadas a intersetorialidade, a participacdo da comunidade na formulagdo de
politicas publicas, ao diagndstico precoce, ao atendimento multiprofissional e ao acesso
a saude, a educacdo, a assisténcia social e a inclusdo no mercado de trabalho. Portanto,
a Lei Berenice Piana ndo deve ser lida apenas como norma de protecdo individual da
pessoa autista, mas como instrumento de reorganiza¢do das responsabilidades publicas
em torno do cuidado.

A partir dessa perspectiva, o reconhecimento juridico da pessoa com TEA como sujeito
de direitos impde ao Estado o dever de estruturar politicas publicas capazes de garantir
suporte integral a crianca e a familia. Isso significa que o acesso a diagnostico, terapias,
medicamentos, acompanhamento multiprofissional, inclusdo escolar e prote¢do social
ndo pode depender exclusivamente da capacidade econdmica ou da disponibilidade
emocional da mde. Quando tais direitos ndo sdo efetivados, a mde passa a ocupar o
lugar de mediadora permanente entre a crianca e o Estado, sendo obrigada a buscar
laudos, vagas, atendimentos, medicamentos e adapta¢des escolares, o que intensifica a
exaustdo emocional, financeira e fisica. A Lei n°® 13.977/2020, chamada Lei Romeo Mion,
ao criar a Carteira de Identificacdo da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista, a CIP-
TEA, reforca esse deslocamento do cuidado para o campo dos direitos. A carteira tem
como finalidade facilitar a identificacdo da pessoa com TEA e assegurar atencdo integral,
pronto atendimento e prioridade no acesso aos servi¢os publicos e privados, especial-
mente nas areas de salde, educacdo e assisténcia social. Assim, a CIP-TEA ndo deve ser
compreendida como simples documento burocratico, mas como mecanismo de acesso
a direitos, reduc¢do de barreiras e visibilizacdo das necessidades especificas das pessoas
autistas e de suas familias.

Contudo, a existéncia de previsdo normativa ndo garante, por si s6, a efetivacdo dos dire-
itos. A distancia entre o direito formal e 0 acesso concreto aos servigos produz uma zona
de desprotecao que recai, sobretudo, sobre as mulheres cuidadoras. A mae passa a ser
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responsabilizada por suprir as falhas institucionais, organizando agendas terapéuticas,
buscando vagas, judicializando tratamentos, negociando com escolas e administrando
demandas familiares, emocionais e econdmicas. Nesse cenario, a norma juridica somen-
te rompe com a légica da privatiza¢do do cuidado quando se traduz em politicas publicas
territorializadas, acessiveis, continuas e intersetoriais.

No campo da saude publica, a discussdo deve ser compreendida a partir dos determi-
nantes sociais da saude. A Lei n® 8.080/1990 reconhece que a saude é condicionada por
fatores como alimenta¢do, moradia, trabalho, renda, educacdo, transporte, lazer e aces-
SO a bens e servicos essenciais. Assim, a saide mental das maes cuidadoras ndo pode
ser reduzida a uma questdo individual, pois esta relacionada as condi¢des materiais de
existéncia, a divisdo sexual do trabalho, ao territério, ao acesso aos servicos publicos e
a presenca ou auséncia de rede de apoio. Nessa perspectiva, integralidade, equidade e
territorialidade sdo categorias centrais: a integralidade exige atencdo a complexidade
da familia; a equidade impde considerar desigualdades de classe, raca e territério; e a
territorialidade demanda que o cuidado seja organizado a partir da realidade concreta
de cada comunidade. Nesse sentido, a Aten¢do Primaria a Saude deve ocupar papel
estratégico. Por ser a principal porta de entrada do SUS, a Unidade Basica de Saude
pode identificar sinais de sofrimento psiquico, orientar a familia, articular encaminha-
mentos, acompanhar a crianca e acolher a mde cuidadora como sujeito de demandas
préprias. Esse acolhimento ndo deve ocorrer apenas no momento do diagndstico, mas
durante toda a trajetéria da maternagem atipica. Lima et al. (2023a), ao refletirem sobre
a maternidade atipica pelas lentes de Merleau-Ponty, destacam que o apoio familiar e
profissional possui impacto direto na saude fisica e emocional de maes de filhos com
necessidades especiais, bem como que compreender o mundo vivenciado por essas
mulheres pode contribuir para a elaborac¢do de politicas publicas de saude voltadas a
essa populagao.

Essa leitura permite afirmar que o SUS ndo deve voltar sua atencdo apenas a crianga com
TEA, ainda que esta seja sujeito prioritario de protecao. A mae cuidadora também deve
ser reconhecida como usudria do sistema, titular de necessidades préprias de saude
fisica, emocional e social. Lima et al. (2023a) sustentam que o acolhimento materno é
necessario ndo apenas no momento do diagndstico, mas ao longo de toda a vivéncia da
maternidade ndo convencional, uma vez que essa mulher permanece, muitas vezes, invi-
sibilizada na atenc¢do em sadde publica. Por isso, o cuidado em saude precisa ultrapassar
o atendimento biomédico e alcangar as dimensd&es existenciais, afetivas, familiares e so-
ciais que atravessam a experiéncia materna.

A Rede de Atencdo Psicossocial também é fundamental nesse processo, pois articula
diferentes pontos de aten¢do no ambito do SUS, com a finalidade de garantir cuidado
integral e continuo as pessoas em sofrimento psiquico. No contexto da maternagem
atipica, essa rede pode contribuir para o acolhimento das mdes cuidadoras, especial-
mente quando ha sinais de ansiedade, depressao, isolamento, exaustdo ou sofrimento
decorrente da sobrecarga de cuidado.

A nocao de cuidado comunitario também deve ser incorporada a essa discussdo. A ma-
ternagem atipica ndo pode depender apenas da forca individual da mae ou da eventual
solidariedade familiar. E necessério construir redes comunitarias de apoio, grupos de
orientacdo, espacos de escuta, programas de apoio parental, servicos de convivéncia
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e estratégias de fortalecimento da autonomia das familias. A integralidade do cuidado
também permite considerar dimens&es subjetivas, culturais e espirituais da experiéncia
materna, desde que respeitadas as crengas, valores e escolhas de cada mulher. Lima et
al. (2023b), em reflexdo baseada em Viktor Frankl, destacam que a espiritualidade pode
atuar como fonte de sentido, apoio emocional, resiliéncia e fortalecimento dos lacos fa-
miliares na maternidade atipica. Essa abordagem nao significa reduzir a politica publica a
religiosidade, mas reconhecer que o cuidado integral precisa considerar a pessoa em sua
totalidade, incluindo aspectos emocionais, simbdlicos, culturais e existenciais.

Nesse sentido, a espiritualidade pode ser compreendida como dimensao de busca por
sentido e pertencimento, ndo necessariamente vinculada a uma tradi¢do religiosa espe-
cifica. Lima et al. (2023b) ressaltam que os profissionais de saide podem reconhecer,
respeitar e integrar essa dimensao no cuidado, desde que observada a diversidade de
crengas e praticas. Essa perspectiva contribui para uma abordagem mais humanizada,
centrada na pessoa e sensivel as formas pelas quais as maes constroem estratégias de
enfrentamento diante da exaustdo, do isolamento e das incertezas que atravessam a
maternagem atipica. Portanto, a responsabilidade estatal ndo se esgota na criagdo de
leis. A Lei Berenice Piana e a CIP-TEA sdo marcos fundamentais, mas precisam ser acom-
panhadas de politicas publicas efetivas, financiamento adequado, servicos territorializa-
dos, profissionais capacitados e fluxos intersetoriais entre salde, educacdo e assisténcia
social. Sem essa estrutura, a formalizagdo de direitos convive com a permanéncia da
sobrecarga materna, pois a mae continua sendo a principal responsavel por transformar
direitos abstratos em atendimentos concretos.

Dessa forma, a efetivacdo dos direitos das pessoas com TEA deve caminhar junto ao re-
conhecimento das necessidades das familias, especialmente das mulheres que exercem
o cuidado cotidiano. A crianca com TEA deve ser protegida como sujeito de direitos, mas
essa protecdo ndo pode ocorrer a custa da exaustdao materna. Ao contrario, a prote¢do
integral exige que o Estado reconheca o cuidado como responsabilidade publica e crie
condic¢des para que maes, criangas e familias sejam acompanhadas de forma continua,
equitativa e territorializada.

IV. Consideracgdes finais

Este estudo buscou compreender de que maneira a fragilidade das redes de apoio e a
insuficiéncia de politicas publicas contribuem para a producdo social do sofrimento de
mdes responsaveis pelo cuidado de filhos com Transtorno do Espectro Autista, sob a 6ti-
ca da ética do cuidado e da Teoria da Reprodugdo Social. A analise permitiu verificar que
a sobrecarga materna ndo decorre da crianga com TEA, tampouco de uma incapacidade
individual da mde, mas da forma como o cuidado é organizado, distribuido e reconheci-
do socialmente. A maternagem atipica evidencia que o cuidado segue atribuido de forma
desproporcional as mulheres, especialmente as maes, como se fosse extensao natural
da maternidade, e ndo atividade essencial a manuten¢do da vida. Essa naturalizagdo
torna invisivel o trabalho reprodutivo, desvaloriza cuidadoras e mantém expectativas
patriarcais associadas ao sacrificio, a rendncia e a disponibilidade permanente.

Também se constatou que a maternagem atipica ndo é experiéncia homogénea. As vi-
véncias variam conforme classe social, raca, territério, estrutura familiar, condi¢des labo-
rais, acesso a servigos publicos, nivel de suporte da crianca e rede de apoio. Por isso, a
andlise da sobrecarga deve considerar desigualdades concretas que atravessam a vida
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dessas mulheres, especialmente maes pobres, maes solo, mulheres negras e residentes
em territérios com menor oferta de servigos. No campo juridico e das politicas publicas,
a Lei Berenice Piana e a CIP-TEA representam avangos ao reconhecerem a pessoa com
TEA como sujeito de direitos e ampliarem mecanismos de acesso a saude, educacao,
assisténcia social e atendimento prioritario. Contudo, a previsdo normativa, por si sé,
ndo rompe com a privatiza¢do do cuidado. Quando os direitos assegurados ndo se con-
vertem em acesso concreto, continuo e territorializado, a mae continua obrigada a atuar
como mediadora entre a crianca e o Estado.

Dessa forma, a protecdo integral da crianca ndo pode ocorrer a custa da exaustao mater-
na. Garantir direitos a pessoa autista exige fortalecer as condi¢des sociais, familiares, co-
munitarias e institucionais que sustentam o cuidado. O SUS, a Aten¢do Primaria, a Rede
de Atencdo Psicossocial, a assisténcia social, a educagdo inclusiva e as politicas interse-
toriais devem deslocar o cuidado da esfera privada para o campo da responsabilidade
publica. Conclui-se que enfrentar a exaustdo de mdes de criancas com TEA exige trans-
formar a forma como o cuidado é socialmente distribuido e politicamente assumido. A
maternagem atipica deve ser tratada como questdo publica, juridica, sanitaria e coletiva,
e ndo como problema privado das mulheres. Para isso, sdo necessarias politicas publicas
integrais, financiamento adequado, servicos territorializados, profissionais capacitados,
apoio psicossocial, redes comunitarias, suporte as cuidadoras, inclusdo educacional efe-
tiva e responsabilizacdo estatal. Somente assim sera possivel romper com a légica da
maternidade como sacrificio obrigatério e reconhecer o cuidado como trabalho, direito
e responsabilidade social compartilhada.
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RESUMEN:

El objetivo de este trabajo fue analizar las experiencias de las personas transgénero en
los servicios de salud en Manaos, Amazonas, Brasil, en relacién con las microagresiones.
Metodologia: Este estudio cualitativo, exploratorio y descriptivo, se llevé a cabo con 15
participantes transgénero. Recogida de datos: Se realizé mediante entrevistas semies-
tructuradas, utilizando la metodologia de analisis de contenido tematico. Resultados: Se
reportd que las microagresiones estaban relacionadas con la negacién del uso del nom-
bre social, la dificultad para aceptar los cuerpos trans en ciertas especialidades médicas,
el trato negativo en las unidades y la falta de preparacién de los profesionales para traba-
jar en la atencién de personas trans. Conclusién: La violencia subjetiva, las invalidaciones
y los ataques a la identidad trans restringen el derecho a existir, alimentan inseguridades
y mantienen a estas personas en una relacién de poder desigual, perpetuando margi-
naciones invisibles que son constantemente ignoradas y provocando que las personas
trans eviten los servicios de salud, lo que crea barreras en el acceso a dichos servicios.
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ABSTRACT

The objective of this work was to analyze the experiences of transgender people in health
services in Manaus, Amazonas, Brazil, with microaggressions. Methodology: This exploratory
and descriptive qualitative study was carried out with 15 transgender participants. Data
collection: This was carried out through a semistructured interview, where the methodology
of thematic content analysis was used. Results: Microaggressions were reported to be related
to denial of the use of social names, difficulty in accepting trans bodies in certain medical
specialties, negative treatment in the units and the unpreparedness of professionals to work
in the care of trans people. Conclusion: Subjective violence, invalidations and attacks on trans
identity restrict the right to exist, feed insecurities and keep these people in an unequal power
relationship, perpetuating invisible marginalizations that are constantly ignored and causing
trans people to escape from health services, which creates barriers to accessing services.

PALABRAS CLAVE: Servicios de salud para personas transgénero; Personas transgénero;
Violencia de género.

KEY WORDS: Health Services for Transgender People; Transgender People; Gender Violence.

I. Introduccién

In Brazil, among the actions implemented in 2011, the National Policy for Integral Health
for Lesbians, Gays, Bisexuals, Travesti and Transsexuals (PNSILGBT) discusses the process
of avoiding discrimination against lesbians, gays, bisexuals, travesti and transsexuals in
healthcare spaces and services, which is an ethical-political commitment for all of their
managers, counselors, technicians and health workers (Brasil. 2013).

Although the PNSILGBT policy is more than 10 years old, Brazilian studies still point to
recurring cases of discrimination against this population in health services (Rocon et al.,
2016: 2520; Reis et al., 2021: 84; S& et al., 2022: 87). On the international scene, studies
show that, among the transgender population, traumas and microaggressions, such as
conscious or unconscious insults, noticeable in communication and body language, are
experienced in healthcare, which increases stigma and discomfort and strengthens ac-
cess barriers to seeking future healthcare for this population (Livingston et al., 2019: 699;
Mitchell et al., 2023).

Nevertheless, in the international context, the inappropriate use of pronouns is a topic
frequently raised by transgender people, which leads to the experience of microaggres-
sion in different contexts of life, along with disrespect for their social name. One of the
aspects discussed refers to institutional environments, especially in the health and safety
sectors, where obstacles begin at the entrance, through security guards and the recep-
tion team, until the meeting with the professionals responsible for providing care. The
lack of respect for pronouns and social names becomes an impediment to the inclusion
of trans people in health systems (Kcomt et al., 2020: 6).

Thus, health policies must understand these experiences to develop preventive actions
against the perpetrators of such violence and produce subsidies to increase quality of
life and health care since the erasure of people's needs and particularities makes access
difficult and results in their withdrawal from health services (Jesus, 2013: 365-366). This
dialog makes it possible to contribute to the understanding of microaggressions against
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transgender people in the health field, which tend to create barriers to health access and
bring reflections on service delivery from the perspective of the users themselves (Bogert
etal., 2023: 15).

To analyze this issue, the approach of studies on the relationship between violence and
health is relevant, as it is a global agenda adopted by the World Health Organization
(WHO), which defines violence as any act of verbal or physical violence, obstruction or
threat of violence that interferes with the availability, access and delivery of curative and/
or preventive and emergency health services. The types of attacks vary depending on the
context and can range from violence with heavy weapons to psychosocial threats and
intimidation (World Health Organization, 2022).

Within the scope of institutions and different environments in which transgender people
are frequently present, a study (Almeida et al., 2024: 128) focusing on nonbinary people
identified systemic and environmental microaggressions, mainly with incorrect gender
terminology and/or transphobia. The study suggested further development of microag-
gressions against trans people in the various sectors of goods and services and institu-
tions.

Thus, the conceptual framework that supports this research is microaggressions, which
are understood as subtle discriminations that encompass indirect discrimination,
whether intentional or not, such as microaggressions and “everyday discrimination”.
They manifest themselves through speeches, gestures or actions against a marginalized
group, reinforcing a power relationship through discrimination and prejudice (Nadal et
al., 2010: 238).

This article aims to analyze the experiences of microaggressions against transgender
people — transsexual women, travesti, transsexual men, transmasculine and nonbinary
— in the city of Manaus, Amazonas, Brazil. By portraying the microaggressions expe-
rienced by transgender people in the context of public and private health institutions,
this study aims to contribute to the development of inclusive health care strategies that
respect the individual in their entirety and identity in the face of explicit and veiled histo-
rically reproduced discrimination and violence.

Il. Materials and methods

A. Context

This research is part of the project "Experiences of interpersonal interactions: microag-
gressions against transgender individuals". A qualitative study was conducted in the city
of Manaus, capital of the state of Amazonas, in Brazil. Manaus is the second municipality
in the northern region of Brazil to implement specific policies for transgender people.
Although other Brazilian regions already have more consolidated services, in Manaus,
the initiative only took place in 2017 (Neves and Sivori, 2024: 8-9).(Fig. 1)

Manaus, located in the Legal Amazon region, is characterized by the specificities and
challenges of public health policies in the Amazon. The region, which encompasses nine
states and 772 municipalities, is home to approximately 27.5 million people, including
400,000 indigenous people from 170 ethnicities. This area faces a significant shortage
of public services and infrastructure challenges, particularly in the communications and
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transport sectors. The socioenvironmental diversity of the Amazon is marked by the si-
multaneous existence of modern urban metropolises and traditional communities dis-
persed in rural and difficult-to-access regions. The disparity in the region's social, eco-
nomic and health indicators reflects rapid population and economic growth, coexisting
with a highly unequal income distribution and adverse living conditions for most of its
inhabitants. The region is dominated by an economic model focused on the intensive
exploitation of natural resources, often illegally (Garnelo, 2019: 1). Given its strategic lo-
cation and the unique challenges faced by its population, Manaus represents a valuable
setting for investigating inclusive health policies, contributing to a deeper understanding
of health needs in highly diverse and challenging contexts such as the Legal Amazon.

Amazonas

3 ; g Manaus

Figure 1. - Location of the state of Amazonas in Brazil (B) and the municipality of Manaus in
the state (B). Created by BioRender.com. The maps were created using QGIS Desktop version
3.26 software based on map bases available at https://www.ibge.gov.br/(Access: 05/07/2024).

B. Design and Participants

A purposive sampling method was used until data saturation was reached, closing the
sample when new information became repetitive rather than revealing new differen-
ces (Fontanella et al., 2008: 23). There were three main entries in the research field to
capture research participants: 1) the Sexual and Gender Diversity Clinic, linked to the
Unified Health System (SUS-Brazil), an outpatient clinic that is the specific public service
that carries out the transsexualization process of transgender people in Amazonas; and
2) the Association of Travesti, Transsexuals and Transgenders of the State of Amazonas
(ASSOTRAM-Brasil), a social and political movement of transgender people in the state
of Amazonas. Additionally, participants were recruited from settings dedicated to health
services or political activism. Participants were also recruited through 3) Snowball Tech-
nique (Vinuto, 2014), a nonprobabilistic sampling method where people selected for the
study could invite new participants from their network of friends and acquaintances.

Table 1 outlines the sociodemographic profile of the participants, their pseudonyms and
characteristics of the participants, including their gender, age, preferred pronouns, level
of education, occupation, and marital status.
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Table 1. - Profile of participants.

69

Name | Gender | Age| Prono | Ethnicity Education | Occupation | Marital
-uns Status
Lenora Trans 27 All Parda Incomplete [ Unemployed | Single
Woman Higher
Skyla Trans 29 | She/Her [Indigenous| Education Community | Single
Woman High School Educator
Alder Non 23 | He/Him White Higher Researcher Single
Binary Education
Bryce Trans 21 | He/Him Pardo High School | Unemployed | Single
Man Incomplete
Cilan Trans- 23 | He/Him White Higher Student Single
masculine Education
Elesa Trans 49 | She/Her| White Higher Businesswo- | Divorced
Woman Education man
Burgh Trans 21 | He/Him Black Incomplete Student Single
Man Higher Educ.
Shauntal |  Trans 33 | She/Her [Indigenous| Incomplete | Hairdresser | Single
Woman High School
Marlon Trans 18 | He/Him White Incomplete Student Single
Man High School
Caitlin | Travesti | 21 |She/Her| White Incomplete Student Single
Higher Educ.
Clay Non 20 All White Incomplete Student Single
Binary Higher Educ.
Rosa Trans 19 | She/Her Black Incomplete Student Single
Woman Higher Educ.
Hilbert Trans 31 | He/Him Black High School | Unemployed [ Single
Man
Nathan Trans 23 | He/Him Pardo Incomplete Student Single
Man Higher
Hilda Trans 42 | She/Her Parda Education Maid Single
Woman Higher Educ.

Source: Own elaboration.
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Participants were defined based on self-identification as a gender different from that
assigned at birth, specifically as trans men or women, travesti and nonbinary people. All
participants were 18 years of age or older and had experienced some form of microag-
gression at some point in their lives. Their ethnicity was self-defined. As a methodological
exclusion criterion, the condition of severe psychological distress was defined, as in cases
of psychotic conditions, due to the greater risks that the interview could represent, which
could generate triggers and situations of lack of control.

For context, “travesty” is a transgender identity, aligned with femininity, common in Latin
America, with a strong emphasis on self-affirmation and resilience. “Pardo” is an ethnicity
mainly used in Brazil for people who identify as mixed-race.

C. Data collection

Face-to-face interviews, each lasting from thirty minutes to one hour and ten minutes,
were conducted at the outpatient clinic itself or at the Psychosocial Care Space (EPSICO/
UEA-Brazil). Interviewers trained and experienced in qualitative interview techniques en-
sured an environment conducive to open discussions. With the consent of the partici-
pants, all interviews were audio recorded, transcribed in full, anonymized and stored for
confidentiality purposes.

The interviews were guided by a semistructured script with the following guiding ques-
tions: introductory questions focused on the participant's basic information; questions
about the experience of possible microaggressions in different environments; and ques-
tions about perceptions about microaggressions and possible solutions. The recordings
were stored in the cloud, with access restricted to the Center for Psychosocial Studies
on Human Rights and Health (NEPDS-Brazil) research group. The recorded material was
transcribed in full, and people's names were coded so that other researchers would not
have access to the participants' identities.

D. Data analysis

To ensure the accuracy of the transcriptions, the primary researcher checked and re-
viewed each Portuguese transcript with the original audio recordings. The transcripts
were then translated into English by the same researcher. Braun and Clarke's thematic
analysis methodology was used for qualitative data processing. Initial codes were deve-
loped inductively by the primary researcher and continuously refined during the analysis
of each transcript by the research team (Braun and Clarke, 2006). For coding, a table was
created where the themes that emerged in the initial coding were inserted, separating
the codes into different colors. Repetitive codes were grouped into main codes, and all
codes were then analyzed and broadly categorized into subsequent themes. Each theme
was reviewed and refined to ensure that it presented a coherent pattern and was sup-
ported by the coded data.

After coding and thematic analysis, all subthemes were classified as themes based on
experiences of microaggressions, determined by their alignment with scientific discourse
on violence and health and the conceptual framework of microaggression.

E. Ethical Aspects of Research
This research was approved by the Ethics and Research Committee with Human Beings
of the State University of Amazonas, which issued a favorable opinion to carry out the
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study under CAEE opinion 12401219.9.0000.5016, as governed by Brazilian resolutions
of the National Health Council - Resolution no. 466/2012. Fictitious names have been
assigned to all participants in the study.

I1l. Results

The study included 15 transgender participants, the majority of whom were trans women
(40%), aged between 18-30 years (73%), white (40%), had incomplete higher education
(47%) and were students/researchers (53%), as seen in Table 2, with percentages of the
participants’ characteristics.

Table 2. - Sociodemographic Characteristics Summary.

ltems Group N (%)
Age 18-30 11 (73%)
> 30 4(27%)
Gender Trans Woman 6 (40%)
Trans Man 5(33%)
Travesti 1(7%)
Transmasculine 1(7%)
Non Binary 2 (13%)
Pronoun All 2 (13%)
He/Him 7 (47%)
She/Her 6 (40%)
Ethnicity Pardo 4 (27%)
Indigenous 2 (13%)
White 6 (40%)
Black 3 (20%)
Education Incomplete High School 2 (13%)
High School 3 (20%)
Incomplete Higher Education 7 (47%)
Higher Education 3(20%)
Occupation Unemployed 3 (20%)
Community Educator 1(7%)
Student/Researcher 8 (53%)
Self-employed worker 1(7%)
Salaried 2 (13%)
14 (93%)
Marital Status Single 1(7%)
Divorced

Source: Own elaboration.
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Four themes were identified: 1. Denial of transgender identity by health professionals; 2.
Incorrect use of pronouns/social names; 3. Behaviors of disapproval of the transgender
experience; and 4. Implications for health care to combat microaggressions from the
perspective of transgender people. The following sections presents the main themes that
express the experiences of microaggressions in public and private health services against
the transgender people who participated in the study.

A. Denial of transgender identity by health professionals

The denial of transgender identity implies not recognizing how this individual perceives
themselves or the inappropriate use of language. This factor makes any type of bond
impossible, resulting in the maintenance of the invisibility of transgender identities. As
we can see in the following excerpt:

“[...] due to her [the psychologist] religion, for some reason, she couldn’t work on it.
When [ told her, she said “No, you're not Lenora, you're a person”. (Lenora, trans wo-
man, parda)

This speech, narrated by the interlocutor, refers to the experience of denial of this trans
woman's identity through the health professional's religious identification, which makes
subjective issues and professional support impossible. In this way, it is understood that
the patient is disqualified and not welcomed.

It can be understood that this same statement refers to the idea of denying any unders-
tanding that the person has of themselves. In these spaces where there should be sup-
port, acceptance and care for mental health, their subjectivities are denied. It is observed
here that health professionals often reduce transgender identities. These factors result
in the refusal of care. The following statement exemplifies the lack of welcoming and the
denial of care by health professionals:

“[...] but other cases with other girls [making references to other transgender people],
they make a fuss to see if they can be heard, because travesti are not heard in health-
care. When it's a travesti, ‘Oh, | don’t want to help’or ‘Oh, she doesn’t need it, then they
just give her a prescription, so there’s no welcoming” (Skyla, trans woman, indigenous).

Other situations refer to the embarrassment that trans people experience when explai-
ning their identity:

“[...] for example, when | go to collect blood for tests, the nurse always looks at me with
doubt, you know? ‘Is this truly the person with that name? Is that truly you?’ You have
to explain the whole situation [That it's a transgender person], you end up feeling a little
embarrassed” (Alder, nonbinary, white).

These statements imply the social suffering experienced by people who seek care and
access to healthcare, which is everyone's right. However, institutionalized and interper-
sonal issues in the healthcare sector reproduce precariousness regarding the citizenship
of transgender people, which involves a public that is made invisible in regard to health.

B. Incorrect use of pronouns/social names
Even in the specific healthcare environment for caring for the trans population, there
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is incorrect use of treatment pronouns when referring to trans users, causing emba-
rrassment and violating their right to have their gender identity respected. This incorrect
use of the treatment pronoun can be observed in the following report:

“They always got the pronouns wrong, and | was very stressed about it because we are
there at the only trans clinic in the city, right? A space that should promote acceptance
for trans people and yet the professionals... they do not... they do not insist on getting
the pronoun right. If he is in doubt, he could ask the person; it will not offend, it avoids
embarrassment” (Alder, nonbinary, white).

The participants' reports also express the difficulties faced by transgender people right
at the entrance to healthcare environments when they need to identify themselves to
access services. One of the participants portrays the embarrassment caused by the fact
that his registered name is called out loud, instead of his social name, highlighting that
this attitude attracts the attention of everyone present in this space:

“l use the health plan that does not support social names and, as if that was not enough,
every time they call the name they call it from the giant record on the screen, in a voice
speaking out loud, this causes a lot of embarrassment because everyone looks to see
who is lifting. Then, when | enter the professional’s office, the professional... he gets a
little confused, he doesn’t know exactly how to address me” (Alder, nonbinary, white).

The statement below highlights the frustration of explaining and correcting the profes-
sional without success, reporting the feeling that there is resistance on the part of profes-
sionals in accepting the correct use of their social name and, consequently, their gender
identity.

“I had to correct it several times... Even though we have, you know, the social name,
people do not... they do not accept it. We corrected it, and the person pretended they
did not hear. Therefore, they keep calling the wrong pronoun (Bryce, trans man, pardo).

Despite advances in the legal framework in Brazil regarding the right to use one's social
name and pronouns correctly in the Brazilian public health sector, there are still disres-
pectful practices causing the population to stay away, increasing vulnerability to illness
and thus creating barriers to access to healthcare.

C. Disapproving behavior of the transgender experience

Behavioral reactions from health professionals often reveal prejudice against trans
people. One participant described his visit to a primary health care unit (UBS), where he
was received by a professional who expressed disbelief about the veracity of the docu-
ment. This type of stigmatizing attitude occurs explicitly, as shown in the following report:

“I went to a UBS... Up until that point, the receptionist had only seen me wearing a
mask, so she said, '"Ma'am, | can help you now.' She took my ID, but as soon as | spoke,
she tried to force a situation she couldn't change, just because of my voice... She called
her supervisor in the back and said, 'It's this document here, but | don't know if it is
[really him]..." (...) It wasn't said explicitly to my face. But it was a veiled prejudice... it
was surreal. (Shauntal, trans woman, indigenous)

UBP. Revista Derecho y Salud, ANO 10, NUM. 12, 2026, PP. 65-83



74 Microaggressions experienced by transgender people in health services: a qualitative study

Another recurring description was the feeling of discomfort when faced with reactions of
disapproval of the transgender experience, whether explicit or subtle. The experiences
portray exclusionary communication manifestations, with a perception of discrimination
and stigma, according to the reports:

“And the other [receptionist] also asked, “I'm sorry to ask you, but is that... is it to remo-
ve... the ‘boobies’?” Then, | went...[speechless]”. (Bryce, Transman, pardo)

“I think every day, you know, on the bus... on the street... Discomfort... People's eyes...
Nobody looks at me, | do not know, they treat me masculine(..)” (Burgh, man trans,
black)

In addition to the feeling of discomfort, the recurrent experience of micro insults and
micro harassment, added to the need to prepare professionals who provide health care,
can act as a potential barrier to seeking services:

“I believe that there should be the best training on how to deal with people for tho-
se people who are responsible for the administration part. Most of the problems are
always with people who do not know how to care for a trans person or what type of
treatment they need to receive. | feel like this is the biggest impediment, both for me
and for other trans people who | see still complaining about the same points.” (Alder,
nonbinary, white)

In this way, repeated experiences of microaggressions, including rejection of identities
that generate discomfort and disapproval, can worsen by constituting institutional ba-
rriers for people, further reinforcing their invisibility and removal from health care.

D. Implications for health care to combat microaggressions from the perspective
of transgender people

When analyzing the reports, it is observed that care for transgender people needs to be
reevaluated so that this care is provided from the perspective of comprehensiveness so
as not to limit identities and constitute barriers to accessing health. Despite these obs-
tacles, participants highlighted in their reports different ways of ensuring more inclusive
healthcare, debating on the topic and knowing the laws and ordinances that support
them to argue with those who are unaware and thus enable their rights to be guarante-
ed, as seen in the following excerpts:

“And | said that there is an ordinance, there is a law in which there is a need for any
medical care, any public assistance” (Elesa, trans woman, white)

“Do you know that there is a decree that a person has the right to a social name within
the SUS?, ‘No’, so | said, ‘There is, you should research it” (Shauntal, trans woman,
indigenous)

Furthermore, despite the struggles and the need to demarcate spaces in health services,
it was reported that, generally, they seek care in specific places to meet their health ne-
eds and that this makes them feel validated, also acting as a welcoming point. The city
even has a specialized medical care center for this population.
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“At PAM [Specialized Medical Care Station],] | no longer feel uncomfortable, thus far
everyone has treated me well in the right way, and the PAM system has support for the
social name, so despite everything they have access there.” (Alder, nonbinary, white)

“I say it like this, | went to the PAM [Specialized Medical Care Center] not wanting to
take hormones, [now] I'm going to take hormones, | have already done a series of tests”
(Lenora, trans woman, parda)

“In fact, for the gynecological issue, | am choosing to speak to the professionals at the
Specialized Medical Assistance Station (PAM) because they are prepared; in fact, | think
they are the only people prepared for this here”. (Alder, nonbinary, white)

Finally, although a National Ordinance has been in force for more than 10 years, it has re-
defined and expanded the transsexualization process in the Unified Health System (SUS)
in Brazil. The provision of integrated and biomedical services in the public sphere, such
as hormonal treatments, plastic surgeries and others, does not yet seem to be able to
meet the demand for the state's transgender population. This population often resorts to
their own resources or unsafe procedures to benefit from the health service. According
to the following report:

“[...]in SGo Paulo trans masculine people receive testosterone through the SUS and here
we don't have that. In addition, these are prices that come out of our reality. It costs
at least 200 reais for these medicines that we have to use more or less every 2 months
or 3 months, so we can do this if we try and we can bring them here, but since it also
does not just depend on one collective, it depends on other bureaucracies.” (Alder,
nonbinary, white)

It is possible to identify the need for networked services that strengthen identities and
promote well-being at different levels of care. These networks, in addition to offering
emotional and technical support, must provide a safe space to share experiences and
strengthen care for the transgender population.

IV. Discussion

This study implies that microaggressions are deeply rooted in social interactions in
healthcare environments. In line with the World Health Organization (WHO, 2022) de-
finitions of violence in healthcare, our findings, specifically the denial of social names,
negative treatment, difficulties in accepting trans bodies, and the unpreparedness of pro-
fessionals, demonstrate how these actions violate rights and create barriers to accessing
healthcare.

Microaggressions include practices of disrespect and discrimination, manifested through
the inappropriate use of pronouns and failure to adopt the correct social name, as well
as verbal, visual and physical harassment that undermines gender identity. These forms
of symbolic and explicit violence not only harm the well-being of transgender people but
also seriously compromise the quality and equity of health care.

Disrespect for the correct social name and pronouns is a common form of everyday
microaggression faced by trans people. The social name is crucial to representing a
person's true gender identity, and its denial not only invalidates this identity but also
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causes deep emotional and psychological discomfort, often in spaces and by professio-
nals who should ensure the health of these people. Inappropriate use of the correct
pronouns, as well as the social name, such as calling a trans woman by the pronoun "he"
or a trans man by the pronoun "she", demonstrates a lack of respect for the person's
gender identity, affecting their self-esteem and creating barriers to receiving adequate
health care. Incorrect use often does not occur through ignorance of the pronoun used
but through the conscious use of the wrong pronoun, aiming to deny trans identity.

The difficulty for healthcare professionals to care for trans people with equity highlights
the urgent need for specialized training and awareness raising. Many professionals are
not prepared to fully understand the specific needs of this community, resulting in ina-
dequate care and exacerbating the experiences of discrimination and marginalization
faced by trans people.

A. Disrespect for social names and pronouns

The results indicate that microaggressions against trans people involve the incorrect use
of their social name and treatment pronouns by health professionals, with implications
for self-esteem and mental health and, above all, constitute attacks on identity. Consis-
tent with our participants' reports on the distress caused by this invalidation, Binotto et
al. (2023: 5) argues that respecting one’s social name is a significant way of supporting the
gender affirmation of trans people.

The name transcends personal experiences, singularities and individual values, playing a
fundamental role in trans identity. The construction of the name is an active way for the
individual to express themselves in relation to meanings, experiences, and affections,
and because of these choices, it is possible to understand the symbolic aspect of the (re)
signification of trans identity (Mota et al., 2022: 5).

The correct use of the name means entering the different forms of human existence, as
well as considering current legislation. A great deal of effort is still needed from public
authorities so that trans people are increasingly included in social spaces. The adequacy
of social names includes respecting plurality and validating the identity of trans people
(Binotto et al., 2023: 6).

The study of the impact and importance of the correct use of pronouns for trans people
is an emerging field, with a limited amount of material available. However, existing re-
search indicates that trans people's appropriate use of their chosen pronouns not only
has a significant positive impact but also provides a sense of belonging and respect by
validating their gender identity (Zimman, 2018: 180).

The discussion about the use of pronouns in debates about exclusion and inclusion has
been a recently revived topic, not limited to discussions in the 21st century. Robinson
and Elias (Molton et al., 1978: 1034) reported that even when masculine pronouns were
used in neutral contexts to refer to both men and women, few participants considered
both genders equally, focusing predominantly on the male figure. Trans people, specifi-
cally nonbinary people, often do not feel represented by any of the traditional pronouns,
which are linked to the gender binary, a concept that not all trans people identify with.
This has led to the suggestion of pronouns that are not linked to established binary gen-
ders (Wayne, 2005: 86). In some situations, the use of a pronoun or even a noun can be
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used to reinforce a gender imposition, varying depending on the social context in which
the person is inserted.

It is evident that the citizenship of trans people is poorly addressed by the State, reflecting
historical and inhumane patterns of marginalization. This factor compromises the recog-
nition of names and gender identities, as it reinforces a historical factor of insufficient
citizenship, which compromises the most vulnerable populations (Bento, 2014: 167).

Research by Russell et al. (2018: 505) points out that the use of social names in more con-
texts is associated with lower levels of depression, suicidal ideation and behavior. These
rates, the results of a sample of 129 trans people, were lower when social names could
be used, relating to the use of their chosen name and protective factors. To address the
institutional barriers (such as electronic medical records calling out deadnames) reported
by our participants, Sequeira et al. (2020) argued that the majority of transgender youth
want the ability to document names and pronouns throughout the electronic health re-
cord system and that to better support this vulnerable group, health systems and elec-
tronic health records must allow for names and pronoun documentation. system-wide
pronouns, even when the patient has not legally changed their name.

B. Lack of reception and unpreparedness of professionals

Our analysis revealed that health professionals, including the entire SUS multidisciplinary
team, often face significant challenges when providing quality care to trans people due
to discrimination manifested in the lack of respect for identity and social name (Rocon et
al., 2017:528; Bonato et al., 2021: 16). It is crucial to implement a continuous learning and
training process for the entire team, ensuring that good service is not restricted to certain
environments but is accessible in all public services. This is due to the excellent service
offered in places specialized in trans demand, in contrast to other environments offering
broader services, where microaggressions tend to occur more frequently.

The formation of support networks, which can include family support, romantic relation-
ships, friendships and participation in organized groups, plays a crucial role in promoting
health and consolidating the identity of trans people (Silva, 2018: 140; Cortes et al., 2022:
113). These networks not only offer emotional and practical support but also provide
a safe space to share experiences and strengthen self-confidence and self-acceptance
within the trans community, including within healthcare spaces through, for example,
therapeutic groups.

The perception of body change is one of the main factors that leads trans people to suffer
microaggressions. These microaggressions can manifest themselves in a variety of ways,
from avoidance, where people do not want to share the same spaces, to outright verbal
disapproval. The trans body, a topic that will be covered in more detail in the next topic,
is a constant source of concern for trans people, as it often does not fit into the predomi-
nant binary norm. Corroborating the discomfort and disapproval regarding trans bodies
expressed by our interviewees, Tabaac et al. (2018: 14) note that the discrimination trans
people face is closely linked to issues of anxiety, which can manifest itself in many ways,
including the constant fear of being rejected or ridiculed by peers and teachers.

For people in the process of transition, attacks on body image are particularly devasta-
ting. Transition is a period of extreme vulnerability where an individual is struggling to
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align their physical appearance with their gender identity. During this time, body image
criticism or rejection can not only cause significant emotional distress but also under-
mine confidence and hinder transition progress. Additionally, the constant pressure to
conform to social expectations and the continued experience of microaggressions can
lead to more serious mental health problems, such as depression and anxiety disorders.

In addition, there are disparities in access to healthcare for vulnerable groups. LGBT
people, who face discrimination in various contexts of their lives, also affect the way they
experience their health issues (Cardoso and Ferro, 2012: 558). In particular, trans people
encounter even more obstacles in accessing these services, where issues such as discri-
mination and lack of knowledge on the part of the healthcare team about trans identity
prevent full access to the ideal service (Monteiro and Brigeiro, 2019: 4-6).

The difficulties faced by trans people are multidimensional barriers, with political, socioe-
conomic, organizational, technical and symbolic obstacles existing and a prevalence of
technical barriers. It is recommended that the theme of gender and sexuality be included
in health training since graduation, reinforcing it in residencies and specializations (Perei-
ra and Chazan, 2019: 12-13). In this way, the trans body is immersed in complex semiotics
that can either bring it closer or further away from an ideal of health. Body language,
conformity or noncompliance with cisnormative standards, and the ability to access spe-
cific medical treatments, such as hormone therapy and gender-affirming surgeries, are
all elements that influence this dynamic. The perception of health and well-being of trans
people s, therefore, modulated by a series of symbols and meanings that can facilitate or
hinder access to adequate and respectful health care (Rocon et al., 2017).

C. Absence of the State in inclusive Social Policies

Social policies are scarce or inadequate, contributing to the perpetuation of inequali-
ties and violence. In health, for example, adequate access to hormonal treatments and
specific health services for gender transition is limited, which can lead to serious conse-
quences for the physical and mental health of these individuals. Furthermore, gender-
sensitive psychological and psychiatric assistance is often nonexistent or insufficient. Fur-
thermore, the absence of protection policies against violence and discrimination puts the
safety and physical integrity of trans people at risk. who face disproportionate levels of
violence, including physical and verbal aggression, and who violates fundamental human
rights principles.

An issue that makes it difficult for transgender people to have full access to healthcare is
the fact that actions aimed at this population generally focus on preventing STls, treating
the LGBT acronym as a single identity, and ignoring other needs and services. However,
this is not confirmed, as each group within the acronym has its own demands due to their
different experiences (Aguido, 2016: 294).

In Brazil, health services aimed at trans people are being gradually implemented, es-
pecially in primary and secondary care, taking into account these specificities. Many of
their demands are related to bodily changes, such as hormones, prosthetics and gender-
affirming surgeries. However, trans people face major barriers when trying to access
health services, whether due to discrimination in these environments or socioeconomic
reasons, such as the unavailability of services close to their homes (Monteiro and Brigei-
ro, 2019: 6).
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In their research, Tagliamento and Paiva (2016: 1563) noted that in specialized Brazilian
health services, untrained service providers applied gender norms and stereotypes to
trans people. As a result, the authors concluded that the promotion and protection of the
right to health depend on cultural changes. This could include changes in the technical-
scientific discourse on the transgender experience, aiming to depathologize and recog-
nize gender fluidity.

In spaces that should offer support and mental health care, we observe disrespect re-
garding pronouns and social names, reducing transgender identities and erasing their
individuality. A study by Freire et al. (2013: 479) promoted discussion about the limited
right to health and access to health services experienced by transgender people. This can
be justified by the cases of discrimination experienced by this group resulting from the
inadequate reception of health professionals, as well as possible technological resources
used.

Regarding health demands, attention to mental health is as necessary as physical care. A
study from the United States carried out by Budge, Adelson and Howard, which analyzed
351 trans people and 226 trans women, revealed that 51.4% of trans women presented
symptoms of depression, and 40.4% presented symptoms of anxiety, exceeding the va-
lues of the general population (Budge et al., 2013).

In Brazil, a similar study was carried out by Chinazzo et al. (2021), who interviewed 378
trans people to understand the impact of minority stress on depressive symptoms, sui-
cidal ideation, and suicide attempts. As a result, 67.2% of the participants presented de-
pressive symptoms, 67.7% presented suicidal ideation, and 43.1% attempted suicide. In
both studies, the lack of social and family support, in addition to passability® issues, was
highlighted as a fundamental factor justifying the high numbers of participants. Similar to
the findings of Chinazzo et al. (2021), our participants also reported that these abandon-
ments drastically affected their mental health.

It is also very common for trans people to look for different aesthetic resources, as it
is fundamental to their well-being, mental health and social life. The use of biomedical
resources to improve well-being, such as hormonal treatments and plastic surgeries, is
extremely common. However, lacking state assistance, trans people end up financing
these procedures themselves, often risking their health with unsafe, low-cost materials.

As it appears, there is the presence of policies aimed at this population, even if few and
incomplete. Even so, it can be said that the existence of public policies does not guaran-
tee adequate access for the trans population to health services, as this access is affec-
ted by several factors. Problems such as the lack of preparation of health professionals,
the pathologization of the trans experience and, above all, the lack of reception are still
frequent. On the other hand, building good relationships with health professionals is
essential for promoting the health of this population (Oliveira and Romanini, 2020: 13).

V. Conclusion
This work analyzed the experiences of microaggressions experienced by transgender
people—transsexual women, travesti, trans men, transmasculine and nonbinary—in Ma-

5 Term that describes the extent to which a person presents binary masculine or feminine characteristics, being
socially read as a cis man or woman with ease.
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naus. The perceptions allowed the discussion of several thematic axes, including the de-
nial of transgender identity by health professionals, the incorrect use of the pronoun/
social name, behaviors of disapproval of the transgender experience and implications
for health care for coping with microaggressions from the perspective of transgender
people.

Gender transition is a time of extreme vulnerability, and attacks on body image can
cause significant emotional distress, undermining confidence and hindering transition
progress. Inadequate social policies perpetuate inequalities and violence, and access to
hormonal treatments and specific services for gender transition is limited, with serious
consequences for physical and mental health.

Gender-sensitive psychological and psychiatric care is often insufficient, and the lack of
policies to protect against violence and discrimination puts the safety of trans people at
risk, who face disproportionate levels of violence. Despite the existence of some public
policies, their impact is limited due to factors such as the lack of preparation of health
professionals, the pathologization of the trans experience and the lack of acceptance.

Health policies need to be aware of these experiences to develop preventive actions and
improve the quality of life and health care of these people, whose specific needs are
often ignored, making access to health services difficult. We propose implementing or
reinforcing mandatory training in primary health care units; adapting electronic medical
records to include the chosen name; and decentralizing specialized care beyond the ca-
pital city. Implementing these strategies is essential for public health policies in hybrid
zones like the Amazon, where vulnerabilities related to ethnicity, race, and geographic
isolation intersect with gender identity, to effectively dismantle systemic transphobia and
ensure equitable care.
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RESUMO:

O artigo discute as categorias de género, migracdo e deficiéncia no locus da Unido Euro-
peia. O objetivo é produzir uma intersec¢do critica entre género, migracao e deficiéncia
por intermédio de uma analise a respeito da (in)efetivacdo do direito humano a satde
das mulheres migrantes com deficiéncia no contexto da Unido Europeia sob a matriz bio-
politica da Teoria do Direito Fraterno, desenvolvida pelo jurista italiano Eligio Resta. Foi
empregado o método dedutivo, instruido por uma analise bibliografica e documental.
Sob a perspectiva do Direito Fraterno, questiona-se: como as politicas migratérias e de
saude da Unido Europeia, estruturadas pela l6gica biopolitica, produzem a (in)efetivacao
do direito humano a saude das mulheres migrantes com deficiéncia? Constata-se que
as politicas migratérias e de salde da Unido Europeia transformam o direito humano a
saude das mulheres migrantes com deficiéncia em mecanismo biopolitico de gestdo da
vida, uma aversdo aos pressupostos do Direito Fraterno.

RESUMEN:

El articulo analiza las categorias de género, migracion y discapacidad en el &mbito de la
Unién Europea. El objetivo es producir una interseccion critica entre género, migracion y
discapacidad mediante un analisis sobre la (in)efectividad del derecho humano a la salud
de las mujeres migrantes con discapacidad en el contexto de la Unién Europea, bajo la
matriz biopolitica de la Teoria del Derecho Fraterno, desarrollada por el jurista italiano
Eligio Resta.

Se emple6 el método deductivo, sustentado en una revisién bibliografica y documental.
Desde la perspectiva del Derecho Fraterno, se plantea la siguiente pregunta: ;cémo las
politicas migratorias y de salud de la Unién Europea, estructuradas por la légica biopoli-
tica, producen la (in)efectividad del derecho humano a la salud de las mujeres migrantes
con discapacidad?

Se constata que las politicas migratorias y de salud de la Unién Europea transforman el
derecho humano a la salud de las mujeres migrantes con discapacidad en un mecanis-
mo biopolitico de gestidon de la vida, en contraposicion a los presupuestos del Derecho
Fraterno.

ABSTRACT

This article discusses the categories of gender, migration, and disability within the context of
the European Union. The aim is to produce a critical intersection between gender, migration,
and disability through an analysis of the (non-)realization of the human right to health for
migrant women with disabilities in the European Union context, under the biopolitical
framework of the Theory of Fraternal Law, developed by the Italian jurist Eligio Resta. The
deductive method was employed, guided by bibliographic and documentary analysis. From the
perspective of Fraternal Law, the question posed is: how do the migration and health policies
of the European Union, structured by biopolitical logic, produce the (non-)realization of the
human right to health for migrant women with disabilities? It is found that the migration
and health policies of the European Union transform the human right to health of migrant
women with disabilities into a biopolitical mechanism for managing life, an aversion to the
assumptions of Fraternal Law.
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I. Introducédo

Sabe-se que as migracdes transnacionais personificam-se em um terreno fértil para vis-
lumbrar como as formas contemporaneas de governamentalidade biopolitica repercu-
tem na vida e na mobilidade humana do “ser migrante”. Assim, os regimes migratorios
tanto regulam fluxos populacionais no cerne das dinamicas de deslocamentos, quanto
operam como dispositivos biopoliticos sofisticados que fabricam categorias juridicas ins-
taveis, tais como: o migrante “irregular” e “ilegal”, o solicitante de reflgio e o refugiado
“condicional”, o migrante econémico “desejavel e “indesejavel”, o migrante “suspeito” e
a "ameaca”, o “deportavel”, entre outras. Tais categorias funcionam para modular graus
diferenciados da operacionalizacdo de uma biopolitica de fronteira através da atuacdo de
regimes juridicos de excecdo, tecnologias de vigilancia e saberes técnico-administrativos
que (re)produzem classifica¢Bes diferenciais de vidas migrantes. Sob o crivo do neolibe-
ralismo, os direitos humanos deixam de funcionar como garantias universais e passam a
ser administrados de maneira condicional, seletiva e frequentemente suspensiva, reduzi-
dos biopoliticamente, a imperativos de seguranca, produtividade e controle demografico.

A biopolitica da fronteira inscreve-se no corpo do “ser migrante” antes de se inscrever no
mapa. Ela respira na fila que ndo anda, no documento que promete passagem e entrega
suspensao, no olhar treinado para distinguir quem pode viver depressa de quem deve
aprender a esperar. A fronteira ndo corta apenas territérios: ela administra pulsos, regula
félegos, distribui cansacos. Faz da vida um calculo e da travessia uma prova moral, onde
alguns corpos sdo acolhidos como investimento e outros mantidos em estado de sobrevi-
véncia prolongada, vivos o suficiente para trabalhar, vulneraveis o bastante para ndo per-
tencer. Sob a codificacdo da seguranca e da fraternidade, a fronteira cultiva uma violéncia
silenciosa, uma morte que ndo explode, mas se estende (lenta, burocratica e cotidiana)
enquanto decide, com precisdo quase invisivel, quais existéncias merecem protecdo e
quais podem desaparecer sem ruido. Logo, a fronteira transforma-se em um espaco de
excecdo normalizada, no qual a vida migrante é simultaneamente objeto de protecdo dis-
cursiva e alvo de praticas generalizadas de contengdo, exposi¢do e abandono.

As migracOes transnacionais escancaram a constituicdo de uma economia politica da
mobilidade humana, na qual a carga valorativa da vida é continuamente calculada, ne-
gociada e hierarquizada. Por isso, a governamentalidade migratéria, numa dimensao
transnacional, articula um arsenal de tecnologias juridicas, estatisticas e biométricas
para promover a gestdo biopolitica das popula¢cdes em mobilidade, a medida que de-
lineiam a figura do migrante em consonancia com as necessidades do mercado global.
Entretanto, essa mesma condigao biopolitica arquiteta formas complexas de resisténcia
e reapropriacdo de direitos humanos, que ndo se limitam a demanda por reconheci-
mento estatal, mas produzem praticas transnacionais de fraternidade e reivindicagdo
politica. Nesse panorama, a Unido Europeia ndo apenas adota, mas encarna a l6gica da
Europa Fortaleza como forma histérica de racionalizacdo biopolitica do espaco politico
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europeu, materializada na densificacdo das fronteiras externas, na externaliza¢do dos
dispositivos de contengdo para paises terceiros e na institucionalizacdo de tecnologias
de rastreamento, triagem e classificacdo de “estrangeiros”.

A biopolitica europeia inaugura zonas de abjec¢do e indistin¢cdo entre protecdo e abando-
no, nas quais o migrante é governado como popula¢do estatistica e como vida potencial-
mente descartavel, revelando uma racionalidade enrijecida que desloca a soberania do
gesto excepcional da exclusdo para a administracdo continua da exposi¢do diferencial a
vulnerabilidade, a deten¢do e a morte. A fronteira irrompe como uma cena de linguagem
e poder, um gesto performativo que ndo se limita a conter corpos em movimento, mas
que inscreve, no proéprio limiar do territério, os regimes do (in)visivel e do (ir)reconheci-
vel. E ali que se decide quais vidas podem ser nomeadas, choradas e amparadas, quais
merecem protecdo e inscricdo juridica, e quais sdo lan¢adas a opacidade, condenadas a
uma exposi¢ao continua a violéncia normalizada e ao abandono socialmente autorizado.

Sob as lentes de género, a fronteira configura-se como um dispositivo continuo de pro-
ducdo da vulnerabilidade, cuja operacdo excede o instante do cruzamento territorial e
se estende aos antes, durante e depois do movimento migratério, incidindo de modo
particularmente violento sobre as mulheres migrantes. Seus corpos sdo governados por
regimes biopoliticos de gestdo da vida, desde a violéncia doméstica, sexual e econdmica
nos contextos de origem, passando pela exposi¢do a exploracdo, ao trafico e a violéncia
sexualizada nas rotas migratérias, até a precarizacdo juridica, laboral e reprodutiva nos
paises de destino. Nessa conjuntura hostil, a biopolitica da fronteira converte a experién-
cia migratéria feminina das mulheres migrantes em uma trajetéria marcada pela norma-
lizacdo do abuso e pela suspensao reiterada de direitos humanos, ao mesmo tempo em
que invisibiliza essas violéncias sob discursos securitarios, humanitarios ou assistenciais
que raramente reconhecem as mulheres migrantes como sujeitos plenos de protecdo.

A articulacdo simbidtica entre género, migracdo e deficiéncia, no espago europeu, revela
que as politicas migratérias europeias, incorporam racionalidades capacitistas e patriar-
cais, e tendem a enquadrar as mulheres migrantes com deficiéncia ora como corpos
improdutivos e onerosos aos sistemas de protecdo social, ora como sujeitos passivos
de cuidado, destituidos de agéncia politica e autonomia moral, o que legitima praticas
de contencdo, segregacdo institucional e negligéncia que repercute na desprote¢do dos
direitos humanos, com énfase para o direito humano a saude. A deficiéncia ndo ape-
nas intensifica os riscos associados a mobilidade forcada, tais como: violéncia sexual,
exploracdo econdmica, medicalizacdo coercitiva e dependéncia forcada, mas redefine
os préprios critérios de inteligibilidade do sofrimento, restringindo o reconhecimento
de viola¢des de direitos humanos a parametros normativos que excluem experiéncias
corporais e cognitivas dissidentes.

A tematica da presente pesquisa discute as categorias de género, migracdo e deficiéncia
no locus da Unido Europeia. O objetivo geral da investigacdo é produzir uma intersec¢ao
critica entre género, migracao e deficiéncia por intermédio de uma analise a respeito
da (in)efetivacdo do direito humano a saude das mulheres migrantes com deficiéncia
no contexto da Unido Europeia sob a matriz biopolitica da Fraternidade. Num primeiro
momento, analisam-se dados qualitativos e/ou quantitativos sobre as mulheres migran-
tes com deficiéncia na Unido Europeia, com énfase para as vulnerabilidades a partir das
dimensdes interseccionais de género, migracdo e deficiéncia. Por ultimo, identifica-se e
estuda-se os obstaculos que dificultam a efetivacdo do direito humano a saide das mul-
heres migrantes com deficiéncia na Unido Europeia.
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No ambito metodolégico, a presente investigacdo adota o método dedutivo como eixo
estruturante da analise, partindo de referenciais teé6ricos gerais acerca das intersec¢des
entre género, migracdo, deficiéncia e direitos humanos para, posteriormente, examinar
a realidade especifica das mulheres migrantes com deficiéncia no contexto da Unido Eu-
ropeia. A pesquisa possui natureza qualitativa, exploratéria e analitico-descritiva, sendo
desenvolvida por meio de revisdo bibliografica e analise documental, com o propdsito
de compreender as dinamicas de vulnerabilizagdo e os limites da efetiva¢cdo do direito
humano a saldde desse grupo social em situacdo de mobilidade humana. No primeiro
topico do artigo, intitulado “Simbioses entre género, migracdo e deficiéncia: uma analise
das mulheres migrantes com deficiéncia no contexto da Unido Europeia”, realizou-se
uma investigacdo teérico-conceitual fundamentada em produc¢des académicas nacionais
e internacionais voltadas as categorias de interseccionalidade, vulnerabilidade e mobi-
lidade humana, buscando evidenciar como os marcadores sociais da diferenca operam
na intensificacdo de processos de exclusdo social, institucional e normativa. No segundo
topico, denominado “A complexa (in)efetivacdo do direito humano a satde das mulhe-
res migrantes com deficiéncia: contribui¢des biopoliticas do direito fraterno no locus da
Unido Europeia”, procedeu-se a analise critica da efetivacdo do direito humano a sadde
a partir das contribuic8es tedricas da biopolitica e do direito fraterno, examinando os
mecanismos institucionais europeus de prote¢do, reconhecimento e inclusdo.

Para tanto, foram analisados documentos normativos, relatérios institucionais e bases
de dados produzidos por organismos internacionais e entidades europeias, dentre os
quais se destacam: Conselho da Unido Europeia, no documento “Deficiéncia na UE: fatos
e nimeros” (2025); European Commission, no relatério “Persons with disabilities” (2026);
Migration Data Portal, nos estudos “Disability and human mobility” (2023) e “Visible in
advocacy but missing in data: Migrants and persons with disabilities” (2022); bem como a
Organizacao das Na¢8es Unidas, por meio da “Convencdo sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia” (2016); Carta dos Direitos Fundamentais da Unido Europeia (2000); Re-
gulamento de Dublin Il (Regulamento UE n.° 604/2013); Pacto Europeu sobre Migragao
e Asilo, aprovada em 2024. A andlise documental permitiu identificar insuficiéncias es-
tatisticas, invisibilidades institucionais e assimetrias normativo-politicas que impactam
diretamente o0 acesso a saude e a dignidade das mulheres migrantes com deficiéncia,
possibilitando uma abordagem critica acerca das limita¢des e potencialidades dos meca-
nismos de prote¢do no espago europeu.

A base tedrica escolhida para arquitetar a fundamentac¢do da pesquisa é de matriz biopo-
litica a partir da Teoria do Direito Fraterno, desenvolvida pelo jurista italiano Eligio Resta
na década de 90 e materializada na obra I/ Diritto Fraterno. A fraternidade, resgatada das
masmorras das grandes revolu¢des, resplandece no cenario social na tentativa de cons-
truir um projeto comum compartilhado para e pela humanidade enquanto espago onde
a diversidade humana pode desabrochar e flertar com a inclusdo universal. A fraterni-
dade converte-se em mecanismo biopolitico por exceléncia, acontecimento que prome-
te desvelar os grandes paradoxos contidos no cerne dos Direitos Humanos enquanto
promessa do (ir)realizavel. Logo, sob a perspectiva do Direito Fraterno, questiona-se:
como as politicas migratérias e de saude da Unido Europeia, estruturadas pela logica
biopolitica, produzem a (in)efetivacdo do direito humano a satde das mulheres migran-
tes com deficiéncia? Parte-se da hipétese de que as politicas migratérias e de saude da
Unido Europeia transformam o direito humano a saude das mulheres migrantes com
deficiéncia em mecanismo biopolitico de gestdo da vida, uma aversao aos pressupostos
do Direito Fraterno.
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1. Simbioses entre género, migracdo e deficiéncia: uma analise das mulheres mi-
grantes com deficiéncia no contexto da unido europeia

Em consonéancia com o preceituado na Convenc¢do Sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia (2016) pela Organizacao das Nag¢des Unidas (ONU), pessoas com deficiéncia
sdo consideradas “aquelas que tém impedimentos de longo prazo de natureza fisica,
mental, intelectual ou sensorial, os quais, em interacdo com diversas barreiras, podem
obstruir sua participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdades de condi¢Bes com
as demais pessoas”. De acordo com a Organiza¢do Mundial de Saude (OMS), “estima-se
que 1,3 bilhdo de pessoas - cerca de 16% da populacdo mundial - atualmente vivem com
alguma deficiéncia significativa. Esse nimero esta aumentando, em parte devido ao en-
velhecimento da populagdo e ao aumento da prevaléncia de doengas ndo transmissiveis”
(OMS, 2011). A deficiéncia é condicdo que interpela a existéncia humana e seu conceito
detém um conteddo politico de significacdo, no sentido de que a compreensdo contem-
poranea a respeito das pessoas com deficiéncia abandona o modelo biomédico e incor-
pora outros modelos como o social e o biopsicossocial da deficiéncia por intermédio de
uma abordagem critica e interseccional para explicar a complexidade do “ser deficiente”.

Nas palavras de Paulo Henrique dos Santos Mota e Aylene Bousquat, o percurso histo-
rico e civilizacional demonstra multifacetadas perspectivas sobre quem sdo as pessoas
com deficiéncia, a medida que tais no¢des produziram varios modelos de interpretagdo
a respeito do conceito:

Modelos sdo formas de interpretacdo concebidas a partir de recursos cognitivos.
Dependem de quem os constroi, de suas prerrogativas e sua histéria. No entanto,
estdo sempre sujeitos a analises, criticas e testes. Ao longo do século XX, diferen-
tes modelos conceituais sobre a deficiéncia foram elaborados. Alguns a compre-
endem como dependente das caracteristicas do individuo (sua patologia e seus
atributos fisicos), levando a construcdo de a¢des condescendentes com depen-
déncia da sociedade, segregacdo e discriminacdo. Outros atribuem um papel cres-
cente ao ambiente (em seus aspectos fisicos) e a participagdo social, colocando os
individuos em posicdo de agentes da sociedade e compartilhando aquilo que esta
tem a oferecer. Resulta em escolha, direitos humanos, integra¢do social, entre
outras a¢des participativas (Mota; Bousquat, 2021: 849).

A criticidade que emerge, principalmente, através da diferenciacdo entre o modelo bio-
médico da deficiéncia, o modelo social e 0 modelo biopsicossocial, resulta da constatagdo
de que “o corpo ndo é simplesmente as fronteiras fisicas de nossos pensamentos. E por
meio do corpo que se reclama o direito de estar no mundo” (Diniz, 2007: 33). O modelo
biomédico da deficiéncia opera por meio da classificacdo, mensuragao e hierarquizagao
dos corpos a partir de parametros normativos de funcionalidade e produtividade. Nesse
prisma, a deficiéncia é inteligibilizada como desvio em relacdo a um ideal abstrato de
normalidade, sendo inscrita no corpo individual como falha, déficit ou patologia a ser co-
rrigida, compensada ou mitigada por intervencdes técnicas especializadas. Tal racionali-
dade ndo apenas reduz a experiéncia da deficiéncia a sua dimensdo organico-funcional,
como também legitima regimes que produzem sujeitos medicalizados, permanentemen-
te avaliados e governados por dispositivos clinicos, periciais e assistenciais (Diniz, 2007).

O modelo social da deficiéncia desloca a deficiéncia do corpo para o campo das relacdes
sociais, interrogando os modos pelos quais o0 espaco, as instituicdes e os regimes de nor-
matividade produzem corpos como incapazes. A deficiéncia passa a ser compreendida
como efeito de estruturas sociais capacitistas que organizam o mundo a partir de uma
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ficcdo de corpo universal, funcional e autossuficiente, excluindo aqueles que escapam
a esse padrdo. O modelo social desnaturaliza a deficiéncia ao evidenciar que as limi-
tacdes emergem da interacdo entre diversidade corporal e ambientes hostis, revelando
seu carater politico e contingente. Ancorado em uma gramatica calcada na diversidade e
nos direitos humanos, esse paradigma reconfigura a responsabilidade coletiva, exigindo
transformac@es estruturais que vdo além da acessibilidade formal, alcangando a redis-
tribuicdo de poder, o reconhecimento da diferenca e a participacdo efetiva das pessoas
com deficiéncia na produg¢do das normas que governam suas proprias vidas (Diniz, 2007).

Ja o modelo biopsicossocial da deficiéncia configura-se como um marco epistemolégico
critico que desestabiliza a ontologia individualizante da deficiéncia, ao inscrevé-la em um
campo relacional no qual corpo, subjetividade e ordem social se co-produzem de manei-
ra indissociavel. A vista disso, “o Modelo Biopsicossocial foi proposto pela OMS em 2001,
a partir de revisdo de modelo classificatério da ICIDH, incorporando aspectos do Modelo
Médico e do Social” (Mota; Bousquat, 2021: 852). Por intermédio da matriz biopsicosso-
cial, uma pessoa que ndo tem condi¢des de empreender movimento até o seu trabalho,
por exemplo, pode ser acometida por multiplas situa¢8es vinculadas a tal tarefa, “seja ela
pela amputacdo de um membro (bioldgico), por ndo ter transporte publico de qualidade
(ambiental) ou por ndo ter condi¢des financeiras de adquirir uma cadeira de rodas (social
e ambiental), de modo que a sua participacdo é afetada” (Mota; Bousquat, 2021: 852).
Logo, “trata-se de um modelo que ndo dita quem é ‘normal’ e quem é ‘incapaz, que per-
mite que uma pessoa ou um grupo possa ser identificado como tendo suas ‘capacidades’
e ‘incapacidade’ dentro de cada contexto” (Mota; Bousquat, 2021: 852).

Anahi Guedes de Mello e Adriano Henrique Nuernberg referem sobre as sinergias do
pensamento feminista com os estudos a respeito da deficiéncia:

Os Estudos sobre Deficiéncia emergiram nos anos 1970 e 1980 em decorréncia
das lutas politicas, nos anos 1960 e 1970, das pessoas com deficiéncia nos Esta-
dos Unidos (Independent Living Movement), na Inglaterra (Union of the Physically
Impaired against Segregation) e nos paises noérdicos (Self-advocacy Movement,
na Suécia), primeiro com uma perspectiva histérico-materialista e, apos, desde o
inicio dos anos 1990, com a contribuicdo da epistemologia feminista (Mello; Nuer-
nberg, 2012: 637).

O locus em que uma pessoa com deficiéncia se encontra detém repercussdes na sua ex-
periéncia existencial e na extensdo da deficiéncia, em razdo de que “ambientes inacessi-
veis criam barreiras que muitas vezes impedem a participacao plena e efetiva de pessoas
com deficiéncia na sociedade, em igualdade de condi¢des com as demais” (OMS, 2011).
No contexto da Unido Europeia (UE), “Apenas metade das pessoas com deficiéncia estdo
empregadas, em compara¢do com 3 em cada 4 pessoas sem deficiéncia; 28,4% das pes-
soas com deficiéncia estdo em risco de pobreza ou exclusdo social, em comparagdao com
17,8% das pessoas sem deficiéncia” (European Commission, 2026). Em complemento,
“apenas 29,4% das pessoas com deficiéncia concluem o ensino superior, em comparacado
com 43,8% das pessoas sem deficiéncia. 52% das pessoas com deficiéncia sentem-se
discriminadas” (European Commission, 2026). Considerando o ano de 2024, sabe-se que
“24 % da populagdo da UE com mais de 16 anos tinha alguma forma de deficiéncia” (Con-
selho da Unido Europeia, 2025). Sobre isso, “segundo as estimativas do Eurostat, essa
percentagem corresponde a 107 milh&es de pessoas ou a um em cada quatro adultos na
UE” (Conselho da Unido Europeia, 2025).
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Ainda, a percentagem de pessoas com deficiéncia por faixa etaria em 2024 é a seguinte:
“entre 0s 16 e 0s 19 anos: 6 %, entre os 20 e 0s 24 anos: 7 %, entre 0s 25 e 0s 34 anos: 9
%, entre os 35 e 0s 44 anos: 12 %, entre 0s 45 e 0s 64 anos: 23 %, 65 anos ou mais: 47 %"
(Conselho da Unido Europeia, 2025). No contexto de género, constata-se que “em 2024,
a percentagem de mulheres com deficiéncia era superior a dos homens em todos os
Estados-Membros. Na UE, em média, 26,2 % da populagdo feminina total tem uma defi-
ciéncia, em comparagao com 21,5 % da populagdo masculina total” (Conselho da Unido
Europeia, 2025). Por conseguinte, considerando o ano de 2024, “os paises com a maior
diferenca de pontos percentuais entre homens e mulheres eram: Leténia: 6,5 pontos
percentuais, Finlandia: 6,8 pontos percentuais, Portugal: 9,3 pontos percentuais” (Con-
selho da Unido Europeia, 2025). A andlise da deficiéncia através de uma perspectiva de
género, aplicada as mulheres com deficiéncia na Unido Europeia, evidencia a producdo
de uma subalternidade especifica que ndo pode ser compreendida nem pela categoria
“mulher” nem pela categoria “pessoa com deficiéncia” discutidas isoladamente, mas pela
interacdo interseccional* de tais categorias analiticas no mundo real.

Nessa atmosfera, constata-se que os corpos das mulheres com deficiéncia sao historica-
mente inscritos em regimes de invisibilidade, tutela e dessexualiza¢do, que operam tanto
no plano simbélico quanto no institucional, limitando suas potencialidades existenciais.
Em outras palavras, “as mulheres com deficiéncia estdo em dupla desvantagem devido
a uma complexa combinacdo de discriminagao baseada em género e deficiéncia” (Mello;
Nuernberg, 2012: 639). Do mesmo modo, “enfrentam uma situacdo peculiar de dupla
vulnerabilidade, que se torna ainda mais complexa a partir da incorporagao das cate-
gorias de raca/etnia, classe, orientacdo sexual, geracao, regidao e religiao” (Mello; Nuer-
nberg, 2012: 639-640). Das reivindica¢des coletivas, sabe-se que os movimentos sociais
das pessoas com deficiéncia detém didlogos “com os movimentos feministas e de lésbi-
cas, gays, bissexuais, travestis, transexuais, transgéneros e intersexuais (LGBTTTI), que é
o de questionar o construto do corpo como um dado natural que antecede a construgao
dos sujeitos” (Mello; Nuernberg, 2012: 640).

A imbrica¢do entre migracdo, género e deficiéncia adquire autenticidade nas experién-
cias das mulheres migrantes com deficiéncia, na medida em que suas trajetorias sao
produzidas no entrecruzamento de racionalidades estatais, dispositivos biopoliticos® e
economias morais que regulam a mobilidade, o cuidado e a vida considerada digna de
prote¢do. As categorias: migragdo, género e deficiéncia, entrelacam-se, configurando
formas especificas de vulnerabilizacdo que se expressam, de maneira concreta, na obs-
trucdo ao acesso aos direitos humanos. No campo do direito a salde, tais mulheres fre-
quentemente se deparam com sistemas sanitarios organizados a partir de pressupostos
nacionalizantes e capacitistas, nos quais a regularidade migratéria funciona como crité-
rio implicito de elegibilidade, os servicos carecem de acessibilidade arquiteténica, comu-
nicacional e cultural, e os protocolos clinicos ignoram tanto as necessidades decorrentes
da deficiéncia quanto as violéncias de género vivenciadas nas fases pré-migratéria, mi-

4 No pensamento de Kimberlé Crenshaw sobre interseccionalidade: “a conceituagdo do problema que busca
capturar as consequéncias estruturais e dindmicas da interagdo entre dois ou mais eixo de subordinagdo. Ela
trata especificamente da forma pela qual o racismo, o patriarcalismo, as opressoes de classe e outros sistemas
discriminatorios criam desigualdades basicas que estruturam posigoes relativas de mulheres, raga, etnias, classes e
outras. Além disso, a interseccionalidade trata da forma como agdes e politicas especificas gera opressoes que fluem
ao longo de tais eixos, constituindo aspectos dinimicos ou ativos do desempoderamento” (Crenshaw, 2002, p. 175).

5 O filésofo francés Michel Foucault refere que a biopolitica “lida com a populagio, e a populagiao como problema
politico, como problema a um s6 tempo cientifico e politico, como problema bioldgico e como problema de poder”
(Foucault, 2010, p. 206). Nessa dindmica, anuncia-se um poder de “fazer viver e deixar morrer” (Foucault, 2010, p.
207). Por conseguinte, o termo biopolitica serve “para designar o que faz com que a vida e seus mecanismos possam
entrar no dominio de célculos explicitos, e 0 que transforma o saber-poder num agente de transformagao da vida
humana” (Foucault, 2020, p. 134).
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gratoria e pos-migratdria.

No ambito da protecdo social e do trabalho, a ndo equivaléncia de certificacBes, a seg-
menta¢do do mercado laboral em atividades precarias e feminizadas, a auséncia de po-
liticas de inclusdo profissional para pessoas com deficiéncia migrantes e a dependéncia
de arranjos informais de cuidado produzem uma autonomia permanentemente suspen-
sa.]a no acesso a justica e a protecdo contra multiplas formas de violéncia (doméstica,
institucional, sexual, simbdlica, etc.), obstaculos linguisticos, a inacessibilidade dos canais
de denuncia, a medicaliza¢do ou infantilizacdo de seus relatos e o temor constante de
sanc¢Bes migratérias operam como mecanismos de silenciamento e deslegitimagdo. Por-
tanto, as vivéncias dessas mulheres expdem como o deslocamento transnacional (re)
configura a deficiéncia e o género como marcadores de governabilidade. No contexto
europeu, tais processos sao reforcados por politicas publicas e marcos regulatérios que,
embora formalmente orientados pelos principios da igualdade e da ndo discriminagdo,
permanecem ancorados em concepg¢Oes abstratas de sujeito de direitos humanos, inca-
pazes de apreender as experiéncias corporificadas e situadas dessas mulheres.

De acordo com o Migration Data Portal (2023), as pessoas com deficiéncia experienciam
processos de vulnerabilidade de forma muito mais potencializada se comparadas as ex-
periéncias existenciais de pessoas sem deficiéncia, no sentido de que a vulnerabilidade
do “ser com deficiéncia” é mais evidente em situa¢des de mobilidade humana pelas mi-
gragoes (e também pelo instituto do reflgio). Salienta-se que “dentro da populagdo de
pessoas com deficiéncia em movimento, subgrupos como migrantes idosos e mulheres
e meninas migrantes com deficiéncia sdo particularmente vulneraveis” (Migration Data
Portal, 2023). Estatisticas internacionais oficiais a respeito de migrantes com deficiéncia
sdo ausentes, ha somente estimativas que referem que “em 2020, estimou-se que 12
milhdes de pessoas na populacdo deslocada a forca eram pessoas com deficiéncia, mas
a prevaléncia é provavelmente maior” (Migration Data Portal, 2023).

Diante do déficit de dados sobre migrantes e pessoas com deficiéncia, o Migration Data
Portal (2022) estabelece premissas sobre a importancia da produg¢do analitica da temati-
ca (migracao, deficiéncia e a complexidade de suas interseccdes):

Formuladores de politicas nacionais e locais, escolas, planejadores urbanos, agén-
cias de servigos sociais e uma série de outros prestadores de servigos dependem
de dados sobre deficiéncia. Eles precisam realizar uma série de tarefas, desde a
alocagdo de recursos para programas e projetos relacionados a deficiéncia e/ou
migracdo até a elaboracdo de politicas inclusivas e o planejamento e a defini¢do
de adaptac¢des razoaveis com base no nimero de pessoas com deficiéncia em
uma determinada area e no tipo de deficiéncia que apresentam. Organizacfes
de resposta a emergéncias, tanto nacionais quanto locais, também dependem de
dados para responder com mais eficacia. Um estudo observou que a pandemia
de COVID-19 teve um impacto desproporcional na comunidade de pessoas com
deficiéncia e que a falta de coleta de dados sobre deficiéncia representou uma ba-
rreira para a inclusdo dessas pessoas na resposta a COVID-19. O mesmo ocorrera
com migrantes com deficiéncia. A comunidade politica internacional também se
baseia em dados desagregados por deficiéncia para 11 indicadores de deficiéncia
dos ODS e solicita dados desagregados por status migratério para pelo menos
24 indicadores dos ODS, a fim de monitorar o progresso da Agenda 2030. Os de-
fensores dos direitos humanos também precisam de dados para garantir que os
direitos dos migrantes com deficiéncia sejam protegidos de acordo com a Con-
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vencgdo das Nag¢des Unidas sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD).
Organizac¢des para Pessoas com Deficiéncia (OPDs), assim como organiza¢des de
apoio a migrantes, podem usar dados para atividades de defesa de direitos ba-
seadas em evidéncias junto a formuladores de politicas e legisladores (Migration
Data Portal, 2022: s.p.).

A deficiéncia, articulada as normas de género, funciona como um marcador de gover-
nabilidade que legitima praticas de medicalizagdo excessiva, institucionalizacdo e con-
trole dos corpos, sobretudo nos sistemas de saude, assisténcia social e migracdo, onde
a vulnerabilidade é frequentemente mobilizada como justificativa para a restricdo de
direitos. Nesse prisma, a partir da imbricagdo critica entre género, migracao e deficién-
cia, a valorizagdo da experiéncia vivida, corporificada e situada em trajetérias marcadas
por deslocamentos, inscreve-se como um eixo central na produc¢do de conhecimentos
das mulheres migrantes com deficiéncia, pois articula memoria, narrativa e comunicagao
como praticas de resisténcia e autorrepresentacdo. Tal perspectiva desloca o monopélio
dos saberes hegemdnicos e tecnocraticos ao reconhecer o corpo ndo como objeto de
intervencdo, mas como locus legitimo de enunciacdo e elaboragao de sentidos, capaz
de transformar vivéncias historicamente silenciadas em conhecimento socialmente rele-
vante (Camargo; Oliveira; Marques, 2025: 12).

O empoderamento dessas mulheres opera como um gesto de recusa critica as raciona-
lidades que sustentam a objetificacdo, a mercantilizagdo e a violéncia exercidas sobre
seus corpos, desestabilizando regimes normativos que reduzem suas existéncias a vul-
nerabilidade administravel (Camargo; Oliveira; Marques, 2025: 12). Ao afirmar a centrali-
dade da experiéncia encarnada, o empoderamento reconfigura as rela¢des de poder que
atravessam género, migracdo e deficiéncia, instaurando formas contra-hegemonicas de
producao de saber que reivindicam dignidade, autonomia e reconhecimento na seara
da protecdo dos direitos humanos (Camargo; Oliveira; Marques, 2025: 12). O empodera-
mento das mulheres migrantes com deficiéncia, pugna por uma inflexdo estrutural no
desenho, na implementag¢do e na governanca das politicas (publicas) da Unido Europeia,
com énfase no campo migratério, historicamente orientado pelo enrijecimento das fron-
teiras, racionalidades de controle, seletividade e excepcionalidade juridica sob a égide da
Europa Fortaleza.

Ressignificar tais politicas sob a perspectiva da hospitalidade implica deslocar o paradig-
ma dominante, substituindo légicas securitarias e assistencialistas por uma atmosfera
centrada na dignidade humana, na interseccionalidade e na efetividade dos direitos hu-
manos, reconhecendo que género, deficiéncia e condicdo migratéria operam de forma
simultanea e cumulativa na producdo de processos forjadores (desigualdade, exclusdo,
pobreza, vulnerabilidade, etc.). Empoderar mulheres migrantes com deficiéncia signi-
fica criar condic¢Bes institucionais, normativas e materiais para que elas transcendam
posicBes estruturalmente impostas de subalternidade e dependéncia, frequentemente
reproduzidas por regimes migratérios restritivos, barreiras de acessibilidade, discrimi-
na¢des e exclusGes no locus da UE. Em sintese, o empoderamento deve ser compre-
endido como um processo de ampliacdo real de capacidades, autonomia deciséria e
reconhecimento juridico-politico, por meio do qual essas mulheres possam se desven-
cilhar de contextos persistentes de vulnerabilidade, rompendo com a invisibilizacao e
a precariza¢do que marcam suas trajetérias, e afirmando-se como sujeitas de direitos
humanos plenos no espago europeu.

1l. A complexa (in)efetivacdo do direito humano a satide das mulheres migrantes
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com deficiéncia: contribui¢cdes biopoliticas do direito fraterno no locus da uniado
europeia

Sob a égide da biopolitica articulada pelo filésofo francés Michel Foucault, as transfor-
magdes operadas no campo do direito politico ocidental a partir dos séculos XVII e XVIII
podem ser compreendidas como a emergéncia e progressiva consolidacdo de uma nova
tecnologia de poder, que desloca o eixo da soberania juridica classica para formas de
governamentalidade orientadas a gestdo, regula¢cdo e normaliza¢do da vida, tomada si-
multaneamente em sua dimensao individual e coletiva. A “vida” deixa de ser compreen-
dida como um dado natural exterior ao poder e passa a ser constituida como seu objeto
privilegiado, integrando-se aos dispositivos de saber e as estratégias de governo que
caracterizam a modernidade (Foucault, 2020). Logo, “o poder estd em toda parte; ndo
porque englobe tudo, e sim, porque provém de todos os lugares” (Foucault, 2020: 103).
A partir do momento em que a vida é elevada a condicdo de direito humano fundamen-
tal e, simultaneamente, de categoria normativa, ela se inscreve no cerne de uma nova
racionalidade politica, na qual o poder ndo se exerce primordialmente pelo direito de
matar, proprio da soberania classica, mas pela capacidade de “fazer viver e deixar mo-
rrer” (Foucault, 2010).

O poder é considerado através de “uma multiplicidade de correla¢bes de forcas imanen-
tes ao dominio onde se exercem e constitutivas de sua organizagao” (Foucault, 1977: 88).
Por isso, a biopolitica ndo se apresenta como mera gestdo abstrata da vida, mas como
um regime de inteligibilidade que permite sua captura, mensura¢dao e normalizagao,
convertendo os processos bioldgicos, nascimento, morte, salide, doenca, sexualidade,
reproducdo, longevidade, mobilidade e produtividade, em variaveis politicamente ad-
ministraveis pela via da “estatizacdo da vida". A vida personifica-se, simultaneamente,
em objeto de protecdo juridica e de intervenc¢do continua, sendo atravessada por multi-
facetados critérios que definem seu conteldo valorativo no cenario social. A biopolitica
entra em ascensao enquanto tecnologia de poder que se sofistica ao longo do percurso
civilizatorio para operar sobre populagdes, e ndo apenas sobre individuos isolados, por
meio de dispositivos disciplinares e mecanismos regulatérios que visam otimizar a vida
coletiva (Foucault, 2010). Logo, “a disciplina é um principio de controle da producdo do
discurso. Ela Ihe fixa os limites pelo jogo de uma identidade que tem a forma de uma
reatualizacao permanente” (Foucault, 2008: 36).

Ao metamorfosear a vida em objeto de cdlculo e intervencdo, a biopolitica redefine as
fronteiras entre o bioldgico e o politico, evidenciando que a prote¢do da vida esta indis-
sociavelmente ligada a sua governamentalizacdo. O que se apresenta como ampliacdao
dos direitos humanos e da tutela da existéncia revela, simultaneamente, um aprofunda-
mento das técnicas de controle e diferenciacdo, nas quais certas vidas sdo intensamente
investidas e potencializadas, enquanto outras sdo relegadas a exposi¢ado, a precariedade
ou ao abandono, sem que tal exclusdo se apresenta como violéncia direta, mas como
efeito racionalizado da gestao biopolitica da vida. A performatividade do flerte entre vida,
poder e politica fabrica o biopoder enquanto sustentaculo global que compreende “o
conjunto dos mecanismos pelos quais aquilo que, na espécie humana, constitui suas
caracteristicas biolégicas fundamentais vai poder entrar numa politica, numa estratégia
politica, numa estratégia geral de poder” (Foucault, 2008: 03).

No contexto biopolitico do direito humano a salde, observa-se que, a partir do século
XVIII, as racionalidades governamentais proprias das sociedades modernas passam a
incorporar de maneira estruturante a administracdo do bem-estar fisico da populagdo
como eixo estratégico do exercicio do biopoder. A salde coletiva deixa de figurar como
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mera consequéncia contingente da acdo estatal e se converte em objeto explicito de
saber, calculo e intervencdo politica, articulando-se a dispositivos orientados tanto a nor-
malizagdo dos corpos quanto a otimizacdo dos processos vitais, especialmente no que
concerne a longevidade e a produtividade populacional. Nesse movimento, consolida-se
um regime de governamentalidade no qual a preservagao e a amplia¢cdo da vida tornam-
se critérios fundamentais de legitimidade das praticas de governo (Foucault, 2021). A
biopolitica incorpora-se no corpo do coletivo “pela mecanica do ser vivo e como su-
porte dos processos biolégicos, sendo seus alvos de interesse: taxas de natalidade e
de procriacdo, saude publica, demografia como uma ciéncia biopolitica, estatisticas, em
direcdo a saude de seu corpo coletivo” (Foucault, 2020: 51).

Ademais, “o controle da sociedade sobre os individuos ndo se opera simplesmente pela
consciéncia ou pela ideologia, mas comeca no corpo, com o corpo” (Foucault, 2021: 144). E
nesse horizonte que se pode identificar, ainda que de modo anacrénico e ndo nomeado, a
emergéncia de um paradigma de “promocao da saude”, operado por meio de uma conste-
lacdo heterogénea de saberes médicos, estatisticos e administrativos, bem como de técni-
cas regulatorias voltadas a vigilancia, prevencao e correcao dos riscos que incidem sobre o
corpo da populacdo. Embora tal configura¢do histérica ndo corresponda plenamente aos
dispositivos institucionais, as formas de visibilidade nem aos regimes normativos que ca-
racterizam as politicas contemporaneas de saulde, ela ja mobilizava um arranjo de praticas
e tecnologias de poder funcionalmente analogo aquele que, hoje, sustenta as estratégias de
gestdo da vida, revelando a continuidade histérica dos modos pelos quais o biopoder se in-
veste nos processos biolégicos enquanto problema politico por exceléncia (Foucault, 2021).

Entdo, “os tracos bioldgicos de uma populagdo se tornam elementos pertinentes para
uma gestdo econdmica e é necessario organizar em volta deles um dispositivo que asse-
gure ndo apenas sua sujeicdo, mas o aumento constante de sua utilidade” (Foucault, 2021:
304). A saude e o bem-estar da populagao revestidos pela biopolitica, perfectibilizam-se
“como um dos objetivos essenciais do poder politico. Ndo se trata mais do apoio a uma
franja particularmente fragil - perturbada e perturbado - da populagdo, mas da maneira
como se pode elevar o nivel de saude do corpo social em seu conjunto” (Foucault, 2021:
301). Nesse aspecto, a vida esta diretamente associada ao direito humano a saude, por-
tanto, no locus da Unido Europeia, os projetos migratérios das mulheres com deficiéncia
revelam-se como um ponto critico que produz uma miscelanea de racionalidades biopoli-
ticas de governo da vida e da salde, nas quais se articulam dispositivos migratérios, regi-
mes de saber médico, técnicas de securitiza¢do e economias politicas do cuidado. A salde
como “um bem comum da humanidade” é reduzida a mera retérica diante da poténcia do
Leviata Europeu em fabricar zonas de ndo-direito e escorracar para as bordas da trama
histérica corpos “desimportantes” para o sustentaculo biopolitico.

Esses corpos, forjadamente marcados pela mobilidade humana, pelo género e pela defi-
ciéncia (e por tantas outras diversidades interseccionais), sdo inscritos em circuitos bio-
politicos de gestdo diferencial da salde que operam por meio de praticas de triagem,
elegibilidade e hierarquizacdo terapéutica, nas quais o acesso ao cuidado é condicio-
nado por critérios administrativos, biomédicos e estatisticos que produzem zonas de
abjecdo. Em outras palavras, a condi¢do de abje¢do é atrelada “a todo tipo de corpos
cujas vidas ndo sdo consideradas ‘vidas' e cuja materialidade é entendida como ndo im-
portante” (Butler, 2002: 161). Em adicdo, a significacdo de abjeto diz respeito as “zonas
“ndo-viviveis” e “inabitaveis” da vida social que, ndo obstante, sdo densamente povoadas
por aqueles que ndo alcancam o estatuto de sujeito, mas cujo viver sob o signo do “ina-
bitavel” é necessario para circunscrever o dominio do sujeito” (Butler, 2019% p. 04). Sob a
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égide da “Europa Fortaleza”, a (sobre)vivéncia das mulheres migrantes com deficiéncia é
fragmentada pela existéncia de obstaculos biopoliticos a efetivacdo do direito humano a
saude, resultantes da articulacdo entre politicas migratérias securitizadas, regimes dife-
renciados de cidadania e racionalidades administrativas orientadas pela seletividade de
relacdes adversariais (bindmio amigo/inimigo).

A subordinacdo do acesso aos sistemas publicos de salde a regularidade documental e
ao estatuto juridico-migratério operacionaliza-se enquanto um dispositivo de triagem,
que hierarquiza vidas dignas de protecao e relega essas mulheres a circuitos assisten-
ciais fragmentarios, emergenciais e descontinuados, incompativeis com as demandas
especificas de deficiéncias que requerem acompanhamento longitudinal, tecnologias as-
sistivas e cuidados especializados. A isso somam-se praticas institucionais atravessadas
pelo capacitismo, pela racializacdo e pela generificacdo da migracdo, que produzem for-
mas de deslegitimacdo dos sofrimentos vividos pelo “ser mulher migrante com deficién-
cia”, frequentemente percebidas como corpos excessivamente onerosos ou improduti-
vos para os Estados europeus de “acolhimento”. Os déficits estruturais que circundam o
direito humano a saude no locus da UE, transformam o direito a salde em um mecanis-
mo biopolitico de governo das populag¢des, provocando rupturas ardilosamente arquite-
tadas nos marcos normativos europeus de direitos humanos, com énfase para o direito
humano a salde, bem como para a protecao as pessoas migrantes com deficiéncia.

A titulo exemplificativo: centros de acolhimento para solicitantes de asilo que ndo dis-
pdem de infraestrutura acessivel para usudarias de cadeiras de rodas ou com mobilidade
reduzida; exigéncia de documenta¢do migratéria regular para o acesso a tratamentos
continuos, como fisioterapia, terapias ocupacionais ou fornecimento de préteses e 6r-
teses; auséncia de intérpretes de linguas de sinais e de mediadores interculturais em
consultas médicas, inviabilizando a comunicacdo de sintomas e a compreensao de diag-
noésticos; interrupgao de tratamentos de salde mental em razao de transferéncias forca-
das entre Estados-membros ou centros de detenc¢do; recusa ou atraso no atendimento
em saude sexual e reprodutiva para mulheres com deficiéncia intelectual ou psicossocial
sob a justificativa de incapacidade de consentimento; e negligéncia no acompanhamento
de gestac¢des de alto risco em contextos de acolhimento precario, nos quais a deficiéncia
é tratada como condicdo secundaria frente as prioridades de controle migratério. Um
arsenal de “Estado de Coisas” compromete a efetivacdo do direito humano a salde das
mulheres migrantes com deficiéncia na UE.

A problematica da (in)efetivacdo do direito humano a salde das mulheres migrantes na
Unido Europeia inscreve-se em uma arena de profunda ambivaléncia normativo-politica,
na qual coexistem, de maneira paradoxal, discursos de universalizacdo dos direitos hu-
manos e praticas institucionais orientadas pela racionalidade securitaria das politicas
migratdrias contemporaneas. Embora a Carta dos Direitos Fundamentais da Unido Euro-
peia (2000) estabeleca, em seus artigos 21.°, 26.° e 35.°, um complexo axiolégico assen-
tado na vedacdo de discriminag8es estruturais, na protecao das pessoas com deficiéncia
e na garantia do acesso a saude enquanto direito humano fundamental, a materialidade
das experiéncias vivenciadas pelas mulheres migrantes revela a persisténcia de dispo-
sitivos juridicos e administrativos que operam como mecanismos de filtragem biopoliti-
ca do acesso a dignidade. O Regulamento de Dublin Il (Regulamento UE n.° 604/2013)
assume centralidade analitica ao consolidar uma légica de responsabilizagdo territorial
assimétrica entre os Estados-membros, transferindo aos paises periféricos das rotas mi-
gratdrias o 6nus do acolhimento, da triagem e da assisténcia inicial aos requerentes de
protecdo internacional (Unido Europeia, 203).
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Tal engenharia juridico-institucional produz efeitos particularmente gravosos sobre mul-
heres migrantes com deficiéncia, cujas demandas de cuidado continuo, acessibilidade e
acompanhamento especializado colidem com estruturas nacionais de saude frequen-
temente precarizadas, superlotadas e orientadas por critérios restritivos de elegibilida-
de. A reforma do Pacto Europeu sobre Migracao e Asilo, aprovada em 2024, longe de
representar uma ruptura paradigmatica com a légica anterior, reafirma a centralidade
da gestdo securitaria das mobilidades humanas ao ampliar mecanismos de contencdo,
rastreamento e aceleracdo procedimental nas fronteiras externas do bloco, aprofundan-
do processos de vulnerabiliza¢do institucional que atravessam os corpos femininos mi-
grantes e deficientes (Pacto Europeu sobre Migragao e Asilo, 2024).

Consolida-se uma arquitetura juridica paradoxal: ao mesmo tempo em que o ordena-
mento europeu proclama a universalidade dos direitos humanos fundamentais, institui
mecanismos administrativos que modulam seletivamente o reconhecimento da humani-
dade politica de determinados sujeitos migrantes. As mulheres migrantes com deficién-
cia passam, entdo, a ocupar uma zona de intersec¢do entre multiplos regimes de exclusao
(de género, corporalidade, nacionalidade e mobilidade) tornando-se destinatarias de
uma cidadania precaria, marcada pela instabilidade do reconhecimento juridico e pela
intermiténcia do acesso ao cuidado.

Sob uma leitura biopolitica, 0 espaco europeu contemporaneo revela-se atravessado por
tecnologias de governo que administram diferencialmente a precariedade, estabelecen-
do hierarquias implicitas entre vidas dignas de protecdo e vidas passiveis de abandono
institucional. O acesso a sauide deixa, assim, de operar exclusivamente como direito uni-
versal para converter-se em instrumento de regulacdo das mobilidades, no qual a pro-
tecdo sanitaria é condicionada pela utilidade econdmica, pela regularidade migratéria
e pela inteligibilidade burocratica dos corpos. A efetivacdo do direito humano a saude
das mulheres migrantes com deficiéncia pugna, portanto, ndo apenas reformas procedi-
mentais no sistema europeu de asilo e acolhimento, mas uma profunda reconfiguragao
epistemologica das estruturas juridico-politicas que sustentam a governamentalidade
migratdria contemporanea.

Percebe-se que as politicas migratorias e de saude da UE, estruturadas pela logica bio-
politica, produzem viola¢des generalizadas do direito humano a sadde das mulheres mi-
grantes com deficiéncia, no sentido de que transformam o direito a satide em dispositivo
biopolitico de gestdo da vida. Nessa logica, o direito a salide resta estéril de sua dimen-
sdo enquanto bem comum (acessivel a todos e todas) e passa a operar como tecnologia
de biopoder que administra quais vidas merecem ser protegidas e em que condi¢des,
inscrevendo essas mulheres em zonas de precariedade e vulnerabilidade biopolitica pré-
prias da “Europa Fortaleza”. Sob a perspectiva da precariedade, em certos momentos,
algumas “vidas serdo altamente protegidas, e a anulagdo de suas reivindica¢8es a inviola-
bilidade sera suficiente para mobilizar as forcas de guerra. Outras vidas ndo encontrarao
um suporte tdo rapido e feroz e nem sequer se qualificardo como “passiveis de serem en-
lutadas” (Butler, 2019b: 52), A vulnerabilidade “depende fundamentalmente das normas
existentes de reconhecimento a fim de ser atribuida a qualquer sujeito humano” (Butler,
2019b: 64). Portanto, “a luta pelo reconhecimento exige que cada sujeito reconheca, na
reciprocidade, ndo apenas que o outro precisa de reconhecimento e merece té-lo, mas
também que cada um, de maneira diferente, estd compelido pela mesma necessidade,
pelo mesmo requisito” (Butler, 2019b: 65)

Torna-se imperativo propor um projeto compartilhado de fraternidade, capaz de des-
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obstruir as vias de acesso ao direito a saude ao deslocar o eixo normativo das politicas
publicas da securitiza¢do e do controle para o reconhecimento da humanidade enquanto
locus de corresponsabilidade, apostando na salde como direito humano incondicionado
e ndo como instrumento de governamentalidade seletiva de biopolitica da vida. Sob as
lentes tedricas do Direito Fraterno, articulado pelo jurista italiano Eligio Resta, a frater-
nidade surge enquanto aposta, desafio e possibilidade de propor o estilhacamento de
relacdes adversariais (amigo/inimigo), proprias da “Europa Fortaleza”, onde a operacio-
nalizacdo das categorias guerra e direito reaparecem: “infelizmente, é verdade que isto
ocorra e que prevaleca o miope egoismo de quem pensa sob a perspectiva de pequenas
e estéreis devogdes. Poderia ser diferente, mas nem sempre essas outras possibilidades
sao adequadamente cultivadas” (Resta, 2020: 116).

O Direito Fraterno resplandece no mundo real enquanto um grande trunfo da humani-
dade na seara dos direitos humanos. Assim, “retornamos aquele bindmio constituido de
direito e fraternidade, que, prima pobre da modernidade, recoloca em jogo um modelo
de rega da comunidade politica; modelo ndo vencedor, mas possivel” (Resta, 2020, p.
116). O Direito Fraterno é uma aversdo ao poder do pater, porque instaura uma atmos-
fera frater, ou seja, “é um direito jurado em conjunto por irmdos, homens e mulheres,
mediante um pacto em que se “decide compartilhar” regras minimas de convivéncia.
Portanto, é convencional e tem o olhar direcionado ao futuro” (Resta, 2020: 116). Nes-
sa sistematica, “sua “raiz errante” encontra seu terreno em um espaco politico aberto,
privado daquele territério que, mais ou menos artificialmente, justifica o dominio. Nao
demanda mais justificacbes do que a com-munitas, justamente a tarefa compartilhada”
(Resta, 2020: 117).

Sob a ética do direito fraterno, a (sobre)vivéncia das mulheres migrantes com deficiéncia
revela-se como uma ferida aberta nas arquiteturas juridicas que ainda fazem da cidada-
nia um filtro paradoxal da (des)protecao dos direitos humanos. Seus corpos, atravessa-
dos por fronteiras, limita¢gdes funcionais e regimes de exclusdo, exp8em a insuficiéncia
de um direito a salde que é apresentado como “um bem comum”, mas que insiste em se
enraizar em pertencimentos, documentos e ethé. O direito fraterno transcende o olhar
para além do territério e convoca uma proximidade sensivel que ndo se confunde com
abstracdo: reconhece a humanidade como lugar comum, sem dissolver as diversidades
interseccionais que singularizam essas mulheres e intensificam sua vulnerabilidade e
precariedade. Nessa criticidade fraterna, os direitos humanos deixam de ser promessa
metafisica ou linguagem consoladora e passam a adquirir densidade concreta no mundo
real, ecolégica, relacional, fundada na consciéncia de que a vida s6 pode ser ameacada e
protegida pela prépria humanidade (Resta, 2020).

Nesse horizonte eivado por limites e possibilidades, a efetivacdo do direito humano a
salde ndo se confia a instancias transcendentes, nem a neutralidades institucionais, mas
se inscreve no gesto cotidiano de corresponsabilidade, no encontro entre sujeitos reais,
de carne e 0ss0, que escolhem acolher, cuidar e sustentar a vida alheia como extensdo da
sua (Resta, 2020). Para as mulheres migrantes com deficiéncia, o direito fraterno afirma
gue 0 acesso a saude ndo € concessao nem favor, mas expressao sensivel de um compro-
misso fraterno que reconhece, na vulnerabilidade e precariedade compartilhadas, o fun-
damento mais profundo da distin¢do entre “ser um ser humano e ter humanidade” (Resta,
2020). O Direito Fraterno converte-se em mecanismo inclusivo, em razdo de que “escolhe
Direitos Fundamentais e define o acesso universalmente compartilhado a bens “inclusi-
vos”. Bens e direitos fundamentais sdo inclusivos quando o individuo ndo pode aproveitar
sem que, a0 mesmo tempo, ndo aproveitem todos os outros” (Resta, 2020, p. 118).
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IV. Consideracgdes finais

A titulo de conclusdo, constata-se que as politicas migratérias e de saide da Unido Eu-
ropeia, quando analisadas sob as lentes tedricas da biopolitica, revelam-se como dis-
positivos centrais de gestdo diferencial da vida, por meio dos quais o direito humano a
saude das mulheres migrantes com deficiéncia é simultaneamente reconhecido em nivel
normativo e sistematicamente esvaziado em sua dimensdo material. Ao serem atraves-
sadas por critérios de elegibilidade, condicionalidade administrativa, securitizacdo das
fronteiras e hierarquizacao de corpos considerados produtivos ou onerosos, tais politi-
cas convertem o direito a salde em instrumento de controle, vigilancia e normalizacao,
afastando-se radicalmente dos pressupostos do Direito Fraterno.

A chamada “Europa Fortaleza” aprofunda esse cenario ao enrijecer estruturalmente
qualquer possibilidade de acolhimento do “ser migrante”, deslocando para as margens
do espaco juridico-politico europeu vidas consideradas abjetas. As mulheres migrantes
com deficiéncia sdo empurradas para zonas de ndo-direito, ou seja, para as bordas das
fronteiras, onde a salde deixa de ser concebida como direito humano universal e passa
a funcionar como variavel biopolitica de sele¢do, contengdo e exclusdo. Antes, durante
e apds 0 movimento migratério, essas mulheres experimentam uma cadeia continua de
viola¢Bes, na qual a auséncia de politicas interseccionais (género, migracao e deficiéncia)
reforca a desprote¢do dos direitos humanos, com énfase para o direito humano a saude.

A (in)efetivacdo do direito a salide ndo constitui uma falha contingente do sistema euro-
peu, mas um efeito estrutural de politicas que, ao priorizarem a seguranga e o controle
sobre a vida, corroem as comunicag¢@es fraternas e reproduzem uma governanga que
administra a vulnerabilidade e a precariedade em vez de supera-las. O grande paradoxo
dos Direitos Humanos anunciado por Resta estd na seguinte premissa: “os Direitos Hu-
manos sdo aqueles direitos que somente podem ser ameacgados pela propria humani-
dade, mas que ndo podem encontrar vigor, também aqui, sendo gracas a prépria huma-
nidade” (Resta, 2020, p. 13). Em outras palavras, a “chave” para resolver tal questao esta
unicamente na humanidade enquanto /ocus de auto responsabilizagao.
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RESUMEN:

El trabajo aborda el derecho el derecho a la identidad de las disidencias sexo genéricas
en tensién con la identidad religiosa, a partir del andlisis discursivo de las sentencias judi-
ciales como “discurso de poder”, a cuyos efectos se toma la resolucién de CSJN Argentina
en “Rueda, Alba ¢/ Arzobispado de Salta s/ habeas data”, que confirmé la incompetencia
de los tribunales civiles respecto a los registros eclesiasticos, ante la peticién de una per-
sona trans sobre su adecuacion a la identidad civil.
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ABSTRACT

This paper addresses the right to identity of gender and sexual dissidents in tension with
religious identity, utilizing a discursive analysis of judicial rulings as 'discourses of power.' For
this purpose, it examines the resolution of the Argentine Supreme Court (CSJN) in 'Rueda,
Alba v. Archbishopric of Salta re: habeas data," which upheld the lack of jurisdiction of civil
courts regarding ecclesiastical records following a transgender person's petition for legal
identity alignment and adjustment of their civil identity.?

PALABRAS CLAVE: disidencias sexo genéricas, libertad de culto, género, igualdad.

KEY WORDS: Gender and sexual dissidents, religious freedom, gender, equality

I. Introduccién
En sistemas democraticos, caracterizados por la division del poder en tres estamentos
principales, Ejecutivo, Legislativo y Judicial; las respuestas de los jueces y juezas a los
conflictos a través de sus sentencias, constituye una expresion institucionalizada de “dis-
curso de poder”.

Para Argibay (2009), la democracia es un concepto complejo asentado en dos pilares,
uno formal referido a la soberania del pueblo que gobierna a través de sus representan-
tes; y otro substancial, comprensivo del gobierno de los valores que la caracterizan. Los
mas importantes, son la separacion de poderes, el estado de derecho, los derechos hu-
manos, la independencia judicial y los principios basicos enunciados en la Constitucién.

De alli que, conforme esta perspectiva, el contenido de las sentencias judiciales, no po-
dria prescindir de la consideracién a valores como el acceso a justicia y la tutela judicial
efectiva, procurando alcanzar estandares de justicia tanto conmutativa, como distribu-
tiva o social, lo que demanda poderes judiciales independientes e idoneos, alejados de
presiones politico-partidarias y de los factores de poder, econémicos y sociales (Gelli,
2008: T 11 457).

De este modo, las sentencias judiciales constituyen textos institucionalmente legitima-
dos, que imponen sanciones, pero también dicen algo en relaciéon a una persona o un
evento (Van Dijk, 1980), al contener una narracion de hechos que justifica la aplicacion de
una norma juridica. Son instrumentos con distintas interpretaciones de hechos y creen-
cias que manifiestan la manera en que la sociedad es comprendida y definida por lo que
jueces y juezas dicen sobre el derecho. Quien sentencia, construye discursos que impo-
nen un modo de clasificar y comprender la realidad, contando incluso con un margen
de libertad para determinar qué significado atribuir a un enunciado. Pese al esfuerzo de
mantener una nocion objetiva del derecho, en base a caracteristicas neutras, impermea-
bles y exentas de valores morales de los enunciados juridicos, los agentes del campo
dotan de significado a hechos y personas guiados por la influencia de ideologias que
determinan sus decisiones. Es en ese sentido, que el analisis critico del discurso procura
sacar a la luz posturas ideoldgicas camufladas, intentando identificar y describir las rela-
ciones de poder subyacentes (Zambrano Tiznado y Lira Rodriguez, 2022).

2 la traduccion del Abstract ha sido realizada con la IA Notebook LM.
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Frente la aceptacion de que la ausencia total de subjetividad en la magistratura es facti-
camente imposible, pero ante la exigencia de objetividad impuesta por la exigencia nor-
mativa de imparcialidad, y dejando de lado posturas conforme las cuales se debate si
la discusion sobre el alcance de los derechos debe estar en manos de jueces y juezas
(Waldron, 2005); el analisis discursivo de las sentencias constituye una herramienta de
relevancia para detectar modelos juridicos o paradigmas de pensamiento implicitos en
las decisiones judiciales.

Asi, desde la teoria del derecho, pueden darse diversas respuestas a la afirmacién segin
la cual la hermenéutica constitucional, y, por ende, las repuesta que las sentencias judi-
ciales brinden a los conflictos sociales, requiere de una adecuaciéon normativa a valores.
Se reedita la clasica discusion entre las dos posturas tedricas clasicas antagonicas: el ius-
naturalismo y el positivismo. Segun el posicionamiento del juez o jueza en uno o en otro,
sera el razonamiento sentencial, pero también el analisis discursivo que se realice de él.

Lo dichorequiere de la distincion entre casos faciles y dificiles, ya que en el primer supues-
to la solucion devendra de la aplicacién de un juicio l6gico de subsuncién, en el que los
iusnaturalistas veran igualmente un trabajo hermenéutico para analizar la adecuacién a
los valores morales objetivos referidos; mientras que desde el convencionalismo juridico
se daran otras respuestas como, en el marco de un positivismo renovado, considerar la
tarea interpretativa ligada Unicamente a la solucién de casos dificiles apelando a hechos
o fuentes sociales, evitando la argumentacion basada en principios (Marmor:2001).

Asi, en el pensamiento iusnaturalista, siguiendo a Dworkin en su teoria sobre el derecho
como integridad, los juristas se veran sometidos a una labor interpretativa permanente,
en la que la atribucion de significado a las normas, se resuelve en base a principios, los
que a su vez se relacionan con valores moralmente “validos”, de caracter objetivo y que
pueden ser conocidos a través de la razén. Existe para esta postura, una conexion nece-
saria e intrinseca entre derecho y moral. Por su parte, el positivismo dara una respuesta
diferente segun la versiéon que se adopte. Desde un comun denominador conforme el
cual la respuesta del derecho frente a los casos siempre estara en hechos o fuentes so-
ciales; en su version fuerte o excluyente, se negara toda conexién entre derecho y moral,
incluso en aquellos supuestos en que la normativa constitucional incluya referencias a
valores morales, mientras que para la version incluyente o suave, se admitira cierta co-
nexion entre derecho y moral, siempre y cuando esos valores morales se enlacen con
hechos sociales relevantes como es su inclusién en textos constitucionales (Rodriguez,
2021).

Por su parte, para el analisis de los paradigmas subyacentes a las decisiones judiciales,
se tendra en cuenta que paradigma hace referencia a “un tipo de relacion légica (inclu-
sién, conjuncion, disyuncion, exclusién) entre un cierto nimero de nociones o categorias
maestras. Un paradigma privilegia ciertas relaciones légicas en detrimento de otras, y es
por ello que un paradigma controla la l6gica del discurso. El paradigma es una manera
de controlar la légica y, a la vez, la semantica” (Morin, 2005: 154-155 citado por Urquiza,
2018).

Por un lado, se identifican modelos juridicos unidimensionales, que “son construcciones
tedricas cerradas, cuyo nucleo lo constituyen la normay el sistema juridico. El derecho
expresa la tesis de la denominada autosuficiencia del fenémeno normativo, se considera
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una construccién coherente, unitaria, completa y solidificada” (Martinez Paz, citado por
Urquiza, 2018.). En el cruzamiento de categorias conceptuales pre citadas, se observa
aqui una respuesta parecida a la del positivismo excluyente.

Como contrapartida, el paradigma multidimensional “se caracteriza por estudiar a los
fenémenos juridicos en forma multidimensional, a través de la interdisciplinariedad. Esta
ultima se define como “(...) la interaccién entre dos o mas disciplinas, que, sin perder su
identidad, buscan una sintesis integradora. Se caracteriza, ademas, por el movimiento
continuo que surge de los marcos conceptuales y de las cuestiones practicas del desarro-
llo de las ciencias y en este caso, de las ciencias juridicas” (Urquiza, 2018). Una vision del
derecho comprensiva de valores, ya sea de caracter objetivo con fundamento metaético,
o, anclados en hechos sociales positivadores, parece ser acorde a un paradigma multi-
dimensional. Esto a su vez se condice con las posturas dogmaticas citadas al principio
sobre la democracia y la garantia de imparcialidad judicial.

En el presente trabajo se pretende analizar estas categorias frente al discurso sentencial
de la Corte Suprema Argentina en la resolucion dictada en “Rueda, Alba ¢/ Arzobispado
de Salta s/ habeas data”, del 20/4/2023, oportunidad en la que la Corte ratificé la incom-
petencia de los tribunales civiles respecto a los registros eclesiasticos sobre los datos
identitarios de una persona trans.

El caso involucra diversos aspectos de relevancia para el analisis discursivo de la sen-
tencia en términos de “discurso de poder” sobre los derechos de las disidencias sexo
genéricas, especialmente lo relativo a la identidad y a la libertad de culto, categorias
substanciales puestas en tension; permitiendo también, revisar las decisiones judiciales
en términos de reconocimiento de derechos de las llamadas minorias, y su impacto en la
salud de las personas, como bienestar psicofisico.

Il. Los derechos de las disidencias sexo genéricas frente a la identidad

1. Las disidencias sexo genéricas como “categorias sospechosas”

El reconocimiento de los derechos fundamentales de las disidencias sexo genéricas
como colectivo identitario, puede enmarcarse dentro del “fenémeno de los Derechos
Humanos”, cuyo hito normativo inaugural se reconoce en la “Declaraciéon de los Dere-
chos Humanos” (ONU, 1048) (Rabossi, 1990: 161).

En lo factico, los DDHH aparecen en respuesta a hechos y movimientos histéricos que
reafirmaron y profundizaron sistemas institucionalizados de discriminacién estructural
y sometimiento sobre grupos minoritarios, persistentes aln ante hipétesis normativas
de igualdad formal.

Desde la Escuela de Frankfurt, Axel Honneth, en su obra “La lucha por el reconocimiento”,
propone desarrollar una teoria que facilite la comprensién de los conflictos morales y po-
liticos de las sociedades contemporaneas a partir de los derechos humanos. En su “Teoria
del Reconocimiento”, Honneth procura elaborar “...una teoria critica de la sociedad en la
que los procesos del cambio social deben explicarse en referencia a pretensiones norma-
tivas, estructuralmente depositadas en la relacién del reconocimiento reciproco”. El prin-
cipal objetivo es dar cuenta de la “gramatica moral de los conflictos sociales” mediante un
concepto de accion social con contenido normativo. Para esto, considera necesario que
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la teoria se remita a las expectativas y experiencias contenidas en las interacciones entre
grupos sociales, puesto que solamente alli es donde se hace visible la conexién entre
pretensiones de reconocimiento y demandas sociales”. El punto de partida esta dado por
mostrar que el desarrollo moral de los conflictos sociales esta conectado con la realiza-
cion de la individualidad; para lo cual propone tres formas sociales de reconocimiento
capaces de dar cuenta de todas las motivaciones morales presentes en multiples luchas
sociales: el amor, el derechoy la solidaridad. En cuanto al derecho, espacio que constituye
una dimensién universal del reconocimiento, la lucha por el reconocimiento juridico se
muestra como motor del entero orden social, ya que los conflictos que en ella surgen, alu-
den a obligaciones morales validas para todos los miembros de la sociedad. Honneth ob-
serva en esta postura, una superacion de otra precedente, donde el reconocimiento social
y juridico estaba ligado a la idea de estima social, propia de 6rdenes premodernos en el
que los individuos eran valorados en el marco de un sistema de prestigio preestablecidoy
por su sola pertenencia a los mismos. Por ello, considera que las expectativas de recono-
cimiento requieren que las personas sean miradas y respetadas en su singularidad. Caso
contrario, se genera un tipo de experiencias negativas que se pueden llamar “menospre-
cio” o "agravio moral” y que constituyen la fuente motivacional de todos los conflictos
sociales. Las luchas sociales se interpretan, entonces, “segiin una gramatica cambiante de
reconocimiento y de menosprecio” (Honneth 1997: 199), es decir, surgen cuando las per-
sonas se sienten privadas de un reconocimiento social que consideran les corresponde y
perciben que su identidad y autonomia es puesta en peligro (Robles, 2023, p. 881).

En otras palabras, como exponente de la Teoria Critica, Honneth utiliza la teoria de los
derechos humanos para explicar los cambios sociales a partir de sentimientos de sufri-
miento e injusticia de determinados grupos sociales. Desde esta perspectiva, el movi-
miento de las disidencias sexo genéricas para lograr el reconocimiento de sus derechos
humanos fundamentales, constituye sin dudas uno de estos movimientos.

A nivel constitucional, la regulacién de los DDHH hace foco en los derechos fundamentales
de libertad e igualdad, pero este Ultimo, ya no en el sentido de igualdad formal, sino de
igualdad real o material. La tutela juridica de las llamadas categorias vulnerables, toma es-
pecial importancia, no sélo en términos normativos de reconocimiento de derechos, sino
también en los aspectos practicos, derivados de la efectivizacion de esos derechos.

En la Constitucién Nacional Argentina, a partir de la reforma de 1994, en el articulo 75 inc.
22, se di6 rango constitucional a diversos Tratados de Derechos Humanos, receptando
normativa convencional de proteccion de los DDHH, prohibitiva de la discriminacion. Si
bien entre los mencionados no se encuentra la especifica sobre disidencias sexo gené-
ricas, si se advierte una orientacion hacia la tutela efectiva de los DDHH fundamentales
con base en el respeto a la diversidad.

Por “disidencias sexo genéricas” se designa al colectivo o grupo compuesto por personas
que no se identifican con ninguna de las categorias binarias, varén o mujer; en sustitu-
cién de otras denominaciones, también de amplia aceptacién, como, por ejemplo, per-
sonas LGBTIQ+ donde el signo mas deja abierto el concepto a toda expresién posible de
eleccion sexual y de género.

Otra forma de designarlas ha sido la denominacion “minorias sexuales”. Se adopta la
primera denominacién, a fin de contrarrestar lo sefialado por Urquiza (2018), cuando
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refiere que el término “minoria” se corresponde con una mirada donde la superioridad
en numero es percibida como una jerarquia, o referencia a la forma dominante. La elec-
cién pretende no replicar ese lenguaje de dominacion, si bien no obsta a reconocer que
la ubicacién del colectivo dentro de las minorias vulnerables, facilita su abordaje con
preferente tutela.

Asimismo, hablar de “disidencias sexo genéricas” permite poner énfasis en las diferen-
cias conceptuales entre las categorias “sex0” y “género”, remarcando ademas al disenso
como una postura valida y respetuosa de la individualidad humana, asi como del libre
albedrio como respeto irrestricto al valor libertad.

En tal contexto, desde la teoria de los DDHH, se puede encuadrar a las disidencias sexo ge-
néricas dentro de las llamadas “categorias sospechosas”, en alusién a grupos o colectivos
vulnerables que a lo largo de la historia fueron objeto de discriminacién estructural, o que,
por distintas razones, han visto restringido el conocimiento y acceso a ciertos derechos.

Palacio (2021: tomo 1:221), indica que las categorias sospechosas, consisten en formu-
las preferenciales o diferenciadas arbitrariamente segiin condiciones comunes a sexo,
nacionalidad, raza, religién, razones étnicas, posicién econdmica, condicién social, carac-
teres fisicos u otras particularidades. Para encuadrar a un determinado grupo en esta
categoria, propone las siguientes caracteristicas: base en rasgos permanentes de las per-
sonas que no dependen de su voluntad a riesgo de perder su identidad, sometimiento
histérico a patrones de valoracién cultural de menosprecio, no responden a criterios de
distribucién o reparto racional y equitativo de bienes, derechos o cargas sociales (Comi-
sién IDH, citado por Palacio, 2021: tomo 1:222).

Hecho el encuadre, la categoria sospechosa se constituye en un estandar de analisis que
“...implica que las leyes que contienen determinadas categorias de clasificacién (como
ser la religion, el género, el origen nacional, etcétera) pueden presumirse afectadas de
inconstitucionalidad y aquél que pretenda sostener su validez debera demostrar que
existen razones publicas imperativas para justificar esa distincién, no bastando justificar
que la misma parece razonable o conveniente” (Kantor, 2011, citado por Urquiza, 2018).
La persona afectada, asimétricamente, tiene la prerrogativa de no tener que argumentar
que ha sido afectado su derecho constitucional a la igualdad de trato ante la ley, pues
en el caso de tratos diferentes fundados en categorias sospechosas, se presume que la
afectacion existié por el s6lo recurso a un criterio de esas caracteristicas. Esto se traduce
en un escrutinio estricto al valorar la constitucionalidad de las normas (Saba, 2008).

En cuanto a la repercusion de las categorias sospechosas en el analisis judicial, la propia
CS)N argentina, ha dicho que “el fundamento de la doctrina de las categorias sospechosa es
revertir la situacién de desventaja en las que se encuentran los miembros de ciertos grupos
para ejercitar con plenitud los derechos reconocidos en el ordenamiento juridico en razén
de muy variadas circunstancias como, por ejemplo, razones sociales, étnicas, culturales reli-
giosas, entre otras” (CS, Fallos 340:1795 - 2017, citado por Palacio, 2021 tomo [:223).

En diversas oportunidades la Corte se ha expedido al respecto, pudiéndose citar, entre
otros, los fallos Repetto, Inés c. Provincia de Buenos Aires (Fallos 311:2272), Hooft, Pedro
Cornelio Federico ¢/ Buenos Aires, Provincia de s/ accion declarativa de inconstituciona-
lidad (Fallos 327:5118), R.A., D. ¢/ Estado Nacional, Recurso de hecho, R. 350 XLI, Gotts-
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chau, Evelyn Patricia ¢/ Consejo de la Magistratura de la Ciudad Auténoma de Buenos
Aires s/ amparo, Recurso de hecho, G 841. XXXVl y G 835. XXXVI, Gonzalez de Delgado,
Cristina y otros ¢/ Universidad Nacional de Cérdoba, (Fallos 323:2659), Sisneros Mirtha
Graciela y otros c Taldelva SRL Recurso de hecho S. 932. XLVI.

Sefiala Saba (2008) que, para la Corte argentina, “o, mas especificamente para los jue-
ces Petracchi y Bacque, primero, y para los jueces Argibay y Maqueda, mas tarde, las
categorias sospechosas en el derecho argentino son fundamentalmente, pero no exclu-
sivamente, un derivado del principio de no discriminacién. Por ello, este autor propone
transicionar del deber estatal a tutelar el derecho a no ser discriminado, a un deber del
Estado de evitar el sometimiento.

De lo dicho surge que realizado el encuadre de las disidencias sexo genéricas dentro
de la categoria conceptual sospechosa, estos estandares deberian estar presentes en el
juzgamiento de casos que las involucren.

2. Identidad de género e Identidad de Nombre
Una de las principales conquistas normativas de las disidencias sexo genéricas es el re-
conocimiento del derecho a adecuar el nombre a su identidad de género autopercibida.

En este sentido, en el contexto internacional, podemos citar los Principios sobre la Aplica-
cion de la Legislacion Internacional de Derechos Humanos en Relacién con la Orientacion
Sexual y la Identidad de Género - Principios de Yogyakarta (ONU/2007)-, instrumento que
contiene pautas orientativas de actuacion e interpretacién del derecho. En el tema bajo
analisis, destaca el Principio N° 3, Derecho al Reconocimiento de la Personalidad Juridica,
que dispone en su punto c la obligacion de los Estados parte de adoptar las medidas
necesarias a fin de asegurar que existan procedimientos mediante los cuales todos los
documentos de identidad emitidos por el Estado que indican el género o el sexo de una
persona reflejen la identidad de género que la persona define por y para si.

Se complementa a su vez con el Principio 19, Derecho a la Libertad de Opinién y Expre-
sién, donde el punto c impone a los Estados adoptar todas las medidas necesarias a
fin de asegurar el pleno disfrute del derecho a expresar la identidad o la personalidad,
incluso a través de la eleccion de nombre o cualquier otro medio.

También, en funcion de la propuesta transversal realizada, destaca el Principio 21, Dere-
cho a la Libertad de Pensamiento, de Conciencia y de Religién, cuya enunciacién general
indica que “toda persona tiene derecho a la libertad de pensamiento, de conciencia y de
religién, con independencia de su orientacion sexual o identidad de género. Estos de-
rechos no pueden ser invocados por el Estado para justificar leyes, politicas o practicas
que nieguen el derecho a igual proteccién de la ley o que discriminen por motivos de
orientacion sexual o identidad de género”.

En otras palabras, se normativiza a nivel de principio el derecho a “tener un documento
de identidad que refleje la identidad de género que la persona define pory para si”, com-
pletandose los principios originales con los Principios Adicionales de Yogyakarta YP+10"
(ONU, 2017) donde se reforzé el derecho a la “proteccion del Estado ante cualquier forma
de discriminacion, violencia o dafio cometido por agentes estatales o cualquier individuo
0 grupo contra una persona por su orientacion sexual o identidad de género”, asi como
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el “derecho a la integridad psicofisica” (AJUV, 2022).

En la legislacion interna, destaca la Ley 26.743 de Identidad de Género (2012), que re-
conoce a la identidad de género como un derecho humano fundamental, el que podra
o no corresponder con el sexo asignado al momento de nacer. De manera expresa se
establece el derecho a que se ajusten los registros que acreditan el nombre, imagen o
sexo para reflejar la identidad de género autopercibida, siendo los tramites necesarios
a tal fin gratuitos.

Ill. La temética religiosa y su importancia en la conformacién identitaria de las
personas

Al amparo de un tema comun, la identidad de nombre de las personas pertenecientes
a disidencias sexo genéricas que profesan el culto catdlico, el andlisis discursivo del fa-
llo “Alba Rueda...” transversaliza dos tematicas disimiles; los derechos de las disidencias
sexo genéricas, y el derecho humano a participar de una religion y profesar el culto que
se decida (libertad de culto), en el caso, el catolicismo, religion predominante en la Repu-
blica Argentina.

Por su parte, la identidad de las personas humanas, constituye un instituto complejo
con multiples aristas y dimensiones que integralmente componen un fenémeno juridico
univoco, comprensivo desde su reconocimiento como derecho subjetivo, a su caracteri-
zacién como bien juridico indispensable para la existencia de la personalidad, sin consti-
tuir en ese sentido, un derecho propiamente dicho. Es postura de esta autora defender
la tesis del doble caracter, siendo ademas la identidad de nombre, un derecho humano.
Para el civilista italiano De Cupis (1845 - 1930), la identidad se define como “el ser si
mismo con los propios caracteres y acciones”. Se destaca asi una dimensién individual
pero también una social, que es precisamente lo que la convierte en un bien digno de
tutela juridica ante la agresién, y, por ende, trasmutable a un derecho de la personalidad
(Cifuentes, 2008: 703-711).

Sin desconocer las discusiones que ha generado la categoria DDHH, especificamente en
la busqueda de un fundamento comuin que los justifique como un componente esen-
cial del mundo juridico, “...un lenguaje indiscutible, asumido como universal “(Benhabib,
2008: 175); desde el punto de vista del reconocimiento de derechos y la agencia norma-
tiva propia de los DDHH (Sanchez Brigido, 2019), la “identidad de nombre”, en cuanto
atributo de la personalidad, involucra el “reconocimiento” de la persona en base a un
nombre, tanto frente a si mismo como frente a la sociedad, lo que es requisito previo a
la agencia normativa.

Lo religioso constituye un aspecto determinante de este “ser si mismo” de la persona
frente a su individualidad y también frente a la sociedad. De alli el reconocimiento nor-
mativo de la libertad de culto (articulo 14 CN) y el derecho a elegir una religién para pro-
fesar como contenido identitario.

Asimismo, el articulo 2 de la CN, indica que el Gobierno Federal sostiene el culto catélico
apostélico romano. Esta norma demuestra la profunda raigambre catélica del pais como
religién dominante, y obliga a analizar el tema traido a consideracién, con especial interés
en la ideologia subyacente y su influencia en la garantia de imparcialidad de los jueces.
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Es de destacar que la corriente neoconstitucionalista refuerza a la libertad de culto como
expresion del pluralismo, ya que “histéricamente, la religiéon era algo que se daba por
sentado, junto con las normas morales, los supuestos acerca de las relaciones interper-
sonalesy la identidad personal. La modernidad permitié que se pasara del “destino” a la
“eleccién” ... El pluralismo religioso, hoy ya globalizado, debilita lo dado por sentado en
materia de fe.” (Urquiza, 2023:3).

Van Dijk (2003: 11-12), habla del “conocimiento sociocultural”, como aquel referido a
las creencias generales compartidas por un grupo social o cultural, o incluso con otros
grupos de la misma indole. Sefiala que “desde el nacimiento hasta la muerte, la gente
adquiere este volumen de conocimiento, que va desde el idioma(s) y los principios de in-
teraccidn, a la gente y los grupos con los cuales interacciona; los objetos del entorno; las
instituciones de la sociedad, y mas adelante, los medios de comunicacién o el discurso
educativo. Estas creencias compartidas socialmente forman la memoria social. El cono-
cimiento sociocultural se convierte en un sistema central de representaciones mentales
en la memoria social”. Por otra parte, el mismo autor alude una forma de conocimiento
denominado “Fundamento Comun” (Common Ground), referido a un cuerpo de cono-
cimiento enorme que nunca se cuestiona, y que todos los miembros potencialmente
competentes de una cultura, aceptan.

Peter Berger (2005, citado por Urquiza, 2023), hablando del pluralismo religioso y su
relevancia en las sociedades modernas, indica que “La modernidad no necesariamente
conduce a la decadencia de la religion. A lo que si lleva, mas o menos necesariamente,
es al pluralismo religioso. Los avances modernos -las migraciones y los viajes masivos,
la urbanizacién, la alfabetizacién y, lo mas importante, la tecnologia de las comunicacio-
nes- han generado una situaciéon en que distintas tradiciones religiosas estan presentes
unas para otras de un modo sin precedentes en la historia. Por razones obvias, esta
interaccion se ve facilitada cuando la libertad religiosa esta protegida legalmente. Pero
incluso alli donde los gobiernos intentan, en diversos grados, limitar o suprimir el plu-
ralismo religioso (como sucede en China, India y Rusia) es dificil que lo consigan en las
circunstancias actuales”.

Urquiza (2023) trae a colacion que “al no existir lo que Alfred Schitz (1899-1959) denomi-
naba el “mundo que se da por sentado”, la modernidad esta “cercada de incertidumbre”
y las personas buscan mitigarla en las comunidades religiosas basadas en decisiones
individuales y no ya en un destino inexorable”. Aclara que toda persona religiosa tendr3,
en ciertas oportunidades, conflictos con un régimen democratico cuando la legislacion
vaya en contra de normas religiosas profundamente arraigadas; como es el caso de los
testigos de Jehova con los simbolos patrios.

"’

Si bien se esta haciendo referencia a una minoria religiosa, el comentario luce absoluta-
mente ajustado al caso “Alba Rueda” en el que centraremos el analisis discursivo, toda vez
que, si bien trata de una cuestion relacionada con la religion mayoritaria, se refiere a una
persona que accede a justicia por su pertenencia a las disidencias sexo genéricas, invo-
cando la afectacion de sus derechos fundamentales reconocidos en la legislacién interna
argentina, en base a la interpretacion y alcance de normas religiosas de profundo arraigo.

Concretamente en la sentencia analizada se pone en juego la divergencia entre el nom-
bre actual de la actora en los registros civiles, logrado a partir de su adecuacién a su
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identidad de género; y el persistente en los registros eclesiasticos catélicos, conforme su
nombre anterior, correspondiente a su sexo biolégico.

Previo a abordar el analisis discursivo sentencial propuesto, cabe destinar algunos pa-
rrafos a la potencialidad dafiosa del nombre en cuanto a la integridad espiritual de las
personas, que lo emparenta y coliga con un efectivo disfrute del derecho a la salud, en-
tendida como un bienestar psicofisico integral.

El tema ha sido trabajado en profundidad por Butler (1997:16), al hablar sobre la vulnera-
bilidad lingtiistica a la que estamos sometidos como seres formados en el lenguaje cuyo
poder constitutivo nos precede y condiciona.

Debe tenerse en cuenta que el nombre nos es asignado apenas nacemos. Su eleccién es
incluso a veces preexistente al nacimiento, y, por ende, es el resultado de una eleccién
de terceros, cuando el nombrado carece de conciencia plena en su condicién de infante.
Otro tanto similar acontece con la eleccién del culto en el que el nifio o nifia son forma-
dos desde sus inicios.

Sefiala Butler (1997:17-78) que el nombre aporta la posibilidad de existencia social, con el
que se nos inicia en la vida temporal del lenguaje, la que ademas excede los propésitos
previos que animan ese nombre, no estamos simplemente sujetos por el nombre con el
que somos llamados. Indica que “...ser el destinatario de una alocucién linguistica no es
meramente ser reconocido por lo que uno es, sino mas bien que se le conceda a uno el
término por el cual el reconocimiento de su existencia se vuelve posible. Se llega a “exis-
tir" en virtud de esta dependencia fundamental de la llamada del Otro. Uno “existe” no
s6lo en virtud de ser reconocido, sino en un sentido anterior, porque es reconocible”. De
este reconocimiento, dado a través de un acto que precede a la voluntad del sujeto, de-
pende necesariamente la posibilidad de agencia futura. De alli laimportancia y poder del
acto de nombrar, por cuanto el mismo requiere de al menos dos sujetos quién nombray
el nombrado, que, a su vez, tendra a futuro, en base a ese reconocimiento, la posibilidad
de nombrar a otros. Ahora bien, la verdadera perfomatividad, - o agencia performativa-,
del acto de nombrar se advierte no sélo en cuanto al poderio del acto locucionario de
quién lo lleva a cabo, esto es de quien nombra, sino también en cuanto al abanico de
posibles efectos que se abre a partir de la subjetividad propia del nombrado. Citando a
Benveniste, la autora indica que “las condiciones de posibilidad para llegar a ser “yo” en
el lenguaje, son indiferentes al “yo” en el que uno se transforma.

Si bien Butler analiza los temas expuestos en el contexto de nombres hirientes o ame-
nazantes entre otros supuestos, centrada en la dafiosidad del nombre en cuanto acto
lingUistico, los conceptos vertidos guardan relevancia general en torno a la identidad de
nombre, y la solicitud de cambio en el marco de la identidad de género.

IV. Andlisis del Discurso juridico en el fallo Rueda Alba c Arzobispado de Salta

1. El caso

El 20/4/2023, la CSJN dictd sentencia en los autos “Rueda, Alba ¢/ Arzobispado de Salta s/
habeas data”, resolviendo un recurso extraordinario planteado por la accionante contra
la decisién adoptada por la Camara Nacional de Apelaciones en lo Civil, Sala C, de Salta,
decision en la que confirmd la resolucién antecedente, sobre la incompetencia de los
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tribunales civiles respecto a los registros eclesiasticos.

Los motivos de queja giraron en ratificar la peticion de que se rectifiquen los registros
de bautismo y confirmacion de la actora, receptando su nuevo nombre e identidad de
género auto percibida. Se invocd, a tal efecto, normativa convencional, constitucional,
e interna sobre identidad de género, asi como de manera analégica, disposiciones del
Codigo de Derecho Canénico sobre reposicion de actas bautismales en caso de adopcidon
de personas menores de edad. En subsidio, se solicité la inconstitucionalidad de la ley
17.032, que aprobé el Acuerdo y Concordato de 1966 entre nuestro pais y la Santa Sede,
para el caso en que se interpretara que, de las disposiciones pertinentes, se derivaba la
posibilidad de “desoir” los derechos constitucionales que se aducian violentados.

En sintesis, el caso involucra en primer lugar, el reparto de competencias entre los Pode-
res del Estado y la Iglesia Catélica conforme el reconocimiento dado a dicha institucién
en la CN, y el Acuerdo y Concordato de 1966. En segundo lugar, aborda a las disidencias
sexo genéricas en los aspectos identitarios y religiosos, desde una perspectiva de DDHH
como la identidad, la libertad de culto, la igualdad, y su contracara, derecho a no sufrir
discriminacion. Finalmente, desde la perspectiva consecuencialista, no puede omitirse
del analisis conclusivo a los efectos del reconocimiento identitario sobre la salud de las
personas en cuanto a su integridad psicofisica.

En sintesis, a partir del andlisis del discurso juridico empleado en la sentencia, se pro-
pone revisar o reflexionar sobre los aspectos subyacentes al contenido sentencial, pero
sin dejar de lado, las implicancias, también discursivas, de aquellos aspectos silenciados
en caso de detectarse una fundamentacion aparente, especialmente sobre la posible
afectacion de los derechos identitarios de las disidencias sexo genéricas, y a la tension
constitucional denunciada por la accionante, entre la Constitucion Nacional y la legisla-
cion interna considerada aplicable, que dio fundamento a la resolucién.

2. Antecedentes de la Corte Suprema en el tratamiento de cuestiones referidas a
la tematica religiosa

Un punto de partida necesario es la revisién de los antecedentes de la Corte en cuanto
temas religiosos, en lo que se pueden distinguir las resoluciones referidas al culto catéli-
co, dominante en Argentina; y por el otro, las correspondientes a minorias religiosas, que
guardan interés para el analisis discursivo de la sentencia analizada, en la que aparece
otra “minoria”, aunque no religiosa.

El tema es abordado por Urquiza (2023), quién en el primer grupo trae a colacion el fallo
Castillo (2017), al que califica como heterogéneo con una disidencia parcial ndmica orto-
doxa; por la mayoria, los jueces Lorenzetti, Highton de Nolasco y Maqueda, en disidencia
parcial Rosatti. Su analisis completo excede el marco de este trabajo, resaltandose que,
en definitiva, la Corte concluyé validando la expresion del culto catélico en las escuelas
laicas y publicas, en el horario escolar.

Sobre “minorias religiosas”, la misma autora sefiala que los fallos de la Corte pueden
agruparse “en sentencias que se refieren a los testigos de Jehova, la educacion y los
simbolos patrios (Asociacion de Testigos de Jehova, 2005) y en sentencias que se refie-
ren a los testigos de Jehova y las intervenciones médicas (Albarracini Nieves, 2012)". En
el primer caso, se ubica la sentencia Asociacién de Testigos de Jehova (2005) referidas
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a las personas testigos de Jehova, la educacion y los simbolos patrios, estando la Corte
integrada por los jueces Petracchi, Belluscio, Maqueda y Lorenzetti (voto mayoritario), y
conjuntamente “segln su voto”, pero apoyando la decisibn mayoritaria, Fayt y Argibay.
Por la disidencia vota la ministra Highton de Nolasco. En opinion de Urquiza (2023), alli se
evidencié una profunda disidencia entre los ministros de la Corte, tanto quienes redacta-
ron el voto, como quienes votaron con la mayoria bajo la modalidad “seguin su voto”, en-
tendiendo que no se habia conformado un caso constitucional en el que la Corte debiera
fallar, y por tanto sin respuesta al problema de fondo. Veremos que lo mismo ocurri6 en
la sentencia bajo analisis. Por su parte la ministra Highton, voté abriendo la puerta a la
consideracion del tema en el marco del reconocimiento de los derechos de las minorias
a partir de la reforma constitucional de 1994, a lo que la autora mencionada le otorga
un alto valor simbdlico. En el segundo caso, (Albarricini Nieves, afio 2017), la decision fue
unanime, aunque con un bloque conformado por Highton y Maqueda, mientras que Fayt
y Petracchi se pronunciaron seguln su voto; todos afines a los modelos juridicos multidi-
mensionales (Urquiza, 2023).

3. Discurso sentencial en Rueda Alba c Arzobispado de Salta

Las reflexiones vertidas, se han pronunciado con un propdsito concreto que es el analisis
discursivo de la sentencia de la CSJN en “Rueda Alba ¢ Arzobispado de Salta”, por lo que
se procurara hacer un analisis descriptivo de la voluntad sentencial y el discurso que le
da sustento, transversalizando dicho analisis con algunas observaciones criticas sobre lo
dicho, y sus implicancias como “discurso de poder”.

En cuanto a la conformacion de la voluntad sentencial, en esta oportunidad la CS)N, in-
tegrada por los ministros Lorenzetti, Maqueda, Rosatti y Rosenkrantz, emite una resolu-
cion unanime, condensada en un Unico voto, estructurada en 15 considerandos. Los seis
primeros resultan descriptivos de la historia procesal de la causa desde sus inicios hasta
la interposicion del recurso extraordinario, adentrandose a partir del punto 7 en los ar-
gumentos sentenciales propios que dan sustento a la solucién adoptada.

Como primer dato relevante, surge una composicién de la Corte en cuanto al género de
sus integrantes, en su totalidad varones; posiblemente de impacto para el analisis com-
parativo con otras resoluciones dictadas durante la anterior integracién con las ministras
Argibay y Highton, en especial el mencionado fallo Albarracini.

En cuanto al contenido, inicia el considerando 7 diciendo:

“Que el recurso extraordinario es admisible en tanto se controvierte la inteligencia
que el tribunal apelado otorgé a dicho Concordato y a diversas clausulas cons-
titucionales y de tratados internacionales de derechos humanos con jerarquia
constitucional relativas a la tutela judicial efectiva, al principio de igualdad y no
discriminacién y a la libertad de culto, y la decisién ha sido contraria al derecho
que la actora fundara en ellas (articulo 14, inciso 3°, ley 48)".

Como nota saliente de este punto, destacamos que alli se detalla con precisién la tensién
o conflicto normativo traido a consideracion entre las normas del Concordato, y las de la
Constitucion Nacional y normas convencionales de los Tratados de DDHH. Lo cierto es
que los aspectos destacados se ven luego silenciados en el pronunciamiento frente a un
abordaje aparente, limitandose los aspectos efectivamente tratados a la libertad de culto.
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Por su parte el considerando 8 se desarrolla el principio de neutralidad religiosa adop-
tado por la Constituciéon Nacional, dando asi contexto a la resolucion. Se destacan los
parrafos primero y ultimo:

“Que la cuestion a resolver por el Tribunal exige tener presente el Acuerdo entre la
Santa Sede y la Republica Argentina de 1966, cuyo articulo | establece: “El Estado
Argentino reconoce y garantiza a la Iglesia Catélica Apostélica Romana el libre y
pleno ejercicio de su poder espiritual, el libre y publico ejercicio de su culto, asi
como de su jurisdiccion en el ambito de su competencia, para la realizacién de
sus fines especificos”, Concordato al que la Constitucién Nacional ha reconocido
jerarquia superior a las leyes (conf. articulo 75, inciso 22, primer parrafo, de la Ley
Fundamental).”

En este parrafo, si bien se sefiala, conforme el orden jerarquico normativo vigente en
el derecho argentino, que el Concordato cuenta con una jerarquia superior a las leyes,
implicitamente se dice también que dicha jerarquia no es superior a la Constitucién ni a
los tratados de DDHH receptados en el articulo 75 inc. 22 CN. Veremos como influye este
aspecto en el analisis critico de la decisién adoptada.

Dice el parrafo final:

Tal principio de neutralidad del Estado en materia religiosa no solamente impi-
de que el Estado adopte una determinada posicién religiosa -o bien la de los no
creyentes, que no sustentan ni niegan idea religiosa alguna- sino que también le
impone tolerar el ejercicio publico y privado de una religién, exigencia que -como
regla- fulmina cualquier intento de inmiscuirse en los asuntos que no exceden del
ambito de la competencia de la iglesia en cuestién. Es esa libertad, precisamente,
la que protege a las comunidades religiosas de todos los credos para que puedan
decidir por si mismas, libre de la interferencia estatal, los asuntos de su gobierno,
fe o doctrina.

Desde el discurso juridico, algunas de las expresiones vertidas indican aspectos de re-
levancia discursiva, como por ejemplo un posicionamiento ideolégico entre Nosotros y
Ellos (Van Dikj, 2003), implicita al colocar en primer lugar la alusién a que la neutralidad
religiosa no impide al Estado (nosotros, los jueces como parte del Estado) de adoptar una
determinada posicién religiosa, en este caso la catélica apostélica romana, conforme las
normas constitucionales mencionadas en el desarrollo anterior del voto.

Por otra parte, el uso del término tolerar, encuadra un discurso de poder conforme el
cual se abandona la visién de respeto por la otredad, puesta de resalto por Urquiza al
analizar el voto de la anterior ministra de la Corte, Helena Highton, en la causa Albarraci-
ni del afio 2012 (Urquiza, 2023).

Finalmente, la proposicion “...exigencia que -como regla- fulmina cualquier intento de
inmiscuirse en los asuntos que no exceden del ambito de la competencia de la iglesia
en cuestion”, adolece de una importante vaguedad al hacer referencia a “asuntos que
no exceden el &mbito de competencia de la iglesia en cuestién”, lo que se condice con
el primer parrafo que transcribiéramos mas arriba sobre los términos del articulo | del
Acuerdo entre la Santa Sede y la Republica Argentina de 1966, donde se alude al &mbito
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de competencia “para la realizacién de sus fines especificos”.

Vuelve sobre el punto mas abajo, al indicar en el considerando 9 que lo dicho implica
que los jueces deban deslindar cuadndo se esta en presencia de competencia eclesiastica
y cuando no, diciendo:

“Tal reconocimiento implica la mas plena deferencia al ordenamiento juridico ca-
nénico para regir aquello vinculado con la “realizacién de sus fines especificos”.
De ello se sigue que no es admisible que se pretenda canalizar todo disenso indi-
vidual planteado por algun fiel sobre ciertos aspectos del dogma, doctrina, culto o
disciplina —por respetables que pudieran ser— a través del accionar de érganos
estatales. Ello implicaria una interferencia inaceptable en la autonomia interna
reconocida a la demandada.”

La amplitud de los casos a incluir en “aspectos del dogma, doctrina, culto o disciplina”,
son cuestiones que requerian mayor precisién en el fallo, sobre todo a la hora de cote-
jarlos con los derechos invocados por la accionante, sobre lo que el voto sélo realiza un
abordaje superficial y aparente.

En el considerando 10, tras sefialar que los registros sacramentales se encuentran exclu-
sivamente regulados por el derecho candnico, -y alli se anticipa la conclusién a la que se
llegara-, se consigna lo siguiente:

“...Contrariamente a lo expresado por la demandada, no tienen la virtualidad de
probar la “identidad civil” que, en su caso, es acreditada mediante los instrumen-
tos publicos respectivos. En definitiva, la forma y el contenido de los registros
sacramentales, como asi también lo atinente a su modificacion o alteracion, son
temas exclusivamente vinculados con la realizacién de los fines especificos de la
Iglesia Catolica...”.

Aqui, parece que la Corte le hace decir a la accionante lo que no dijo, o al menos al
colocar la referencia en primer lugar, lo dota de un énfasis que no tenia, ya que la peti-
cién no estaba direccionada a brindar virtualidad a los registros sacramentales sobre la
identidad civil, sino a la inversa, a la posibilidad de que su identidad civil condicionara la
identidad religiosa en los registros sacramentales.

“Por lo demas, la pretendida extensién de los efectos de una ley civil a un &mbito diverso
como lo es el eclesiastico, luce incompatible con la libertad religiosa constitucionalmente
garantizada. No puede desconocerse que la legislacion civil y la legislacién candnica regu-
lan materias diferentes ya que el ambito civil resulta distinto e independiente al religioso
(arg. “Sisto y Franzini”, Fallos: 321:92), por lo que es improcedente pretender que la ley
civil coincida con la regulacion canodnica (arg. “Villacampa”, Fallos: 312:122). Tal distincién
se compadece con el resguardo de la autonomia de conciencia, de la libertad individual
y de cultos, derechos de los que surge el principio de neutralidad religiosa del Estado,
como ya se ha sefialado en este pronunciamiento.

No se advierte con claridad la conexién légica entre la premisa inicial y la conclusién arriba-
da, aun pese a la consideracién de la segunda premisa, lo que en algin punto podria resul-
tar contrario a considerar este parrafo como una adecuada fundamentacion légica y legal.
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Esto se observa también en la parte final del considerando 12 donde se aborda la cues-
tién referida al acceso a la justicia y a la tutela judicial efectiva, indicandose a modo de
cierre lo siguiente:

“...no se ha verificado en la presente privacién de justicia, en cuanto la actora ha
recibido una respuesta judicial idonea, oportuna y eficaz que, ponderando la pre-
tensién deducida a la luz de la normativa aplicable, resolvio, de manera razonable,
su desestimacion”.

La amplitud de los conceptos citados, atenta contra el requerimiento de una respuesta
judicial mas profunda, acorde a la imparcialidad substancial y a la seguridad juridica en
cuanto a contenidos sentenciales comprensivos de valores constitucionales que conside-
ren el ordenamiento juridico de manera integral. De alli la respuesta a la pregunta de si
ha habido respuesta judicial, resulta afirmativa, pero no ocurre lo mismo con preguntar-
se si esta respuesta ha sido idénea y eficaz (posiblemente si oportuna) y mucho menos
sobre si constituye una respuesta razonable, aspecto en el que persiste el interrogante.

También, calificar a la respuesta brindada como razonable, implica en cierta forma pro-
nunciarse de manera implicita a favor de la respuesta dada a la accionante por la accio-
nada, sobre lo que se consider6 que no habia competencia para resolver.

Finalmente, se destina en el considerando 13 un espacio para el derecho de igualdad y
no discriminacion:

“Que, en las particulares circunstancias de la causa, no cabe formular mayores
consideraciones respecto a los planteos de la actora referidos a que la demanda-
da viol6 su derecho a la igualdad y a la no discriminacién en virtud de la negativa
del Arzobispado de Salta a modificar sus registros de bautismo y confirmacién,
sobre la base de sostener que ello menoscaba su “posibilidad como mujer trans
de participar de los ritos religiosos de la Iglesia a que pertenezco”.

En efecto, la actora no ha logrado demostrar, siquiera de manera indiciaria, que la nega-
tiva de rectificar los registros sacramentales de la especifica manera pretendida, o que la
anotacién marginal en el acta de bautismo, importen un trato discriminatorio respecto
de otros miembros de la Iglesia Catolica. Por el contrario, la demandada dio fundamen-
tos suficientes para tener por cierto que tanto la referida negativa como la anotacion
marginal se sustentaron en razones de indole exclusivamente religiosa -la necesidad de
mantener la integridad de su doctrina-, es decir, en la realizacién de los fines especificos
de la Iglesia en el &mbito de la autonomia y libertad religiosa que le reconoce la Constitu-
cion Nacional y el Acuerdo de 1966, como asi también que solo tienen efectos dentro del
ejercicio del culto libremente elegido por la demandante.

Estos parrafos finales, trasuntan el discurso de poder implicito de una ideologia domi-
nante en la Argentina referida a la tradicion catélica de nuestra sociedad. Se omite abso-
lutamente la consideracion de las disidencias sexo genéricas como colectivo vulnerable
0 “categorias sospechosas”, que representa un estandar de analisis necesario. Con ello
se valida una relacion de sometimiento de la categoria sospechosa al grupo dominante.

Al indicar que no se advierte trato discriminatorio respecto a otros miembros de la Igle-
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sia Catdlica, en cierta forma se invierten los roles, por cuanto el tema a analizar era si se
configuraba en el caso una hipétesis discriminatoria hacia la accionante como persona
trans, y no a la inversa.

De alli que la sentencia contenga un “juicio de indiscriminaciéon” insuficiente, que se tra-
duce en un fundamento incompleto, sesgado y aparente.

Mas alld de que un fundamento diferente, que corrija los errores expuestos, pudiera
incluso dar lugar a idéntica solucién, lo que no es materia de analisis; lo cierto es que,
al no haberse contemplado estos extremos traidos especificamente a la consideracion
del 6rgano judicial, corresponde cuestionar la afirmaciéon de que en el caso se ha dado
cumplimiento a la tutela judicial efectiva.

V. Conclusiones analiticas

La sentencia de la CSJN en “Alba Rueda...” desarrolla ampliamente lo relativo a las nor-
mas religiosas, pero sin tener en consideracion, -incluso a nivel de la libertad de culto-,
la afectacion invocada en concreto; ya que la accionante se reconocia asi misma como
profesante del culto catélico y en tal sentido, aducia que la no adecuacién de los regis-
tros candnicos con su identidad civil, adecuada a la auto percibida, le vulneraban “sus”
derechos al libre ejercicio del culto. Poco, casi nada, se desarrolla sobre los derechos de
la accionante conforme su pertenencia al colectivo vulnerable invocado y que denuncia
en pugna con los términos del Concordato y Acuerdo de la Santa Sede del afio 1966.

En segundo lugar, si bien el profuso desarrollo de la libertad de culto en el derecho ar-
gentino se realiza con mencién a su encuadre en el neoconstitucionalismo, - y con ello se
abre la puerta a la consideracién de principios constitucionales-, el fallo parece mostrar
mayor apego a un modelo unidimensional que al paradigma multidimensional, propio
de los modelos juridicos caracterizados por el reconocimiento y visibilizaciéon de las mi-
norias.

Un indicio en torno a ello es la ausencia de andlisis del colectivo de las disidencias sexo
genéricas desde el estandar de categoria sospechosa, conforme la teoria general de los
DDHH.

En cierta manera, el resolutorio parece hacer caso omiso de la evolucién social y juridica
de los DDHH y el reconocimiento de las minorias identitarias, que exige un abordaje
transversal e interseccional, acorde a un didlogo de fuentes.

Se observa asi, un posible anacronismo de la sentencia bajo analisis, incluso en relacion
a las dictadas en la anterior integracion de la Corte, por ejemplo, en la Sentencia Alba-
rracini (2012).

Lo dicho no resulta baladi, por cuanto la historia de lucha por la igualdad real de las per-
sonas humanas, esta plagada de avances y retrocesos, que el principio de no regresion,
no logra a frenar.

Asimismo, se advierte en el discurso un uso de las negaciones, respecto a lo que Van
Dikj (2003: 47) sefial6 como “...Negaciones. Es muy tipico en los discursos con prejuicios
el juego de la negacion, la Negacion aparente es la mas conocida: yo no tengo nada en
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contra de X, pero... Se denomina negacion aparente porque sélo la primera parte niega
los sentimientos negativos o el racismo respecto a un grupo, mientras que el resto del
discurso afirma aspectos muy negativos de los otros. La negacion en este caso funciona
en primer lugar como una forma de auto-presentacion positiva, una forma de mantener
las apariencias: los emisores quieren evitar que los receptores tengan una opiniéon nega-
tiva de Ellos...".

Se observa un importante silencio discursivo sobre los derechos invocados en concreto,
lo que puede en este contexto resultar una expresion de la hierocracia, sobre lo que cabe
traer a colacion los dichos de Urquiza (2023:6) en su trabajo sobre minorias religiosas,
quién indica que “En la hierocracia en cuanto tal nos encontramos con un poder que,
en virtud del principio segln el cual ‘Dios debe ser mas obedecido que los hombres’,
reclamo frente al poder politico, en su terreno propio, un carismay un derecho propios,
encontré obediencia y le puso limites fijos.”

De esta manera, el fallo bajo comentario, perpetuda la invisibilizacién del género, y en es-
pecial de las disidencias, como estrategia de poder, que se trasunta en definitiva en una
negacion de tutela judicial efectiva sobre los derechos involucrados, con potencialidad
dafiosa en la integridad psicofisica de la persona afectada.
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RESUMO:

Discussdes de saude e, consequentemente, bioéticas se fazem cada vez mais presen-
tes na esfera juridica, seja para sua resolucao enquanto efetividade de direitos, seja em
julgamentos de direitos violados. Nesse sentido, tem-se que de extrema pertinéncia a
andlise, ainda que sumaria, dos direitos fundamentais constitucionalmente assegurados
aos cidadaos enquanto pacientes e, da mesma forma, que se caracterizam como dados
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sensiveis sob a otica da Lei Geral de Protecdo de Dados (LGPD). Parte-se da premissa
de que, embora a tecnologia possa ampliar a eficiéncia e a sistematiza¢do do trabalho
pericial, sua utilizagdo ndo afasta a centralidade do médico perito, nem autoriza a de-
legacdo do juizo técnico conclusivo a sistemas algoritmicos. A pesquisa aborda direitos
fundamentais, bioética e protecdo de dados, com especial atencdo a disciplina introduzi-
da pela Resolugdo CFM n° 2.454/2026, que reconhece a IA como ferramenta de apoio
e reafirma o dever de julgamento critico do médico, a protecdo da confidencialidade, a
informacdo ao paciente em hipéteses relevantes e a responsabilidade profissional pelas
decisdes adotadas com auxilio tecnolégico. Conclui-se que a IA pode contribuir legitima-
mente para a pericia médica, desde que empregada de forma acesséria, proporcional e
eticamente controlada, com preservacdo da autonomia técnica e imparcial do perito, do
sigilo dos dados sensiveis e da dignidade da pessoa humana.

RESUMEN:

Las discusiones en materia de salud y, consecuentemente, bioéticas, estan cada vez mas
presentes en la esfera juridica, ya sea para su resolucién en cuanto a la efectividad de
derechos, o en el juzgamiento de derechos vulnerados. En este sentido, resulta de ex-
trema pertinencia el analisis, aunque sumario, de los derechos fundamentales constitu-
cionalmente garantizados a los ciudadanos en su condicién de pacientesy, asimismo, de
aquellos que se caracterizan como datos sensibles desde la perspectiva de la Ley General
de Proteccion de Datos (LGPD). Se parte de la premisa de que, si bien la tecnologia puede
ampliar la eficiencia y la sistematizacion del trabajo pericial, su utilizacion no desplaza
la centralidad del perito médico, ni autoriza la delegacién del juicio técnico conclusivo a
sistemas algoritmicos. El estudio aborda derechos fundamentales, bioética y proteccién
de datos, con especial atencion a la normativa introducida por la Resolucién CFM n.°
2.454/2026, la cual reconoce la inteligencia artificial como herramienta de apoyo y reafir-
ma el deber de juicio critico del médico, la proteccién de la confidencialidad, la obligacién
de informacién al paciente en supuestos relevantes y la responsabilidad profesional por
las decisiones adoptadas con el auxilio de la tecnologia. Se concluye que la inteligencia
artificial puede contribuir legitimamente al peritaje médico, siempre que sea empleada
de forma accesoria, proporcional y éticamente controlada, preservando la autonomia
técnica e imparcial del perito, la confidencialidad de los datos sensibles y la dignidad de
la persona humana.

ABSTRACT

Discussions in the field of health, and consequently in bioethics, are increasingly present
within the legal sphere, whether for the resolution aimed at ensuring the effectiveness
of rights or in the adjudication of violated rights. In this context, it is of utmost relevance
to analyze, albeit briefly, the fundamental rights constitutionally guaranteed to citizens as
patients, as well as those characterized as sensitive data from the perspective of the General
Data Protection Law (LGPD). This study is based on the premise that, although technology
may enhance the efficiency and systematization of expert work, its use does not displace the
central role of the medical expert, nor does it authorize the delegation of conclusive technical
judgment to algorithmic systems.The research addresses fundamental rights, bioethics, and
data protection, with special attention to the framework introduced by CFM Resolution No.
2,454/2026, which recognizes artificial intelligence as a supportive tool and reaffirms the
physician’s duty of critical judgment, the protection of confidentiality, the obligation to inform
the patient in relevant circumstances, and professional responsibility for decisions made with
technological assistance. It is concluded that artificial intelligence may legitimately contribute

UBP. Revista Derecho y Salud, ANO 10, NUM. 12, 2026, PP. 121-136



Luana Carolina Bonfada - Maurice Rodrigues Uebel 123

to medical expert examinations, provided that it is employed in an ancillary, proportionate,
and ethically controlled manner, preserving the technical autonomy and impartiality of the
expert, the confidentiality of sensitive data, and the dignity of the human person.

PALAVRAS-CHAVE: Inteligéncia artificial. Pericia Médica Judicial. Dados sensiveis. Auto-
nomia do paciente. Médico perito. Responsabilidade ética.

PALABRAS CLAVE: Inteligencia artificial. Peritaje médico judicial. Datos sensibles. Auto-
nomia del paciente. Perito médico. Responsabilidad ética.

KEY WORDS: Artificial intelligence. Judicial medical expertise. Sensitive data. Patient
autonomy. Medical expert. Ethical responsibility..

I. Introducao

A incorporacdo da inteligéncia artificial (IA) na medicina representa uma das mais rele-
vantes transformagdes tecnolégicas contemporaneas, produzindo impactos ndo apenas
na assisténcia em saldde, mas também em atividades técnicas especializadas, como a
pericia médica judicial. Nesse contexto, a utilizacdo de sistemas algoritmicos em tarefas
de organizacdo documental, apoio a analise de informacdes clinicas e sistematizagdo
de dados processuais impde reflexao juridica e ética mais aprofundada, especialmente
quando em jogo direitos fundamentais da pessoa examinada e o tratamento de dados
pessoais sensiveis.

No campo da saude, a tutela da dignidade da pessoa humana, da privacidade, da intimi-
dade, da liberdade e da autonomia da vontade do paciente ocupa posi¢do central. Tais
garantias assumem especial relevancia diante do avanco de ferramentas tecnolégicas
capazes de processar, correlacionar e reproduzir informac8es em larga escala, inclusive
dados referentes a saude, qualificados pelo ordenamento juridico brasileiro como dados
sensiveis. A utilizacdo dessas ferramentas, embora potencialmente util, ndo se mostra
juridicamente neutra, exigindo andlise cautelosa acerca de seus limites, de suas finalida-
des legitimas e da responsabilidade decorrente de seu uso.

Na pericia médica judicial, a questdo assume contornos ainda mais delicados. O médi-
co perito lida, com frequéncia, com processos extensos, documentos clinicos variados,
prontuarios, exames complementares e informag¢des pessoais sensiveis, em contexto
no qual imparcialidade, rigor técnico e fundamenta¢do conclusiva sdo indispensaveis.
Nesse cenario, a IA pode contribuir para maior eficiéncia e sistematiza¢do do trabalho
pericial, mas sua utilizagdo ndo autoriza a transferéncia do raciocinio técnico conclusivo
a ferramenta, nem afasta a responsabilidade pessoal do médico perito pela analise do
caso concreto e pela conclusdo apresentada ao juizo.

Adiscussdo torna-se ainda mais atual diante da recente edicdo e publica¢do da Resolucdo
CFM n° 2.454/2026, que passou a estabelecer parametros normativos para a pesquisa,
o desenvolvimento, a governanca, o0 monitoramento e o uso responsavel da inteligéncia
artificial na medicina, reafirmando seu carater de ferramenta de apoio e preservando
o dever de julgamento critico, a autonomia técnica e a responsabilidade humana final
pelas decisdes adotadas. Ainda que o ato normativo se encontre em vacatio legis no
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momento da presente analise, sua existéncia representa marco relevante para a com-
preensdo juridica do tema e reforca a necessidade de examinar, com maior precisdo, o
uso da IA em contextos sensiveis como o da pericia médica judicial.

Diante disso, o presente estudo tem por objetivo analisar, sob a perspectiva dos direitos
fundamentais, da bioética, da protecdo de dados e da responsabilidade profissional, os
limites éticos e juridicos do uso da inteligéncia artificial em pericias médicas judiciais. Em
um primeiro momento, examina-se a autonomia da vontade do paciente e a prote¢do
dos dados sensiveis na relagdo médico-paciente. Em seguida, aborda-se a utilizagdo da IA
na pratica pericial médica, com especial atencdo a necessidade de preservagao da auto-
nomia técnica do médico perito, da confidencialidade das informacdes e da centralidade
humana na formagdo da prova pericial.

Parte-se da premissa de que a inteligéncia artificial pode representar instrumento legi-
timo de apoio ao trabalho médico-pericial, desde que empregada de forma acesséria,
proporcional, eticamente controlada e juridicamente responsavel. O que se pretende
demonstrar, portanto, ndo é a inviabilidade do uso dessas tecnologias, mas a impossi-
bilidade de sua utilizacdo acritica, desmedida ou substitutiva, sobretudo em atividade
que exige exame individualizado, fundamentacdo técnica e responsabilidade direta do
profissional perante o Poder Judiciario.

1I- Autonomia da vontade do paciente e protecdo de dados sensiveis na relagdo
médico- paciente

Prevé o artigo 5°, da Constituicdo Federal brasileira que aos brasileiros e aos estrangeiros
residentes no Pais sera garantida a inviolabilidade a vida e a liberdade, dentre outros.
Sequencialmente, estabelece que ninguém sera submetido a tratamento desumano ou
degradante, bem como que é livre a manifestacdo do pensamento. Estabelece também
que sdo inviolaveis a intimidade, a vida privada, a honra e a imagem das pessoas, asse-
gurado o direito a indenizacao pelo dano material ou moral decorrente de sua violagdo.
Referencia ainda, que é assegurado a todos o acesso a informacao.

Quanto a supremacia dos direitos fundamentais constitucionalmente previstos deveria
inexistir discussao, assim como quanto a sua observancia e aplicabilidade em todas as
relacbes humanas e sociais. Consequentemente, tem-se que em caso de afronta ou vio-
lacdo destes, da mesma forma, se tera um atentado a dignidade da pessoa humana,
passivel, inclusive, de responsabiliza¢do.

E preciso, portanto, que se considere como premissa da presente escrita a relacdo mé-
dico- paciente. Partindo-se de tal, atreve-se dizer que é dever do médico, sem qualquer
distingdo, prezar e garantir a vida de todo e qualquer paciente. Em consonancia, esta o
direito a tratamento digno, em observancia a liberdade e a livre manifestacdao do pen-
samento do paciente. Ndo bastasse, nesta relacdo verifica-se a inviolabilidade da inti-
midade, da vida privada, da honra e da imagem das pessoas, que deve ser respeitada e
assegurada por todo e qualquer profissional da saude, médicos ou auxiliares, uma vez
que, sendo todos, a maioria dos atendimentos para serem prestados carecem de dados
sensiveis dos pacientes.

Por fim e ndo menos relevante, o direito & informacao. E direito de todo paciente o con-
hecimento e o entendimento prévios das op¢8es terapéuticas, bem como de qual mé-
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todo e tratamento serd utilizado para o seu caso clinico, além dos riscos e eventuais
intercorréncias, o que deve ser realizado pelo médico, ao longo dos contatos a serem
estabelecidos previamente. Conforme preveem o Cédigo de Etica Médica e recomen-
dac¢des do Conselho Federal de Medicina brasileiros o préprio termo de consentimento
livre e esclarecido (TCLE) se trata de uma construcdo a ser realizada pelo profissional mé-
dico, através de um processo dinamico que respeite a autonomia do paciente, exigindo
que o profissional forneca informac@8es claras e acessiveis sobre o procedimento, riscos,
beneficios e alternativas.

Neste sentido, um alerta emergente é sobre a utilizagdo de dados sensiveis dos pacien-
tes na inteligéncia artificial. Tendo em vista e sendo de pleno conhecimento que inime-
ros profissionais médicos contam, demasiadamente, com o auxilio de ferramentas de
inteligéncia artificial na atualidade, seja como método facilitador, seja até mesmo para a
elaboracdo de diagndsticos, fato é que para tanto necessitam fornecer dados sensiveis
dos pacientes, justamente para que a plataforma consiga entregar o esperado.

Sera entdo, que nestas situa¢des o direito a informacdo é assegurado ao pacien-
te? Sera que possui ele conhecimento de que seus dados precisaram ser “jogados em
rede” para que o rumo de seu tratamento fosse definido? Ou, até mesmo, sera que o pa-
ciente sabera que seu diagnostico foi concluido por uma inteligéncia artificial? E, por fim,
sera possivel a responsabiliza¢do do profissional médico que utilizou de tal ferramenta
desmedidamente?

Se tratam de questionamentos instigantes que, indubitavelmente, merecerdo pesqui-
sas sucessivas para respostas conclusivas. Se trata, contudo, o presente estudo, de uma
tentativa de alerta a estes profissionais, para que visem uma formag¢do humanistica no
sentido de entender qual o real papel da inteligéncia artificial e a forma a que deve ser
utilizada, em atencdo, sobretudo, aos principios da dignidade da pessoa humana. Con-
sequentemente, tal proposta na condi¢cdo de possivel referéncia para estudo e enten-
dimento como forma de evitar responsabiliza¢do futura de tais profissionais se coloca
como fundamental.

Com este objetivo, portanto, a pertinéncia de se atentar aos conceitos e fundamentos
constitucionais acima elencados e, sobremaneira, da Lei Geral de Protecdo de Dados
(LGDP) que, foi concebida para abordar lacunas existentes e aprimorar a regulamen-
tacdo do tratamento de dados pessoais dentro do contexto juridico brasileiro, objeti-
vando atender a necessidade de regulamentar as rela¢des comerciais, a livre iniciativa, a
justa concorréncia e o desenvolvimento tecnolégico, ao mesmo tempo em que protege
os direitos humanos, o livre desenvolvimento da personalidade e a dignidade da pessoa
humana (Leite; De Lamboy; Lapolla, 2019).

Segundo as autoras, a LGPD visa impulsionar o progresso econdémico e tecnolégico, en-
quanto protege os direitos essenciais de liberdade, privacidade e autodeterminac¢do da
pessoa fisica. O enorme volume de informagdes expostas atualmente, seja por meio
das midias sociais, canais corporativos, televisdo ou até mesmo midias impressas, tem
se tornado uma preocupagdo crescente para governos e sociedades. A ma utilizagao
dessas informagdes tem se mostrado um fato alarmante, especialmente com o continuo
avanco das tecnologias da informa¢do em um mundo cada vez mais globalizado (Leite;
De Lamboy; Lapolla, 2019).
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Previamente a tal analise, se faz pertinente tecer alguns pontos sobre a autonomia da
vontade do paciente intrinseca a direito fundamental e dado sensivel: primeiramente
sob o prisma da evolucdo da relacdo médico paciente; posteriormente, enquanto prin-
cipio da bioética e, finalmente, no viés da relagdo necessariamente equilibrada entre a
autonomia e a técnica profissional médica, inclusive quando da utilizagdo de ferramen-
tas de inteligéncia artificial.

Historicamente, vé-se a relacdo médico- paciente com autoritarismo por parte do profis-
sional, de modo que o paciente nada, ou pouco possuia voz. Segundo Alvaro Henrique
Teixeira de Almeida (2025), o primeiro documento histérico que tratou de prever san¢do
para o médico, em razdo das consequéncias de seu atuar, foi o Cédigo de Hamurabi, em
que pese o fato de ter sido elaborado quando ainda vigente a concepcdo de ser a enfer-
midade um castigo dos deuses. A ruptura com o pensamento magico-religioso deu-se
com Hipodcrates, que trocou os principios religiosos pela ética, firme na conviccdo de que
a doenca em nada tinha a ver com a vontade dos deuses, mas com a realidade, com o
cotidiano do individuo. Tal ruptura, a toda evidéncia, por afastar a conotacgao religiosa
que até entdo se dava a atividade médica, propiciou um ambiente mais favoravel para
a aceitacdo da ideia de ser o médico o responsavel pelos danos que viesse a causar ao
paciente por falta de habilidade ou de conhecimento.

Ainda segundo o autor, ha registros histéricos que, tanto em Roma quanto na Grécia
Antiga, ja se imputava aos médicos a responsabilidade por danos advindos de seu atuar
negligente ou decorrente de sua impericia. Ocorre que, no inicio do século XIX, mais
precisamente em 1829, em um movimento que muitos qualificam como um pequeno
retrocesso, a Academia de Medicina de Paris adotou um posicionamento através do
qual preconizava a exclusiva responsabilidade moral dos profissionais da arte de cu-
rar, defendendo, por conseguinte, a prevaléncia do principio da beneficéncia na relagdo
médico-paciente, pelo qual o atuar médico sempre visa o bem estar do seu paciente e,
portanto, ndo pode ele ser responsabilizado por eventual erro. Com efeito, conforme
esclarece-nos Miguel Kfouri Neto, a decisdo da Academia pretendia, em verdade, “consa-
grar uma situacao especial de imunidade: para que houvesse responsabilidade médica,
seria necessario provar-se falta grave, imprudéncia visivel, manifesta impericia™.

Complementa Teixeira de Almeida (2025), que em assim sendo, a possibilidade de se
responsabilizar os médicos por danos decorrentes de seu atuar, enquanto profissional,
estaria adstrita a hipotese de negligéncia ou de torpeza que qualquer homem pudesse
cometer. A culpa médica, ensejadora do dever de indenizar, sé se revelaria, pois, quando
grave, inescusavel e grosseiro fosse o erro, incumbindo ao paciente, sempre, o 6nus da
prova. Naturalmente que este posicionamento repercutiu e por muitos foi adotado, mas
sucumbiu frente a evolucdo da prépria medicina, que alcangou um nivel de progresso
outrora inimaginavel, convolando-se de uma técnica e arte em ciéncia aplicada, em que
a aquisicdo de novos conhecimentos se da com um dinamismo surpreendente, fazendo

3 Na Lex Aquilia, como assevera Miguel Kfouri Neto, ‘encontram-se os primeiros rudimentos da responsabilidade
meédica, prevendo a pena de morte ou deportagao do médico culpado de falta profissional” (KFOURI NETO, Miguel.
Op. cit., p.31), aduzindo referido autor que Ulpiano afirmava (Dig. 1, 18, 6, 7) que “assim como ndo se deve imputar
ao médico o evento morte, deve-se imputar-lhe o que houver cometido por impericia”. Conta-nos ainda o magistrado
paranaense que na Grécia se foi “lentamente firmando o principio de que a culpa do médico ndo se presume somente
pelo fato de néo ter ele obtido éxito no tratamento, mas deve ser analisada e individualizada com base na conduta
seguida pelo profissional”. Acrescenta que “Plutarco relata que, por ordem de Alexandre Magno, um médico foi
crucificado porque se dirigiu ao teatro, abandonando seu cliente, que veio a falecer, configurando-se negligéncia
médica”
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com o que parecia consolidado e duradouro se torne obsoleto.

Neste viés, destaca o autor que a significativa evolucdo da medicina chega, atualmente,
a condic¢des anteriormente imensuraveis, de modo que o avango tecnolégico, como des-
de o principio destacado, é o grande responsavel, similarmente, pela transformacdo na
relacdo médico- paciente. Verifica-se que de uma ideia paternalista, passa-se para o que
alguns sustentam de contrato impessoal de prestacdo de servi¢os. Segundo Ruy Rosa-
do de Aguiar Junior (2000) as circunstancias hoje estdo mudadas. As relagdes sociais se
massificaram, distanciando o médico de um paciente. A prépria denominagao do sujeito
da relagao foi alterada, passando para usuario e prestador de servicos, tudo visto sob a
Otica de uma sociedade de consumo, cada vez mais consciente de seus direitos, reais ou
ficticios, e mais exigente quanto aos resultados.

Afirma Teixeira de Almeida (2025), que parece nascer e permear uma ideia de parti-
cipagdo mutua nesta relacdo. Conforme o autor, para que o conceito de participagdo
mutua entre o médico e o paciente se concretize torna-se indispensavel resgatar a base
de tal relagdo, estruturada na confianca que o enfermo deposita nas maos de seu mé-
dico e, para tanto, imprescindivel que a comunicacao entre eles se faca de forma clara e
objetiva, até porque a participagdo efetiva do paciente esta condicionada a exata com-
preensdo da enfermidade que o acomete e do tratamento proposto, o que nos leva a
reflexdo a respeito da importancia da comunicacdo entre ambos, com rigorosa obser-
vancia, notadamente por parte dos médicos, quanto a diversidade cultural e as distintas
realidades sociais de seus pacientes, bem como dos principios que norteiam tal relacdo,
sem se olvidar da imperativa necessidade de se conferir uma fei¢do humanistica a tecno-
logia empregada na medicina, tudo com o escopo de se preservar a dignidade humana.

Quando se fala da relagdo médico- paciente, ndo se pode olvidar dos primados bioéticos.
Henderson Furst ao tratar do inicio da formulacdo do modelo principiolégico da bioética,
refere que o surgimento do neologismo Bioética nos EUA se deu em meio a uma série
de escandalos nas pesquisas cientificas com seres humanos. Diante disso, o Congresso
Nacional norte- americano criou a primeira Comissao de Bioética em 1968, sendo que na
estrutura administrativa do pais, a Comissdo é um érgdo consultivo tanto do Congresso
quanto da Presidéncia, servindo para estabelecer normas e politicas publicas nos assun-
tos relacionados a bioética e saude.

Complementa First que um dos mais famosos relatérios elaborados pela Comisséao foi
o Belmont Report, de 18 de abril de 1979, que estabeleceu, pela primeira vez, o uso
sistematico de principios para ética em pesquisas biomédicas com seres humanos. Um
dos membros da comissdo era o professor e fildsofo Tom Beauchamp, que teve como
primeira tarefa redigir o Relatério de Belmont. Paralelamente, Beauchamp escrevia com
seu colega James Childress a famosa obra Principios da Etica Biomédica, cuja primeira
edicdo também foi editada em 1979, tornando-se um dos livros mais citados (e nem
sempre lido) da Bioética. Acrescenta Furst que o livro se dedicou substantivamente ao
contexto da assisténcia médica, desdobrando em quatro principios, mas com contetidos
semelhantes: autonomia, beneficiéncia, ndo maleficiéncia e justica.

Em estreita relacdo com a tematica da presente escrita, entende-se pertinente consi-
derar dois destes principios: o principio da ndo maleficiéncia, que remonta a tradi¢do
hipocrita da ética médica que preconiza: desenvolva o habito de duas coisas: ajudar e, no
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minimo, ndo prejudicar. Significa dizer que ha no principio uma obriga¢do do profissional
da saude de se abster de infringir qualquer dano aos seus pacientes, de evitar causar da-
nos ou coloca-los em risco. Ndo basta que atue com boas inten¢des de evitar causar mal
ou danos ao paciente; é imperativo que afaste-se a possibilidade de causar mal ou danos
ao paciente, considerando-se ndo apenas a técnica, mas o comportamento profissional
e os procedimentos utilizados.

O outro principio, da beneficéncia. Em que pese alguns autores considerarem como
sinébnimo do supracitado ou proverem tratamento conjunto, a doutrina sustenta que se
tratam de ideias distintas. Com base no que sustenta Teixeira de Almeida (2025), em seu
contexto filoséfico e moral, a beneficéncia é compreendida como a acdo de realizar o
bem. Alguns a descrevem como uma expressao da benevoléncia. Esse principio, que tem
raizes em uma cultura paternalista, é considerado o mais antigo na ética médica e foi
amplamente enfatizado ao longo de varias décadas. Suas origens podem ser rastreadas
até o famoso Juramento de Hipdcrates, que proclama: “Eu aplicarei os tratamentos para
o beneficio dos doentes (...), nunca para causar dano ou mal a alguém e em toda casa,
ai entrarei para o bem dos doentes, mantendo-me longe de todo dano voluntario (...)".

Pode dizer-se assim, que a ciéncia médica se desenvolveu tendo como fonte de funda-
mentag¢do o ato de fazer ou promover o bem que, na sua esséncia, é melhor entendido
como o dever de recuperar a salde e preservar a vida. Ocorre que cada caso deve ser
analisado com cautela, a fim de que a pretensdo de fazer o bem ndo se transforme em
obsess&o de atuar, mesmo que as circunstancias demonstrem o contrério. E importante
destacar que ao longo da histéria da medicina, o principio da beneficéncia frequentemen-
te estava entrelagado com a limitagdo da autonomia das pessoas doentes. Em muitos
casos, buscava-se proteger o paciente de si mesmo, negando-lhe qualquer participacdo
na tomada de decisdes sobre o tratamento a ser seguido. Na pratica, esperava-se que
0 paciente se submetesse integralmente ao plano terapéutico escolhido pelo médico.

Apesar deste modelo ter perdurado por décadas, arrisca-se dizer que a evolugdo veio be-
néfica até entdo, uma vez que construida uma nova perspectiva da primazia da autono-
mia da vontade do paciente. Ocorre que considerando a magnitude do avanco, especial-
mente tecnolégico, tem-se que tudo o que conquistado pode ser colocado, sendo ja est3,
em risco. O limite da decisdo profissional do médico deve ser orientada pelo principio da
dignidade da pessoa humana, seja quando da simples aplicabilidade da técnica médica,
seja quando do exercicio norteado pelo uso de IA.

Neste sentido, Furst elenca que o “enxerto” principiolégico Belmont- Beauchamp/Chil-
dress demonstrou-se e demonstra-se relativamente insuficiente em situa¢8es comple-
Xas, uma vez que a etapa seguinte da formulacdo cientifica da bioética foi a adjetivagao,
formulando-se modelos que pouco ou nada contribuiram com a Teoria da Bioética, tais
como: bioética autonomista, bioética dos individuos, bioética da coletividade, entre ou-
tros. Essa insuficiéncia fica clara quando se analisa a questdo da vulnerabilidade. Nem o
principio da Justica nem o principio da autonomia podem sozinhos ou combinados re-
solver uma questdo que trate majoritariamente sobre vulnerabilidade. Da mesma forma,
segundo o autor, ndo é possivel aplicar tais principios, geneaologicamente criados para a
ética biomédica, no cuidado a outros seres vivos. A formulagdo desses principios ndo se
coaduna com a amplitude das questdes juridicas e do meio ambiente.
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Considerando, portanto, que tampouco os principios da bioética serviriam suficiente-
mente para orientar todas as rela¢des entre médicos e pacientes, uma vez que imperiosa
se faz a andlise de cada caso, a Lei Geral de Prote¢do de Dados (LGPD), com o intuito de
tentar proteger aquilo que através de uma Constitui¢do elaborada por processo demo-
cratico ndo foi, até os dias de hoje, capaz de alcancar, adveio ao ordenamento juridico
brasileiro. Mesmo que previstos e assegurados constitucionalmente, os direitos funda-
mentais do paciente em muito neste percurso evolutivo foram e ainda continuam sendo
violados. As formas sdo inUmeras e renderiam outra escrita, mas fato € que o que se
deve visar, atualmente, é a conscientiza¢do de um atuar profissional respeitoso, que de
fato se atente ao principio da dignidade da pessoa humana.

Em andlise da LGPD na area da saude, Ingrid Kemily Strapazzon Pereto e Valkiria Briancini
(2025) ressaltam que nos servicos de saude, hospitais, clinicas, laboratérios de analises
clinicas, dentre outros, sao recolhidas grandes quantidades de dados e informacgdes sen-
siveis de cada paciente. Em vista disso é relevante que os profissionais e as institui¢cdes
tenham plena consciéncia da importancia do cumprimento da lei e da utilizagdo respon-
savel das informagdes coletadas. Além disso, proteger esses dados é fundamental para
garantir a confidencialidade e a integridade das informag¢8es médicas dos pacientes.

Dentre os diversos conceitos trazidos pela LGDP, pertinente para a escrita acentuar que,
conforme o artigo 5°, inciso Il da lei, é considerado dado pessoal sensivel aquele de ori-
gem racial ou étnica, conviccdo religiosa, opinido politica, filiacdo a sindicato ou a organi-
zagdo de carater religioso, filosoéfico ou politico, dado referente a saldide ou a vida sexual,
dado genético ou biométrico, quando vinculado a uma pessoa natural. Ja na se¢do Il da
lei, ha disposi¢cdo expressa sobre o tratamento dos referidos dados, verificando-se que
o tratamento de tais somente pode ocorrer quando seu titular ou responsavel consentir
ou, sem o consentimento, em casos excepcionais, como para tutela da saude, exclusi-
vamente, em procedimento realizado por profissionais da salde, servicos de salde ou
autoridade sanitdria (alinea “f").

Em que pese a propria lei trazer a referida excecdo, ou seja, de que em caso de saude,
para serem tratados os dados sensiveis ndo demandam consentimento de seu titular ou
responsavel, tem-se que parece inexistir limite de bom senso e ética profissional, espe-
cialmente conforme o que se vé diante dos avan¢os ja mencionados. Conforme susten-
ta Mendes (2014) a classificacdo de dados pessoais sensiveis abrange informac&es que
requerem uma protecdo mais rigorosa, uma vez que a divulgacdo ou o processamento
desses dados pode representar um risco significativo para a identidade da pessoa. Esses
dados estdo sujeitos a revelar informac8es com potencial para discriminagdo ou prejudi-
car particularmente o individuo, com um maior risco de resultar em restricdes ao acesso
a bens, servicos e ao exercicio de direitos.

Por outro lado, sabe-se que é possivel se primar pelos principios constitucionais também
quando do uso da IA na relagdo médico- paciente: desde que haja ciéncia inequivoca dos
limites da aplicabilidade de sua técnica pelo profissional médico e, consequentemente,
que valore o paciente como ser humano de direitos. Se demonstrara, sumariamente nes-
te caso, como o uso da IA de tal maneira pode ocorrer, inclusive, na pratica de pericias
médicas judiciais.

Diante disso, se torna de extrema pertinéncia a elaboracdo do presente estudo, com o
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objetivo de se tornar uma ferramenta preventiva aos profissionais médicos, especial-
mente em especialidade que, ao que pesquisado, ainda ndo debatida: da Medicina Legal
e Pericia Médica. Assim como a informacdo e o consentimento devem ser prestados
previamente ao paciente, a busca pela referéncia correta, de maneira precedente, além
das fronteiras da medicina, tomando por instrumento esta pesquisa, por exemplo, deve
ser uma premissa, nos dias atuais, de todo profissional médico. A violagdo do principio
da dignidade da pessoa humana por ignorancia ndo encontra mais qualquer respaldo,
de modo que nem mesmo a inteligéncia artificial servird de fundamento para eventual
atuar profissional assim caracterizado.

11I- O uso da inteligéncia artificial na pratica pericial médica: limites éticos e res-
ponsabilidade do médico perito

Indiscutivel é o fato que profissionais das mais diversas areas usam, de maneira cada vez
mais consideravel, a IA como ferramenta de trabalho. Como ja referido, quer de maneira
auxiliar, quer de forma determinante. O mesmo tem sido cada vez mais frequente na
medicina, em que médicos de diversas especialidades se veem obrigados a apelar para
tais ferramentas na busca de uma construg¢do diagnéstica sélida e mais eficaz, por vezes
diante da auséncia de conhecimento técnico critico e outras em razdo da necessidade de
busca rapida por alternativas demasiadamente atualizadas.

No contexto brasileiro, a incorporacao da inteligéncia artificial na medicina passou a con-
tar, mais recentemente, com disciplina normativa especifica por meio da Resolucdo do
Conselho Federal de Medicina- CFM n° 2.454/2026-, que estabelece parametros para a
pesquisa, o desenvolvimento, a governanca, a auditoria, o monitoramento, a capacitagao
e 0 uso responsavel dessas tecnologias na pratica médica. A normativa reafirma que
os sistemas de inteligéncia artificial devem ser compreendidos como instrumentos de
apoio, jamais como substitutos da atuagdo profissional do médico, preservando-se o de-
ver de julgamento critico, a autonomia técnica e a responsabilidade humana final pelas
decisdes adotadas.

Segundo aponta Eduardo Caballero Ardila (2025), o marco inicial do uso da IA na medi-
cina ocorreu na década de 70. Segundo ele, ocorreu com o desenvolvimento do MYCIN
na Universidade de Stanford, sendo um sistema especialista que usa IA para identificar
as bactérias causadoras de uma infec¢do e recomendar antibiéticos e doses de acordo
com o peso do paciente. Desde entdo, a inteligéncia artificial tem sido usada para temas
como a detec¢do de surtos de doencas infecciosas com o HealthMap, desenvolvido em
2006 por pesquisadores do Boston Children’s Hospital, que, por meio de informacdes
obtidas de diversas fontes sobre doencas infecciosas, podia prever sua disseminacao.
Com o apoio dessa tecnologia, em 2014 detectou-se o surto de Ebola na Africa Ocidental
dias antes que a OMS anunciasse formalmente a epidemia.

Afirma Ardila (2025) que desde entdo as ciéncias da saude tém recebido apoio perma-
nente e cada vez mais intensivo da IA. Em 2018, um sistema de inteligéncia artificial pre-
viu as probabilidades de vitimas de trauma despertarem de um coma, apresentando
uma resposta correta em 90% dos casos. Esse sistema foi desenvolvido apds oito anos
de pesquisa pela Academia Chinesa de Ciéncias e pelo Hospital PLA, em Pequim.

Complementa dizendo que o uso da IA no setor da saude ndo para de crescer. A Orga-
nizagdo Pan-Americana da Saude (2023) indicou que 76% dos médicos em nivel global
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utilizam aplicativos médicos para diagnostico, acompanhamento de pacientes ou edu-
cacdo continuada, segundo uma pesquisa multicéntrica em 15 paises. Por outro lado,
enfatizou que o uso é desigual, uma vez que nem todas especialidades médicas dispde
da possibilidade do uso em seu atuar.

O que a visdao do autor é capaz de elucidar é indubitavelmente surpreendente: a IA é
utilizada pela medicina de maneira significativa ha cerca de cinquenta anos. Isto é, seu
emprego ndo surgiu com o ChatGPT, em meados de 2022. E, demasiadamente abrupto
é o fato que desde aquela época se discutiam questdes éticas, como aquelas destacadas
no topico anterior. Ardila (2025) sustenta que o juramento hipocratico de “primeiro, ndo
causar dano” (primum non nocere) tem guiado a pratica médica durante milénios. Com a
irrupgdo da inteligéncia artificial nos laboratérios, centros cirdrgicos e sistemas de satde,
esse principio ético fundamental enfrenta novos e complexos desafios. A IA ndo é apenas
um instrumento; é uma forga transformadora cujo potencial para o bem é tdo profundo
quanto os seus riscos potenciais.

Importantes autores vém alertando sobre o desenvolvimento descontrolado da inteli-
géncia artificial. Entre alguns dos mais relevantes, desejamos destacar Yuval Noah Harari
— historiador e escritor israelense, professor na Universidade Hebraica de Jerusalém,
reconhecido por Sapiens: Uma breve histéria da humanidade (2014) — que comenta que
os avanc¢os ndo regulados da inteligéncia artificial criardo um caos social que beneficiara
os autocratas e destruird as democracias. Por sua vez, Geoffrey Hinton, conhecido como
o0 “pai” da inteligéncia artificial, alerta que a IA é uma tecnologia que funciona melhor do
que o cérebro humano e sobre a qual ninguém tem garantias de como podera ser man-
tida sob controle. Também o pensador venezuelano Moisés Naim (2023), em conferéncia
realizada no IESA, alertou que nossas sociedades ndo estdo preparadas para o que esta
por vir como resultado das aplica¢es da inteligéncia artificial.

Rafael Dias Ribeiro et al., (2025) alertam, neste sentido, que apesar de a IA apresentar
inimeros beneficios, a sua implementa¢do na medicina também traz desafios significa-
tivos. Um dos principais desafios é garantir a qualidade dos dados de entrada, uma vez
que os algoritmos dependem fortemente da quantidade e da qualidade dos dados para
fornecer previsdes precisas, Akay et al., (2023) e Bajgain et al., (2023) complementam a
necessidade de revisdo foca em como os sistemas baseados em IA podem ser desenvol-
vidos para melhorar o suporte a decisdo clinica, correlacionando as caracteristicas dos
pacientes com os desfechos, ajudando assim os clinicos a tomar decisdes informadas.
Embora haja potencial significativo, existem ameacas a validade e desafios de tradugdo
clinica.

Complementam os autores que um desafio apresentado em Daley et al., (2022) é que
por mais que haja evolucdo nas tecnologias, ainda existem poucas aplica¢gdes que inte-
gram IA para suporte a decisdo, e que muitos aplicativos apenas registram dados como
glicemia e fornecem educacgdo genérica, sem o uso de uma inteligéncia artificial na per-
sonalizacdo do cuidado. Alertam que é necessario um esforgo continuo para melhorar a
qualidade dos dados disponiveis e desenvolver novas abordagens para validar os mode-
los de IA em ambientes clinicos. A colaboragao entre pesquisadores, desenvolvedores de
IA e profissionais de salide sera essencial para garantir que essas tecnologias possam ser
implementadas de forma segura e eficaz.

UBP. Revista Derecho y Salud, ANO 10, NUM. 12, 2026, PP. 121-136



132 Inteligéncia artificial em pericias médicas: autonomia do paciente, dados sensiveis
e responsabilidade do médico perito a luz da Resolugdo CFM n. 2.454/2026

A partir de tais referéncias bibliograficas, verifica-se pontos convergentes entre elas: que
a lA ja é significativamente utilizada na medicina ha décadas e que em muito tem contri-
buido; que desde o principio do uso se discutem questdes éticas envoltas ao manuseio
das ferramentas e que é preciso que se atente para a qualidade dos dados que serdo for-
necidos as plataformas, bem como que ainda ndo existe IA com poder decisorio. Sinala-
se ainda, que tais estudos e todos outros encontrados na busca por referencial teérico
apenas tratam da IA em outras especialidades médicas que ndo a pericia e a medicina
legal, demonstrando-se, portanto, a relevancia do estabelecimento de tal elo.

Nestes apontamentos residem o que se visa explorar em tal tépico: como estabelecer
a observancia deles na pericia médica? Sumariamente, ousa-se dizer que a IA é como o
microscépio e a penicilina quando surgiram: existia extremo receio em seu uso, mas des-
de entdo, seu resultado foi indiscutivel, de modo que utilizados até os dias de hoje. Com
isso, o que se quer dizer é que o simples fato de uma tecnologia estar a disposi¢do ndo
significa que ela seja irresponsavel, pelo contrario. Assim como se administra o micros-
copio e a penicilina, a IA é mais uma ferramenta no atuar, inclusive do médico perito. Ela
se tornou uma ferramenta importante, mas que ndo sera capaz de substituir o médico.
Ndo se descuida, igualmente, que a IA vem evoluindo substancialmente, mas isso tem
sido possivel justamente pelos dados que fornecemos a ela e que sdo cruzados e interli-
gados, tornando cada vez mais visivel a supremacia do ser humano.

Na pericia médica judicial especificamente, a IA tem sido capaz de oportunizar maior agi-
lidade e aperfeicoamento. Isso pois, como mencionado anteriormente, existem proces-
sos tramitando ha anos, de significativo volume, envolvendo as mais diversas discussdes
juridicas possiveis. Exemplo disso no atuar no estado do Rio Grande do Sul, é o de um
caso em que se deparou, no ano passado, tratando-se de um processo que tramitava em
uma comarca de entrancia inicial desde 2006, aguardando apenas a realizacdo de peri-
cia médica para a conclusdo e julgamento. Em outros casos, lides que sequer envolvem
relagdes de salide, mas que ao tentar citar o réu, por exemplo, observou-se estar doente
e incapaz de entender os atos da vida civil, passando-se a demandar pericia médica. A 1A
auxilia na lapidacdo destes documentos processuais, fazendo transcri¢des, inclusive de
documentos ja digitalizados no interior dos processos eletronicos e que demandariam
horas a fio para serem integralmente transcritos manualmente.

Em reforco a essa percepgdo, revisdo recente publicada na area de Medicina Legal e
Pericia Médica brasileira apontou que a inteligéncia artificial ja vem sendo incorporada
a especialidade como recurso apto a ampliar produtividade e acuracia, especialmente
no manejo de informac&es e na elaboracdo técnica de documentos. Naquele contexto,
os autores identificaram uma lacuna regulatéria relevante e defenderam que a IA deve-
ria ser compreendida como ferramenta auxiliar, jamais como substituta do juizo critico
e da autonomia do médico perito. Embora tal leitura retrate com fidelidade o cenario
imediatamente anterior ao marco normativo recentemente editado e publicado, ainda
em vacatio legis neste momento, a publicacdo da Resolu¢do CFM n° 2.454/2026 desloca
o debate da auséncia absoluta de regulamentacdo para a discussdo sobre os limites, as
condi¢des de uso e a responsabilidade decorrente da adog¢do dessas ferramentas na
pratica pericial.

Mais adequado é compreender que a inteligéncia artificial pode oferecer apoio instru-
mental a sistematizacdo, ao cotejo preliminar de documentos e a identificacdo de pontos
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que demandem reavaliacdo técnica, sem que disso decorra qualquer delegacdo do racio-
cinio pericial. A conclusdo do laudo permanece personalissima e indelegavel, devendo o
médico perito exercer exame critico sobre toda informacdo produzida ou sugerida por
sistemas algoritmicos, a luz das evidéncias cientificas, das boas praticas médicas e dos
elementos concretos do caso.

Portanto, também na pericia médica, a IA pode auxiliar de maneira consideravel. Basta
que o médico perito seja a bussola da utilizacdo. E preciso que o profissional se atente
para a forma com que esta conduzindo o fornecimento dos dados que estdo sob sua
responsabilidade, quando mais os dados sensiveis dos pacientes. Caso assim nao seja, a
IA pode significar o mesmo que toxina botulinica em manuseio por alguém desprovido
de conhecimento anatdmico: pode dar certo, mas a probabilidade do erro é significati-
vamente maior.

Neste sentido, complementa Ardila (2025) que a diferenca crucial no impacto da IA sobre
a salde mundial reside em distinguir aqueles que concebem a satide como um produto
daqueles que trabalham nela como um propésito. O central ndo é o mercado, mas sim
o bem-estar do ser humano. E oportuno recordar Wiener (1964), quando advertia que “o
mundo futuro exigira, antes, um esforco cada vez maior contra os limites de nossa inteli-
géncia — e ndo uma confortavel rede na qual nos deitaremos enquanto nossos escravos
robéticos cuidam de nés”.

Assim, o desenvolvimento da IA em salde deve orientar-se por marcos de ética digital.
E nesse contexto que Caballero e Estrada (2025) propdem cinco principios essenciais da
cidadania digital: a autonomia, que defende a capacidade de decidir livremente; a bene-
ficéncia, que impulsiona a¢6es em favor da comunidade; a ndo maleficéncia, que obriga
a evitar danos no uso da tecnologia; a justica, entendida como acesso equitativo e res-
ponsabilidade intergeracional; e a integridade digital que promove honestidade, respeito
e responsabilidade nos ambientes digitais. Somente sob esse marco ético sera possivel
garantir que a inteligéncia artificial ndo prolongue a vida unicamente em termos de tem-
po, mas, que contribua efetivamente para torna-la mais digna, justa e verdadeiramente
humana.

O desenvolvimento da inteligéncia artificial no setor da salde representa uma oportu-
nidade extraordinaria para melhorar a qualidade de vida das pessoas e transformar os
sistemas de salde, desde que sua aplicacdo se fundamente em um uso ético e respon-
savel. Torna-se imprescindivel promover uma IA centrada no ser humano, que coloque
no centro de seu desenho e uso a dignidade, os direitos e o bem-estar dos pacientes e
periciandos. Somente assim poderemos garantir que a inteligéncia artificial esteja ver-
dadeiramente a servico da humanidade — e ndo que a humanidade fique subordinada
a inteligéncia artificial.

Na pericia médica judicial, tal cautela deve ser ainda mais rigorosa, pois o uso da inteli-
géncia artificial pode interferir na formacgdo da prova técnica e, consequentemente, na
credibilidade do laudo pericial que é capaz de definir todo o deslinde processual. Por
isso, além da observancia ao sigilo profissional, exige-se especial atencdo a confidencia-
lidade, integridade e seguranca dos dados de salde, sobretudo quando sensiveis, bem
como transparéncia suficiente quanto ao uso relevante dessas ferramentas. A inovagdo
tecnolégica somente se mostra legitima quando preserva a dignidade da pessoa huma-
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na, ndo compromete a relagdo médico-paciente ou perito-periciando e ndo serve para
diluir ou ocultar a responsabilidade profissional do médico.

IV- Consideracgdes finais

O que se verifica, portanto, é que perpassando discussdes e debates dos mais variados
assuntos, de quaisquer areas uma condicdo de sobrepde: o principio da dignidade da
pessoa humana, sua observancia e aplicabilidade plenas. Mesmo em tempos de IA, a
atencdo ao ser humano enquanto ser que vive e ndo apenas sobrevive deve ser integra,
seja na qualidade de simples ser humano, ou paciente e/ou periciando.

Ao longo da escrita se pode averiguar que direitos fundamentais previstos constitucio-
nalmente que, em pleno século XXI ainda ndo atingiram o apice de seu respeito, passa-
ram a ser tratados, de forma mais detalhada, na legislagdo esparsa. A LGDP acresceu
conceitos e fundamentos no ordenamento juridico brasileiro capazes de ampliar o rol,
também, das responsabilizagdes por atos atentatérios a tais direitos. Sobreveio a legis-
lacdo visando maior protecdo a tais dados e possibilitando sua aplicagdo, sendo em to-
dos, na maioria dos ramos do direito. Da mesma forma, veio para somar em outras areas
do conhecimento, tal como a medicina.

Sequencialmente, o que se verificou é que os principios e fundamentos da bioética que
transcorrem os limites do tempo ainda sdo validos e aplicaveis as rela¢es de salde e
médicas. Da mesma forma que a beneficiéncia e a ndo maleficéncia norteiam os princi-
pios éticos da medicina, estdo sendo aplicados, a partir da pesquisa e da construcdo teo-
rica, como norteadores do uso da IA na pratica médica. A solidificacdo de tais conceitos
na pratica que ainda vem evoluindo dia p6s dia é de extrema pertinéncia para reforcar
o que deve, ainda, ser considerado com peculiar dignidade na medicina: o ser humano
e 0 seu bem- estar.

Em consonancia a tais conceitos e principios, destacou-se o assustador periodo a que
a inteligéncia artificial ja se faz presente no meio médico. Por conseguinte, apontou-se
que ela contribuiu até os dias de hoje, de maneira expressiva na evolu¢do da medicina,
em diversas especialidades. De igual maneira isso se percebe nas pericias médicas judi-
ciais, em que a IA pode auxiliar na sistematiza¢do documental, no cotejo preliminar de
informacdes e no refinamento argumentativo do laudo, sem substituir o juizo técnico
conclusivo do médico perito.

Apesar disso, tem-se que o profissional médico permanece insubstituivel. Na pericia
médica a IA é incapaz de realizar as avaliacdes dos periciandos presencialmente, por
exemplo. A anamnese do periciando ou o relato dos familiares sdo indelegaveis. A ética
do perito médico nestas fases da pericia é insubstituivel por qualquer ferramenta, seja
ela a mais inovadora possivel. Assim, o que se verifica é que na pericia a IA contribui, ob-
viamente, de forma significativa. Mas, o atuar do médico perito ainda é e, possivelmente
continuara sendo, primordial e imprescindivel.

A luz do marco normativo recentemente introduzido pela Resolu¢do CFM n° 2.454/2026,
mostra-se mais preciso afirmar que o debate contemporaneo ja nao reside propriamen-
te na inexisténcia de balizas normativas para o uso da inteligéncia artificial na medicina,
mas sim na suficiéncia, na concretizacdo e no controle ético-juridico de sua aplicagao
em contextos sensiveis, como o da pericia médica judicial. Nessa seara, a inteligéncia

UBP. Revista Derecho y Salud, ANO 10, NUM. 12, 2026, PP. 121-136



Luana Carolina Bonfada - Maurice Rodrigues Uebel 135

artificial pode representar instrumento legitimo de apoio técnico, desde que utilizada de
forma acessoria, proporcional e criticamente supervisionada pelo médico perito, com
estrita observancia a protecdo dos dados sensiveis, a autonomia da pessoa examinada,
a dignidade humana e a responsabilidade profissional integral pela conclusdo apresen-
tada ao juizo.
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RESUMO:

O artigo analisa a exploragdo e a precarizacdo do trabalho no contexto do capitalismo de
plataformas digitais e seus impactos na saude dos trabalhadores. Sob perspectiva critica
dos direitos humanos, examina-se a reconfigura¢do das relacdes laborais, caracterizada
pela expansédo do trabalho mediado por aplicativos, pela formacdo do precariado digital
e pela falsa autonomia diante do controle algoritmico. Discute-se como a gestdo automa-
tizada, a vigilancia constante, a instabilidade remuneratéria e a intensificacdo produtiva
contribuem para a supressao de direitos sociais e para o adoecimento fisico e psiquico.
Problematiza-se a relacdo entre algoritmo, exploracdo laboral e riscos a saude do tra-
balhador. Utiliza-se o método hipotético-dedutivo, com abordagem qualitativa, revisdo
bibliografica e analise de normas nacionais e internacionais sobre trabalho digno, pro-
tecdo social e direito a saude laboral.

RESUMEN:

Este articulo analiza la explotacién y la precariedad laboral en el contexto del capitalis-
mo de plataformas digitales y sus impactos en la salud de los trabajadores. Desde una
perspectiva critica de derechos humanos, examina la reconfiguracién de las relaciones
laborales, marcada por la expansion del trabajo mediado por aplicaciones, la formacién
del precariado digital y la falsa autonomia frente al control algoritmico. Analiza como la
gestion automatizada, la vigilancia constante, la inestabilidad salarial y el aumento de la
productividad contribuyen a la supresién de los derechos sociales y a la aparicién de en-
fermedades fisicas y mentales. Se problematiza la relacion entre algoritmos, explotacion
laboral y riesgos para la salud de los trabajadores. Se utiliza el método hipotético-deduc-
tivo, con un enfoque cualitativo, una revision bibliografica y un anadlisis de las normas
nacionales e internacionales sobre trabajo decente, proteccién social y el derecho a la
salud ocupacional.

ABSTRACT

This article analyzes the exploitation and precariousness of labor in the context of digital
platform capitalism and its impacts on workers' health. From a critical human rights
perspective, it examines the reconfiguration of labor relations, marked by the expansion of
app-mediated work, the formation of the digital precariat, and the false autonomy in the face
of algorithmic control. It discusses how automated management, constant surveillance, wage
instability, and increased productivity contribute to the suppression of social rights and to
physical and mental illness. The relationship between algorithms, labor exploitation, and
risks to worker health is problematized. The hypothetical-deductive method is used, with a
qualitative approach, bibliographic review, and analysis of national and international norms
on decent work, social protection, and the right to occupational health.
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I. Introducdo

Nas ultimas décadas, as plataformas digitais operadas pelas big techs produziram trans-
formag¢des na organiza¢do do trabalho, instaurando novos modelos de exploracdo
econdmica e redesenhando a relacdo juridica entre empregadores, trabalhadores e Esta-
do. Essa dinamica, mediada por algoritmos, inteligéncias artificiais e plataformas digitais,
eleva a tensdo entre inovacdo tecnoldgica e prote¢do social do sujeito plataformizado,
que, mesmo classificado como “empreendedor” ou “autdnomo”, frequentemente trabal-
ha sob jornadas extensas sem as garantias minimas previstas no direito do trabalho e
nos tratados internacionais de direitos humanos. A denominac¢do “uberizagdo” do tra-
balho passou a designar esse fendmeno estrutural de precarizacdo, caracterizado pela
transferéncia dos riscos econdmicos ao trabalhador e pelo controle algoritmico das con-
di¢cdes de prestacdo de servigos (Antunes, 2018; Vandaele, 2018).

A pergunta de pesquisa que orienta este artigo é: de que modo a organizagao do tra-
balho mediado por plataformas digitais, estruturada em torno da gestdo algoritmica e
da vigilancia permanente, contribui para a precarizacdo das condic8es laborais e para a
deterioragdo da saude fisica e mental dos trabalhadores? Essa questao se situa na inter-
seccdo do direito do trabalho, da satde publica e dos direitos humanos, e exige analise
que articule a dogmatica juridica trabalhista — incluindo os requisitos legais da relagdo
empregaticia e a jurisprudéncia dos tribunais superiores — com dados empiricos sobre
as condic¢des de saude dos trabalhadores de plataformas.

Os trabalhadores de plataformas estdo expostos a um conjunto de riscos ocupacionais,
como instabilidade salarial estrutural, diluicdo da fronteira entre tempo de trabalho e
tempo de repouso, avaliacdo por sistemas algoritmicos opacos, auséncia de mecanis-
mos de prote¢do e vulnerabilidade a agravos a saide mental e fisica. Entre esses agra-
vos, destaca-se a sindrome de burnout, reconhecida pela Organiza¢do Mundial da Sadde
(OMS) na Classifica¢do Internacional de Doencas (CID-11, c6digo QD85) como fenémeno
ocupacional resultante de estresse crénico no trabalho ndo gerenciado. No contexto do
trabalho plataformizado, a inexisténcia de limites claros de jornada e a pressdo perma-
nente por avaliagdes positivas de clientes constituem fatores de risco particularmente re-
levantes para o desenvolvimento desse quadro clinico (Salvagni; Veronese; Figaro, 2025).
A auséncia de reconhecimento institucional desses agravos como doencas ocupacionais
agrava a invisibilidade dos trabalhadores plataformizados perante os sistemas publicos
de protecdo a saude.

O presente artigo tem como objetivo geral analisar a relagdo entre a exploracdo e pre-
carizacdo do trabalho, decorrente da ascensdo do capitalismo de plataformas digitais, e
os impactos nas organizagdes laborais e na saude do trabalhador. Sob perspectiva cri-
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tica dos direitos humanos, examina-se a reconfiguracdo das rela¢des laborais marcada
pela expansédo do trabalho mediado por aplicativos, pela formacdo do precariado digital
e pelo controle algoritmico. Analisa-se como a gestdo automatizada, a vigilancia digital
permanente, a instabilidade remuneratéria e a intensificacdo produtiva contribuem para
a supressao de direitos sociais e para o adoecimento fisico e psiquico dos trabalhadores.
Utiliza-se o método hipotético-dedutivo, com abordagem qualitativa, revisdo bibliografi-
ca e andlise de normas nacionais e internacionais sobre trabalho digno, protec¢do social
e direito a saude laboral.

O artigo organiza-se em cinco sec¢des. A Se¢do Il examina o mundo do trabalho e a 16-
gica destrutiva do capital nas rela¢des laborais contemporaneas. A Secdo Il analisa a
reconfiguracdo do trabalho e a constru¢do do precariado digital sob o capitalismo de
plataformas. A Secdo IV discute a ilusdo da autonomia diante do controle algoritmico,
com atencao especial aos requisitos da relagdo empregaticia previstos no art. 3° da CLT
e a jurisprudéncia do Tribunal Superior do Trabalho (TST) e do Supremo Tribunal Federal
(STF) sobre plataformizacao. A Secao V examina os impactos da precariza¢ao do trabalho
em plataformas sobre a salde dos trabalhadores, com dados de pesquisas nacionais e
internacionais. Por fim, apresentam-se as conclusdes e propdem-se dire¢bes para a re-
gulagdo efetiva do trabalho plataformizado no Brasil e no plano internacional.

1. Mundo do Trabalho e a Légica Destrutiva do Capital nas Rela¢des Laborais

Num contexto global caracterizado pela l6gica destrutiva do capital, que se expande de-
vorando o trabalho vivo e alimenta um exército de reserva, bilhdes de pessoas, ja no
século XXI, dependem exclusivamente do labor para sobreviver. Confrontam-se, porém,
com vinculos cada vez mais instaveis, condi¢des precarias ou, diretamente, com o flagelo
do desemprego, enquanto assistem a corrosdo de seus direitos sociais e a erosdo de
conquistas histéricas (Antunes, 2018).

Crises econOmicas, sanitarias, sociais, politicas e tecnoldgicas remodelam, simultanea-
mente, o cenario laboral contemporaneo. Nesse contexto, parcela expressiva da mao
de obra tem acesso apenas a ocupacdes temporarias, desregulamentadas e de elevada
intensidade, o que enfraquece direitos trabalhistas e compromete a salde dos trabalha-
dores (Antunes, 2018).

Em um entrelacar de fatores diversos, Figaro (2008, p. 92) concebe o “mundo do trabal-
ho” como a intera¢do dialética entre a atividade humana, o ambiente em que ela ocorre,
as normas que a regem, os produtos resultantes, os discursos trocados, as técnicas e
tecnologias que a sustentam, além das culturas, identidades, subjetividades e redes de
comunicagdo constituidas nesse processo.

A expressdo “mundo do trabalho”, portanto, alcanca grande relevancia social ao abran-
ger conceitos correlatos, como mercado laboral, multiplas formas de contratac¢do, cultu-
ra organizacional, remuneracdo, legislacdo, impactos tecnolégicos, salde mental, capital
e outros, que se articulam para moldar a experiéncia de quem trabalha (Antunes, 2025).
Investigar o sentido do trabalho requer articular valores e conceitos a partir das trans-
formacgdes laborais que, ao intensificarem a precarizacdo, expandem o “universo do ndo
trabalho, ou seja, o mundo do desemprego” (Antunes, 2005). O vocabulo trabalho redne
acepcOes diversas, ou seja, pode indicar tanto a criacdo de uma obra socialmente recon-
hecida quanto o esfor¢o rotineiro e repetitivo da forga de trabalho (Albornoz, 1994).

UBP. Revista Derecho y Salud, AKO 10, NUM. 12, 2026, PP. 137-151



Marcelo José Ferlin D'Ambroso - Rosane Teresinha Carvalho Porto - Rodrigo Leventi Guimardes 141

Em O Capital, Marx descreve o labor como “condi¢do de existéncia humana, independen-
te de quaisquer formas sociais; necessidade natural permanente que viabiliza o metabo-
lismo entre o ser humano e a natureza e, assim, a propria vida" (Marx, 2013 apud Antu-
nes, 2005, p. 255). Por seu turno, Federici (2018, p. 8) reforca essa leitura ao afirmar que
o trabalho humano permanece “a principal fonte de producdo de riqueza — sobretudo
na sociedade capitalista — e o nicleo da acumulagdo de capital”. Inserido nesse percurso
histérico, o trabalho parece se configurar como arena de luta de classes, em que o prole-
tariado enfrenta o capital na tentativa de por fim a exploracao (Federici, 2018).

Quando a “pauperizacdo absoluta do proletariado” se intensificou, exigiu-se do Estado
social que assumisse responsabilidades diretas sobre a forca de trabalho: fixacdo de
pisos salariais, limitacdo da jornada e criacdo de salvaguardas juridicas para sindicatos
e formas de autodefesa operaria. Ao mesmo tempo, competia-lhe preservar a prépria
ordem capitalista, garantindo mercado e lucros acelerados. Buscava-se, em sintese, es-
tabelecer freios ao fosso entre ricos e pobres, capital e trabalho. Na atual “modernidade
liquida”, marcada por vinculos frageis, incertezas e desterritorializacdo, o proletariado
deixa de atuar como sujeito coletivo de combate e vé surgir o seu herdeiro: o precariado
(Bauman; Donskis, 2014, p. 82-83). A precarizacdo assume fei¢des inéditas e provoca
“crises da subjetividade humana” sob um capitalismo de viés manipulatério, que rede-
fine o lugar de quem trabalha (Alves, 2011). O precariado personifica o desmonte das
salvaguardas juridicas erigidas em torno do labor: fruto da agdo do Estado neoliberal sob
pressdo do capital global financeirizado, reline pessoas privadas de emprego estavel,
remunerac¢do adequada e prote¢do no mercado laboral (Cruz; Porto, 2022).

Antunes sustenta que o capitalismo devora a for¢a de trabalho, consumindo corpo e
alma do trabalhador. Kurz, em contraste, declara extinta a classe operaria e, com ela,
qualquer possibilidade de resisténcia; Antunes, porém, alinha-se a Mészaros, para quem,
mesmo sob crise estrutural, o trabalhador continua sujeito histérico capaz de transfor-
mar a realidade (Oliveira, 2025).

A intensificacdo do trabalho mediado por plataformas digitais desloca a fronteira entre
tempo de vida e tempo produtivo: a for¢a laboral deixa de compor apenas um exército
industrial de reserva e torna-se populacdo permanentemente conectada, remunerada
por tarefa e privada de mediag¢des coletivas (Antunes, 2025).

Conforme Fortes (2012, p. 114), o trabalhador, visto hoje de forma isolada, desponta
como fendémeno recente nas relagdes laborais. Ndo se trata apenas de fragmentar a
antiga “massa” indiferenciada e observar cada parte de maneira estanque; ha algo mais
profundo. Nos “ambientes pos-tayloristas e pds-fordistas”, o olhar dirigido ao individuo
revela uma tessitura complexa: ele passa a ser percebido simultaneamente como foco
de questdes singulares e como portador de capacidades Unicas para enfrentar e solucio-
nar problemas. Ao mesmo tempo, as mudangas ja em curso nos regimes de proprieda-
de, nos métodos de producdo e nas formas de trabalho exigem atenc¢do. Resta saber se
essas novas modalidades evitardo reproduzir a mesma perversa légica de insustentabili-
dade que marcou os modelos econdmicos anteriores e vigentes.

Nesse arranjo, a ficcdo do “empreendedor independente” oculta a subordinac¢do real e
transfere o risco econémico ao trabalhador, ao passo que o capital controla ritmo, re-
muneracao e sangdes por meio de algoritmos (Oliveira, 2025). A centralidade classica da
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fabrica é, assim, substituida por uma malha distributiva que dificulta a auto-organiza¢do
da classe e prepara o cendrio para o cerceamento da mobilidade biopolitica descrito por
Negri.

Negri (1993) examina a economia globalizada que restringe a mobilidade biopolitica do
trabalhador e, assim, facilita sua explora¢ao. Desse quadro emerge o que Bauman (2014)
denomina “vidas redundantes”, figura préxima ao homo sacer descrito por Agamben
(2002), existéncia simultaneamente matavel e insacrificavel sob poder soberano. Na
mesma linha, Toussaint (2012) denuncia um sistema que, em nome do neoliberalismo,
esvazia conquistas de trabalhadores e grupos oprimidos. Zaffaroni (2016) observa o re-
cuo do Estado como mediador entre capital e trabalho, fendmeno que se agrava diante
do capital financeiro andnimo e volatil, enquanto Farifias Dulce (2005) assinala a falacia
de um mercado destituido de cidadania. No conjunto, tais leituras apontam para uma
concepcdo contratualista que favorece a execugdo de contratos em proveito do capital e
perpetua a assimetria de poder nas rela¢8es laborais (Deleuze, 2017).

A reconfiguracdo do trabalho sob o dominio e ascensdo do capitalismo de plataformas
tem construido ou tornado o sujeito plataformizado um precariado digital, como se ana-
lisara em seguida.

11l. A Reconfiguracdo do Trabalho e a Construcdo do Precariado® Digital sob o Domi-
nio e Ascensao do Capitalismo de Plataformas

O capitalismo de plataformas corresponde a um modelo de negécios que opera através
de plataformas digitais, aplicativos que criam ambientes digitais combinando o uso de al-
goritmos, inteligéncias artificiais (IAs) e novas tecnologias de informagdo e comunicagdo®.
Neste modelo de negécios, quando aplicado as relacdes de trabalho, as empresas se
utilizam dessas plataformas/aplicativos para explorar nichos de prestacdao de servigos.
O tipo mais comum é a plataforma que realiza a conexdo entre pessoas trabalhado-
ras, fornecedoras de servigos ou produtos a empregadores, usuarios e consumidores
(como Uber, 99, iFood etc.). Também existem empresas de crowdworking® (trabalho em
multiddo - em livre tradugdo), que mantém plataformas de trabalho correspondentes
a uma terceirizacdo online, mediante uma espécie de captagdo eletronica para oferecer
a prestacdo de servicos obtidos em rede (pulverizacdo do trabalho a inlUmeras pessoas
trabalhadoras de diversos lugares/paises), o que é feito com pagamento por tarefa exe-
cutada, para servicos especificos ou microtabalhos (como criagdo de contetdo digital;
transcricdo de audios para texto; digitacdo; traducdo; conferéncia e correcdo de tarefas
executadas por inteligéncia artificial; elaboracdo de textos e artigos; dar likes em posts,
videos; opinar e avaliar andncios e produtos; seguir pessoas, entidades e empresas; ana-
lisar e avaliar musicas; responder pesquisas e até mesmo promocao de vendas etc.”).

4 O termo “precariado” foi criado por Guy Standing referindo-se ao proletariado precdrio, como uma nova classe de
pessoas trabalhadoras sem identidade laboral, em condi¢des de vulnerabilidade e desprovida do que ele denomina
sete formas de garantia e seguranga laboral (seguranga no emprego, seguranga no trabalho, seguranca nos ingressos,
garantia do vinculo laboral, garantia do mercado de trabalho, garantia da reprodugao das habilidades, garantia
de representagdo). O autor sustenta que se trata de uma classe ndo homogénea, desprovida de um sentido de
pertencimento a uma classe trabalhadora solidéria. (Standing, 2014: 28-33)

5 Também conhecidas como tecnologias de informagdo e comunicagao (TICs).

6 Existem inumeros exemplos, como a Amazon Mechanical Turk, a AppJobs, JustRemote, Gigwalk.com, Wrapify,
Swagbucks, Medium.com, Respondente etc., empresas que oferecem multiplicidade de servigos as pessoas dispostas
a se engajarem nas tarefas/servigos elencados nas respectivas plataformas.

7 Praticamente ndo ha limites para o que pode ser “terceirizado” via plataformas de crowdworking.
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Vandaele define as plataformas de trabalho digital como atores econdmicos que ofere-
cem espagos virtuais para a combinacdo de oferta e demanda de trabalho através de
tecnologias online baseadas em gerenciamento algoritmico. Segundo o autor, a gestao
algoritmica permite maior rastreamento e disciplina das pessoas trabalhadoras, con-
tornando ou diretamente violando as normas trabalhistas e de salde e seguranca no
trabalho. Vandaele denuncia que a extragdo, analise e utilizacdo de dados como matéria-
prima através dos meios de gestdo digitalizados transforma a organiza¢do do trabalho,
podendo gerar riscos de discriminac¢do, violéncia fisica e psicossocial e assédio, especial-
mente entre pessoas mais vulneraveis como mulheres, migrantes ou jovens. (Vandaele,
2018:5)

Assim, os algoritmos, as IAs e as plataformas sdo os meios de produc¢do da era digi-
tal, propriedade das multinacionais que os desenvolvem e sustentam. As pessoas tra-
balhadoras, por sua vez, sdo chamadas a “empreender” sua forca de trabalho nestes
dominios, prestando servicos no modelo de “trabalho zero horas”, ou seja, através da
remunerac¢do apenas do tempo efetivamente trabalhado e sem nenhum direito, garantia
ou previdéncia social. Trata-se de mais uma altera¢do no processo de organiza¢do do
trabalho no sistema capitalista, agora mais conhecido por “uberizacdo”® das rela¢des de
trabalho, sob a ideia de cinco zeros: “trabalho zero horas”, zero sindicatos, zero forma-
lizagdo, zero direitos e zero indeniza¢Bes. Porque neste modelo de uberizagdo® ndo ha
possibilidade de solidariedade entre as pessoas trabalhadoras: as que se dedicam a um
aplicativo ou plataforma ndo costumam se conhecer nem se encontrar, na medida em
que se trata de um trabalho deslocalizado. Ainda, sdo subjetivadas a ndo se ver nem se
perceber como trabalhadores e trabalhadoras; no entanto, podem se identificar como
colaboradoras auténomas ou até como empresas de si mesmas (como no caso de MEls
- microempresas individuais).

Portanto, as caracteristicas principais das plataformas digitais de trabalho envolvem a
adogdo do modelo de trabalho zero-horas (remuneracdo exclusiva por tarefa, servico
prestado), com flexibilidade de horario mas ndo de jornada - que é inclusive intensifica-
da -, baixo custo (através de reducdo ilicita de custos laborais, principalmente da remu-
neracdo do trabalho e encargos sociais), e o proprio ambiente digital “gamificado”® para
engajamento e prestacdo dos servicos (na captacao, execuc¢do e entrega) na modalidade
pretensamente “autdnoma”'’. Com a intensificacdo da jornada de trabalho acompanha-
da de elimina¢do ou redugdo ilicita de direitos e garantias, inviabiliza¢cdo ou fragilizagcdo

8 A empresa Uber, que se tornou a plataforma global mais utilizada para o servigo de transporte de pessoas, deu
origem ao que se denomina “uberiza¢io”, como uma nova modalidade de organizagao do trabalho anarcocapitalista.
A uberizagao se refere ao uso deste modelo de negdcios nas relagdes de trabalho (implantagao do trabalho zero hora)
com profundo impacto nos Direitos Humanos do Trabalho, promovendo alto grau de precarizagdo e eliminagao
ilegal de direitos, caracterizada pela desregulamentagio ou flexibilizagdo excessiva das relagdes laborais.

9 Na década de 1970, o modelo toyotista de produgio (do just in time), em substitui¢do ao modelo fordista, se
acoplou perfeitamente a ascensdao do neoliberalismo como modelo hegeménico, promovendo redugio de custos,
aumento da produtividade e garantia de lucros do capital mediante a entrega do servico ou produto somente na
medida da demanda. Agora, é certo que o modelo “Uber” de produgio se acopla ao ultraneoliberalismo - em dire¢io
ao anarcocapitalismo -, para eliminagdo do controle/fiscalizagdo do Estado sobre o modelo de negécio, sobre as
relagdes de trabalho, sobre o meio ambiente etc., que passam a estar sujeitos exclusivamente as leis algoritmicas do
mercado digital que regulardo a oferta, demanda e remuneragao de servigos, sem direitos sociais ou ambientais, em
busca exclusiva do aumento exponencial de lucros e redugao de custos.

10 Em referéncia a “gamificacao” das relagoes de trabalho, isto ¢, a aplicagdo de técnicas e dindmicas de jogos ludicos

no formato eletrénico para motivar as pessoas trabalhadoras mediante critérios de pontuagdes, recompensas,
competigdes etc., sempre em busca de maior produtividade, resultando em jornadas mais intensas.

11 Nao obstante, nao hd, absolutamente, nenhuma autonomia na execugao de servigos, completamente subordinada
e controlada pela plataforma, aplicativo, algoritmo, IA.
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da organizagdo sindical, disseminam-se contratos laborais digitais precarios.

Como contratos precarios, entende-se a intermedia¢do da oferta e da demanda por tra-
balho, nas condi¢8es acima expostas, através da utilizacdo de plataformas digitais que
operam uma “adesdo digital” das pessoas trabalhadoras para engajamento no trabalho
ofertado. Com isto, as empresas donas das plataformas assumem o papel de “meras
mediadoras”, mascarando/dissimulando a figura do empregador e a do empregado para
elidir a visualizacdo da relacdo de emprego direta com as pessoas trabalhadoras, deno-
minadas “autdbnomas”, “colaboradoras”, “contratadas”, “empreendedoras” etc. Esta burla
da legislacdo trabalhista configura uma fraude que usurpa a protecdo constitucional-

legal e social tradicionalmente assegurada a trabalhadores e trabalhadoras.

Por este sistema ardiloso, vai se desenhando um cendrio de absoluta precarizacdo do
trabalho, convertendo a classe trabalhadora, outrora protegida pela legislacdo social ga-
rantidora de Direitos Humanos do Trabalho, em uma massa de precariado - gente sem
direitos nem garantias, escassamente remunerada e sujeita a vastas e intensas jornadas
de trabalho para auferir renda minima de subsisténcia ou complementacdo de renda (no
contexto de empregos cada vez menos remunerados e mais instaveis). E neste &mbito
que opera o capitalismo de plataformas, como fruto da 42 revolug¢do industrial (ou tecno-
digital), promovendo a destrui¢do do Direito do Trabalho como conhecemos até aqui, em
um processo desenfreado de precarizagdo laboral, mediante a substituicdo das normas
juridicas laborais por regras tecnolédgicas'? - algoritmicas e digitais -, que buscam somen-
te o lucro, atropelando direitos e garantias fundamentais.

IV. A llusdo da “Autonomia” Frente ao Controle Algoritmico

A fraude trabalhista do capitalismo de plataformas ndo se concretiza sem o convenci-
mento: as plataformas digitais propagam o discurso empreendedor do Consenso do
Vale do Silicio', apresentando as pessoas trabalhadoras a ilusdo da “autonomia” e da
“liberdade” de trabalho. No entanto, apds o engajamento, a pessoa é submetida a um ri-
gido controle algoritmico (a nova forma de subordinacdo do contrato de trabalho digital)
ao estilo “gamificado”, que define a tarefa a ser realizada, a forma de sua execucdo, os
precos a serem cobrados e o nivel de satisfacdo da clientela (que avalia online o servico

12 Segundo a maior ou menor receptividade estatal do modelo de negocio das plataformas no territério onde
operam. A dindmica exitosa de subjetivagdo do capitalismo tecnoldgico penetra fundo nas diversas camadas sociais,
atingindo também membros dos Poderes e toda sorte de agentes estatais que, seduzidos pela “novidade”, tendem a
sucumbir ao discurso das big techs e ao encantamento tecnoldgico. E neste momento que aplicar a lei, ao invés de
certeza, passa a condi¢do de duvida e, com isso, abre-se o limbo perfeito da superexploragao da classe trabalhadora
pelas plataformas digitais juntamente com o espago para fazer lobby nos parlamentos e governos pressionando por
novas normas (de desregulagao ou flexibilizagdo) favoraveis ao seu modelo de negdécio. Namberger, em referéncia a
Ledn-Rosen, denomina de “tech-infatuated smart State” (Estado esperto enfeiticado pela tecnologia, livre tradugao)
a tendéncia do Poder Publico de oferecer ao capital tecnoldgico condigoes acolhedoras e se predispor a “reformas
regulatorias como inovagdo econdmica” ou “regulamentos inteligentes”, desprezando a ordem juridica existente.
(Namberger, 2024: 208; 216-218)

13 O Consenso do Vale do Silicio se refere ao pensamento econdmico, cultural e tecnoldgico dominante na regiao
do Vale do Silicio (Califérnia — Estados Unidos), que concentra inimeras empresas de tecnologia. A ideologia
californiana do Vale do Silicio, tendo por base o Consenso de Washington, destaca a inovagao, o empreendedorismo
e a criagdo de novas tecnologias, com a premissa de resolutividade tecnoldgica dos problemas mundiais. No entanto,
a realidade social gerada pelas novas tecnologias é bem diversa e o Consenso do Vale do Silicio foi denunciado,
entre outros autores, por Cédric Durand, como uma espécie de metastase do Consenso de Washington, gerando
uma progressiva desigualdade econémica e uma perversa concentragio da riqueza e poder em um pequeno nimero
de empresas e individuos ligados a tecnologia. Durand denomina isso de “tecnofeudalismo’, uma nova forma de
feudalismo em que um pequeno grupo de elites tecnoldgicas controla a sociedade. Em sua obra Tecnofeudalismo:
critica de la economia digital, Durand derruba o mito tecnoldgico denunciando a regressao promovida pelas novas
tecnologias, que, ao revés de entregar progresso e inovagao, instalam uma economia baseada na dominagao e
desigualdade social comandada por tecno-oligarcas que auferem lucros estratosféricos as custas de um processo de
acumulacdo primitiva de dados. (Durand, 2021)
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prestado) que, por sua vez, dentre outros critérios eleitos pela plataforma, determina a
permanéncia ou ndo da pessoa no trabalho.

Na pulverizacdo do trabalho e dissimulacdo das figuras de empregador e empregado,
que fragmentam as relacdes de trabalho digitais, com a légica da subordinacdo (con-
trole) algoritmico, vai se dissipando a consciéncia de classe, criando embaragos quase
intransponiveis para a organizagdo coletiva e luta pela melhoria das condic¢6es de trabal-
ho, colocando em xeque a perspectiva do trabalho do futuro: cada vez mais escasso, mal
remunerado, sem garantias, temporario, exaustivo e precario.

A escassa remuneracdo do servigo, por sua vez, acompanhada da pratica ilegal e autorita-
ria de ndo reconhecimento de direitos e garantias as pessoas empregadas por parte das
plataformas, produz duas situag8es: a intensificagdo do trabalho, demandando jornadas
mais extensas e com maior produtividade para obtencdo de remunera¢do minimamente
satisfatdria (ou nem isso); e o discurso de “necessidade” de regulamentag¢do. Ou seja, ao
invés do Estado compelir as plataformas digitais ao cumprimento da legislacdo trabalhis-
ta, embarca na armadilha do capitalismo tecnolégico para desregulamentar ou flexibili-
zar indevidamente as rela¢des de trabalho. Assim, as normas laborais sdo recriadas, com
o forte lobby das plataformas junto aos governos e parlamentos, desde uma perspectiva
negativa para a classe trabalhadora desmobilizada, que assiste seus direitos fundamen-
tais desidratarem e desaparecerem na pratica das rela¢des laborais digitais.

Do ponto de vista da dogmatica trabalhista brasileira, a qualificacdo juridica da relagdo
entre plataformas e trabalhadores exige exame a luz do art. 3° da Consolidagdo das Leis
do Trabalho (CLT), que define como empregado toda pessoa fisica que prestar servicos
de natureza ndo eventual a empregador, sob a dependéncia deste e mediante salario
(Brasil, 1943). Antunes sustenta que as plataformas digitais deliberadamente se recusam
a reconhecer esses vinculos, empregando sem declarar que ha empregados, assalarian-
do sem admitir o assalariamento e proletarizando sem nomear a proletarizacdo — es-
tratégia que tem por finalidade explicita contornar a legislagdo protetora do trabalho
(Oliveira, 2025).

Dados do Instituto de Pesquisas Econdmicas Aplicadas (Ipea), apresentados por Oliveira
(2025), mostram os efeitos praticos dessa recusa: o nimero de trabalhadores autdno-
mos no transporte de passageiros passou de 400 mil em 2012 para 1 milhdo em 2022,
enquanto a remunera¢do média mensal caiu de R$ 3.100 para R$ 2.400 no mesmo perio-
do. A esse quadro remuneratério soma-se uma jornada que ultrapassa dez horas diarias,
ocupando toda a semana, na auséncia das garantias formais do trabalho regulamen-
tado. Para Antunes, trata-se de um retorno as condi¢des de exploragdo do século XIX,
agora mediadas por tecnologia (Oliveira, 2025).

O Tribunal Superior do Trabalho (TST) tem produzido jurisprudéncia ndo uniforme sobre
o vinculo empregaticio entre trabalhadores de plataformas e empresas como a Uber. Em
decisdo paradigmatica de setembro de 2023, a 2% Turma do TST reconheceu o vinculo de
emprego entre um ciclista entregador e a Uber Eats, fundamentando que o modelo de
gestdo por gamificacdo e a subordinagdo pelo algoritmo configuram os requisitos do art.
3°da CLT, em especial a subordinagao juridica (TST, RR-536-45.2021.5.09.0892, 22 Turma,
Rel. Des. Conv. Margareth Rodrigues Costa, DEJT 29/09/2023).
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A questdo, contudo, permanece controvertida entre as Turmas do TST, havendo decisdes
em sentido contrario, e aguarda definicdo uniformizadora pelo Supremo Tribunal Fede-
ral no RE 1.446.336 (Tema 1.291 da Repercussdo Geral), de relatoria do Ministro Edson
Fachin, cujo mérito ainda nao foi julgado. No ambito do STF, o julgamento da ADPF 449,
em 2019, ao declarar constitucional a regulamentacdo municipal do servigo de transpor-
te individual por aplicativos, assentou que a atividade econémica das plataformas esta
sujeita ao ordenamento juridico vigente (STF, ADPF 449/DF, Rel. Min. Luiz Fux, Plenario,
j- 09/05/2019).

No plano legislativo, o Projeto de Lei Complementar n°® 12/2024, apresentado pelo Po-
der Executivo ao Congresso Nacional, propde garantias minimas para trabalhadores de
plataformas de transporte, incluindo remuneracdo minima por hora efetiva e cobertura
previdenciaria, sem reconhecer vinculo empregaticio. O projeto permanecia em trami-
tacdo na Camara dos Deputados até a conclusdo deste estudo (Brasil, 2024).

A resisténcia das plataformas em reconhecer a relagdo de emprego ndo é meramente
uma estratégia juridica: é constitutiva de seu modelo de negécios. Ao classificar trabal-
hadores como “autdnomos” ou “parceiros”, as plataformas transferem ao trabalhador a
integralidade dos custos e riscos da atividade, mantendo controle efetivo sobre as con-
di¢des de prestacdo de servicos por meio de algoritmos opacos. Essa dissimulacdo da
relacdo de emprego configura fraude as disposi¢des da CLT e as normas constitucionais
de protecdo ao trabalho previstas no art. 7° da Constituicdo Federal de 1988. A vigilancia
algoritmica continua, por meio de avalia¢bes de usuarios, monitoramento de GPS, ana-
lise de tempo de resposta e sistemas automaticos de puni¢do, constitui, em si, elemen-
to configurador da subordinacdo juridica e, concomitantemente, fator de risco a saude
mental dos trabalhadores, conforme se analisara na se¢do seguinte.

V. Precarizac¢ao do Trabalho em Plataformas e os Impactos na Satide dos Trabalhadores
No contexto do capitalismo de plataformas digitais, a intensificacdo da precariza¢do do
trabalho ndo produz apenas efeitos econémicos e juridicos, mas repercute diretamente
na saude dos trabalhadores. A organizacdo do trabalho mediada por tecnologias digitais
— especialmente sob a légica da gestdo algoritmica, da financeirizacdo e da “dataficacdo”
— imp&e condi¢des que potencializam riscos ocupacionais e fragilizam mecanismos tra-
dicionais de prote¢do a saude. Dardot e Laval (2017) demonstram que a racionalidade
neoliberal ndo apenas organiza o ambiente externo do trabalho, mas reestrutura a sub-
jetividade dos trabalhadores, induzindo-os a internalizar a l6gica competitiva, a autoex-
ploragdo e o gerenciamento permanente de seu préprio desempenho. No contexto do
trabalho plataformizado, isso se manifesta no “empreendedorismo de si”, que transfere
riscos e incertezas do capital ao trabalhador enquanto mantém controle efetivo sobre a
execuc¢do dos servicos. Os estudos sobre saude e seguranga no trabalho mediado por
plataformas digitais ainda se encontram em desenvolvimento no Brasil, em razdo da
relativa recente emergéncia desse fendmeno, mas ja apontam padrdes consistentes de
vulnerabilidade (Salvagni; Veronese; Figaro, 2025).

No caso dos trabalhadores de aplicativos de entrega, observa-se a necessidade cons-
tante de interpretar mudancas em tarifas e incentivos, lidar com a imprevisibilidade das
demandas e, frequentemente, negligenciar necessidades fisiolégicas basicas em razao
da logica produtiva imposta. Sob a 6tica da Saude do Trabalhador, o processo saude-
doenca esta diretamente vinculado as condi¢8es e a organizagao do trabalho. No ambito
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da plataformizacdo, a auséncia de vinculos formais, a instabilidade de rendimentos e a
transferéncia dos riscos econdmicos ao individuo configuram ambiente laboral marcado
pela intensificagdo do trabalho e pela inseguranca estrutural (Souza; Abagaro, 2021).

A remunerac¢do baseada em tarefas, associada a necessidade de prolongamento das
jornadas para garantir renda minima, resulta em sobrecarga fisica e desgaste continuo.
A indefini¢do entre tempo de trabalho e de descanso compromete a recuperagdo do tra-
balhador e favorece o surgimento de agravos a saude. Dados do relatério Fairwork Bra-
sil 2021 indicam que nenhuma das principais plataformas operantes no pais alcangou
pontuacdo maxima em qualquer dos cinco principios avaliados — remuneragdo justa,
condicdes justas, contratos justos, gestdo justa e representac¢do justa — e que 58% dos
entregadores entrevistados ndo recebiam remuneracdo suficiente para atingir o sala-
rio minimo nacional quando contabilizados os custos operacionais (combustivel, manu-
tencdo e celular), dado que evidencia a precariedade remuneratéria como determinante
de saude (Fairwork, 2022).

Do ponto de vista psicossocial, 0 modelo esta associado ao sofrimento psiquico deco-
rrente da instabilidade, da pressdo por desempenho e da vigilancia algoritmica perma-
nente. A sindrome de burnout — ou esgotamento profissional —, reconhecida pela Or-
ganizacdo Mundial da Saude na Classificagdo Internacional de Doencas (CID-11, cédigo
QD85) como fendbmeno ocupacional resultante de estresse crénico no trabalho ndo ge-
renciado (OMS, 2019), apresenta especial relevancia nesse contexto: a inexisténcia de
limites claros de jornada, a pressdo permanente por avalia¢8es positivas e a opacidade
nos critérios de remuneracdo sao fatores de risco diretamente associados ao desenvol-
vimento desse quadro clinico (Salvagni; Veronese; Figaro, 2025). Embora tais manifes-
tagdes nem sempre sejam formalmente reconhecidas como doengas ocupacionais pelos
sistemas previdenciarios, constituem dimensdo central do adoecimento contemporaneo
dos trabalhadores plataformizados.

Outro elemento central € a invisibilidade desses processos. A fragmentacdo das rela¢des
laborais e a informalidade dificultam tanto a produc¢do de dados quanto o acesso a po-
liticas publicas e o reconhecimento institucional das doencas relacionadas ao trabalho.
Como resultado, esses trabalhadores permanecem a margem dos sistemas tradicionais
de protecdo social, o que amplia sua vulnerabilidade. Dessa forma, a analise da preca-
rizagdo no capitalismo de plataformas demanda a incorporagdo da salde como eixo
fundamental de investigacdo. A auséncia de regulacdo eficaz e de garantias minimas
contribui para a consolidacdo de um modelo que, embora eficiente sob a légica econé-
mica, intensifica riscos a integridade fisica e ao bem-estar dos trabalhadores (Salvagni;
Veronese; Figaro, 2025).

Consideracgodes Finais

A analise desenvolvida ao longo deste artigo permite identificar as consequéncias do mo-
delo de trabalho mediado por plataformas digitais sobre os direitos laborais e a satde
dos trabalhadores. O capitalismo de plataforma intensifica a precariza¢do do trabalho
por mecanismos que operam de modo opaco e assimétrico: fixagdo unilateral de tarifas,
avaliagdo permanente sem contraditério, suspensao de acesso sem notificacdo prévia e
transferéncia integral dos riscos econdmicos e de saude ao trabalhador.

Na selvagem exploracdo tecnodigital, o algoritmo comanda, de um lado, o aumento do
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lucro da plataforma; de outro, o aumento da precariza¢do de quem trabalha, gerando
perda de direitos e garantias como limitacdo de jornada, férias, gratificagdo natalina,
FGTS, protecdo contra adoecimento e acidentes do trabalho, aposentadoria, além da
prépria auséncia de formalizacdo da relagdo de trabalho. O precariado digital passa a
conviver com a pratica de baixos salarios, péssimas condi¢des de trabalho e auséncia de
protecado social, completamente submisso a lei do mais forte, o capital, que fica livre para
promover toda sorte de abusos e assédios. A plataforma digital aprofunda a assimetria
nas relagdes de trabalho por sua total falta de transparéncia no funcionamento, que
potencializa os poderes empresariais ao mesmo tempo que os despersonaliza via algo-
ritmica. Mas ndo € s6: a informalidade e a sonegacdo de direitos, além da debilitacdo da
classe trabalhadora, promovem a desigualdade social, comprometendo de modo geral a
qualidade de vida do povo.

Assim, diante deste quadro de precarizacdo do trabalho promovido pelo capitalismo de
plataformas, urge repensar o trabalho do futuro desde outros paradigmas, diferentes
dos gestados pelas big-techs que se destinam a exclusiva garantia de seu lucro. Nes-
te norte, é fundamental fugir da armadilha do capitalismo tecnolégico que, a pretexto
da “novidade”, pretende reescrever a legislacdo e o Direito. Ora, desde o advento do
liberalismo classico de Adam Smith, no século XVIlI, os detentores do poder econémico
tentam, a todo momento, sob os mais diversos argumentos, emplacar a “lei de merca-
do”, a “mao invisivel” que tudo regula em substituicdo as leis. O capitalismo tecnolégico
é mais um desses momentos e o “faroeste” das plataformas digitais nada mais é do que
uma manifesta¢do de anarcocapitalismo quando as empresas que as operam preten-
dem simplesmente ndo mais se submeter a ordem juridica dos territérios onde atuam.
Portanto, lei ndo falta: faz falta sim o Estado aplicar a lei as big-techs e as plataformas
digitais, sobretudo no ambito das relacBes de trabalho, para evitar a precarizacdo e a
selvageria digital.

E preciso adotar politicas publicas de fortalecimento dos sindicatos, de defesa do sindi-
calismo e de fomento ao trabalho digno, promovendo os direitos trabalhistas da classe
trabalhadora como Direitos Humanos laborais, universais e insuscetiveis de retrocesso
ou eliminagdo.

Discutir a regulacdo das plataformas digitais deve partir de um enfoque de regulacao,
observar a incidéncia normativa sobre o desenho e transparéncia das plataformas, apli-
cativos, algoritmos e IAs, direito de informacdo das pessoas trabalhadoras e sindicatos,
direito de sindicaliza¢do digital, desde perspectivas de refor¢co de cumprimento dos Di-
reitos Humanos do Trabalho ja estabelecidos na legislagdo social dos paises. Nesta 6tica,
a discussdo ndo deve ter lugar sobre o cabimento ou ndo dos direitos trabalhistas nas
relagdes de trabalho digitais, porque esta ja é uma etapa historicamente vencida na luta
social.

Conforme a Declaracdo do Centendrio da OIT para o Futuro do Trabalho', é necessario
pensar a centralidade do trabalho no ser humano, demandando enfoque em trés a¢des
prioritarias: aumentar o investimento na capacidade das pessoas, aumentar o investi-
mento nas instituicdes do trabalho e aumentar o investimento no trabalho decente e
sustentavel (leia-se trabalho digno). Portanto, construir o trabalho do futuro com digni-

14 Fonte: sitio da Organizagdo Internacional do Trabalho. Disponivel em: https://www.ilo.org/global/about-the-ilo/
mission-and-objectives/centenary-declaration/lang--es/index.htm.
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dade pressupde o enfoque nas pessoas e ndo nas tecnologias, o que passa pela manu-
tencdo, eficacia plena e ampliacdo dos direitos sociais adquiridos pela classe trabalhado-
ra e ndo sua rediscussdo a cada momento que o sistema capitalista descobrir uma nova
forma de auferir ou ampliar os lucros. A economia e as tecnologias devem estar a servico
das pessoas e ndo o contrario; esta é a légica que deve orientar o trabalho do futuro.
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RESUMEN:

El caso se inicia en 2017 cuando la demandante reclama ante la Comunidad de Madrid
por no haber sido informada de que su operacion podia implicar la reseccion del pezéon
y la areola, ya que solo consinti6 una cirugia conservadora. La administracion respondié
que la ampliacion de la reseccion fue necesaria por razones oncolégicas. Tras reclamar
responsabilidad patrimonial y solicitar indemnizacion, y ante la falta de respuesta, acu-
di6 al Tribunal Superior de Justicia de Madrid, que desestim6 su demanda al considerar
prioritaria la seguridad oncolégica y suficiente el consentimiento informado. El Tribunal
Supremo y el Constitucional rechazaron sus recursos.

Sin embargo, el Tribunal Europeo de Derechos Humanos concluy6 que Espafia vulnerd el
articulo 8 del Convenio, no por mala praxis médica, sino por una deficiente aplicacién del
deber de informacion. Sefial6é que el consentimiento no especificaba claramente riesgos
relevantes como la posible reseccion del pezén, ni recogia explicaciones individualizadas.
El caso subraya que el consentimiento informado es esencial para garantizar la autono-
mia del paciente, exigiendo informacién clara, especifica y adaptada a cada caso, espe-
cialmente sobre riesgos previsibles con alto impacto personal.

ABSTRACT

The case began in 2017 when the applicant filed a complaint with the Madrid health
authorities, claiming she had not been informed that her surgery could involve the removal
of the nipple and areola, as she had only consented to breast-conserving surgery. The
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administration replied that the extended resection was medically necessary for oncological
safety. After seeking compensation and receiving no response, she brought the case before the
High Court of Justice of Madrid, which dismissed her claim, prioritizing oncological safety
and considering the informed consent sufficient. The Supreme Court and Constitutional
Court also rejected her appeals.

However, the European Court of Human Rights found that Spain violated Article 8 of the
Convention, not due to medical malpractice, but because of inadequate implementation of the
duty to inform. The Court noted that the consent form did not clearly specify relevant risks,
such as the possible removal of the nipple, nor did it include individualized explanations. The
case highlights that informed consent is essential to protect patient autonomy, requiring clear,
specific, and personalized information, especially regarding foreseeable risks with significant
personal impact.

PALABRAS CLAVE: Derechos Humanos; Integridad Fisica; Consentimiento Informado;
Autonomia del Paciente; Tribunal Europeo.

KEYWORDS: Human Rights; Physical Integrity; Informed Consent; Patient Autonomy;
European Court.

I. Introduccién

Nos encontramos ante un caso que llegé al Tribunal Europeo de Derechos Humanos a
razén de una violacién por parte del Sistema Sanitario Espafiol del articulo 8 del Conve-
nio de Derechos Humanos. En este caso la demandante se trataba de una mujer diagnos-
ticada previamente de cancer en 2005 en la mama izquierda y con una nueva aparicion
tumoral en la mama derecha en 2016. Tras la evaluacién médica se decidié que era po-
sible la realizacién de una cirugia conservadora de mama (cuadrantectomia). La paciente
firmo el correspondiente consentimiento informado, en el que se describian distintas
técnicas posibles dentro del espectro de la cirugia mamaria y se incluia una clausula que
permitia modificar la intervencion si surgian imprevistos durante la operacion.

Durante la intervencién el 2 de febrero de 2017, el analisis intraoperatorio revelé que el
tumor se encontraba muy préximo al complejo areola-pezdn (CAP), lo que llevo al equipo
médico a ampliar los margenes de reseccién, incluyendo finalmente la extirpacion de
dicho complejo.

La paciente demando al sistema sanitario alegando que nunca fue informada de la posi-
bilidad de perder el pezén y la areola, sosteniendo que su consentimiento se limitaba a
una cirugia conservadora que preservara dichas partes. Tras el rechazo de sus pretensio-
nes en la via administrativa y judicial espafiola (Tribunal Superior de Justicia de Madrid,
Tribunal Supremo y Tribunal Constitucional), la demandante acudié al TEDH alegando
una vulneracion del Articulo 8 del Convenio Europeo de Derechos Humanos (CEDH). El
Tribunal dicto a favor de la demandante al entender que el consentimiento informado
no habia sido lo suficientemente detallado teniendo en cuenta los importantes efectos
psicologicos, morales y de autoestima que ocasionarian a la paciente.

1. Régimen Juridico Aplicable

Dentro del marco normativo aplicable encontramos dos cuestiones fundamentales: den-
tro del derecho interno espafiol y lo referente al derecho internacional. Dentro del dere-
cho espafiol vemos el articulo 15 de la Constitucién: “Todos tienen derecho a laviday a
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la integridad fisica y moral...” Asimismo es aplicable la Ley 41/2002, de 14 de noviembre,
basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia
de informacion y documentacién clinica que dispone asi en su articulo segundo:

2. Toda actuacion en el ambito de la sanidad requiere, con caracter general, el previo
consentimiento de los pacientes o usuarios. El consentimiento, que debe obtenerse
después de que el paciente reciba una informacién adecuada, se hara por escrito en
los supuestos previstos en la Ley.

3. El paciente o usuario tiene derecho a decidir libremente, después de recibir la in-
formacién adecuada, entre las opciones clinicas disponibles.

4. Todo paciente o usuario tiene derecho a negarse al tratamiento, excepto en los
casos determinados en la Ley. Su negativa al tratamiento constara por escrito.

También es fundamental recopilar los articulos octavo noveno y especialmente el déci-
mo, que dice asf:

1. El facultativo proporcionara al paciente, antes de recabar su consentimiento escri-
to, la informacién basica siguiente:

a. Las consecuencias relevantes o de importancia que la intervencion origina con
seguridad.

b. Los riesgos relacionados con las circunstancias personales o profesionales del
paciente.

c. Los riesgos probables en condiciones normales, conforme a la experiencia y al
estado de la ciencia o directamente relacionados con el tipo de intervencién.
d. Las contraindicaciones.

2. El médico responsable debera ponderar en cada caso que cuanto mas dudoso sea
el resultado de una intervencién mas necesario resulta el previo consentimiento por
escrito del paciente.

Por ultimo, encontramos el Convenio sobre Derechos Humanos y Biomedicina (el conve-
nio de Oviedo), en vigor desde el 1 de diciembre de 1999 y ratificado por Espafa dispone,
en lo que se refiere al consentimiento informado:

Articulo 5. Regla general

“Una intervencién en el &mbito de la sanidad sélo podra efectuarse después de que la
persona afectada haya dado su libre e informado consentimiento. Dicha persona debera
recibir previamente una informacién adecuada acerca de la finalidad y la naturaleza de
la intervencién, asi como sobre sus riesgos y consecuencias. En cualquier momento la
persona afectada podra retirar libremente su consentimiento.”

Articulo 8. Situaciones de urgencia
“Cuando, debido a una situacién de urgencia, no pueda obtenerse el consentimiento
adecuado, podra procederse inmediatamente a cualquier intervencién indispensable
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desde el punto de vista médico en favor de la salud de la persona afectada.”

I1l. Actuacién administrativa y nacional del caso

El caso a nivel nacional comienza con la queja interpuesta por la demandante el 13 de
junio de 2017 ante la Direccién General de Atencién al Paciente de la Comunidad Auténo-
ma de Madrid. La demandante alegaba que no habia sido informada que dentro de los
imprevistos que suponia la operacion se encontraba la reseccién del pezén y la areola,
que ella solo habia consentido una cirugia conservadora de mamay que el cancer no se
habia extendido hacia el pezén y la areola.

Ante ello recibié respuesta por parte de la Direccién General de Atencion al Paciente
que envié el informe preparado del Jefe del Servicio de Obstetricia y Ginecologia del
hospital el 21 de junio de 2017. En el informe se especificaba que el Servicio de anatomia
Patoldgica confirma que el tumor se habian extendido hasta el borde adyacente al CAPy
borde inferior de modo que el servicio médico amplié los margenes de reseccion, lo que
conllevo la reseccion del CAP para la seguridad del paciente. Destacando la necesidad
dentro de la cirugia oncolégica que la extirpacion se total del tumor con sus margenes de
seguridad para asegurar el éxito de la intervencion.

Ante esta contestacién la demandante el 13 de septiembre de 2017 presentd una re-
clamacién de responsabilidad patrimonial a la Consejeria de Sanidad de la Comunidad
Autonoma de Madrid. Reiteraba que la zona no habia sido invadida por el tumor y que
solo habia presentado consentimiento a una extraccién cancerigena sin extraccién de
la mama. Por lo que solicitaba 100.000 euros en cuestion de dafios y perjuicios. La con-
testacion fue una ampliaciéon del primer informe realizado por el Jefe del Servicio de
Ginecologia y Obstetricia reiterando esencialmente el contenido de su informe de 21 de
junio de 2017.

En ausencia de respuesta por parte de la propia Consejeria de Sanidad, lo que implicaba
a una desestimacién de la reclamacién, el 4 de septiembre de 2018 la demandante inter-
puso una demanda por responsabilidad patrimonial ante el Tribunal Superior de Justicia
de Madrid. La demandante baso su razonamiento en tres argumentos principales:

1. Su derecho como paciente a escoger el mejor tratamiento, asi como la ausencia de
informacion adecuada al respecto.

2. El dafio psicoldgico derivado del descubrimiento de que habia perdido su pezéony
su areola. Cabe destacar en este argumento el informe presentado por la Asociacién
Espafiola Contra el Cancer donde se destacaban las implicaciones emocionales y psi-
colégicas que habia tenido la operacion sobre la paciente.

3. La pérdida real del pezén y la areola, lo que podria haberse evitado mediante una
técnica quirdrgica diferente.

Ante ello el Tribunal Superior desestimé la demanda basandose en que la consideracion
principal habia sido garantizar el éxito de la cirugia conservadora de mamay que ello ha-
bia dado lugar a una ampliacién de la zona que debia extirparse. Ello se realizd con el ob-
jetivo de asegurar que los margenes quedaban libres de tumor. Ademas, en lo referente
al consentimiento informado el Tribunal Superior entendié que el formulario resultaba
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suficiente para que la paciente pudiera haber tomado una decisién. Para ello argumenté
que debia interpretarse a la cirugia dentro del contexto de una enfermedad en la que
la “seguridad oncoldgica” era el objetivo prioritario; también, que ese supuso en todo
momento lo que motivo la extensién de la técnica quirdrgica. Por ultimo, la posibilidad
de variar la técnica quirargica habia sido incluida en la informacién proporcionada a la
demandante, puesto que el formulario de consentimiento informado ya indicaba que la
técnica quirurgica prevista podia ser modificada en el caso de circunstancias imprevistas.
A su vez el Tribunal Supremo desestimo el recurso de casacion al considerar que carecia
de interés casacional. Tras ello la demandante interpuso recurso en el Tribunal Consti-
tucional que inadmitié el recurso al considerar que carecia de especial transcendencia
constitucional.

IV. Resolucién del Caso por el Tribunal Europeo

El TEDH declara, por unanimidad, que Espafia vulnero6 el Articulo 8 del Convenio. Aunque
el Tribunal reconoce que Espafia tiene un marco normativo adecuado (la Ley 41/2002 es
conforme al Convenio de Oviedo), determina que su aplicacion practica fue deficiente.
Es por tanto que el objeto de la argumentacién de la sentencia no era determinar si el
proceso médico se habia realizado de manera correcta, puesto que se entendia que los
médicos habian actuado con la debida diligencia durante la operacion (véase el parrafo
47). Ademas, el Tribunal no detecto ninguna deficiencia en el marco regulatorio espafiol,
sino que la cuestién radicaba en la implementacién practica del marco legal (véase el
parrafo 39).

El foco de la cuestion radica en si el deber de informacién a la paciente fue lo suficien-
temente diligente. En el parrafo 48 de la sentencia el Tribunal destaca que en el con-
sentimiento informado en su apartado primero se hace una enumeracién de posibles
intervenciones sin una distincién entre aquellas que pueden denominarse “conservado-
ras”y cudles una cirugia “mas agresiva”. La extraccién del pezon como tratamiento solo
aparece dentro del procedimiento de una mastectomia simple (extirpacién completa de
la glandula mamaria), que seglin destaca la Sociedad Espafiola de Ginecologia y Obstetri-
cia este no se considera una cirugia conservadora.

También, el Tribunal destaca la ausencia en los informes y dentro del consentimiento fir-
mado de cudles fueron las preguntas realizadas y las explicaciones adicionales dadas a la
paciente. Junto a ello, el parrafo del formulario correspondiente a los riesgos y complica-
ciones de la situacion especifica del paciente fue dejado en blanco. Lo que a vista del Tri-
bunal no permite determinar qué informacion se le facilité realmente a la demandante.
Se debe agregar que el propio Tribunal Supremo incide en el deber de informacién como
garante de la decision y la autonomia del paciente, diferenciandose de la actuacién qui-
rdrgica. El catedratico Dr. Barcel6 Domenech lo expresa asi: “El Tribunal Supremo espa-
fiol viene entendiendo que el deber de informacion es elemento esencial de la lex artis
para llevar a cabo la actividad médica y estd incluido dentro de la obligacidon asumida
por el médico. La obligacion de informar y la de obtener el consentimiento se configuran
como un elemento mas del arte médico” (Barcel6 Doménech, 2016: 286).

Por ultimo, el TEDH destaca que los tribunales nacionales no se pararon a determinar
la previsibilidad de reseccion de su CAP durante la cirugia. Destacando que es algo co-
nocido y asi se especifica en el Informe del Jefe del Servicio de Obstetricia y Ginecologia:
“en el ambito de la cirugia oncoldgica es dificil conocer antes de la operacién hasta qué
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punto el tumor ha invadido los tejidos u 6rganos adyacentes” es por tanto que el Tribunal
entiende que la necesidad de ampliar los margenes de reseccion resultaba un escenario
probable en este tipo de operaciones y donde teniendo en cuenta el impacto que tiene
sobre la paciente la extraccién del CAP era necesaria la especificacién de esta posible
complicacion y procedimiento.

V. El Consentimiento Informado como Base Juridica de la Actuacion Médica

Una vez aclaradas las cuestiones técnicas del caso y las argumentaciones realizadas por
el Tribunal es necesario realizar un analisis de lo que supone el Consentimiento Informa-
do dentro del contexto juridico-médico. Ante lo que podriamos observar como un mero
acto administrativo de la actuacién médica debemos destacar la importancia del mis-
mo denominado consentimiento informado es un acto médico que trasciende la visién
burocratica, enlazandose de manera directa con los Derechos Humanos y la dignidad
fisica de las personas. Como dice el expresidente del Tribunal Supremo Juan Antonio Xio
Rios: “en el convenio de Oviedo del afio 1997, claramente se configura el consentimiento
informado como uno de los elementos que estan dentro, o que implican, o estan rela-
cionados, con la proteccién de los derechos humanos del paciente, con la dignidad del
ser humano” (Xiol Rios, 2011: 129). Esto se reafirma en la reciente Sentencia del Tribunal
Europeo de Derechos Humanos, de fecha 08 de marzo de 2022, dictada por el asunto
Reyes Jiménez contra Espafia?; resolucién cuyo desarrollo se centra en la autonomia del
paciente y en el régimen juridico actual.

Siguiendo con la relevancia del consentimiento informado Huerta Garicano sefiala que
se muestra “como uno de los pilares de la relacién médico-paciente” (Huerta Garicano,
2011: 153). Al mismo tiempo lo vemos secundando por Bauza Martorell donde resalta:
“el consentimiento informado constituye una pieza esencial del cumplimiento de la lex
artis” (Bauza Martorell, 2019: 141). Es decir, de la propia practica y desarrollo cientifico
del médico y asimismo en su propia experiencia se debe hacer un informe individualiza-
do donde se desarrollen los especificos efectos, complicaciones e inconvenientes para la
paciente en especifico. Algo que entraria en contradiccion con unas precauciones gene-
rales o como minimo no lo suficientemente especificadas como declara el TEDH (véase
el parrafo 58).

Siguiendo con la doctrina de Xiol Rios el consentimiento informado no es algo nuevo
dentro del derecho, puesto que los requisitos de informacién suponen las bases del de-
recho civil y de los negocios contractuales. Esto fundamenta el consentimiento en una
base juridica fundamentada en un binomio clasico, Xiol Rios lo define asi: “El Unico sis-
tema para que ese consentimiento sea valido es que haya una informacién adecuada y
suficiente sobre el objeto del consentimiento. Es decir que el binomio, esta relacion que
existe entre la informacion y el consentimiento, no es algo nuevo, es algo que entra ab-
solutamente dentro de la l6gica juridica, y que se puede explicar, como se puede ver, con
conceptos absolutamente clasicos en el ambito del derecho civil” (Xiol Rios, 2011: 133).
Siendo asi que llega a desarrollar que el deber de informacién no solo supone algo esen-
cial en la integridad fisica del paciente sino en su propia autonomia. El médico por tanto
realizaria las aclaraciones médicas desde el punto de vista de ofrecer una mayor libertad
de decision al paciente para que de acuerdo a su voluntad pueda escoger el tratamiento

2 La referencia completa de la Sentencia, extraida de la base de datos HUDOC es la que sigue: Sentencia del Tribunal
Europeo de Derechos Humanos, Seccion Tercera, de 08 de mayo de 2022, asunto 57020/18, Reyes Jiménez contra
Espana
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que prefiera, pero con todos los datos de los mismos. Por tanto, al no cumplimentarse
correctamente el deber de informacién se estaria atacando, también, a la autonomia de
la personay por ende a su dignidad humana.

Sin embargo, es necesario precisar hasta donde deberia llegar el consentimiento infor-
mado. Para ello, debemos observar la sentencia PINDO MULLA contra ESPANA? donde
vemos el andlisis e informe realizado al Convenio sobre Derechos Humanos y Biomedi-
cina donde se detalla lo siguiente “Para que el consentimiento sea valido, la persona en
cuestion debe haber sido informada sobre los datos relevantes de la intervencion de que
se trate. Esta informacion tiene que incluir el fin, la naturaleza y las consecuencias de la
intervencion y los riesgos que comporta. La informacién sobre los riesgos que acarrea la
intervencion o sus alternativas debe comprender no sélo los riesgos inherentes al tipo
de intervencion de que se trate, sino también los riesgos referentes a las caracteristicas
individuales de cada paciente, derivados de la edad, o de la concurrencia de otras patolo-
gias.” Es por tanto que dentro de esta interpretacién y contrastando con lo expuesto en
el caso se entenderia necesario que dentro de los peligros y los posibles imprevistos, que
como mencionaba el informe médico ocurren con un elevado grado de frecuencia den-
tro de los casos oncoldgicos, que podian darse en una operacién de extraccion tumoral
con una cercania tan grande de la CAP y puesto que la extraccién del mismo supone un
perjuicio emocional grave hacia la paciente era necesario como minimo el informar a la
paciente de esta posibilidad al igual que los riesgos que conllevaria su realizacién como
los riesgos de no llevarla a cabo.

Cabria una defensa por parte del sistema de salud espafiol en referencia al limite en
las especificaciones que un médico debe hacer en cuanto al consentimiento se refiere.
Como se decia anteriormente las operaciones oncoldgicas se caracterizan por un grado
elevado de imprevisibilidad debido a la dificultad de detectar el tejido cancerigeno en de-
terminadas zonas por lo que se abre un gran espacio a imprevistos médicos, en este caso
supuso la extraccién del CAP, pero podrian haber resultado en otros. Se podria entender
por tanto que los resultados pueden ser muy variados y por lo tanto un consentimiento
generalista sobre la ampliacion del procedimiento durante la operacién no resulta am-
biguo sino que permite ser generalista en los diversos supuestos que oralmente puede
explicar el médico.

A esta defensa se podria afiadir que era la segunda operacién a la que se sometia la
paciente por lo que no era un proceso o un tratamiento desconocido para la misma. Al
mismo tiempo el cdncer de mama resulta una enfermedad lo suficientemente comun
dentro del ambito social y de concienciacién como para entender que los peligros, com-
plicaciones e imprevistos de la enfermedad y de la cirugia son algo conocido por una
mujer adulta y que ha padecido con anterioridad la enfermedad. Ademas, la extraccion
del pezén supone un dafio emocional y psicolégico al que habria tenido que enfrentarse
la paciente incluso aunque se supiera de manera previa a la cirugia.

Sin embargo, estas dudas no llegaron a ser planteadas durante el juicio por lo que no
tenemos la interpretacion jurisprudencial de las mismas. Pero cabe entender que una
buena contrargumentacion se basaria en el principio de prevencién, aunque hubiera al-

3 La referencia completa de la Sentencia, extraida de la base de datos HUDOC es la que sigue: Sentencia del Tribunal
Europeo de Derechos Humanos, Gran Sala, de 17 de septiembre de 2024, asunto 15541/20, Pindo Mulla contra
Espana
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guna posibilidad de que la paciente pudiera conocer el resultado del imprevisto es mejor
asegurar su amplia comprension sobre todo en una situacion emocionalmente compleja
como es un tratamiento oncologico.

Por ultimo, no deja de evidenciar un problema en los actuales modelos de consentimien-
to informado a los pacientes donde no se llega a especificar toda la informacién que pue-
de haberse dado durante la explicacion médica. Al mismo tiempo parece carecer de una
informacion completa sobre los tratamientos disponibles y los peligros de cada uno de
ellos. Aligual que posibles preguntas frecuentes que puedan haberse visto originadas en
otros pacientes o propias de un conocimiento mas generalista. Todo ello arroja la necesi-
dad del sistema de salud espafiol a una reforma en cuanto a su consentimiento informa-
do para que fuera mas garantista y que asegure una mayor transparencia documental.

VI. Beneficio versus Autonomia del Paciente

Otra de las cuestiones que puede suscitar la sentencia es sobre el beneficio que suponia
terminar la operacion en contraposicién a frenar la operacién con el riesgo médico que
ello conllevaba para asegurar la autonomia del paciente. Este tema fue algo expuesto
por la paciente aunque finalmente fue retirado segiin como avanzaba el proceso pero
genera una conversacion juridica interesante.

Ante ello el Tribunal Europeo rescata la sentencia Pretty contra el Reino Unido y la sen-
tencia Pindo Mulla contra Espafia, donde la imposiciéon de un tratamiento médico sin el
consentimiento del paciente que tiene capacidad de expresar su voluntad ataca de ma-
nera directa a la integridad fisica de la persona. Aqui es fundamental cual es la voluntad
del paciente y si esta se ha expresado de manera previa al tratamiento. El Tribunal hace
una ponderacion de los derechos que se disputan: el derecho a la autodeterminaciéon y
el derecho a la vida. Asimismo, entiende la obligacion del Estado de garantizar ambos
derechos, de acuerdo a los arts. 2 y 8 CEDH. Segun el Tribunal es fundamental observar
si el paciente afectado ha participado lo suficiente en el proceso de toma de decisiones
para determinar cudl es el principio ponderante. Sin embargo, la jurisprudencia del Tri-
bunal Europeo como la del Tribunal Constitucional Espafiol se encamina a dar una mayor
relevancia a la autonomia del sujeto por encima de cualquier otro derecho.

Es esencial acompafiar este debate de lo que se ha denominado Teoria de la Perdida de
Oportunidad. El Tribunal Supremo en sus sentencias 30 de junio de 2009 y 16 de enero
de 2011 aparta la cuestion de la negligencia médica y se centra en determinar que la
omision de informacion al paciente y su implicacion en la toma de la decisiéon. Como dice
la Dra. Sdnchez Gomez: “En efecto, el dafio sufrido viene determinado por la pérdida de
oportunidad respecto a la probabilidad de que, conocido tal riesgo, hubiera optado por
otra alternativa distinta (oportunidad de no someterse a la intervencién, retrasarla, con-
sultar con otros especialistas, acudir a otro centro hospitalario dotado de mejores y mas
modernos medios técnicos)” (Sdnchez Gémez 2013: 762). Por lo que se hace un mayor re-
fuerzo al hecho de la autonomia del paciente y se determina como dafio agregado el no
poder optar a otras intervenciones por una falta adecuada de informacion al paciente.

VII. Conclusiones

La condena a Espafia reafirma la necesidad de un elaborado y correcto consentimiento
informado. El actual marco normativo del sistema juridico espafiol se muestra adecuado
y conforme a los estandares del Tribunal Europeo, pero en este caso resulta deficiente lo
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que ejemplifica la brecha entre la realidad juridica y la realidad del paciente.

Esta sentencia nos lleva a una profunda reflexién sobre la insuficiencia real y practica
detras de los procedimientos quirudrgicos y los tratamientos médicos respecto a la labor
de informacién y atencién a los pacientes. Sin una completa comprensién sobre las im-
plicaciones psicolégicas que estas puedan derivar a los pacientes. El caso manifiesta la
necesidad de mejorar los modelos actuales de informacién, incluyendo mayor precision,
trazabilidad y atencién individualizada, especialmente en contextos de alta incertidum-
bre como supone la cirugia oncolégica.

Por ultimo, reafirma el papel fundamental del consentimiento informado como pilar
esencial de la relacién juridica médico-paciente, estrechamente vinculado a los derechos
humanos. Entendiéndose a su vez como la garantia para la autonomia fisica de los pa-
cientes, su capacidad de decision y su propia dignidad.
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RESUMEN:

El presente articulo analiza la opinién consultiva emitida por la Corte Interamericana de
Derechos Humanos (Corte IDH) en relacién con el derecho al cuidado, su contenido y sus
caracteristicas. En este marco, se resalta que las tareas asistenciales tienen una estrecha
vinculacién con el derecho a la salud, en tanto posibilitan su ejercicio efectivo. Se exami-
nan las tres dimensiones del derecho (recibir cuidados, brindar cuidados y autocuidarse)
y su impacto en la proteccion integral de la persona, con las manifestaciones especificas
en grupos vulnerables. Asi, surge el acuerdo de cuidado: |la responsabilidad integral de la
sociedad para garantizar su ejercicio efectivo.
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to health, insofar as the former enable its effective realization. The three dimensions of this
right (receiving care, providing care, and self-care) are examined, as well as their impact on
the comprehensive protection of the person, with particular attention to their manifestations
in vulnerable groups. In this light, the notion of a “care agreement” emerges, understood as
the shared societal responsibility to ensure the effective exercise of this right.

PALABRAS CLAVE: Derechos Humanos; Derecho al cuidado; Derecho de la salud; Vulne-
rabilidad.

KEYWORDS: Human rights; Right to care; Right to health; Vulnerability.

I. Introduccion:

El analisis que aqui se expone se centra en la opinion consultiva OC-31/25 de la Corte
Interamericana de Derechos Humanos (Corte IDH) solicitada por la Republica Argentina,
en referencia al contenido y al alcance del derecho al cuidado y su interrelacién con otros
derechos. En si, se propuso realizar una interpretacion de normas de diferentes tratados
sobre derechos humanos (como la Convencién Americana sobre Derechos Humanosy la
Declaracién Americana de Derechos y Deberes del Hombre, entre otros). De esta forma,
el trabajo busca evaluar la nocion de derecho al cuidado, sus principales caracteristicas
y su estrecha vinculacién con el derecho a la salud, el que se torna operativo por las ta-
reas asistenciales que lo componen. Sucede que, tal como referencié la Corte IDH: “(...)
los cuidados se configuran como el conjunto de acciones necesarias para preservar el
bienestar humano, incluida la asistencia a quienes se encuentren en una situacion de
dependencia o requieran apoyo, de manera temporal o permanente.” Ademas, conclu-
yo: “(...) los cuidados son necesarios para el goce de los derechos de todas las personas,
especialmente aquellas que se encuentran en situacion de vulnerabilidad.” Asi, surgen
los derechos a recibir cuidado, a otorgar cuidado y a autocuidarse; los que impactan,
especialmente en grupos vulnerables. Por ello, se trata de un caso de especial interés
para reflexionar sobre los alcances del derecho al cuidado y de la salud; de lo que se
desprende que ambos ocupan un lugar fundamental dentro del ordenamiento juridico
y, necesarios para una vida digna.

Il. Sintesis de la causa

1. La consulta

El Estado solicitante, Argentina, presento una solicitud de opinion consultiva sobre el
contenido y el alcance del derecho al cuidado y su interrelaciéon con otros derechos. Ex-
puso que los trabajos de cuidado comprenden tareas destinadas al bienestar cotidiano
de las personas, siendo un derecho (en particular, a brindar cuidados, recibir cuidados
y al autocuidado) pero también una necesidad. Reconocié ademas la importancia de
definir politicas publicas. En consecuencia, se pregunt¢ si el derecho al cuidado es un
derecho humano auténomo, cudles son las obligaciones del Estado y los contenidos mi-
nimos esenciales del derecho.

2. Los argumentos de la Corte Interamericana de Derechos Humanos

La Corte IDH estima que el principal problema juridico resulta en la existencia de un
derecho al cuidado y, en su caso, el contenido y alcance. Ademas, su relaciéon con los
derechos a la igualdad ante la ley, la prohibicion de discriminacién, y los derechos al
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trabajo, la seguridad social, la salud y la educacién, entre otros. En consecuencia, divide
el analisis en tres puntos.

A. Los cuidados en el derecho internacional de los derechos humanos y el dere-
cho constitucional regional

La Corte IDH se refiere a una “dependencia reciproca” y resalta que los seres humanos
dependen en distintos momentos de su vida de recibir o brindar cuidados. Por ello,
define al cuidado como el conjunto de acciones necesarias para preservar el bienestar
humano, incluida la asistencia a quienes se encuentren en una situacién de depen-
dencia o requieran apoyo, de manera temporal o permanente. Se trata, consecuente-
mente, de una funcion individual y social, en tanto procura bienestar frente a limites
impuestos por existencial edad, enfermedad o condiciones fisico-mentales. Entiende
gue existe tanto una proteccién a quien requiere ese cuidado como a las personas que
lo brindan. Por otro lado, relaciona el derecho al cuidado con diferentes instrumentos
legales de diferentes dimensiones (por ejemplo, se analizan diferentes tratados: Decla-
racion Universal de los Derechos Humanos, Pacto Internacional de Derechos Civiles y
Politicos, Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales, Declara-
cion Americana de los Derechos y Deberes del Hombre y Convenciéon Americana sobre
Derechos Humanos), destacando su enfoque no solo individual sino familiar y comu-
nitario. Ademas, resalta su relacion con la salud, el trabajo, la familia y la cuestién de
género. En definitiva, se concluye que existe una necesidad de cuidar y de ser cuidado,
inclusive por uno mismo, en todas las etapas de la vida, desde la nifiez a la ancianidad.

De esta forma, establece que el derecho al cuidado integra la Convenciéon Americana
sobre Derechos Humanos y se relaciona con los derechos a la vida, integridad perso-
nal, salud y dignidad. Se trata de un derecho humano auténomo, indispensable para
el goce del derecho a una vida digna y un desarrollo integral de la propia personalidad.

B. El derecho al cuidado a la luz del derecho a la igualdad y la prohibicion de
discriminacién

En un segundo apartado, la Corte IDH se pronuncia sobre los alcances del derecho
a la igualdad y la prohibicién de discriminacién, en relacion con el derecho a cuidar
y a ser cuidado. Reconoce estereotipos de género en el marco del cuidado, siendo
generalmente mujeres quienes ocupan el rol de cuidadoras. Por ello, enfatiza en la
importancia de la prestacion de cuidados de forma igualitaria y destaca la equivalen-
cia de responsabilidades en una familia. Concluye que en materia de cuidado estas
corresponden tanto a la persona, como a la familia, la sociedad y el Estado. Por otro
lado, tiene en cuenta que existen necesidades especificas en cada grupo de personas,
adquiriendo notas diferentes conforme la edad, el estado de salud u otras circuns-
tancias. También, se deben considerar las diferencias culturales, socioeconémicas, el
ciclo de vida. Ademas, en otro orden de ideas, sostiene que los Estados estan obliga-
dos a adoptar medidas para garantizar el acceso a servicios de cuidado de calidad.

C. El derecho al cuidado y los derechos econémicos, sociales, culturales y am-
bientales
Por otro lado, se analizé el alcance de los derechos al trabajo, la seguridad social, la
salud y la educacion respecto de las personas que cuidan y las que reciben cuidados:
es decir, el cuidado en relacion a los derechos econémicos, sociales, culturales y am-
bientales.
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En primer lugar, en relacién con el derecho al trabajo, recordé la necesidad de condi-
ciones justas, equitativas y satisfactorias que aseguren la seguridad, la salud y la higie-
ne; que garanticen la vida, la salud y un nivel econémico decoroso para el trabajadory
su familia. En particular, reconocié a las labores de cuidado como forma de trabajo, y
su valor social y econémico. Ello, sea remunerado o no, auin en la informalidad y como
responsabilidad familiar. Ademas, enfatiza en la proteccién del embarazo y la lactan-
cia, adecuando las condiciones laborales a la situacion particular de las madres. Por
otro lado, relaciona el derecho al cuidado con el derecho a la seguridad social, frente
a consecuencias de la vejez y de la incapacidad, entendiendo que las coberturas del
sistema de seguridad social, en particular las licencias de cuidado, las prestaciones y
las pensiones por invalidez, vejez y sobrevivencia, permiten a las personas cuidar, ser
cuidadas y proveerse de autocuidado.

En segundo lugar, se destaca la relacion entre el derecho al cuidado y el derecho a la
salud, el que es un derecho humano fundamental y comprende el estado completo
de bienestar fisico, mental y social derivado de un estilo de vida que permita alcanzar
un balance integral. En este sentido, se enfoca a otorgar una vida sana, productiva y
dignay la componen: prevencion, diagnoéstico y tratamiento de enfermedades, cuida-
dos paliativos, asistencia médica, apoyo (espiritual, emocional y psicosocial) y acceso
a la informacién relacionada con la salud.

En tercer y Ultimo lugar, se vincula el derecho al cuidado con el derecho a la educa-
cion. Surge el derecho a adquirir conocimientos orientados hacia un desarrollo inte-
gral de la persona e implica que se capacite a la persona para lograr una vida digna,
promoviendo la instruccion profesional y técnica. Ademas, incluye la posibilidad de
acceder a informacion sobre autocuidado.

3. La opinién de la Corte Interamericana de Derechos Humanos
En definitiva, por unanimidad, la Corte opina que el derecho al cuidado es un derecho
autébnomo que se deriva de diferentes instrumentos legales e incluye tres dimensiones:
ser cuidado, cuidar y el autocuidado. Asi, su fundamento surge de los principios de co-
rresponsabilidad y de solidaridad, por lo que se le atribuyen diferentes obligaciones a los
Estados, con algunos votos concurrentes y parcialmente disidentes.

1. Consideraciones en torno a la decisién adoptada por la Corte Interamericana de
Derechos Humanos

1. El concepto de cuidado

Uno de los principales problemas a la hora de abordar el derecho al cuidado es otorgar
un concepto que logre abarcar los distintos ambitos que constituyen su contenido. Es
que, el cuidado afecta la dimensién legal, social, cultural, econémica y ética de una so-
ciedad. Por ello, la nocién va a recibir caracteres especiales segiin el momento y lugar
de su analisis, adquiriendo caracteristicas propias en cada uno de ellos. Se trata, de esta
forma, de una realidad multidimensional y transversal incluyendo un conjunto complejo
de actividades, relaciones, valores, facultades, derechos y deberes.

El Estado consultante, Argentina, a la hora de fundar su peticion identificé tres puntos. En
primer lugar, que el derecho al cuidado es una necesidad, en tanto posibilita la existencia
humana, siendo necesario para su bienestar y desarrollo. En segundo lugar, un trabajo
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por su valor socioeconémico y, en tercer lugar, un derecho que debe garantizarse en
tres dimensiones: brindar cuidados, recibir cuidados y autocuidado. De esta forma, se
lo incorpora como un derecho esencial para los seres humanos, considerando que en
distintos momentos de su vida necesitaran recibir cuidados mientras que, en otras cir-
cunstancias, deberan brindarlos. Por consiguiente, se convierte en una necesidad basica,
ineludible y universal para una vida autébnoma y digna.

En este marco, se ha intentado definir el derecho al cuidado a través de las tareas que lo
integran. Por ello, Spada (2023: 5) considera: “(...) implican todas las actividades necesarias
para el mantenimiento de la vida y para la reproduccién social y de la fuerza de trabajo
que se emplea en el mercado laboral y dinamiza la economia.” Por otro lado, Laya (2015:
5) sefiala: “La nocién de cuidado refiere a las actividades indispensables para satisfacer las
necesidades basicas de la existencia y la reproduccion de las personas, brindandoles los
elementos fisicos y simbdlicos que les permiten vivir en sociedad. Bajo dicha conceptuali-
zacion incluimos las actividades de autocuidado, de cuidado directo de otras personas, la
provision de las precondiciones en que se realiza el cuidado (como la atencién del hogar o
la preparacién de alimentos) y la gestién del cuidado provisto por otras personas o insti-
tuciones, coordinando horarios y gestionando traslados.” También, como se ha sefialado:
“El cuidado es un bien publico esencial para el funcionamiento de las sociedades, un dere-
cho fundamental y una necesidad vital que iguala desde el nacimiento: todas las personas
requieren, al menos en alglin momento de su vida, de cuidados.” (Rico y Robles, 2016: 7).
Por ello, se puede presuponer que el derecho al cuidado ocupa un rol central en la vida de
todas las personas y, especialmente, en situaciones de vulnerabilidad o necesidad. Permi-
te un desarrollo digno, autbnomo e independiente de la personalidad, con respeto por la
integridad fisica, psiquica y moral. Ademas, comprende un conjunto amplio y articulado
de practicas orientadas a garantizar la satisfaccién de las necesidades esenciales de las
personas, abarcando las acciones destinadas a favorecer el desarrollo integral del indivi-
duo, dentro de una comunidad, en igualdad de oportunidades. Asi, cabe considerar que
los cuidados involucran tanto elementos materiales (como vestimenta, alimentos o medi-
camentos) como simbdélicos (acompafiamiento moral, educacién e instruccién en valores).
Se proyecta como una condicién necesaria para el despliegue pleno de la personalidad y
el ejercicio efectivo de los derechos fundamentales.

Si bien el derecho al cuidado se trata de una prerrogativa auténoma, también es interde-
pendiente. Sucede que, en su realizacién, se vincula con otros derechos que componen
el corpus iuris de derechos humanos. Asi, se ejemplifica: “(...) el derecho al cuidado se
relaciona con varios derechos humanos fundamentales, como el derecho a la igualdad
de género, a la salud, a la educacién, al trabajo y a la seguridad social. Garantizar el de-
recho al cuidado es fundamental para promover el bienestar y los derechos humanos de
todas las personas.” (Spada, 2023: 12). Consecuentemente, el derecho al cuidado no se
reduce a un conjunto aislado de prestaciones sino que se integra de forma estructural a
la vida de las personas. Si bien su caracter multidimensional y transversal impide una de-
finicion univoca, se puede identificar un ndcleo comun: la satisfaccién de las necesidades
indispensables para la existencia y el desarrollo integral de la persona. Por otro lado, el
cuidado adquiere notas especificas en funcion de las circunstancias en que se presta. En
particular, su configuracion varia segun el sujeto que lo brinda (por ejemplo, en el marco
de una actividad profesional, como la enfermeria; o en el ambito informal, como lo es
el brindado normalmente dentro de un nucleo familiar; siendo que cualquiera también
puede ser remunerado o0 no) y segun las caracteristicas de quien lo recibe (por ejemplo,
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por ser nifios, adultos mayores o personas con discapacidad). Es decir, se trata de una
nocion relacional y dinamica, cuyo contenido no puede determinarse de manera unifor-
me, sino que se ajusta al contexto en el que se desarrolla la relacién e implica tareas de
asistencia en necesidades fisicas, biologicas y afectivas. Es que su esencia es eminente-
mente asistencial, atravesando diferentes aspectos de la vida, por lo que su contenido se
erige de forma central en los derechos humanos. En este marco, el derecho al cuidado
seintegra a los derechos sociales como el trabajo, la educacién, la vivienday la familia; y,
por su estrecha relacién con el derecho a la vida y a la salud, forma parte de los derechos
fundamentales de todo individuo.

2. Reconocimiento normativo en Argentina

Desde la dimensién legal, el derecho al cuidado se configura como un conjunto de nor-
mas destinadas a garantizar que todas las personas, especialmente aquellas en situacién
de dependencia, puedan recibir la atencion y el apoyo necesarios para vivir con dignidad.
Si bien el derecho al cuidado ingresa al corpus iuris de derechos humanos, especialmen-
te a través de los tratados que la Opinién Consultiva resefio, este no posee recepcion ex-
presa. Asi, la Constitucion Nacional (en adelante, CN) no lo prevé en su parte dogmatica.
Empero, por su intima relaciéon con otros derechos (como la vida, la salud o el trabajo),
ingresa como derecho no enumerado y como derivacion del resto de los derechos fun-
damentales.

En cuanto al Cédigo Civil y Comercial de la Nacion (en adelante CCCN), se menciona en
reiteradas ocasiones la importancia del cuidado o, por lo menos, sus consecuencias. Asi,
el articulo 26 CCCN equipara a los adolescentes de mas de 16 afios a un adulto para el
cuidado de su propio cuerpo; es decir, el autocuidado sobre uno mismo. Luego, el arti-
culo 59 CCCN relativo al consentimiento informado en actos médicos otorga el derecho
a recibir cuidados paliativos integrales en el proceso de atencién de una enfermedad o
padecimiento (inciso h). Ademas, se lo reconoce en el ambito del derecho de las familias,
especialmente en las obligaciones inherentes a la filiacion y al matrimonio. Por ejemplo,
el articulo 594 CCCN en lo que hace al concepto de adopcién, dispone que el objeto
es procurar al adoptado una familia que le brinde los cuidados tendientes a satisfacer
sus necesidades afectivas y materiales. Ademas, el articulo 648 CCCN sefiala: “Cuidado
personal. Se denomina cuidado personal a los deberes y facultades de los progenitores
referidos a la vida cotidiana del hijo.” De esta forma, el cédigo ubica al derecho al cuidado
como un principio transversal, reconociendo el autocuidado (como derecho personalisi-
mo) y el derecho a recibir cuidados y consiguiente obligacién de brindarlos (como insti-
tuto de las familias). Asi, aun sin una consagracion expresa como derecho auténomo, se
encuentra implicitamente reconocido como un eje del sistema.

Por otro lado, en lo que hace a la salud mental, la ley n° 26.657 reconoce en diferentes
oportunidades el derecho al cuidado. Bajo el nombre de asistencia, el articulo 7 otorga el
derecho a las personas con padecimiento mental de recibir o rechazar asistencia o auxi-
lio espiritual o religioso (inciso f) mientras que su reglamentacién al articulo 9, recoge los
principios de cercania, continuidad, coordinacion, y participacion de la comunidad en lo
que hace a politicas publicas en materia asistencial. Sin embargo, no reconoce el derecho
al cuidado como tal. También, la ley n° 26.529 de derechos del paciente, historia clinicay
consentimiento informado, en su articulo 2, reconoce el derecho a la asistencia y obliga-
cion de asistir, especialmente para la nifiez y en condiciones de igualdad, indicando: “a)
Asistencia. El paciente, prioritariamente los nifios, nifias y adolescentes, tiene derecho
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a ser asistido por los profesionales de la salud, sin menoscabo y distincién alguna, pro-
ducto de sus ideas, creencias religiosas, politicas, condiciéon socioecondémica, raza, sexo,
orientacion sexual o cualquier otra condicion. El profesional actuante sélo podra eximir-
se del deber de asistencia, cuando se hubiere hecho cargo efectivamente del paciente
otro profesional competente.” (inciso a).

Por otro lado, en lo que hace al trabajo y a la seguridad social, Gherardiy Zibecchi (2011:
p. 116) consideran: “En términos normativos, Argentina restringe sus intervenciones en
torno al cuidado en dos esferas que, a grandes rasgos, pueden ser diferenciadas: la pro-
teccién a la madre trabajadora en el régimen laboral (fundamentalmente en el periodo
de gestacién, alumbramiento y lactancia) y la obligatoriedad de la educacion basica.” De
esta forma, los sistemas de licencias, asignaciones econémicas familiares, sistema pre-
visional, cobertura de salud y proteccion contra la discriminacién en entornos laborales
materializan el derecho al cuidado, la mayoria institucionalizados en la Ley de Contrato
de Trabajo (ley n°20.744) . Ademas, la ley n°24.557 de riesgos de trabajo, reconoce como
principio de los seguros que se garanticen los servicios necesarios para otorgar las pres-
taciones de asistencia médica e indica que la gran invalidez se da cuando el trabajador
necesite la asistencia continua de otra persona para realizar los actos elementales de su
vida (articulo 10). Finalmente, las leyes de obras sociales (ley n° 23.660) y de medicina
prepaga (ley n° 26.682) resaltan la importancia de la cobertura médica-asistencial.

Ademas de la normativa mencionada, leyes provinciales, decretos y ordenanzas munici-
pales conforman un entramado juridico que, en diversas oportunidades, sitla al cuidado
en el centro de la regulacién. De este modo, si bien el ordenamiento argentino no con-
templa una regulacion unificada y sistematica del derecho al cuidado, la interrelaciéon de
sus distintos institutos permite identificar la presencia constante de elementos que lo
integran y de sus principales consecuencias. El cuidado emerge como una prerrogativa
inherente a la condicién humana, que se manifiesta de manera transversal y que impo-
ne deberes concretos tanto al Estado como a los particulares, tendiente a la proteccién
integral de la persona.

3. Estrecha vinculacién con el derecho a la salud

El derecho al cuidado mantiene una estrecha vinculacién con el derecho a la salud, en
tanto ambos se orientan a garantizar condiciones minimas para el desarrollo digno de
la persona. Es decir, su relacion no es meramente contingente, sino estructural: ambos
se orientan hacia la integridad fisica y mental, asi como hacia el bienestar integral de
la persona. En este sentido, el derecho a la salud comprende “un estado de completo
bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de afecciones o enferme-
dades” (Organizacion Mundial de la Salud, 1946). Ademas, en esta linea, el art. 59 de la
Constitucion de la Provincia de Cérdoba prevé: “La salud es un bien natural y social que
genera en los habitantes de la Provincia el derecho al mas completo bienestar psicofisi-
co, espiritual, ambiental y social.” Consecuentemente, la salud es un derecho amplisimo,
que se caracteriza por la proteccién integral de la vida y la personalidad, siendo que su
efectiva realizaciéon no se agota en la provisiéon de prestaciones médicas, sino que exige la
concurrencia de practicas de cuidado que aseguren la continuidad, integralidad y calidad
de su proteccién, buscando la autonomia y el bienestar cotidiano.

En este marco, el cuidado se presenta como una condicidn necesaria para posibilitar el
goce efectivo del derecho a la salud, en tanto garantiza el acompafiamiento y la asisten-
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cia cotidiana para que ese bienestar psicofisico, social y espiritual no permanezca en el
plano declarativo. En efecto, lejos de constituir esferas auténomas y escindibles, el cui-
dado opera como una dimensién constitutiva del contenido del derecho a la salud. Asi,
ambos se integran en la nocién de “atencion de la persona”, supliéndose con el cuidado
la falta de autonomia que, por circunstancias transitorias o permanentes, afectan al indi-
viduo. Esta ausencia de autonomia no solo se representa en el ambito material sino tam-
bién en el plano afectivo o moral. Por ello, la articulacién entre cuidado y salud obliga a
adoptar una concepcion integral de las prestaciones debidas. Ello trasciende el enfoque
estrictamente biomédico, contemplando las necesidades concretas de la persona en su
contexto. Asi el derecho a la salud y el derecho al cuidado se relacionan, constituyendo
pilares fundamentales para el bienestar y la dignidad de las personas. En este sentido:
“Desde su reconocimiento como derecho, los Estados deben garantizar que toda perso-
na acceda a sus requerimientos de cuidado, asi como también a cuidar y al autocuidado.”
(Spada, 2023: 14). Sucede que las tres dimensiones del derecho al cuidado afectan direc-
tamente a la salud personal, estructurando el derecho y ampliando su alcance hacia una
concepcion integral. En primer lugar, el derecho a ser cuidado (es decir, a recibir cuida-
dos) se proyecta en aquellas personas que se encuentran en situaciéon de dependencia,
ya sea por razones de edad, enfermedad o discapacidad. Ellas, requieren no solo acceso
a prestaciones médicas, sino también asistencia continua, acompafiamiento y apoyo en
las actividades de la vida diaria, haciendo eficaces los tratamientos a los que el individuo
se somete. Ademas, permite sostener en el tiempo las condiciones necesarias para su
ejercicio efectivo, materializandose en el sostenimiento de tratamientos médicos, para
garantizar la recuperacién y rehabilitacién. Asi, permite el mantenimiento de un esta-
do de bienestar, protegiendo especialmente a personas en situacion de vulnerabilidad.
En segundo lugar, el derecho a cuidar (quienes asumen las tareas de cuidado) también
tiene una afectacion directa en el derecho a la salud ya que quienes prestan el servi-
cio se someten a una sobrecarga fisica, estrés y limitaciones en el desarrollo personal y
profesional. Ademas, se arriesgan al contagio de enfermedades. Por ello, poder cuidar
en condiciones dignas es importante. Finalmente, el derecho al autocuidado completa
el sistema, basandose en poner el foco en la propia persona como sujeto activo de su
salud: la proteccion de la salud, bienestar y desarrollo personal de uno mismo. En este
marco, la posibilidad de destinar tiempo y recursos resulta indispensable para prevenir
enfermedades y sostener el bienestar generalizado.

En definitiva, considerando que la salud no es solo ausencia de enfermedad, se requiere
de practicas de cuidado que posibiliten el bienestar general, generando una mejora en
la calidad de vida. De esta forma, el cuidado trasciende el ambito familiar y afecta a toda
la comunidad. Por ello, exige politicas publicas integrales que incluyan la creacién y el
fortalecimiento de servicios de calidad, no solo en sistemas de salud pero también en
educacion y seguridad social. Asi, podemos hablar de “acuerdo de cuidado” como una
construccion juridica y social que articula responsabilidades del Estado, la comunidad, la
familia y cada individuo en particular, orientandose a una actuacion coordinada, solidaria
y empatica tendiente a la proteccién de terceros. En este sentido, el cuidado deja de ser
una carga individual para configurarse como un compromiso colectivo necesario para la
realizacion plena de todos los derechos fundamentales.

4. Facetas particulares del derecho al cuidado
El derecho al cuidado ocupa un rol central en la vida y salud de todas las personas, para
subsistir, vivir con dignidad y desarrollarse autbnomamente. Sin embargo, existen algunos
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campos de analisis que requieren un tratamiento diferenciado ya que el contenido del
derecho adquiere notas particulares segun las condiciones de los sujetos involucrados.

En primer lugar, cabe considerar que en funcién a la vida de la persona las tareas de
cuidado se intensifican en los primeros afios de vida y, vuelve a intensificarse con la
ancianidad. En este marco, los recién nacidos se encuentran en dependencia absoluta
de su cuidador, en tanto requieren asistencia para cualquier aspecto de su vida, desde
la alimentacién hasta su limpieza y en el aspecto emocional. Esta dependencia es total,
pues los bebés requieren cuidado para cualquier aspecto de su existencia y, ademas, la
asistencia existe en aspectos morales y culturales: el bebé requiere de especialmente su
familia para lentamente descubrir el mundo que lo rodea. La calidad de la respuesta del
cuidador a estas necesidades no solo asegura la supervivencia fisica, sino que también
construye un espacio seguro de crianza.

Luego, en el caso de nifios, nifias y adolescentes, el cuidado es un presupuesto indispen-
sable para su desarrollo integral. Si bien en el marco de su capacidad progresiva podran
tomar decisiones sobre autocuidado (aprendiendo a gestionar su alimentacién, higiene,
salud, seguridad personal), requeriran de la asistencia de terceros para la toma de deci-
siones: no en todas las situaciones podran procurarse por si mismos las condiciones ne-
cesarias para su bienestar fisico, psiquico y social. En consecuencia, el cuidado se tradu-
ce en deberes concretos de los progenitores, del Estado y de la comunidad, orientados
a garantizar no solo el acceso a servicios de salud, sino también la nutricién adecuada,
la contencién afectiva y emocional y el acompafiamiento en su desarrollo, todo ello bajo
principios de interés superior, participaciéon y corresponsabilidad. En lo que hace al dere-
cho a la salud, el articulo 24 de la Convencién sobre los Derechos del Nifio dispone que
los nifios, nifias y adolescentes deben poder alcanzar el maximo nivel posible de salud,
contando con acceso efectivo a servicios de atencién médica y rehabilitacion, con énfasis
en la atencion primaria, la prevencion de enfermedades y la reduccion de la mortalidad
infantil. Ademas, su articulo 3 fija: “(...) 2. Los Estados Partes se comprometen a asegurar
al nifio la proteccién y el cuidado que sean necesarios para su bienestar, teniendo en
cuenta los derechos y deberes de sus padres, tutores u otras personas responsables de
él ante la ley (...). " Por otro lado, el articulo 19 concluye: “1. Los Estados Partes adopta-
rén todas las medidas legislativas, administrativas, sociales y educativas apropiadas para
proteger al nifio contra toda forma de perjuicio o abuso fisico o mental, descuido o trato
negligente, malos tratos o explotacion (...)."

Por su parte, en relacién con los ancianos, el cuidado adquiere una relevancia central
frente a los procesos de envejecimiento que pueden implicar pérdida de autonomia.
En este marco, el bienestar y cuidado surge como principio general de la Convencién
Interamericana sobre la Proteccién de los Derechos Humanos de las Personas Mayores
(articulo 3; inciso f). Ademas, en el articulo 19 sobre derecho a la salud, se dispone: “La
persona mayor tiene derecho a su salud fisica y mental, sin ninguin tipo de discrimina-
cion. (...) Para hacer efectivo este derecho, los Estados Parte se comprometen a tomar
las siguientes medidas: (...) 0) Promover y garantizar progresivamente, y de acuerdo con
sus capacidades, el acompafiamiento y la capacitacién a personas que ejerzan tareas
de cuidado de la persona mayor, incluyendo familiares, con el fin de procurar su salud y
bienestar.” Asi, requieren de un sistema integral de cuidados que reconozca su voluntad
y experiencia, a través de servicios socio-sanitarios, cuidados paliativos, y asistencia a lar-
go plazo. El cuidado se presenta como una herramienta esencial para evitar situaciones
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de abandono o deterioro de la salud fisica y mental, considerandose que el acompafia-
miento se torna esencial en edades avanzadas. En este punto, en cuanto a los ancianos
que reciben servicios de cuidado a largo plazo, el articulo 12 de la convencién citada
prevé que tienen derecho a un sistema integral de cuidados que garantice la proteccién
de su salud, el acceso a servicios sociales, alimentacion, vivienda y condiciones de vida
dignas, promoviendo su autonomia e independencia y priorizando su permanencia en
el hogar cuando asi lo decida. Ademas, destaca la importancia de garantizar su libertad,
asegurando el acceso a la informacioén, la privacidad, la seguridad, la libertad personal y
el mantenimiento de vinculos familiares y sociales. Ademas, surge relevante contar con
personal capacitado y mecanismos de control. Como se ha dicho: “Dado el estado de vul-
nerabilidad que se encuentran las personas al llegar a una determinada edad, se plantea
la necesidad de un sistema de proteccién juridica de acceso diferencial para los adultos
mayores en el que se respete su derecho a ser oido, con las debidas garantias y dentro
de plazos razonables a su condicion.” (Cuevas, 2019: 60). Lo importante es otorgarles un
espacio a los adultos mayores, donde estén asistidos pero libres a su vez de tomar sus
propias decisiones de autocuidado. Ademas, garantizarles el derecho de cuidar, maxime
considerando su experiencia en ello. Asi todo se dirige a un modelo de sociedad pensado
para los abuelos y con ellos, formando parte del sistema de cuidados.

Sin embargo, el derecho al cuidado no solo se relaciona con la edad: contextos de en-
fermedad y discapacidad adquieren una relevancia critica, donde se torna indispensable
garantizar la autonomia, la dignidad y el desarrollo del proyecto de vida de las personas,
enmarcados en un modelo social de discapacidad. Como se consideré en la resolucion
objeto de analisis, abordar la discapacidad no exclusivamente a la luz de las deficiencias
(sean fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales), sino de las limitaciones que existen
para que las personas puedan ejercer sus derechos. En primer lugar, corresponde elimi-
nar las barreras para que la persona participe plenamente en la sociedad y para que pue-
dan alcanzar su realizacion personal y la consecucién de sus propios objetivos. Frente a
la enfermedad, el cuidado se integra de manera directa en el proceso terapéutico, ya que
la eficacia de los tratamientos médicos depende de la existencia de practicas de cuidado
que garanticen su continuidad y finalizacién, incluyéndose su seguimiento y los cuidados
paliativos de ser necesarios. Por ello, no solo son intervenciones médicas las necesarias,
sino también el acompafiamiento de su nucleo social que promueva una mejor calidad
de vida posible. Por otro lado, en el caso de las personas con discapacidad, el cuidado
se vincula estrechamente con la garantia de autonomia e inclusién social, por lo que
generar apoyos adecuados para que la persona pueda ejercer plenamente sus derechos
ocupa un rol central. Asi, el derecho al cuidado incluye la provisién de asistencia no solo
médica sino en cualquier toma de decisién que involucre el proyecto de vida de la per-
sona con discapacidad, dando el lugar a que pueda decidir libremente, con informacién
clara, comprensible y completa. Una vida independiente se convierte en una condicion
para el ejercicio efectivo de los derechos en igualdad de condiciones.

Finalmente, el rol de las mujeres en las tareas de cuidado adquiere una dimensién par-
ticular, ya que histéricamente han asumido de manera desproporcionada las tareas.
Como se ha sentado: “El cuidado es un bien publico esencial para el funcionamiento
de las sociedades, un derecho fundamental y una necesidad vital que iguala desde el
nacimiento: todas las personas requieren, al menos en algin momento de su vida, de
cuidados. Sin embargo, la forma en que son provistos origina desigualdades profundas.
Estas se expresan en una organizacién social que asigna, de manera casi exclusiva, a las
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mujeres el trabajo de cuidado no remunerado al interior de los hogares, asi como el re-
munerado en el mercado de trabajo. Esto sucede, con frecuencia, a expensas de su bien-
estar, su tiempo, sus oportunidades laborales y proteccién social, frente a la ausencia de
una redefinicién mas equilibrada y flexible de la divisién sexual del trabajo, de respues-
tas publicas suficientes y adecuadas para quienes requieren cuidados y sus cuidadoras,
y ante una oferta de servicios en el mercado limitada y sumamente segmentada.” (Rico
y Robles, 2016: 7). Asi, esta distribucién desigual no solo impacta en su autonomia eco-
némica y desarrollo personal, sino también en su salud fisica y mental, por lo que surge
la necesidad de politicas que distribuyan las responsabilidades de cuidado, promuevan
la corresponsabilidad y aseguren condiciones que permitan compatibilizar estas tareas
con el propio bienestar.

Asi, se puede concluir que el cuidado no se da de manera uniforme sino que adquiere ca-
racteristicas propias segun el contexto en el que se brinda y recibe. Ademas, se intensifica
frente a situaciones de vulnerabilidad. Sin embargo, en todas ellas se vincula con el dere-
cho alasalud, y sélo asi se alcanzara el estado de completo bienestar fisico, mental y social.

5. Politicas publicas en torno al cuidado y la salud

De esta forma, el derecho al cuidado exige la implementacion de politicas publicas que,
através de estrategias coordinadas (en el ambito médico, educativo, de seguridad social)
que aseguren el acceso de la ciudadania a practicas asistenciales. Surge la necesidad de
reconocer el valor social que importan estas tareas y redistribuirlas equilibradamente
entre todos los integrantes de la sociedad. El rol del Estado resulta central, ya que la
proteccién de la salud no puede realizarse sin recursos, tiempo y un entorno adecuado.
En este punto se considera: “(...) es posible afirmar que el acceso a servicios de cuidado
de calidad es fundamental para garantizar el derecho a la salud y a disfrutar de una exis-
tencia digna.” (Spada, 2023: 9). Hacia eso se dirige el “acuerdo de cuidado”, en tanto parte
desde el cuidado a uno mismo y se expande hacia terceros, alcanzando a la familia, la
vecindad, la comunidad, las empresas, etc.; quienes deben intervenir de forma coordina-
da. Es que, como considera Laya (2015: 5) : “La forma en que inter-relacionadamente las
familias, el estado, el mercado y las organizaciones comunitarias producen y distribuyen
el cuidado, se conoce como la organizacion social del cuidado.” Consecuentemente, el
cuidado logra llegar a todas las personas, en condiciones de igualdad. Por otro lado, es
solo con el control del Estado que se puede arribar a estandares de calidad (no solo de
infraestructura y elementos, sino también de conocimientos) y que, pueda resguardar
la dignidad de la persona que es cuidada y de quien cuida. Como se ha dicho: “Las po-
liticas sociales son esenciales en la construccién de un sistema de cuidados sostenible.
Proporcionar servicios de cuidado (para la infancia, los adultos mayores, la personas con
discapacidades) no solo alivia a las familias (y sobre todo a las mujeres) de su labor de
cuidar, sino que son asequibles para toda la poblacién, incluyendo a los mas pobres. (...)
Las politicas sociales son imprescindibles para hacer efectivo el derecho a ser cuidadoy a
cuidar. Varian entre unos paises y otros y otros tienen en comun el proporcionar tiempo
(las politicas de conciliacion, permisos y excedencias), prestaciones econémicas (directas
o mediante la fiscalidad) y servicios (escuelas infantiles, asistencia a domicilio, centros de
dia, residencias, etc.) " (Comas-d’Argemir, 2019: 19 y 23). Por ello, politicas publicas con
un plan de trabajo claro y recursos que lo sostengan resulta esencial para la eficacia de
los derechos en juego. Y, en particular, para el resguardo de la dignidad humana.
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Conclusiones

La opinién consultiva comentada permite entender qué es el derecho al cuidado y cémo
se ejerce dentro de una gran diversidad de situaciones. Su fundamento redunda en pre-
servar el bienestar integral de las personas, para que puedan desarrollarse con libertad
de acuerdo con sus posibilidades y autonomia. Ademas, se ilustran diversas situaciones
de dependencia o vulnerabilidad que requieren un mayor resguardo por parte del orde-
namiento juridico. Asi, la opinién consultiva resulta especialmente valiosa porque visibili-
za que las tareas de cuidado constituyen una necesidad universal e indispensable para el
sostenimiento de la vida en condiciones de dignidad, tareas que han sido histéricamente
relegadas al ambito privado y doméstico. Consecuentemente, se compone el derecho a
cuidar, a ser cuidado y al autocuidado, rigiéndose por el principio de corresponsabilidad
social: todos los ciudadanos y grupos sociales otorgan practicas asistenciales reciproca-
mente, acordando tacitamente cuidarse. En si, la resolucién se trata de una ampliacién
conceptual de un derecho que, histéricamente, se relativizo.

Por ello, se reconoce que el ejercicio efectivo de este derecho depende de la implemen-
tacién de politicas publicas concretas, sistemas integrales de apoyo y prestaciones que
sean accesibles, asequibles y de calidad para toda la poblacion. Se puede concluir que se
trata de una responsabilidad social compartida que exige la intervencién activa y coordi-
nada de todos los actores sociales: el Estado, el mercado, las familias y las organizaciones
comunitarias. En este punto, el reconocimiento del derecho al cuidado obliga a repensar
las estructuras econémicas y culturales tradicionales, evidenciando que la desigualdad
en las tareas de asistencia constituye también una problematica de derechos humanos.
En definitiva, existe un verdadero acuerdo de cuidado, un compromiso colectivo por el
cual nos cuidamos entre todos. En cuanto a su relaciéon con el derecho a la salud, el cuida-
do no se agota en las prestaciones médicas tradicionales, sino que abarca un abanico de
practicas que resguardan de forma integral a la persona, incluyendo el apoyo emocional
y social, a través de servicios que promuevan la recuperacién, la rehabilitacién y, funda-
mentalmente, la mejora en la calidad de vida de los individuos.

En definitiva, el pronunciamiento de la Corte IDH constituye una evolucién juridica tras-
cendental para la proteccion de los derechos humanos. A través de ella, se exhorta a
los Estados a desarticular los esquemas sociales y estereotipos generadores de margi-
nacién, promoviendo una proteccién integral y transversal para todos los ciudadanos
y, particularmente, para quienes atraviesan contextos de fragilidad, falta de redes de
apoyo o carencia de autonomia.
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declaring the unconstitutionality of the delimitation of rights by means of a local law, and
settling the doctrine concerning the development of fundamental rights by Organic Law.
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I. Introduccién

Enla STC 133/2025, el Tribunal Constitucional resuelve el recurso de inconstitucionalidad
presentado por el grupo parlamentario Vox contra la Ley del Parlamento Vasco 2/2021,
de 21 de junio, de medidas para la gestién de la pandemia de Covid-19. Dicha ley plantea
una serie de medidas de restriccién o limitacién de movilidad y otras injerencias en la
esfera publico-privada que los diputados de la formacién demandante consideran que
pueden tener una incidencia muy significativa en los derechos fundamentales y liber-
tades publicas de los ciudadanos de la Comunidad Autbnoma en cuestion. El gobierno
vasco, representado por el abogado del Estado, considera sin embargo que no existe tal
incidencia de los derechos fundamentales en la citada ley, y que la Ley Organica 4/1981,
de 1 de junio, de los estados de alarma, excepcion y sitio (en adelante LOEAES) no entra
en colision con la ley promulgada en el parlamento vasco.

En esta sentencia, deliberada y votada el 10 de junio de 2025, el Tribunal Constitucional
resolveria acerca de los conflictos de competencias entre Estado y CCAA y desarrollaria
doctrina acerca de reserva de ley organica en materia de derechos fundamentales cuan-
do su desarrollo entra en colision con circunstancias de especial necesidad.

1. Objeto y posicion procesal de las partes en la STC 133/2025

1. La STC 133/2025 trae causa del recurso de inconstitucionalidad num. 6174-2021, pro-
movido por cincuenta y dos diputados del Grupo Parlamentario Vox contra diversos
preceptos de la Ley del Parlamento Vasco 2/2021, de 24 de junio, de medidas para la
gestion de la pandemia de COVID-19. La ley pretendia regular instrumentos juridicos y
actuaciones de las administraciones publicas del Pais Vasco para prevenir y preservar
la salud publica, garantizar la seguridad de las personas y sostener las capacidades del
sistema sanitario en un contexto de crisis epidemioldgica. Su finalidad era inequivoca-
mente sanitaria, pero sus instrumentos incidian sobre derechos fundamentales a los que
el legislador le ha entregado suma proteccion y que se veian puestos en entredicho por
la norma tratada.

2. Laformacién recurrente articuld sus censuras en varios planos. En primer lugar, sostu-
vo que determinados preceptos infringian los arts. 55.1y 116 CE, al regular suspensiones
o restricciones de altisima intensidad fuera del régimen constitucional de los estados de
crisis. Los recurrentes consideraron que los instrumentos que la legislacion preveé para
estos casos tales como la LOEAES estan siendo sustituidos por una legislacion autonémi-
ca analoga que faculta a los poderes publicos autonémicos y en ocasiones al Lehendaka-
ri a suspender o limitar derechos fundamentales, la Ley 2/2021 permite el otorgamiento
de dichos poderes mediante la figura de las autoridades delegadas, sobre las cuales los
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demandantes discuten su legalidad dado que la propia LOEAES reserva la gestion de los
estados de excepcionalidad a los poderes estatales, asi como la determinacién del ambi-
to de aplicacién y efectos.

En segundo lugar, alegaron que las medidas recogidas dentro del texto legislativo que
afectaban directa o indirectamente a la integridad fisica (art. 15 CE), la intimidad (art. 18
CE), la libertad personal y la libertad de circulacién (art. 17.1 CE); asi como el derecho de
reunion (art. 21 CE), vulneraban el contenido esencial de esos derechos y la reserva de
ley organica prevista para el desarrollo y limitacion de estos.

En tercer lugar, denunciaron invasién de competencias estatales ex arts. 149.1.1 y
149.1.16 CE, considerando que la actuacion de los poderes publicos en materia sanitaria
y con una particular afectaciéon en los derechos fundamentales debe ser una iniciativa
coordinada de forma estatal dada la igualdad en el acceso al derecho prevista en el arti-
culo 43 CE, asi como por la gravedad de las medidas en conjunto que se deben impulsar;
asi como infracciones de los arts. 24, 25.1 y 38 CE, dada la significativa ausencia de garan-
tias procedimentales en las cuestiones relativas a la toma de medidas cautelares y la falta
de la autorizacion judicial y/o ratificacién en algunos casos para medidas que restringen
derechos fundamentales de forma inequivoca.

3. El letrado del Gobierno Vasco defendio la constitucionalidad de la ley. Sus alegaciones
descansaban en una idea de l6gica de la gestién sanitaria: la comunidad auténoma, com-
petente en materia de sanidad interior y responsable de la ejecucién de politicas de sa-
lud publica segln el Estatuto de Autonomia del Pais Vasco (EAPV), debia disponer de ins-
trumentos legales para responder a una amenaza epidemiolégica concreta, que fueron
regulados conforme a los preceptos de la propia Ley 3/1986. Ademas, sostuvo que la ley
autondmica no desarrollaba directamente restricciones en los derechos fundamentales
en tanto que tampoco los propios derechos, sino que concretaba medidas preventivas
en el ambito de una competencia propia, en conexién con la normativa sanitaria estatal
y con la legislacion basica existente. Subraya ademas que las autoridades delegadas se
encuentran dentro de lo explicitamente mencionado en la LOEAES, asi como un hilo con-
ductor que ya practicamente guia en sentido de leitmotiv estos recursos, que es el hecho
de que las medidas que se preveian en ningln caso se trataban de una suspension de
caracter absoluto sino una mera limitacion muchas veces sujeta a franjas horarias o a
circunstancias de especial relevancia y/o particularidad, cabe aqui citar la STC 148/2021
donde se aborda esta precisa cuestion.

I1l. Interpretacién y argumentacion juridica

El aspecto mas relevante de la STC 133/2025 no es la identificacion de los derechos afec-
tados, sino la consecuencia que el Tribunal extrae de esa afectacién. La sentencia consi-
dera que las previsiones sobre pruebas diagndsticas y vacunacion inciden sobre la inte-
gridad fisica y la intimidad personal (F 3B), en la medida en que suponen intervenciones
sobre el cuerpo o sobre datos de salud especialmente protegidos, como ha sido expre-
sado de forma reiterada en la jurisprudencia, con sentencias como la STC 154/2002, o la
136/2024. Los aislamientos y cuarentenas personales pueden afectar a la libertad per-
sonal del art. 17 CE cuando imponen una permanencia obligada en un lugar como asi lo
expresa el subsiguiente apartado, con fondo en la misma STC 136/2024. Las limitaciones
de movilidad se conectan con el art. 19 CE, y las restricciones de reuniones sociales con
el art. 21 CE, en relacién con la intimidad personal y familiar del art. 18.1 CE.
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A partir de ahi, el Tribunal subraya que no basta con afirmar que la norma “afecta” a
tales derechos, lo relevante es que lo hace en sentido restrictivo. La ley no se limitaba
a organizar servicios, coordinar autoridades u ordenar protocolos sanitarios; configura-
ba mandatos coactivos de caracter suspensivo, imponia cargas y conectaba su incum-
plimiento con sanciones o consecuencias juridicas adversas. El dato de la coactividad
resulta capital, aunque algunas medidas, como determinadas pruebas o la vacunacion,
no aparecieran formalmente como obligatorias, su rechazo podia producir efectos per-
judiciales para la persona afectada, como restricciones individualizadas, imposibilidad de
desarrollar una actividad o su aislamiento o reproche en su ambito social (Cruz Villalén,
1984: pp. 70-71).

La sentencia se apoya aqui en la jurisprudencia manada de la STC 136/2024, segun la
cual la ley organica cumple, en el terreno de los derechos fundamentales, configura la
dimensién negativa del propio derecho (Medina Guerrero, 1996: p. 93). La restriccién no
es un elemento externo afiadido al derecho ya completo; es una operacién normativa
que reduce su ambito material en ciertos supuestos, porque el ordenamiento estima
prevalentes otros bienes de relevancia constitucional que concurren con el derecho fun-
damental. De ahi que la determinacion general de las condiciones bajo las cuales puede
restringirse un derecho de la seccién primera no pueda ser tratada como una regulacion
meramente sectorial o administrativa (Fernandez Farreres, 1991: pp. 541, 554-556), sino
que debe ser una decisidon que mane del ambito estatal y la voluntad de la totalidad del
pueblo espafiol.

La tesis es dogmaticamente relevante porque evita una interpretaciéon reduccionista de
la reserva de ley organica, puesto que la ley organica no sélo es necesaria cuando el
legislador define el contenido positivo de un derecho, sino también cuando delimita sus
excepciones estructurales, asi como su ambito y puesta en colacién con otros derechos
y/o libertades publicas. Si la administracion sanitaria adquiere la potestad de imponer
aislamientos, cuarentenas, vacunacién obligada o limitaciones del derecho de reunién,
entre otras, la cuestién no se agota en la competencia material sobre sanidad: requiere
determinar con precision el presupuesto de hecho habilitante, el alcance de la injerencia,
su duracion, las garantias procedimentales y, en su caso, el control y supervision judicial.
Esa determinacién corresponde al legislador organico cuando estan concernidos los de-
rechos de los arts. 15,17, 18.1, 19y 21 CE.

Dicho todo esto, la STC 133/2025 no niega que las autoridades sanitarias puedan adoptar
medidas restrictivas para proteger la salud publica. Y tampoco cuestiona, en abstracto,
que la seguridad sanitaria y ciudadana pueda operar como limite constitucionalmente
legitimo de los derechos fundamentales. Lo que afirma es que la configuracion general
de ese limite no puede hacerse por ley autonémica cuando recae sobre los derechos de
la seccion primera. Esta precisién es importante: Ya que el vicio de constitucionalidad no
consiste en que la salud publica sea un fin insuficiente, sino en que la fuente utilizada no
era la adecuada siguiendo las vias del ordenamiento juridico espafiol.

La consecuencia practica es determinante. La sentencia limita la posibilidad de que las
comunidades auténomas aprueben catalogos legales propios de restricciones funda-
mentales para futuras crisis sanitarias (Velasco Caballero, 2020: pp. 82-84), salvo que se
muevan en ambitos puramente organizativos o complementarios, o actien sobre de-
rechos no sometidos a reserva de ley organica. La doctrina no vacia las competencias
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autondémicas en sanidad, pero siimpide que esas competencias se proyecten auténoma-
mente sobre la definiciéon y &mbito constitucional primario de los limites de determina-
dos derechos. El resultado es una centralizacion funcional de la garantia de proteccion
y alcance de los derechos fundamentales, y no de la gestién sanitaria de los cuerpos
autonémicos.

IV. Desarrollo juridico y ntcleo jurisprudencial: Un anélisis en profundidad de la
decision del tribunal.

1. La STC 133/2025 no resuelve el caso desde la interpretacion doctrinal establecida en
sentencias previas de la suspension de derechos contra su mera limitacién. De hecho,
declara innecesario pronunciarse sobre los motivos basados en los arts. 55.1y 116 CE al
devenir vulnerado el art. 81.1 CE. Sin embargo, la sentencia solo puede comprenderse
adecuadamente en el contexto del reajuste de la doctrina del sumo intérprete iniciado
tras las decisiones previas del TC sobre los estados de alarma declarados durante la
pandemia. La STC 148/2021 habia situado la intensidad de la injerencia en el centro de la
discusion sobre confinamientos generales; las sentencias posteriores han ido afinando la
distincién entre suspension, restriccién intensa y mera limitacién (véase SSTC 148/2021,
183/2021, 154/2002 -precedente-, STC 136/2024 -distingase voto particular-)

Este desplazamiento es, si cabe una opiniéon, uno de los puntos mas acertados de la doc-
trina reciente; la afinacion de la delimitacion de los derechos fundamentales en concu-
rrencia con el interés publico y la seguridad ciudadana. Si toda medida sanitaria intensa
fuera necesariamente suspensién, el Estado de derecho quedaria atrapado entre dos
opciones extremas: o acudir siempre a los estados de excepcion o de sitio, aun cuando
la crisis sea sanitaria y no politico-institucional, o renunciar a medidas necesarias para
contener riesgos graves que pueden derivar en situaciones de extrema gravedad y pe-
ligrosidad para el publico general. La Constitucidon no exige una respuesta tan rigida, el
art. 43 CE permite a los poderes publicos actuar frente a amenazas sanitarias, pero exige
que lo hagan dentro de las formas constitucionales adecuadas y siguiendo los cauces
previstos en la misma.

La ventaja de esta doctrina es que distingue tres planos que con frecuencia se confundie-
ron durante la pandemia. El primero es el de la suspensién, que supone una paralizacion
transitoria pero total de la eficacia del derecho en los términos estrictos del art. 55.1 CE,
y requiere la declaracién de los estados de excepcion o sitio, los mas intensos que prevé
el ordenamiento juridico y que requieren una tramitacién mas extensa y consensuada.
El segundo es el de la restriccion legislativa, que puede ser intensa, pero debe respetar la
reserva de ley o ley organica correspondiente, el contenido esencial de los derechos y el
principio de proporcionalidad al entrar en colacién otros derechos; y el tercero es el de
la aplicacidon administrativa concreta, sometida a motivacion, control y, cuando proceda,
autorizacién o ratificacion judicial para situaciones verdaderamente de gestién u organi-
zacion de la actividad y sistema sanitarios en cada una de las CCAA.

Desde esta perspectiva, la STC 133/2025 evita pronunciarse de nuevo sobre la frontera
entre alarma y excepcién porque el caso queda resuelto en un nivel anterior, ya que
de cualquier modo la ley autonémica ordinaria no podia configurar esos limites a los
diferentes derechos fundamentales. Pero su razonamiento presupone la distincion ac-
tualizada entre restriccion y suspension manada de la STC 148/2021. Las medidas vascas
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no son anuladas por ser suspensiones tratadas como limitaciones, sino por tratarse de
restricciones de derechos fundamentales que debian estar previstas en una ley organi-
ca. La diferencia no es terminoldgica: determina la ordenacion del sistema de fuentes,
el alcance del control autonémico-estatal (Aragén Reyes, 1995: pp. 147-156), asi como la
supervision del poder judicial, y el margen de actuacion de los poderes territoriales en
dichas materias (Cruz Villalon, 1981: pp. 115-116).

La comparacion con el estdndar europeo confirma la aproximacién a esta “escuela” de
doctrina, debido a que, en sus distintas resoluciones, el Tribunal Europeo de Derechos
Humanos (TEDH) no exige que toda medida sanitaria intensa sea encauzada mediante
un régimen constitucional de excepcién o extrema necesidad. En VavFicka et autres v. Ré-
publique Tchéque, la Gran Sala admitié que el deber legal de vacunacion de la poblacién
infantil, acompafiado de sanciones de caracter no fisicas sino dinerarias y la exclusién de
determinados servicios del sistema educativo, podia ser compatible con el art. 8 CEDH
si perseguia un fin legitimo, tenia base legal y superaba el examen de necesidad en una
sociedad democratica, con el fin Ultimo de garantizar la seguridad del colectivo y la inmu-
nidad de grupo. En Enhorn v. Suéde, por el contrario, el TEDH exigi6 que el internamiento
de una persona por razones epidemiolégicas fuese Ultimo recurso y estuviera justificado
por necesidad real, que debe derivar de un peligro justificado y que no puede ser evitado
o reducido casi a su totalidad que no sea de otra forma que no exija el internamiento
o aislamiento completo de la persona para reducir el dafio (véase ademas Hilda Hafste-
insddttir c. Islande, y Witold Litwa c. Pologne -donde el TEDH delimita la intensidad y justi-
ficacion de la suspension para no incurrir en una violacion del art. 5 de la convencion-).

Expuesto lo anterior, sin embargo, la STC 133/2025 afiade un rasgo personal a los mati-
ces europeos con una caracteristica propia del orden espafiol: en nuestro sistema, cuan-
do la restriccion se proyecta sobre derechos de la seccién primera, la “ley” requerida para
delimitar su alcance no puede ser cualquier ley, en virtud del art. 81.1 CE debe ser una
ley organica (Presno Linera, 2005: pp. 487-489) en caso de que la norma determine con
caracter primario el alcance del derecho. Esta exigencia puede parecer formalista desde
una légica estrictamente sanitaria y de interés publico; pero en términos constitucionales
cumple una funcion sustantiva: someter la reduccion general del ambito de libertad a
una mayoria reforzada y a una forma normativa especialmente cualificada que el cons-
tituyente considera esencial para los derechos inherentes a la personay a la sociedad.

2. Los magistrados dedican especial atencién a las medidas que, bajo distintas técnicas
normativas, producian efectos restrictivos sobre la autonomia corporal, la intimidad, la
libertad personal, la movilidad y la reunion. El andlisis resulta particularmente intere-
sante en materia de pruebas diagnosticas y vacunacién. En principio, podria sostenerse
que no existe restriccién de derechos si la ley no autoriza expresamente la inoculacion
forzosa o la compulsion fisica al tratamiento, sin embargo; el Tribunal adopta una mirada
mas realista: la restriccion puede existir cuando el rechazo desencadena consecuencias
juridicas suficientemente gravosas para el individuo.

Esta comprension es coherente con la jurisprudencia del TEDH y con la doctrina consti-
tucional espafiola sobre integridad fisica. Desde la perspectiva del art. 15 CE, la interven-
cién corporal exige consentimiento informado salvo habilitacién legal suficiente, finali-
dad constitucional legitima y proporcionalidad estricta. Como ya han sido tratadas por
el autor (Pérez Mosqueda, 2025: pp. 227-229), sentencias como la 83/2024 y la 148/2023
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han examinado en profundidad la posicion constitucional y los limites a la vacunacién
y pruebas de ambito invasivo que entran en colisiéon con los derechos fundamentales
tanto de menores como de adultos, que se resuelven con conceptos como el del con-
sentimiento informado tratado previamente y el objetivo de la sociedad de mantener la
inmunidad colectiva con primacia sobre el interés individual. La Ley 41/2002, basica de
autonomia del paciente, parte del consentimiento como regla y solo admite excepciones
tasadas, entre ellas el riesgo para la salud publica previsto por la ley (Nogueira Lépez,
2020: pp. 25-26). Por ello, cuando una norma general convierte la prueba, el cribado o la
vacunacion en condicién practica para trabajar, circular o evitar restricciones, entra de
lleno en el terreno de la garantia constitucional y debe ser examinado bajo el canon de la
STC 148/2023 (Cruz Villalon, 1981: pp. 115-116).

En materia de aislamientos y cuarentenas personales, la cuestion se aproxima al art. 17
CE cuando la medida implica el confinamiento determinado seguin cada sujeto. La sen-
tencia no considera toda cuarentena como una privacién de libertad en sentido pleno,
pero si advierte que la obligaciéon de permanecer en un lugar concreto, sin posibilidad de
autodeterminacién suficiente, afecta significativamente a la libertad personal recogida
en el precepto anterior. En este punto resulta Util la pauta de Enhorn, que el intérprete
de la constitucién apropia tacitamente si bien adapta al orden espafiol: la privacién de li-
bertad por razones epidemiolégicas solo es aceptable cuando la enfermedad representa
un peligro serio y real, donde la medida es la mas idénea para evitar la propagacién y si
no existieren alternativas que fuesen menos restrictivas para obtener el fin, pauta muy
correlacionada con el principio de proporcionalidad.

Las restricciones de movilidad nocturna, que restringen la movilidad a un perimetro o
de confinamiento intramuros son examinadas, en cambio, desde el art. 19 CE. El Tribu-
nal entiende que, en la medida en que dejan un margen de deambulacién compatible
con la libertad personal -si bien a veces infimo-, afectan a la libertad de circulaciéon y no
necesariamente a la recogida en el art. 17 CE. Esta distincion es correcta siempre que la
restriccién no equivalga en la practica a un encierro domiciliario ya sea general o indivi-
dualizado. La interpretacion del tribunal permite preservar la especificidad del derecho
a la libertad personal, sin por ello rebajar la proteccion de la libertad de circulacién ni su
sujecién a reserva legal suficiente.

El derecho de reunion, sin embargo, plantea un problema adicional. Las limitaciones de
reuniones sociales y de grupos de personas no siempre encajan en la imagen clasica de
la manifestacion publica. Sin embargo, el Tribunal considera que afectan al art. 21 CE, en
conexién con la intimidad personal y familiar cuando recaen sobre reuniones privadas; la
lectura es garantista, porque impide que el legislador eluda el estatuto del derecho de re-
unién mediante la etiqueta de “reunién social” o “grupo de personas”, y al mismo tiempo
exige prudencia, pues no toda regla de aforo o convivencia privada tiene necesariamente
la misma intensidad constitucional. Si bien la interpretacién del derecho de reunién en
este caso no es la que el constituyente previé en su dia, es extensible a la materia tratada
en la sentencia, ya que las reuniones privadas comprenden uno de los bienes de especial
trascendencia constitucional a los que el constituyente quiso otorgar una especial pro-
teccion por su relevancia e importancia democratica (Pérez Lufio, 2013: p. 55).

La doctrina resultante tiene una virtud y un riesgo. Si bien los magistrados identifican la
substancia restrictiva de las medidas mas alla de su apariencia técnica, donde no basta
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con que una ley denomine “recomendacion”, “protocolo” o “medida preventiva” a una
obligacion juridicamente respaldada por sanciones o consecuencias adversas que en-
tren en colisiéon con derechos fundamentales, crea una clara incertidumbre para el legis-
lador difuminando la frontera entre regulacién complementaria y desarrollo directo de
los derechos fundamentales. El sumo intérprete de este modo no s6lo otorga un voto
de confianza, sino que practicamente obliga al legislador organico a que establezca un
marco claro de categorias, presupuestos y garantias que permitan la distinciéon entre
ambos presupuestos.

3. Una parte relevante del fallo es la extension de la nulidad a preceptos no impugnados
de caracter sancionador vinculados a las medidas cuya inconstitucionalidad fue declara-
da. El Tribunal aplica el art. 39.1 LOTC y declara la inconstitucionalidad por conexion (Vi-
ver Pi-Sunyer, 1989: pp. 159-173) o consecuencia de normas que pierden su sentido una
vez expulsado del ordenamiento el presupuesto material al que servian a determinados
preceptos de la ley (Aragdn Reyes, 1995: pp. 147-156). Asi sucede con los apartados del
art. 23 relativos a la aplicacion de los aislamientos y cuarentenas, con el art. 28.1 a) sobre
limitacién de grupos de personas y con determinados incisos del art. 40 relativos al in-
cumplimiento de medidas de movilidad, confinamiento o reuniones.

La conexion entre restriccion y sancién es constitucionalmente decisiva. Un régimen san-
cionador no puede subsistir de forma auténoma cuando castiga el incumplimiento de
una obligacién cuya fuente ha sido declarada inconstitucional (Viver Pi-Sunyer, 1989: pp.
159-173). Ademas, en el &ambito de los derechos fundamentales, la sancién no es un ele-
mento externo a la restriccion; forma parte de su mera estructura, ya que el ciudadano
no evalla la medida sanitaria en abstracto, sino en relacién con las consecuencias juridi-
cas de incumplirla (Alexy, 1993: pp. 86-87; Fuller, 1964: p. 47; Hart, 1961: pp. 38-39). Por
eso la sancion confirma la naturaleza limitativa de la medida y refuerza la necesidad de
una fuente normativa adecuada.

En el &mbito de la suspensién de la actividad comercial prevista en la ley, los recurrentes
invocaban la libertad de empresa del art. 38 CE y la doctrina de la STC 148/2021 sobre la
suspension de actividades durante el primer estado de alarma. El Tribunal desestima la
impugnacién razonando que la libertad de empresa ampara iniciar y sostener el ejercicio
de la actividad empresarial, pero admite limitaciones legales cuando persiguen un fin
constitucionalmente legitimo y resultan idéneas y necesarias para proteger la salud. En
este sentido la diferencia con las medidas anuladas es doble: En primer lugar, la libertad
de empresa no pertenece a la seccién primera del capitulo Il del titulo I y, por tanto, no
queda sometida a la reserva de ley organica del art. 81.1 CE. En segundo lugar, la senten-
cia si entra aqui en un juicio material de proporcionalidad -similar a otras sentencias con
objeto en leyes similares de otras CCAA- aunque de forma sucinta a la tesis principal. Si
bien el cierre o suspension de actividades puede tener efectos econdmicos muy severos,
el tribunal considera que la objecion formal que invalida las restricciones de derechos
fundamentales no se traslada automaticamente al art. 38 CE por los motivos menciona-
dos anteriormente.

El contraste permite apreciar que la STC 133/2025 no es una sentencia contraria a las
medidas sanitarias; no invalida por principio la capacidad del poder publico para limitar
actividades econémicas, movilidad o reuniones ante riesgos de contagio. Lo que hace
es diferenciar las fuentes y garantias aplicables segun el derecho afectado. Esta distin-
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cion es importante para futuras crisis: el legislador ordinario puede regular numerosos
aspectos sanitarios, econdmicos u organizativos; pero cuando la regulacién define coac-
tivamente el alcance de derechos fundamentales, el control se refuerza y la exigencia de
ley organica se activa.

IV. Lectura comparada: La visién espafiola puesta a colacion en el marco europeo.
La solucion espafiola puede ponerse en dialogo con otros sistemas de derecho codifi-
cado. En Alemania, las decisiones del TC aleman sobre la llamada “federal emergency
brake” admitieron restricciones intensas de contactos, circulaciéon y escolarizacién du-
rante la pandemia, pero insistieron en la centralidad de la base legal parlamentaria, la
temporalidad, la evaluacién del conocimiento cientifico disponible y la ponderacién entre
proteccién de la vida y cargas sobre los derechos (1 BvR 889/21: pp 140-186; pp. 210-
236). El enfoque aleman muestra una deferencia relevante al legislador cuando acttiia en
condiciones de incertidumbre, pero no renuncia al control de proporcionalidad.

El Conseil Constitutionnel francés ha seguido una légica semejante en sus decisiones
sobre el estado de urgencia sanitaria y el pase sanitario (Décision n° 2020-803 DC: 4.19).
Ha admitido que el legislador pueda condicionar determinadas actividades o accesos por
razones de salud publica, siempre que las restricciones estén definidas por la ley, sean
temporales, se vinculen a la situacién epidemiolégica y no priven de garantias esenciales
a las personas afectadas (Décision n° 2021-819 DC). El patrén comun en estos sistemas
no es la supremacia absoluta de la salud publica ni la intangibilidad de los derechos.
Es una combinacion de legalidad parlamentaria, deferencia razonable a la ciencia, tem-
poralidad concreta, revisién constante y actualizada y proporcionalidad en la toma de
decisiones y aplicacién de la ley.

En ese marco, la singularidad espafiola procede de la reserva de ley organica requerida
por el ordenamiento. La jurisprudencia del TEDH permite reforzar este punto. Vavricka
no autoriza cualquier obligacion vacunal; acepta una politica general bajo un margen
de apreciacion amplio porque existian base legal, fines legitimos, consenso sanitario,
sanciones moderadas y exenciones, Enhorn exige que la privacién de libertad por en-
fermedad contagiosa sea Ultimo recurso, y la doctrina espafiola sobre restricciones de
reuniones durante la pandemia insiste en que las prohibiciones generales y prolongadas
exigen control especialmente riguroso de necesidad, proporcionalidad (Barnes, 1994: pp.
499-501), temporalidad (STC 183/2021) y vias de revisién.

Con todo, el derecho comparado también advierte contra una consecuencia indeseable:
el formalismo sin una concreta capacidad de respuesta. Los sistemas constitucionales
que han resistido mejor la pandemia no son los que han elegido entre derechos o salud,
sino los que han construido reglas previas, claras y revisables. Una reserva organica ro-
busta solo sera funcional si el legislador organico asume su responsabilidad y actia con
rapidez. De lo contrario, la exigencia de ley organica puede convertirse en un obstaculo
practico que empuje a la administracion hacia soluciones improvisadas o hacia una liti-
giosidad excesiva en cada medida concreta, poniendo en peligro la salud y la seguridad
ciudadana.

V. Conclusiones
La STC 133/2025 merece una valoracién predominantemente positiva desde la dogma-
tica de los derechos fundamentales. Su principal acierto consiste en recordar que una
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crisis, por grave que sea, no suspende el sistema de fuentes. La Constitucion no solo
protege derechos mediante la dimensién material; también lo hace desde la formal. La
reserva de ley organica no es un ritual procedimental, sino una garantia democratica
reforzada para decidir cudndo y cobmo pueden reducirse las garantias mas sensibles del
ordenamiento. En situaciones de emergencia, esta funcion formal adquiere una dimen-
sion sustantiva especialmente visible.

También es acertada la atencion prestada a la coactividad real de las medidas. La sen-
tencia contribuye a superar una concepcion excesivamente simple de la distincién entre
restriccion y suspensién. El Derecho constitucional no debe quedarse en la mera inter-
pretacién linglistica de la norma, ya que una prueba diagnostica “voluntaria” puede con-
vertirse en practicamente obligatoria si su rechazo impide trabajar, acceder a servicios
o0 evitar restricciones personalizadas, y una recomendacién puede ser un mandato si su
incumplimiento se sanciona. Esta vision material protege mejor la libertad individual y
evita que la administracion eluda garantias mediante técnicas normativas indirectas. Las
restricciones sanitarias pueden ser intensas sin convertirse automaticamente en suspen-
siones, pero entonces deben someterse a las garantias propias de las restricciones de
derechos: forma adecuada, respeto al contenido esencial, proporcionalidad, seguridad
juridica, temporalidad y riguroso control.

El fallo ademas es especialmente relevante por su analisis de la coactividad. No solo
restringe derechos la intervencién fisica directa; también lo hacen las obligaciones res-
paldadas por sanciones o consecuencias juridicas adversas. Esta aproximacién se res-
palda en la jurisprudencia del TEDH y los estandares comparados, que admiten medidas
sanitarias obligatorias o condicionantes siempre que cuenten con base legal suficiente y
respondan a un juicio de necesidad y proporcionalidad.

La anulacién por conexion del régimen sancionador confirma que sancién y restriccion
forman parte de una misma comprensién y arquitectura normativa, por lo que, si el pre-
cepto restrictivo es declarado inconstitucional por falta de cobertura organica, no puede
subsistir la sancion asociada al mismo. En cambio, la desestimacion de la impugnacién
del art. 19.3 muestra que el Tribunal no adopta una posicion contraria a toda limitacién
en materia sanitaria, sino que diferencia cuidadosamente las garantias exigibles segln
el derecho afectado.

Sin embargo, la sentencia deja abiertos varios problemas, el primero es la relacién entre
la Ley Organica 3/1986y la legislacion ordinaria de desarrollo. La Ley Organica 3/1986 fue
util por su flexibilidad en los primeros momentos de la pandemia, y ante una situacién
de extrema crisis, pero su redaccién es demasiado breve y abierta para sostener por si
sola un sistema completo de restricciones sanitarias a gran escala, prolongadas y territo-
rialmente diferenciadas. La doctrina constitucional reciente muestra que esa flexibilidad
tiene un coste: si el marco organico estatal no define diferentes categorias, presupuestos
y garantias, las leyes ordinarias que intentan completar el sistema pueden quedar ex-
puestas a la nulidad de sus preceptos.

El segundo problema es el de la coordinacién territorial, ya que la salud publica es una
materia de ejecucién descentralizada, pero los derechos fundamentales requieren un
consenso comun de toda la sociedad. La respuesta no puede consistir en negar el pa-
pel autonémico en la materia, probado que las comunidades auténomas son las que
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gestionan los servicios sanitarios, conocen la realidad epidemiolégica del territorio y de-
ben adoptar decisiones rapidas para evitar consecuencias desastrosas. Una ley organica
estatal que fijase el marco primario de restricciones (Velasco Caballero, 2009: p. 156) y
permitiese a las autoridades autonémicas aplicar y modular medidas dentro de parame-
tros claros -con coordinacion interterritorial y control judicial cuando sea necesario- in-
tegraria el ordenamiento con todos los mecanismos para gestionar crisis de este tipoy
favoreceria la coordinacién estatal y local.

El tercer problema afecta al control judicial de las medidas de prevencién y sancion.
Durante la pandemia se atribuyé a la jurisdicciéon contencioso-administrativa un papel
central de autorizacién o ratificacion de medidas sanitarias generales. Si bien la técnica
permitié cierto control, generd respuestas dispares y situd al juez ante decisiones con un
fuerte componente técnico y prospectivo propias de otras jurisdicciones mas familiari-
zadas con estas cuestiones (Garcia Martinez, 1988: pp. 431-433). Una futura ley organica
deberia plantear como uno de sus objetivos principales ordenar mejor ese control, no
para sustituir la decisién sanitaria por la judicial, sino para asegurar la legalidad de la
medida, su proporcionalidad, una temporalidad concreta y su revisién efectiva.

Finalmente, la futura regulacién debe distinguir con precisiéon entre medidas individua-
les, colectivas y generales. No es lo mismo aislar a una persona contagiada, imponer cua-
rentena a una unidad familiar, restringir la movilidad nocturna en un territorio, limitar las
reuniones privadas entre individuos o condicionar determinadas actividades a pruebas
diagnésticas. Cada medida afecta a derechos distintos, requiere presupuestos diferentes
y exige garantias especificas. La STC 133/2025 no proporciona un catalogo completo,
pero si indica el punto de partida: alli donde la medida reduce el ambito material de un
derecho fundamental, la fuente normativa debe estar a la altura del derecho afectado.
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RESUMEN:

Este estudio constituye un analisis doctrinal y jurisprudencial pormenorizado sobre la
gestacion por sustitucién en Espafia, centrandose en el comentario de la STS 1262/2025,
de 25 de marzo. Su caracter es analitico-critico, pues examina la evolucién de la normati-
vay la prolongada tension entre los criterios de la administracion y los tribunales respec-
to al orden publico, la dignidad humana y los derechos fundamentales.

ABSTRACT

This study provides a detailed doctrinal and case-law analysis of surrogacy in Spain, focusing
on a commentary on Supreme Court Judgment 1262/2025 of 25 March. It is analytical and
critical in nature, as it examines the evolution of the legislation and the long-standing tension
between the criteria of the administration and the courts regarding public order, human
dignity and fundamental rights.
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I. Introduccién

El avance de las tecnologias ha reportado diversos logros cientificos en el campo de la
reproduccion humana. En el siglo XX aparecen las llamadas técnicas de reproduccion
asistida, una alternativa para paliar la patologia de la esterilidad mediante la intervencion
en algunas fases de la procreacion humana. El desarrollo de estas técnicas, junto con la
mejora de las comunicacionesy la caida en tasas de fertilidad (siendo mas frecuente este
fenémeno en paises desarrollados) han dado lugar, mas tarde, a la gestacion subrogada.

Segun el reciente informe de la Relatora Especial sobre la violencia contra las mujeres y
las nifias, sus causas y consecuencias, la reproduccién subrogada se define como “una
practica en la que una mujer queda embarazada y gesta a un hijo para otra persona o
pareja” (Alsalem, 2025: 4) . En este proceso, la mujer renuncia antes del parto a la filiacion
de esos nifios que puedan nacer a causa de este embarazo. Por ello, se distingue entre la
madre gestante o sustituta y la madre legal o comitente, a la que pertenece esa filiacién
materna en base a una relacién contractual. Esta serie de arreglos se pueden acordar
entre las partes, o a través de la gestién de una clinica o agencia especializada.

La reproduccién subrogada tiene dos tipologias genéricas seglin quién aporta el material
genético:

1) La gestacion tradicional o parcial: la madre sustituta aporta su propio 6vulo, que
sera fecundado mediante inseminacion artificial con el semen de uno de los comiten-
tes o un donante. Por ende, aporta material genético y guarda vinculo biolégico con
el embrion.

2) La subrogacién gestacional o total: la madre gestante solo se limita a gestar un
embrién concebido mediante la técnica de fecundacién in vitro, con gametos proce-
dentes de los comitentes o de un donante. Por tanto, la gestante no aporta material
genético alguno, y el nacido no tendra parentesco biolégico alguno con ella.

Observando este fenédmeno, no solo apreciamos la realidad de las técnicas biomédicas,
en paralelo, transcurre una relacién juridica que resulta en una serie de efectos, a veces
indeseados para las partes del contrato, y que pueden vulnerar los derechos e intereses
tanto de la madre como de los nifios que naceran producto de este proceso. La sentencia
que analizaremos a continuacién es uno de estos casos, pero los efectos juridicos, sean
de conveniencia o no para las partes, siempre se replican en estos supuestos, creando
situaciones de inseguridad juridica.

De esta forma, una gestacién subrogada conlleva celebrar un contrato de maternidad
subrogada, donde la madre gestante se obliga a soportar el embarazo y dar a luz. Pos-
teriormente se entrega los menores nacidos, con o sin precio, al contratante o tercero
(la pareja comitente. Una definicién mas exacta de este contrato puede ser: “Contrato
oneroso o gratuito, por el cual una mujer aporta Unicamente la gestacion, o también el
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6vulo, comprometiéndose a entregar al nacido a los comitentes (una persona o pareja,
casada o no), que podran aportar o no sus gametos; en este Ultimo caso, los gametos
procederan del donante (masculino y/o femenino)” (Verdera Izquierdo, 2007: 1117).

Bajo esta relacion contractual, se establecen los términos en que se desarrollara dicha
“prestacion”, siendo el mas notorio la renuncia anticipada a la filiacion. Sin embargo,
estos contratos pueden contener otro tipo de clausulas, también con diversos efectos en
los derechos e intereses de la madre y los menores. Algunas clausulas someten a la ges-
tante al control de los comitentes en el seguimiento médico del proceso, pero también
puede coartarse su libertad deambulatoria dentro del pais o ciudad donde viva.

A todo esto, hay que afiadir que a veces, las condiciones de un contrato son demasiado
legalistas y estan redactadas en un idioma que la madre sustituta no puede entender.
Esto propugna que las madres gestantes no sean conscientes de todos los riesgos que
asumen al realizar esta practica (Alsalem, 2025: 18-22). Ademas, la determinacién de la
filiacion y la nacionalidad de un nifio en gestacién subrogada puede plantear dificultades
y ocasiones que el nifio carezca de proteccién adecuada de sus derechos.

A razén de este contexto social, econémico e internacional, la solucién optada por el le-
gislador espafiol es la prohibicion tajante de este tipo de contratos, con su consecuente
pena en caso asistir como intermediario en estos procesos. Pero este problema no solo
tiene esta Unica solucion. A nivel de derecho comparado esta practica se aborda de di-
versas formas por los legisladores, existiendo paises donde también queda prohibida,
otros donde solo se admite en su modalidad altruista (aunque la concrecién de términos
como “precio a cambio” tampoco sea clara entre Estados), paises permisivos hacia estas
practicas y ordenamientos que no regulan la materia. Esto genera una nueva realidad
adicional. En Espafia se produce una “emigracion genética” hacia estos paises permisivos
para realizar estas practicas. Tras ello, se retorna a Espafia y se pretende la inscripcién en
el registro civil de estos menores. Este turismo reproductivo es cada vez mas frecuente
y ha generado un dilema sobre la proteccién del interés del menor y la madre gestante
frente a los intereses de los Estados y, en Ultima instancia, de la sociedad.

A continuacién, analizamos una sentencia que tiene por objeto uno de estos casos, don-
de la filiacién de unas menores nacidas a través de gestacién subrogada es cuestionada.
Aunque no es el caso habitual, es relevante para comprender la magnitud de este deba-
te, que no solo alcanza a la ética o la moral, sino que repercute en los derechos de los
nifos.

Il. Antecedentes de Hecho

Un ciudadano espafiol —que conocemos como D. Marcos— celebré en México un con-
trato de gestacion subrogada, mediante técnicas de reproduccion asistida, con una mu-
jer que se comprometia a realizar la gestacién, sin aportacion de material genético. En las
clausulas del contrato se especificé que D Marta —la mujer gestante— renunciaba antes
del nacimiento y de la propia gestacion a su maternidad legal, juridica y hasta biolégica,
al no compartir material genético los bebés que pudieran nacer de este proceso. Por ello,
la madre gestante esta renunciando a la patria potestad en favor del padre, que le co-
rresponderia en exclusiva. El padre si aporta material genético segun el contrato (luego
se constata en las periciales que si fue asi).
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Cuando nacieron las dos nifias, en 2016, su nacimiento fue inscrito en el Registro Civil de
Tabasco con dos apellidos del padre, Unico progenitor que aparecia en las inscripciones
de nacimiento de las nifas.

Posteriormente, el padre acudié al Consulado Espafiol en México para que se practicara
la inscripcién del nacimiento de las menores en los términos en que habia sido realizada
por las autoridades mexicanas, pero al no constar acreditada la imposibilidad de asentar
el nombre de la madre gestante fue denegada. Finalmente, se inscribié el nacimiento
de las nifias bajo los apellidos del padre comitente y la madre gestante, figurando como
padre el ciudadano espafiol que contraté la gestacion por sustitucion y como madre la
mujer que suscribié ese contrato y dio a luz a las nifias.

Ya de regreso en Espafia, el D. Marcos presentd una demanda en ejercicio de la accién de
impugnacién de la filiacién materna no matrimonial, con tal de restablecer la inscripcién
tal y como figuraba en el Registro Civil de Tabasco. Es decir, solicitd que se dictase una
sentencia que declare que D* Marta no es la madre de Piedad y Remedios, tras lo cual, se
retire el apellido de esta, siendo sustituido por el segundo apellido paterno. Subsidiaria-
mente, solicitd que se prive a D* Marta de la patria potestad sobre las menores. Hay que
recalcar que D* Marta solicité que la demanda fuera estimada.

Esta pretension fue negada por el Juzgado de Primera Instancia, enunciando que la nor-
ma a tener en cuenta es la Ley 14/2006, de 26 de mayo, sobre técnicas de reproduccién
humana asistida (conocida como LTRHA a partir de ahora), ya que la gestacién se ha rea-
lizado mediante un proceso de subrogacion en el extranjero, lo que contraviene nuestro
orden publico en base al articulo 10 de dicha ley.

D. Marcos y D® Marta apelaron la sentencia para que fuera estimada la accién de impug-
nacion de la filiacibn materna ante la Audiencia Provincial de Madrid. En este proceso
de apelacién, se acordd la practica de la prueba pericial biolégica; resulté que la madre
gestante no habia aportado material genético. En base a esta falta de vinculo genético
con las menores, la Audiencia Provincial acordé revocar la sentencia de primera instancia
y conceder la prerrogativas de la parte demandante, el padre biologico.

El Ministerio Fiscal interpuso un recurso de casacion contra dicha sentencia, en base a
la vulneracién de las arts. 131 in fine y 139 del Codigo Civil (CC), en relacién con el art. 10
LTRHA.

11l. Argumentacién del Tribunal Supremo

El cuerpo argumentativo de la sentencia comienza con una idea clara: reconocer la filia-
ciéon determinada por una autoridad extranjera como consecuencia de un contrato de
gestacion por sustitucion era manifiestamente contrario al orden publico. Esta contrarie-
dad manifiesta colisiona con nuestro ordenamiento en tres puntos, “deriva no solamente
de que el art. 10 de la Ley de Técnicas de Reproduccién Humana Asistida establezca la
nulidad de pleno derecho de estos contratos y que la filiacién materna del nifio nacido
por gestacién por sustitucion sera determinada por el parto. Deriva también de que el
contrato de gestacion por sustitucion vulnera gravemente los derechos fundamentales
reconocidos en nuestra Constitucién y en los convenios internacionales sobre derechos
humanos en los que Espafia es parte”. Sin embargo, a continuacion, el Tribunal reconoce
la clara divergencia entre los pronunciamientos parafraseados, ya que el objeto de este
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procedimiento (como ya se ha remarcado anteriormente, ver supra) filiacién se centra
en “dejar sin efecto la filiacion materna que ha sido fijada en el Registro Civil de la madre
gestante, ya inscrita en el Registro Civil espafiol de acuerdo con lo previsto en el aparta-
do 2 del art. 10 LTRHA. (En otros pronunciamientos, el petitum versa sobre el reconoci-
miento de una filiacién no reconocida hasta el momento, el exequatur de una sentencia
extranjera o el reconocimiento del acto de una autoridad extranjera).

La Sentencia contintia desestimando la sentencia de la Audiencia Provincial que estimo,
en su momento, la impugnacion de la filiacién materna, afirmando que es contraria a la
jurisprudencia del Tribunal Supremo. Ademas, destaca que el interés del menor no pue-
de confundirse con el interés del padre comitente.

Tras este preaviso, donde la Sala ya deja entrever su postura, se procede a un desarrollo
argumentativo sobre este interés superior del menor y cdmo y quién debe establecer
su contenido preciso. En este sentido, la sentencia deja claro que es el legislador quién
tiene la tarea de valorar en abstracto el interés superior del menor junto al resto de in-
tereses aqui conculcados; por lo que el sistema de filiacién determinado y las acciones
de reclamacién e impugnacién que se habilitan son una decisién del legislador, y, como
tal, vedan la posibilidad a que los jueces atribuyan una filiaciéon a expensas del interés
superior del menor.

Respecto a las consideraciones acerca de la dignidad humanay la proteccién del menor,
para la Sala “No se entiende como puede beneficiar a las menores que se deje sin efec-
to la fijacién de la filiacion materna respecto de la madre que las gesté y alumbré. Que
dicha filiacion materna contradiga lo acordado en un contrato de gestacién subrogada,
reconocido en aquel momento como valido por la legislaciéon del Estado de Tabasco en
Méjico, no supone que sea contraria al interés del menor, toda vez que el reconocimiento
de dichos contratos, y de la determinacion de la filiacidon que en ellos se acuerda y que
tiene acceso al Registro Civil de Tabasco, es manifiestamente contrario a nuestro orden
publico. Entre otras razones porque cosifica a los menores haciéndolos una simple mer-
cancia, objeto de un contrato que pretende fijar su filiacién con base en el pago de un
precio a una mujer (...) que renuncia a los derechos que como madre gestante le debe-
rian corresponder, y pretende privar al menor de esa filiacibn materna, asi como de su
derecho a conocer a su madre”. Por tanto, “dejar sin efecto la inscripcion de la filiacion
materna en el Registro Civil espafiol vulneraria el derecho de las nifias a conocer a sus
progenitores y a ser cuidadas por ellos que establece el art. 7.1 de la Convencién sobre
los Derechos del Nifio, adoptada por la Asamblea General de las Naciones Unidas el 20
de noviembre de 1989".

En linea con lo anterior, la sentencia rechaza también la accién de impugnacion de la fi-
liacibn materna por error en el consentimiento. Para ello, el tribunal recuerda que, segiin
el articulo 141 del Cédigo Civil, dicha accién solo puede ser ejercitada por el progenitor
que haya prestado su consentimiento viciado por error, violencia o intimidacion. En este
caso, no ha sido la madre quien impugna, ni existe tal vicio en su voluntad. Lo que el de-
mandante realmente sostiene no es un error juridicamente relevante, sino su mera dis-
conformidad con la norma que atribuye la maternidad a la mujer que gest6 y alumbré.
Por tanto, esta accién no puede utilizarse para combatir una filiacion fijada conforme a la
ley, ni para cuestionar la prevision legal aplicable a los contratos de gestacién subrogada.
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1l. Marco Legal de la Gestacién Subrogada en Espafa

En Espafia, ya el 10 de abril de 1986, el Informe de la Comision Especial de Estudios de
la Fecundacion in Vitro y la Inseminacion artificial humana —seria conocida en adelante
como Informe Palacios—recomendd el uso de estas técnicas para los supuestos de es-
terilidad irrevocable, pero manifesté su preocupacién por la “comercializacion del cuer-
po femenino”, recomendado a su vez la prohibicion de la maternidad subrogada. Esta
primera respuesta de la Comisién se considera el precedente directo de la Ley 35/1998
sobre técnicas de reproduccion asistia, donde ya se establece una clara prohibicién de
esta practica, y que hoy se recoge en sus mismos términos por la Ley de Técnicas de
Reproduccidon Humana Asistida, en concreto su articulo 10, que funciona como marco
normativo de referencia en esta materia.

En este precepto se establece la nulidad de pleno derecho de todo contrato por el cual
se practique una gestacion subrogada, con o sin precio, por el cual una madre gestante
convenga a renunciar a la filiacion materna en favor de un tercero (art. 10.1). Tras ello, el
articulo afirma que, en caso de producirse esta practica, la filiacién del menor se determi-
na en base al parto; siendo la madre gestante a quien el ordenamiento espafiol atribuye
la filiacién materna (art. 10.2). A continuacion, se establece que queda a salvo la reclama-
cién de paternidad en favor del padre bioldgico (comitente) a través del procedimiento
del art. 131 CC (art. 10.3).

El legislador espafiol no expresa los derechos, principios o valores que se tutelan con la
prohibicion y son varios los fundamentos que se le han atribuido y que son compartidos
por la mayoria de los paises de nuestro entorno que prohiben la gestacién por sustitu-
cion: el caracter extra commercium de la vida humana [ex art. 1277C(], la dignidad de la
mujer gestante y la proteccion del interés superior del menor (Guilarte Martin-Calero,
2025: 47). Por lo demas, queda patente el consenso del legislador sobre esta cuestion.
Ademas, el ordenamiento previene sanciones en caso de promover esta técnica en cali-
dad de intermediario, por lo que el Codigo Penal, en su art. 221.2 CP, tipifica como delito
el recibir un menor o actuar como intermediario para tal cometido, con la finalidad de
establecer una relaciéon analoga a la filiacion.

Este plano normativo es compatible con los diversos instrumentos internacionales de los
que Espafia forma parte: el fundamento del principio de proteccion de la infancia lo en-
contramos en la Declaracién Universal de Derechos Humanos (1948), en su art. 25.2, junto
con la primera consagracion del principio de dignidad humana, que excluye la cosificacion
y mercantilizacién de mujeres y nifios en el contexto de la gestacién subrogada; los arti-
culos 7y 10 del Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos (1966), siendo aplicable
la prohibicién de torturas y malos tratos por analogia a las circunstancias en se explota
a las madres sustitutas; y, para terminar esta sintesis, la Convencién sobre los Derechos
del Nifio (CDN en adelante) junto con su segundo protocolo facultativo, el Protocolo Fa-
cultativo relativo a la venta de nifios, la prostitucion infantil y la utilizacién de nifios en la
pornografia (OPSC), donde se considera la gestacion subrogada como venta de nifios. A
esta postura se afiade el Consejo de Europa. Los pronunciamientos del Tribunal Europeo
de Derechos Humanos han asentado un precedente muy relevante en la proteccion de
la identidad individual de los menores frente a los efectos de no reconocer una filiacion.

Por su parte, la Unién Europea condena la gestacion por sustitucién en la Resolucion del
Parlamento Europeo, de 17 de diciembre de 2015, sobre el Informe anual sobre los dere-
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chos humanos y la democracia en el mundo, donde la considera “contraria a la dignidad
humana de la mujer, ya que su cuerpo y sus funciones reproductivas se utilizan como
una materia prima; estima que debe prohibirse esta practica, que implica la explotacion
de las funciones reproductivas y la utilizacion del cuerpo con fines financieros o de otro
tipo, en particular en el caso de las mujeres vulnerables en los paises en desarrollo, y
pide que se examine con caracter de urgencia en el marco de los instrumentos de de-
rechos humanos”. Este pronunciamiento fue reiterado en la Resolucién del Parlamento
Europeo, de 28 de febrero de 2024, sobre los derechos humanos y la democracia en el
mundo y la politica de la Unidn Europea, entre varias ocasiones. En este contexto, “resul-
ta obvio que la postura comun en el seno de las instituciones [de la Unién Europea] es
de rechazo hacia la gestacion por sustitucién, fundamentalmente porque se la considera
un supuesto de trafico de personas y una practica contraria a la dignidad de la persona”
(Hermida Bellot, 2018: 1204). En este sentido, la Unién Europea carece de competencia
para intervenir en cada Estado y la situacion es de clara discrepancia entre los legislado-
res nacionales.

1. La solucién de la DGSJFP

A. Las Instrucciones de 2009 y 2010. El Control de Legalidad.

Pese a las reticencias de los tribunales espafioles, la Direccién General de Registro
y Notaria (DGRN), —actual la Direccidon General de Seguridad Juridica y Fe Publica
(DGSJFP)— ha mantenido una posiciéon permisiva, durante mas de una década, a la
hora de reconocer los efectos de nacimientos producidos en el extranjero con base
en un contrato de gestacion subrogada. En este sentido, las Instrucciones de 18 de
febrero de 2009 y de 5 de octubre de 2010, sin obviar los matices y cotas que afiade
la Instruccion de 18 de febrero de 2019, establecian un control de legalidad para pre-
servar las mayores vulneraciones de derechos fundamentales hacia la mujer y el nifio
afectados por la gestacién subrogada, sin dejar de atender a los efectos que pudieran
generar estos nacimientos.

Asi pues, es necesario remontarse hasta la Resolucién DGRN de 18 de febrero de
2009, que establece un control de legalidad sobre los certificados de registro emitidos
en el extranjero, por el cudl no debe aplicarse la norma en conflicto, sino simplemen-
te reconocer la decisién ya pronunciada por una autoridad extranjera (Caravaca y
Gonzalez, 2010: 299). Este control se asienta sobre dos bases. Primero, en necesario
verificar que se trata de un documento publico emitido por una autoridad extranjera
competente. Segundo, se debe confirmar que dicha verificacion haya sido expedida
por una autoridad registral competente que desempefie funciones similares a sus
homologos en Espafia (Arroyo Moreno, 2025: 6). De este modo, la DGRN parte de una
distincién metodolégica fundamental que condiciona todo el control de legalidad: la
inscripcién del nacimiento mediante certificacion registral extranjera no es una cues-
tién de conflicto de leyes (determinacién del Derecho aplicable), sino una cuestiéon
de validez extraterritorial de decisiones extranjeras. Ademas, se produce una clara
diferenciacién entre la nulidad del contrato de gestacion (de hecho, nunca se niega
esta patente vulneracion del orden publico espafiol) y los efectos periféricos sobre la
filiacion ya determinada; esto se conoce como una aplicacién del orden publico inter-
nacional “atenuada” para situaciones juridicas creadas en el extranjero que pueden
afectar a cuestiones tan importantes como la vida privada de los menores.
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Esta resolucién terminaria siendo anulada por el Tribunal Supremo, pero pronto apa-
recié la Instruccién de la Direccidn General de los Registros del Notariado, de 5 de octubre
de 2010 (nombrada como DGRN 2010 en adelante), en la que se establecian criterios
igual de permisivos con la inscripcion de los hijos nacidos por gestaciéon subrogada
acaecidos en el extranjero, pero esta vez cuando uno de los progenitores era de na-
cionalidad espafiola. Para garantizar la proteccion de los intereses del menor, exigia
como requisito previo para la inscripcion de los nacidos mediante gestacion por sus-
titucion la existencia de una resolucion judicial que determine la filiacién, dictada por
un tribunal competente con tal de constatar la plena capacidad juridica y de obrar
de la mujer gestante, la eficacia legal del consentimiento prestado, que el menor ha
nacido en un Estado en el que la técnica de gestacién por sustitucion estuviese regu-
lada (y por consiguiente el pleno respeto a los requisitos previstos en la normativa
del pais de origen) y que no existiera simulacién en el contrato de gestacién por sus-
titucién que encubriera una situacién de trafico internacional de menor. Esta resolu-
cion judicial extranjera debia ser reconocida en Espafia a través del procedimiento
de exequatur contemplado en la Ley 29/2015, de 30 de julio, de cooperacion juridica
internacional en materia civil; por consiguiente, en ninglin caso se admitia como titulo
apto para la inscripcién del nacimiento y filiacién del nacido, una certificacion registral
extranjera o la simple declaracién acompafiada de certificacién médica relativa al na-
cimiento del menor en. lo que no constase la identidad de la madre gestante (Sorrenti
Costa, 2025: 623) .

Por tanto, el sistema de requisitos DGRN 2010 dejaba, de nuevo, la maxima del
art.10.1 LTRHA en un relativo olvido, pues si el pais donde tuvo lugar el nacimiento
permitia la gestacién subrogada y expedia un certificado de nacimiento, siempre que
este fuera reconocido por la autoridad jurisdiccién extranjera, era inscribible en el
Registro.

Para muchos autores, este intento de abordar la situacién heredada de los articulos
68, 69 y 96 de el Reglamento del Registro Civil, ha servido para aceptar bajo el orden
publico espafiol e internacional nacimientos provocados por gestaciéon subrogada,
contraviniendo los criterios juridicos de la célebre (pero posterior) STS 835/2013, de 6
de febrero de 2014, sobre comercializacién del cuerpo humano y la prohibicién de re-
nuncia anticipada a los derechos de filiacion. De esta forma, este equilibrio normativo
(orden publico espafiol y la proteccién del interés superior del menor) entre el respe-
to al orden publico espafiol y la proteccion del interés superior del menor desemboca
en tensién entre estas dos posturas que se ha distendido por casi una década.

B. La Instruccién de 28 de abril de 2025. La Prohibicion.

Esta contradiccion ha confluido hasta que la Instruccion de 28 de abril de 2025 de la
DGSJFP asent6 la nueva realidad registral de los menores nacidos mediante gestacion
por sustitucién, siguiendo de cerca los criterios asentados por las Ultimas sentencias
del Tribunal Supremo, siendo esta sentencia una de ellas.

La nueva resolucion ratifica la denegacién del reconocimiento de sentencia extranje-
ra, tomando como base la STS 1626/2024, de 4 de diciembre (ver infra) por la que en
ningun caso se admitird como titulo apto para la inscripcién del nacimiento y filiacion
una certificacién registral extranjera, o la simple declaracién acompafiada de certifi-
cacion médica.
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La contrariedad con el orden publico internacional bajo unos presupuestos minimos
que permiten dar prioridad al interés superior del menor ha cesado, por lo que “se
bloquea por completo la continuidad en el espacio de documentos o sentencias que
acrediten legalmente el nacimiento” (Duran Ayago, 2025: 1159).

Esta resolucion produce el cambio brusco de un modelo de control procesal (que es-
tablecian las anteriores resoluciones para hacer valer el interés superior del menor,
en aquellos casos donde se acreditase el respeto al orden publico internacional, a
partir del control de legalidad) por un modelo de prohibicién material basado en el
orden publico.

2. Marco Jurisprudencial

Los tribunales espafioles, en especial el Tribunal Supremo y el Tribunal Constitucional,
han conformado una postura parcialmente divergente a los criterios de la Direccion
General de Seguridad Juridica y Fe Publica a lo largo de sus pronunciamientos, que ha
contribuido a crear este ambiente de tension entre los 6rganos administrativos y la ju-
risprudencia.

La STS del Pleno de 835/2013, de 6 de febrero, que rechazé el reconocimiento de una
filiacion determinada por una autoridad extranjera en base a un contrato donde se prac-
tica la gestacién subrogada. La principal causa es la manifiesta vulneracion del art. 10.1
LTRHA y de derechos fundamentales reconocidos en la CE y en los convenios internacio-
nales de los que Espafia es parte. Ahora bien, para salvaguardar los intereses del menor,
el Tribunal confecciona lo que doctrinalmente se conoce como la “Teoria de los Rodeos":
se reconoce la nulidad del contrato de gestaciéon subrogada y deniega la inscripcién de
los hijos naturales de los comitentes, puesto que vulnera el articulo 10. No obstante, se
permite que, en base al articulo citado anteriormente, pueda reclamar la paternidad al
ser padre biolégico del menor, y el otro comitente recurra a los mecanismos de adopcion
que reconoce nuestro ordenamiento (Corredor Agullo, 2023: 54).

Es decir, se establecen dos planos diferenciados, siendo uno la nulidad del contrato de
gestacion por sustitucién, que impide que la filiaciéon derive directamente de este, y la
posibilidad de regularizar la situacion familiar mediante instituciones legitimas.

Siguiendo las ideas asentadas en esta importante sentencia, el siguiente pronunciamien-
to relevante es la STS de Pleno 277/2022. Este caso se origina en la interposicion por
parte del padre de una demanda, donde se ejercié la accién de reconocimiento de filia-
ciéon materna por posesion de estado respecto de un menor de edad, nacido en Tabasco,
México, mediante gestacién subrogada (Ballvé, 2025: 54).

Bajo la dptica del anterior pronunciamiento (STS 835/2013) y siguiendo la doctrina del
Tribunal Europeo de Derechos Humanos, el contrato de gestacién subrogada no pue-
de justificar ninguna filiacion legal, por factica que sea. No obstante, de acuerdo con la
doctrina del Tribunal Europeo de Derechos Humanos (donde se reconoce una situacion
familiar de facto desde los vinculos afectivos, sin relacién juridica alguna; caso Mennesson
¢. Francia) aunque que el articulo 131 CC excluye la declaracion de filiacion por posesion
de estado cuando la filiacién que se reclama contradice otra legalmente determinada, el
interés superior del menor exige, de nuevo, admitir la posibilidad de adopcion legal en
favor de la madre comitente, ya que el menor y la mujer desarrollan una vida familiar
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de facto y este menor vive en Espafia. En este contexto, denegar la filiacion adoptiva
supondria “una incertidumbre inquietante” (en palabras del TEDH) en su vida privada y
desarrollo social.

El Ultimo pronunciamiento relevante es la STS 1626/2024, de 4 de diciembre, que ter-
mina con esta consideracion de control legal al establecer el orden publico como limite
a la accion de los jueces, siendo el legislador quien ha de realizar esa ponderacién a la
hora de prever las acciones y mecanismos por los que se puede acceder a la filiacion.
En este sentido “la concrecién de lo que en cada caso constituye el interés del menor
no debe hacerse conforme a los intereses de los comitentes de la gestaciéon subroga-
da, sino tomando en consideracion los valores asumidos por la sociedad como propios,
contenidos tanto en las reglas legales como en los principios que inspiran la legislacion
nacional y las convenciones internacionales sobre estado civil e infancia”. La Sentencia
también reafirma que es la formalizacion del contrato de gestacion por sustitucion lo que
vulnera la dignidad y libre desarrollo de la personalidad, tanto de la madre como del hijo,
en relacién con la Ley Organica 1/2023, de 28 de febrero, por la que se modifica la Ley
Organica 2/2010, de 3 de marzo, de salud sexual y reproductiva, para afiadir la gestacion
subrogada como una forma de violencia hacia la mujer.

Esta ultima sentencia matiza las ideas y criterios que se sostienen en la STS 1262/2025,
por lo que se puede considerar en su misma linea jurisprudencial, que al mes siguiente
seria el foco para la Instruccion DGSJFP 2025.

IV. Examen de los argumentos del Tribunal Supremo.

El profuso desarrollo de la normativa administrativa y la jurisprudencia permiten explicar
en profundidad los argumentos que emplea el Tribunal Supremo en la sentencia de 25
de marzo de 2025, STS 1262/2025, donde se recuerda la doctrina consolidada por las STS
835/2013, 277/2022 y, sobre todo, 1626/2024, sobre la contrariedad al orden publico de
los contratos de gestacion subrogada y la imposibilidad de reconocer filiaciones deriva-
das de actas o sentencias extranjeras. Sin ignorar las diferencias que este caso guarda
con el resto.

1. Interpretacién del articulo 10 LTRHA

El Tribunal Supremo declara que este precepto es aplicable y constitucionalmente valido,
sin que quepa excepcion por el hecho de que la gestante no haya aportado évulos; y es
que es necesario recordar que la redaccién del articulo 10.3 LTRHA “no es la panacea
porque deja sin cubrir los casos en que el material genético lo haya aportado la comi-
tente (mujer) y los casos en los que ninguno de los comitentes haya aportado material
genético” (Duran Ayago, 2025: 1162).

Ante todo, es patente que la regla escogida en la legislacién vigente (apartado segundo
del art. 10 de la LTRHA) impide que la gestacion subrogada se convierta en motivo de
trafico juridico, siendo la filiacion determinada por el parto. Segin Trabucchi, durante
el embarazo surge un elemento de responsabilidad entre la gestante y el nifio (...) des-
virtuando los efectos creados por el acuerdo de gestacién por sustitucion del contrato
(Trabucchi, 1986: 495). De modo que, la ley atribuye a la maternidad de gestacion el
mayor rango por la estrecha relaciéon psico-fisica con el futuro descendiente (Guilarte
Martin-Calero, 2025: 46).
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2. El interés superior del menor como limite a la intervencién judicial

El argumento mds sustancioso que vamos a tratar en esta sentencia es el razonamiento
del Tribunal sobre la delimitacion del principio del interés superior del menor. En diver-
sos pronunciamientos, el Tribunal lo utiliza no como un argumento abierto para atribuir
una filiacién en cada caso concreto, sino como un limite a la propia intervencion judicial.

El art. 10.1 CE se refiere a la dignidad de la persona como un elemento distintivo de la
naturaleza humana, que no puede-servircorme-firmasatd-ade-siHmisma-y-pertanteha-
cia el valor Unico e irrepetible de cada ser humano. Aunque ni la dignidad humana ni el
libre desarrollo de la personalidad son genuinos derechos fundamentales, en el sentido
de que no son predicables en ellas el régimen de garantias constitucionales estableci-
dos en el articulo 53 CE, sigue cumpliendo una importante funcién en nuestro sistema
constitucional (Agudo Zamora, 2025: 461-462). Para el Tribunal Constitucional, se trata
de la “piedra angular” (STC 212/2005) que vertebra todo el sistema de derechos, y eleva
este principio a la condicién de un “valor juridico fundamental, como germen o nucleo
de unos derechos que le son inherentes” (SSTC 212/2005, 236/2007, 81/2020 Y 66/2022).
Pese a esta relevancia, se trata de un concepto juridico indeterminado. No existe una-
nimidad en determinar sus extremos, por lo que se debe recurrir a los valores que una
sociedad entiende como propios, contenidos en las reglas legales como en los principios
que inspiran la legislacion nacional, lo que permite extraer un conjunto de planos que
conforman el mapa general del interés superior del menor. En este sentido, “los elemen-
tos fundamentales son los que aparecen conectados con la individualidad e identidad
del menor” (ello se extrae de los diversos pronunciamientos de la DGRN, del propio art.
10 CE y del art. 3 CDN, en conexién con el art. 8 CDN). Por lo que “el aplicador del Dere-
cho debe vigilar con sumo cuidado los resultados a los que conduce la aplicacion de las
normas juridicas”, y como consecuencia de esto, “el operador juridico debe preceder a
aplicar o no aplicar dichas normas y/o modular su aplicacién en un sentido o en otor,
para dar satisfaccion al interés superior del menor”(Caravaca y Gonzalez, 2010: 312-313).
Pero como no podria ser de otra forma, este ideario de la sociedad no es extrapolable;
cada sociedad toma un conjunto de valores a la hora de edificar sus normas mas basicas
de convivencia, por lo que existe gran ambivalencia a nivel internacional; y la carga ética
y moral que tiene cualquier debate sobre gestacién subrogada acentta esta disparidad.
Por ello, de acuerdo con el TS, en casos como este, el interés superior del menor tiene la
consideraciéon de “concepto esencialmente controvertido”.

De esta forma, tanto las consideraciones en el &mbito de la Comunidad Europea (con los
pronunciamientos del TEDH y su gran relevancia en esta materia) como la evoluciéon de la
posicion de la Direccion General han preservado esta interpretacion favorable a permitir
la inscripcion bajo ciertos requisitos de una filiacién en base a un contrato de gestacién
subrogada. Sin embargo, esto ha generado una contradicciéon entre la Administracion y
los tribunales.

Es asi como, 5 afios después de la Instruccion DGRN de 18 de febrero de 2019, donde se
mantuvieron las consideraciones sobre el control legal, el Tribunal Supremo se pronun-
cia de nuevo, dando lugar a la STS de Pleno 1626/2024, de 4 de diciembre. Esta sentencia
entiende que el interés superior del menor (como concepto juridico indeterminado) no
puede concretarse conforme a los intereses y criterios de los comitentes de la gestacién
subrogada, sino tomando en consideracién los valores asumidos por la sociedad como
propios; de esta forma, el interés superior del menor no habilita al juez a atribuir una
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filiacién por encima del orden publico.

La Sentencia 1262/2025 acoge esta idea y plantea el interés superior del menor como
una barrera a la accién judicial, puesto que este debe basarse en el orden publico y no
apartarse de la solucién prevista por el legislador; aunque sea un “principio rector” de
nuestro ordenamiento, este interés queda sometido a la decision del legislador cuando
no se aprecie una vulneracion de los derechos a la identidad individual del menor, pues-
to que mantener la filiaciobn materna de la gestante no es perjudicial para el interés del
menor.

En este sentido, la sistematica escogida por la STS 1262/2025 es respetuosa con la juris-
prudencia del TEDH. El margen de apreciacién que tiene los Estados al decidir “qué es
necesario en una sociedad democratica, hace que exista una serie de puntos donde no
hay consenso respecto de la importancia relativa del interés en cuestién o sobre los me-
jores medios de protegerlo” puesto que son consideraciones que tratan temas morales
0 éticos (cosa que dificulta la existencia de una base comun entre las leyes de los distin-
tos Estados); Ahora bien, “donde la faceta especialmente importante de la existencia o
identidad del individuo esté en cuestion el margen permitido al Estado normalmente se
restringird”(Jiménez Mufioz, 2018: 47-48). De esta forma, mientras los elementos de la
identidad de la persona sean preservados, los Estados pueden disponer de ese margen
de apreciacién, como sucede en esta cuestion. En palabras del Ministerio Fiscal, “tampo-
co se acierta a ver en el presente caso que la desestimacion de la impugnacion de filia-
cién coloque alas menores en una situacion de desproteccién, ni vulnere sus derechos al
“desarrollo de su propia personalidad, a su vida familiar y a su vida privada”.

En general, la identidad de las menores se ve protegida en este caso, pero asumir que
el orden publico prevalece por encima de cualquier filiacién que insten los padres comi-
tentes puede acarrear problemas. De base, este planteamiento parece rechazar la teoria
del “orden publico atenuado”, que esta patente en la jurisprudencia del TEDH y que tam-
bién plantea el magistrado Seijas Quintana en su voto particular, STS 835/2013. Para el
magistrado, la definicion de orden publico debe interpretarse de forma “atenuada”. La
afectacion del orden publico deberia ser entendida caso por caso; no puede aceptarse
sin mas que la gestacion subrogada vulnere la dignidad de la mujer gestante y del nifio.
De esta forma, toda situacién de desproteccion generada por una ilegalidad tendria su
especial solucién. Las ideas de este magistrado generan tensiones con los nuevos plan-
teamientos del TS.

Pero la cosa no queda ahi: como hemos mencionado, en este caso se ve preservada la
identidad de las nifias a razén de que ni siquiera se trata de reconocer una nueva filia-
cion, por lo que no es necesario acudir a esa ponderacién de intereses en base a la pro-
teccion del menor; pero de ser necesario, cabrian importantes dudas sobre si el interés
del menor puede ser interpretado fuera del marco del orden publico, pues, recuérdese,
aquel forma parte de este (Celia Carrillo Lerma, 2025: 735). Parece que el Tribunal se
refiere en su doctrina al interés superior del menor como algo que pueda caber fuera del
orden publico y, en ultima instancia, como algo externo a nuestro ordenamiento.

Con todo ello, la doctrina mas reciente del TS parece acudir a un modelo unitario de inte-
rés superior del menor, donde sus limites vienen prefijados por la decisién del legislador.
Esta idea es la que toma como propia la Instruccion DGSJFP 2025. En contraposicion con
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la posicion previa de la DGNSFP, esta instruccion veta cualquier posibilidad de inscripcion
del nacimiento y filiacién de los nacidos mediante gestacién por subrogacién.

Algunos autores valoran esta DGNSFP 2025 como el término de estos conflictos entre la
administracién y los tribunales. Como sostiene Sorrenti Costa, la Instrucciéon de 2025 su-
pone un giro de 180 grados que alinea a la Direccién General con la doctrina del Tribunal
Supremo, eliminando asi la inseguridad juridica que generaba la anterior posicién per-
misiva (Sorrenti Costa, 2025, pp. 618-632). Por otro lado, Antonia Duran Ayago considera
que “La Instruccion de 2025 es un acto de caracter gubernativo que vulnera derecho”,
porque supone un freno a la identidad del nifio, pues provoca un limbo juridico que vul-
nera el interés superior del menor al bloquear el acceso al Registro Civil espafiol de los
nifios nacidos por gestacion por sustitucién en el extranjero, impidiendo la continuidad
de su filiacién validamente establecida en el pais de nacimiento. Esto genera una “filia-
cion en diferido”, muy problematica en aquellos casos donde el menor nace en un pais
donde la filiaciéon no se otorga in soli (Duran Ayago, 2025: 1162-1163).

V. Conclusiones

La STS 1262/2025 cierra la cadena jurisprudencial iniciada en 2013 con tres ideas esen-
ciales: la maternidad se determina por el parto con independencia del vinculo genético,
el interés superior del menor no habilita al juez a atribuir una filiacion al margen del
orden publico, y el interés del menor no puede confundirse con el del progenitor comi-
tente. Sobre estas bases, la Instruccién de la DGSJFP de 28 de abril de 2025 alinea por fin
la posicién administrativa con la jurisprudencia, eliminando la discrepancia institucional
que habia perdurado durante mas de una década y cerrando la via de la inscripcion
directa de los nacidos mediante gestacién subrogada en el extranjero. La situaciéon nor-
mativa y doctrinal parece haberse asentado tras ese largo periodo de tension, pero el
nuevo equilibrio deja abierta la pregunta de mayor calado: como afectara este modelo
a los derechos en materia de filiacién de los menores que, pese a la prohibicién, siguen
naciendo como consecuencia de estos arreglos. Mientras el legislador no aborde esta
cuestion de forma sistematica, la adopcién como Unico cauce alternativo continuara ge-
nerando situaciones de inseguridad juridica que perjudican, paradéjicamente, a quienes
el ordenamiento pretende proteger.
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RESUMEN:

Este comentario analiza la resolucién del Amparo en Revisién 452/2024 de la SCJN, sobre
la transferencia interinstitucional de pacientes con VIH/SIDA. La Corte, si bien ordend
la creaciéon de un protocolo claro con estos fines, rechazé la alegacién del recurrente
sobre discriminacion indirecta, con el argumento de ser inoperante, relativo a una viven-
cia personal y basada en un caso hipotético. Se critica la posiciéon de la Suprema Corte
por ser formalista y no considerar la naturaleza de la discriminacién indirecta, dificil de
probar en tanto parte de una norma aparentemente neutral, pero que conlleva efectos
desproporcionados sobre una persona o colectivo vulnerable, sin una razén objetiva que
la sustente. Asi, propone nuevos motivos por los que la Corte tenia la obligacién de rea-
lizar un test de escrutinio estricto sobre la constitucionalidad de la norma, asi como su
posibilidad de inaplicacién en el caso concreto.

ABSTRACT
This commentary offers a critical analysis of the Supreme Court of Justice of Mexico’s ruling in
Amparo en Revision 452/2024, regarding the inter-institutional transfer of patients with HIV/
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AIDS. While the Court ordered a clear protocol for this purpose, it rejected the petitioner’s claim
of indirect discrimination, arguing that it was inoperative, related to a personal experience,
and based on a hypothetical scenario. The Supreme Court’s position is criticized for being
formalistic and failing to consider the nature of indirect discrimination, which is difficult
to prove as part of an apparently neutral rule, but which entails disproportionate effects on
a vulnerable person or group without an objective reason behind it. Thus, the commentary
proposes new grounds on which the Court was obligated to conduct a strict scrutiny test of the
rule’s constitutionality, as well as its potential inapplicability in the specific case.

PALABRAS CLAVE: Derecho a la Salud; Discriminacién Indirecta; VIH/SIDA; Justicia Cons-
titucional.

KEYWORDS: Right to Health; Indirect Discrimination; HIV/AIDS; Constitutional Justice.

I. Introduccién

La teoria politica contractualista y el iusnaturalismo ilustrado son abstracciones ficticias
adecuadas para explicar esquematicamente el ideal del Estado liberal (y su evolucion al
Estado constitucional). Sus presupuestos implican, en primer lugar, la visiéon del Estado
como resultado de la asociacion contractual de individuos en principio libres, iguales y
autéonomos (Cook, 2015: 1). Tedricamente, estas condiciones le otorgan legitimidad de
origen a la democracia (Blanco Valdés, 2021: 303). En segundo lugar, que los derechos,
como libertades atribuidas a la ciudadania frente a los poderes publicos, se fundamen-
tan desde una perspectiva que atiende a la condicién natural de la persona, en estado
absoluto de igualdad (Liao y Etinson, 2012: 351). Sin embargo, restringir el marco anali-
tico del Derecho y la Ciencia Politica a dichos supuestos es un error. Esta ficcién deja de
lado que la lucha por la igualdad y la atribucién de derechos responde a conquistas so-
ciales reclamadas por quienes tradicionalmente no ostentan el poder. Hay personas me-
nos libres, en condicién de desigualdad y, por tanto, con una autonomia diferenciada o
directamente debatible, sin acceso pleno a los mecanismos de garantia de sus supuestos
derechos, pero que se mantiene sujeta al poder del Estado, ergo, a los arreglos politicos,
econdmicos y sociales que les desfavorecen (Bunch, 2016: 487).

En ese sentido, la caracteristica mas problematica de la discriminacién indirecta es su
cotidianidad. Al estar anclada en violencia estructural, patrones y una cultura hegemoé-
nica, resulta dificil de reconocer y, mas aun, de probar -a diferencia de la discriminacién
directa, que es intencionada y dirigida contra grupos y personas vulnerables. Cuando la
realidad parte de un sistema altamente desigual, es muy facil pasar por alto que normas
y acciones aparentemente neutras pueden tener un efecto discriminatorio (y muchas ve-
ces desproporcionado) sobre personas y grupos humanos sin un motivo objetivo que lo
sustente (Betrian, 2021: 62,65-66). Para combatirla juridicamente, hay dos obligaciones
igualmente importantes: la primera recae sobre el legislador, quien tiene la responsabili-
dad de investigar los potenciales sesgos y consecuencias discriminatorias de las normas
propuestas para emision o modificacién. La segunda descansa en el juez constitucional,
quien debe realizar el mismo ejercicio con las normas existentes, ateniéndose a la preva-
lencia superior de los principios fundamentales y los derechos humanos, y reconociendo
que la presunta neutralidad de la ley puede ser ineficaz en una realidad material imper-
fecta y opresiva para algunos.
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En este breve comentario, se analizara la resoluciéon del Amparo en Revision 452/2024
emitida por la Suprema Corte de Justicia de la Nacion de México? relacionada con la
transferencia de pacientes con VIH entre instituciones publicas de salud. En ella, la SCJN
fallé que las instituciones deben priorizar la continuidad del tratamiento y el acceso a
medicamentos, por lo que ordenaron la creaciéon de protocolos para regular las trans-
ferencias interinstitucionales sin vulnerar el derecho a la salud. Sin embargo, rechazé
la alegacion del demandante sobre discriminacion indirecta y vulneracion al derecho a
la igualdad con el argumento de ser inoperante, presuntamente por sostenerse en su
situacion particular y aducir escenarios hipotéticos. En cambio, se planteara que la Su-
prema Corte incurrié en una actitud interpretativa en exceso formalista, en una situacién
que si constituye un caso de discriminacién indirecta que compromete el goce efectivo
del derecho a la salud.

El comentario se estructura en tres partes principales. En primer lugar, desarrolla el con-
tenido de la discriminacion indirecta y los estandares juridicos aplicables en México. Des-
pués, resume brevemente los hechos y la resoluciéon del Amparo en Revisién 452/2024,
asi como los votos concurrentes de los ministros Loretta Ortiz Ahlf y Alfredo Gutiérrez
Ortiz Mena. Finalmente, expone una critica sobre la decisién de la SCJN, que omite con-
siderar las condiciones estructurales que vive la poblacién con VIH/ SIDA. Para ello, se
incorporan datos del contexto social, politico y juridico que debieron tomarse en cuenta.
Asimismo, proyecta las posibles implicaciones negativas de la concesién de este amparo,
pero que no reconoce un evidente efecto discriminatorio de la normativa de salud, sobre
casos analogos.

Il. Desigualdad y discriminacion indirecta: la norma en México

En 2025, la presidenta Claudia Sheinbaum aseguré que México pasé de ser el pais mas
desigual del mundo, al segundo menos desigual de América, solo después de Canada
(Gobierno de México). Esta afirmacion resulta tragica. Es cierto que el coeficiente de GINI
ha tendido a la baja, pasando de 45.7 en 2018 a 43.1 en 2022; sin embargo, para comen-
zar, es evidente que persisten diferencias notables a nivel regional -en tanto el centroy el
sur son consistentemente mas desiguales que el resto del pais (Banco de México, 2024).
Segun la Clasificacién Mundial de Competitividad de 2025, México figura como tercer
lugar en desigualdad educativa y en atencién médica, cuarto lugar en desigualdad social,
noveno lugar en desigualdad de oportunidades, sobre 69 paises evaluados (Internatio-
nal Institute for Management Development). La Encuesta Nacional sobre Discriminacion
(ENADIS) de 2022 reveld el aumento del 3.5% de la percepcion social sobre la discrimi-
nacion: 23.7% de las personas encuestadas manifesté haberse sentido discriminada en
los dltimos 12 meses; 20.5% declaré que se le negd injustificadamente un derecho en los
ultimos 5 afios; los grupos sociales mas vulnerables a estas practicas son la comunidad
LGBT+, las personas afrodescendientes, trabajadoras del hogar, personas con discapaci-
dad, migrantes, personas de la diversidad religiosa, personas de distintos grupos etarios
(jévenes y personas mayores), indigenas y mujeres (Instituto Nacional de Estadistica y
Geografia, 2022). Segun datos de México Evalla (2026), la violencia letal en México au-
mento6 en 68% entre 2015y 2025.

Estos datos dan cuenta de un evidente problema sistémico que compromete seriamente
la libertad y la dignidad de las personas, lo que en Ultima instancia condiciona el ejercicio

2 De ahora en adelante, la SCJN, la Suprema Corte, la Corte o el Tribunal.
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efectivo del resto de derechos humanos. Por ende, la pretendida neutralidad de las nor-
mas juridicas es insuficiente para asegurar la igualdad material y sustantiva de una parte
importante de la poblacion, sobre todo aquella que pertenece a grupos especialmente
vulnerables. Asi, tanto el analisis constitucional como las alegaciones sobre discrimina-
cién no pueden razonarse Unicamente desde la formulaciéon abstracta de las normas,
sino evaluar los efectos que producen en funcién del contexto. De lo contrario, es re-
lativamente sencillo que refuercen esquemas que perpetlan estos ciclos de exclusion,
desigualdad y violencia.

Como avances normativos relevantes para atender esta materia, estan la aprobacién de
la Ley Federal para Preveniry Eliminar la discriminacion en 2003. Esta instituyé al Consejo
Nacional para Prevenir la Discriminacién, como un érgano no jurisdiccional especializado
en la promocién de medidas y politicas publicas interinsitucionales de inclusion social e
igualdad (CONAPRED). Design6 asignaciones presupuestarias para acciones de nivela-
cioén, de inclusion y acciones afirmativas destinadas a combatir inequidades indirectas
y estructurales.> También reconocié y delimité 5 tipos especificos de discriminacion: in-
terseccional, directa, indirecta, estructural o sistémica, y por asociacién.* Para efectos de
este andlisis, describe como discriminacion indirecta.

... Aquella que se produce en la esfera publica o privada, cuando una disposicién, un
criterio o una practica, aparentemente neutro, es susceptible de implicar una desven-
taja particular para las personas que pertenecen a un grupo especifico, o los pone
en desventaja, a menos que dicha disposicién, criterio o practica tenga un objetivo o
justificacion razonable y legitimo.®

Esta disposicién desplaza la intencionalidad de los actos hacia las consecuencias deriva-
das del contexto en el que son aplicados para hacer justiciables los tratos excluyentes
que produce.

Posteriormente, la gran reforma constitucional de 2011 estableci6 (i) el rango constitu-
cional de los tratados internacionales en materia de derechos humanos, (ii) el principio
propersonay la interpretacién conforme constitucional y convencional para toda la nor-
matividad derivada sobre derechos humanos vy (iii) la prohibicién de la discriminacién a
nivel de derechos humanos®. A este respecto, los estandares internacionales que refuer-
zan el derecho antidiscriminatorio en México se basan en los instrumentos de la ONU’
y la OEAS.

Ahora bien, dentro de la esfera judicial, para atender estas necesidades y propiciar un
mejor entendimiento contextual sobre personas especialmente vulnerables, la Suprema
Corte elabor6 una serie de Protocolos de Actuacion. Estos buscan orientar a las personas

3 LFPED. Articulos 3 y 5. Capitulo IV.

4 LFPED. Articulo 1.III BIS a, b, c y d.

5 LFPED. Articulo 1.IIT BIS b.

6 Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos (CPEUM). Articulo 1.

7 Declaracién Universal de los Derechos Humanos. Articulo 7: “Todos son iguales ante la ley y tienen, sin distincion,
derecho a igual proteccion de la ley. Todos tienen derecho a igual proteccion contra toda discriminacion que infrinja
esta Declaracion y contra toda provocacion a tal discriminacion”; asi como todos los tratados derivados para el
combate a diversos tipos de discriminacion.

8 Convencion Americana sobre Derechos Humanos. Articulos 24: “Todas las personas son iguales ante la ley.

En consecuencia, tienen derecho, sin discriminacion, a igual protecciéon de la ley”; tratados antidiscriminatorios
derivados y jurisprudencia de la Corte Interamericana de Derechos Humanos.
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juzgadoras sobre estandares, sesgos y otras consideraciones que deben tomar en cuenta
al trabajar en casos en los que estén presentes categorias sospechosas de discriminacion
(Direccion General de Derechos Humanos y Justicia Pluricultural). Instituyeron como es-
tandar, por ejemplo, el juicio con perspectiva de género, perspectiva intercultural, entre
otros relacionados con poblacién LGBTQ+, migrantes, personas con discapacidad, etc.

Adicionalmente, es importante mencionar que distintos sistemas de control de la cons-
titucionalidad han disefiado mecanismos para examinar distinciones legislativas en las
que entran en juego categorias sospechosas, Ultimamente en el principio de proporcio-
nalidad formulado por Alexy (2011: 13-16). En el caso de México, esta idea se cristalizé en
forma de la aplicacion de un test de escrutinio estricto, que parte de la idea de que toda
distincion legal apoyada en una categoria sospechosa mantiene una presuncion de in-
constitucionalidad que debe ser vencida por una justificacion robusta.® Ante la presencia
de una categoria sospechosa, las personas juzgadoras tienen la obligacién de aplicarlo.™
El modelo que sigue consiste en determinar si:

1. La distincion basada en la categoria sospechosa cumple con una finalidad imperio-
sa desde el punto de vista constitucional, es decir, debe perseguir un objetivo cons-
titucionalmente importante y no simplemente una finalidad constitucionalmente ad-
misible.

2. La distincion legislativa esta estrechamente vinculada con la finalidad constitucio-
nalmente imperiosa, es decir, debe estar totalmente encaminada a la consecucién de
la finalidad, sin que pueda considerarse suficiente que esté potencialmente conecta-
da con tales objetivos.

3. La distincion legislativa debe ser la medida menos restrictiva para conseguir la fina-
lidad imperiosa desde el punto de vista constitucional."

Ill. Amparo en Revisién 452/2024

1. Caso y decisién de la Suprema Corte

En 2016, se diagnosticé a la persona quejosa con VIH, motivo por el que comenzé un
tratamiento con medicamento antirretroviral en el Centro de Investigacién de Enferme-
dades Infecciosas (CIENI) del Instituto Nacional de Enfermedades Respiratorias (INER),
bajo una afiliacion al entonces vigente Seguro Popular. Sin embargo, en 2021, la persona
quejosa fue contratada en una institucion federal, por lo que fue inscrita como derecho-
habiente en el Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado
(ISSSTE). En tanto las instituciones de salud publica como el CIENI solo atienden a pobla-
cioén sin acceso a la seguridad social, le comunicaron que debia trasladar su seguimiento
médico al ISSSTE y que pronto dejarian de entregarle sus medicamentos. Ante la noticia,
el quejoso promovidé un amparo indirecto en el que reclamé la omisiéon de elaborar,
poner en marcha y comunicar un protocolo claro de transferencia interinstitucional de
pacientes con VIH/SIDA. También impugné el comunicado de 2017 del Centro Nacional
para la Prevencion y Control del VIH/SIDA y Hepatitis (CENSIDA), asi como un oficio de
2021, que ordenaban verificar la derechohabiencia de los pacientes atendidos en unida-

9 SCJN. Tesis 1a. CI/2013 (10a.). Publicada en abril de 2013.
10 SCJN. Tesis l1a. XCIX/2013 (10a.). Publicada en abril de 2013.
11 SCJN. Tesis 1a. CI/2013 (10a.).
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des de la Secretaria de Salud. Asimismo, se ampar¢ contra la constitucionalidad de los ar-
ticulos 7, fraccion II; 77 bis 1; 77 bis 7, fraccion 1l; y 77 bis 39 de la Ley General de Salud.
Lo interesante es que impugna las normas por producir efectos especialmente negati-
vos para la poblacion con VIH/SIDA. Aunque no se les menciona directamente, la falta
de consideracién de la gravedad de la enfermedad, su cronicidad y la necesidad de lle-
var un tratamiento ininterrumpido les ponen en mayor riesgo y desproteccion frente a
otras personas en caso de transferencia en la atencién médica, para la que no existian
protocolos. Ademas, la derechohabiencia a instituciones como el ISSSTE o el Instituto
Mexicano de Seguridad Social (IMSS) dependen de la situacién laboral de la persona, por
lo que cambios en el empleo y la contratacién pueden alterar el tratamiento de este tipo
de enfermedades y, por tanto, volverse barreras materiales para el goce del derecho a
la salud. Explicé que la normativa existente inserta a la poblacién con VIH/SIDA en un
laberinto burocratico que no toma en cuenta su ciclo de vida o sus condiciones médicas y
psicosociales. Asi, tratar igual a personas en situaciones objetivamente distintas termina
produciendo una desigualdad no justificada.

La Corte reconocié la afectacion objetiva del derecho a la salud del quejoso, por lo que
ordend a las autoridades correspondientes a emitir un protocolo concreto para la trans-
ferencia interinstitucional de personas con VIH/SIDA' y que, mientras tanto, el paciente
siguiera recibiendo tratamiento oportuno en el CIENI.'* Después, sobresey6 el amparo
con respecto a la omisién de autoridades consideradas como no competentes.' Por ul-
timo, negd el amparo con respecto a los articulos impugnados de la Ley General de Sa-
lud.’® Expresé textualmente que:

Esta Primera Sala considera que los argumentos expuestos por el quejoso en
cuanto a la inconstitucionalidad de las normas reclamadas resultan inoperantes.
Lo anterior, en virtud de que pretende cuestionar la constitucionalidad del siste-
ma normativo impugnado a partir de su situacién particular en tanto persona que
vive con VIH/SIDA que tiene derecho a recibir y mantener un tratamiento médico
adecuado tomando en cuenta su ciclo de vida [...] En ese sentido, conviene recor-
dar que las situaciones particulares no son justiciables en el ambito constitucional
[...] la declaratoria de inaplicacién o invalidez no puede partir de las hipotesis que
rodean el caso concreto en el que la norma, supuestamente, afecta a la persona
[...] los argumentos expuestos por el quejoso devienen inoperantes en virtud de
que pretende cuestionar la constitucionalidad de las normas reclamadas a partir
de una situacién hipotética ya que, en su opinion, al aplicar las disposiciones de
la Ley General de Salud en comento se pondra en riesgo la posibilidad de que
el quejoso reciba su tratamiento antirretroviral de manera ininterrumpida y, con
ello, mantenga un adecuado nivel de adherencia a dicho tratamiento."”

No obstante, dos ministros en sus votos concurrentes expresaron que el Tribunal decidié
descartar demasiado rapido las alegaciones sobre la inconstitucionalidad de las normas

12 Parrafo 6.c.(i).

13 En respuesta, este 27 de abril de 2026, la Secretarfa de Salud public6 el Acuerdo por el que se emite el Protocolo
interinstitucional para la transferencia de personas que viven con VIH en las instituciones piiblicas del Sistema Nacional
de Salud.

14 Pérrafos 215-218.
15 Pérrafo 214.

16 Pérrafo 212.

17 Parrafos 34-378.
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sin realizar el analisis con la debida profundidad que el caso requeria.

2. Votos concurrentes

a. Ministra Loretta Ortiz Ahlf'®

La ministra Ortiz Ahlf, sobre este asunto particular, pone énfasis en que el quejoso
si formulé un planteamiento de fondo sobre su naturaleza supuestamente discrimi-
natoria y no Unicamente basado en su situacion particular, pues alega que la nor-
ma condiciona la continuidad de su tratamiento a su régimen de derechohabiencia.
Ademas remarca que la poblacién con VIH/SIDA es especialmente vulnerable. Por
ello considera que el andlisis de fondo debidé ser mas exhaustivo. Al final, sin embar-
g0, concluye que la validez del marco normativo deberia mantenerse, en tanto los
efectos discriminatorios (que si reconoce) no recaen en la formulaciéon del mismo
(es decir, no son atribuibles al legislador), sino en la implementacion deficiente de la
administracién publica en la omisién de su obligacién para establecer politicas ade-
cuadas a estos efectos.

b. Ministro Alfredo Gutiérrez Ortiz Mena'™

De forma algo mas incisiva, el Ministro Gutiérrez Ortiz Mena si considera que las
normas deberian haber sido declaradas como inconstitucionales e inaplicadas en el
caso concreto por incurrir en practicas de discriminacion indirecta. En primer lugar,
reconoce a la poblacién con VIH/SIDA no solo como vulnerable, sino como histérica-
mente estigmatizada, por lo que debido a su condicién de salud, sus casos pueden
entrar como categorias sospechosas en funcion del articulo 1 de la CPEUM?. En se-
gundo lugar, llama la atencion sobre el hecho de que, especificamente para el VIH/
SIDA, la continuidad del tratamiento es indispensable para preservar la salud y vida
de las personas con dicha condicion. Las interrupciones pueden generar resistencia
hacia los medicamentos antirretrovirales, aumentan los riesgos de hospitalizaciéon y
de tratamientos costosos en el futuro. Como estas caracteristicas no son asimilables
a otros padecimientos ordinarios, exigen una proteccién reforzada para el acceso al
derecho a la salud. Opina que el caso recurrido en el Amparo en Revision 452/2024 si
representa, por lo tanto, una ruptura de la igualdad.

Plantea la norma como “un caso paradigmatico de discriminacién indirecta conforme
a la doctrina de esta Suprema Corte”, pues “(i) se trata de una norma aparentemente
neutral; (ii) produce un impacto desproporcionado sobre un grupo histéricamente
estigmatizado en razén de su condicién de salud; y (iii) ese impacto no se encuentra
justificado por un test de escrutinio”. Menciona que deberia haberse empleado un
test de escrutinio estricto de constitucionalidad en el que resultaria evidente el ca-
racter discriminatorio de la norma. Argumenta que, si bien obedece a una finalidad
legitima -evitar duplicidad en la cobertura de salud y optimizar el uso de recursos
publicos-, su aplicacién directa produce efectos contraproducentes por los riesgos
de salud agravados que supone una interrupcion en el tratamiento. Ademas, nota
que el precepto normativo esta planteado de manera sobreincluyente, pues los lap-
sos de transicién entre regimenes de seguridad social no generan un riesgo real de

18 Voto concurrente que formula la ministra Loretta Ortiz Ahlf en el Amparo en Revision 452/2024 (2025).

19 Voto concurrente y aclaratorio que formula el ministro Alfredo Gutiérrez Ortiz Mena con relacién al Amparo en
Revision 452/2024, resuelto por la primera sala de la Suprema Corte de Justicia de la Nacion en sesion de treinta de
abril de dos mil veinticinco (2025).

20 Se trata del articulo sobre el derecho a la no discriminacion, que establece la interpretacion conforme y el principio
pro persona para toda norma relativa a derechos humanos.
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duplicidad. Ademas, recuerda que, segiin el Amparo en Revisién 378/2014, el Estado
tiene obligaciones reforzadas con respecto a la poblacién con VIH/SIDA, especialmen-
te para asegurar el suministro continuo y permanente de medicamentos.

IV. ;Una experiencia personal y un caso hipotético?: la realidad del VIH en México
1. Las estadisticas del VIH/SIDA

Por un lado, la discriminacién y el estigma que sufre la poblacion con VIH/SIDA sigue sien-
do extremadamente alta. Segln los resultados de la tGltima ENADIS (INEGI, 2023), 28.7%
de las personas, cree que convivir con una persona con VIH/SIDA es un riesgo. 47.7% de
la poblacién de 18 afios y mas no aceptaria que su hijo o hija contrajera matrimonio con
una persona que vive con VIH/SIDA. 34.8% de la poblacion se negaria a rentar un cuarto
de su casa a una persona con VIH/SIDA. El 26.2% admitié que tendria poca o nula dispo-
sicion a contratar laboralmente a una persona con esta condicion. Los datos demuestran
la afirmacién de que VIH/SIDA cae dentro de la categoria sospechosa de discriminacién
por salud prohibida por el articulo 1 de la CPEUM, de la que se derivan obligaciones para
desarrollar medidas de cuidados e inclusion.

Por otro lado, seglin datos del CENSIDA, en México alrededor de 400,000 personas viven
con VIH/SIDA (IMER, 2025). Entre ellas, cerca del 80% tiene conocimiento de su diagnos-
tico. Ahora bien, 85% de esa poblacion recibe tratamiento antirretroviral y 94% alcanzé
un estado de supresién viral -en el que se considera indetectable y, por tanto, intransmi-
sible (Secretaria de Salud, 2023). La mayor parte de la poblacién con VIH/SIDA en México
también pertenece a otros grupos histéricamente vulnerables, pues son (i) hombres que
mantienen relaciones sexuales con otros hombres, (ii) usuarios de sustancias, (iii) perso-
nas que se dedican al trabajo sexual y iv) personas de la poblacién trans (IMER, 2025).
El director de Atencién Integral de CENSIDA reconoci6 de igual forma que todavia hacen
falta documentos de atencién diferenciada para casos de este tipo en otras poblaciones
vulnerables, como personas indigenas, personas afromexicanas y personas privadas de
la libertad (IMER, 2025).

El acceso a la salud es complejo. Los protocolos de las instituciones de salud priorizan la
canalizacién inmediata a tratamiento a partir del diagnéstico y tedricamente la cobertura
debe ser accesible y gratuita. No obstante, hay numerosos retos sistémicos y estructura-
les. Una investigacion reciente publicada en Frontiers in Reproductive Health demostro,
para una clinica en la Ciudad de México, numerosos retrasos y oportunidades perdidas
para el diagnéstico oportuno del VIH, que afectan desproporcionadamente a las mujeres
-grupo vulnerable al que casi nunca se reconoce como en riesgo para contraer VIH/SIDA
(Sierra Barajas et al., 2026: 3-4). También se ha informado sobre un importante desabas-
to de medicamentos antirretrovirales, asi como de profilaxis pre y post exposiciény TARV
(Pacheco, 2025).

Llama la atencién un conteo estadistico realizado algunos afios antes. En 2021, 4662
personas fallecieron por enfermedades relacionadas con el VIH. La gran mayoria (40.3%)
no tenia afiliacién a una institucion de salud -que, cabe recordar, es distinto a tener afilia-
cion a instituciones publicas ajenas al IMSS o ISSSTE (INEGI, 2022). Esto es increiblemente
revelador, en tanto la falta de registro institucional y seguimiento de un plan de trata-
miento estricto probadamente aumenta de manera exponencial las probabilidades de
muerte. En conjunto, todos estos datos desvelan barreras y dificultades generales que
condicionan fuertemente la vida digna de las personas con VIH/SIDA en México.
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2. Vulneracién de la igualdad y discriminacién indirecta

Conocer la realidad social de las personas que viven con VIH/SIDA, en este caso, es Util
para reconocer patrones de invisibilizacién y aportar otras razones no presentadas por
los ministros Ortiz Ahlf y Gutiérrez Ortiz Mena, que refuerzan el argumento de que las
normas impugnadas si generan discriminacién indirecta y vulneran el derecho a la igual-
dad. En primer lugar, con respecto a los argumentos de la corte para rechazar el amparo,
el planteamiento del quejoso no es realmente inoperante. Las pruebas sobre la discrimi-
nacién indirecta necesariamente dependen de los efectos concretos y contextuales de
la norma, pues por definicion esta siempre es aparentemente neutra. El estandar que
aplicé la SCJN para el Amparo en Revisién 452/2024 impone una carga probatoria incom-
patible con la naturaleza estructural del concepto doctrinal de discriminacién indirecta.

Empero, la situacion presentada por el recurrente no deberia tomarse como una expe-
riencia personal, sino como la ejemplificacién de las dificultades que enfrenta un grupo
vulnerable, en funcién de los cambios en su situacién laboral. Asimismo, los datos so-
bre desabasto de medicamentos, sesgos y problemas en los diagnésticos hacen que el
escenario de la discontinuidad en el tratamiento no pueda considerarse como un caso
hipotético, sino como un riesgo altamente probable. Ademas, la desproporcién de las
muertes de personas con VIH/SIDA sin una afiliacion institucional sélida demuestran que
ese riesgo, generado por problemas burocraticos, puede tener consecuencias fatales.
Como muestra la sentencia, los precedentes del Amparo en Revisidon 237/2014?" y del
Amparo en Revisidn 226/2020% ya obligaban a las instituciones publicas a garantizar la
provision ininterrumpida de los tratamientos antirretrovirales y proteger especialmente
a las personas con VIH/SIDA en materia de salud por ser especialmente vulnerables.

En segundo lugar, con respecto a los criterios para calificar el caso como discriminacién
indirecta, hace falta una perspectiva mas amplia. La poblacién con VIH/SIDA no solo es
un grupo homogéneo histéricamente discriminado; también tiene una sobrerrepresen-
tacién de personas pertenecientes a otros grupos vulnerables y discriminados, por otras
categorias sospechosas especialmente protegidas. Particularmente, hay que poner aten-
cion sobre las personas de la poblacion LGBTQ+, personas que se dedican al trabajo se-
xual y, mas recientemente reconocidas, mujeres. La situacién de vulnerabilidad multiple
de la mayor parte de la poblacién con VIH/SIDA agrava y hace cualitativamente distintos
los efectos desproporcionados de cualquier norma u omisién con efectos discriminato-
rios.

En tercer lugar, la falta de claridad sobre los procedimientos de transferencia interins-
titucional y la incertidumbre sobre la continuidad de los tratamientos para el VIH/SIDA
también tienen efectos perversos sobre otros derechos por fuera del alcance del de-
recho a la salud. Una persona que recibe tratamiento oportuno de manera estricta y
continua tiene muy altas probabilidades de alcanzar un estado de supresion viral, en el
que el virus se considera indetectable e intransmisible. La interrupcién del tratamiento
puede revertir ese estado, lo que reintroduce los riesgos de transmision. En la practica,
una situacion asi impone una carga desproporcionada sobre la libertad y autonomia ple-
na del paciente, al limitar el ejercicio pleno de su sexualidad. Esto no solo es contrario al

21 Paginas 38, 54, 57.

22 En que resuelve que la dilacion en la entrega oportuna de los medicamentos para el VIH viola los articulos 1 (no
discriminacién), 4 (derecho a la salud) Y 22 (integridad personal y prohibicion de tortura, penas y tratos crueles,
inhumanos y degradantes) de la CPEUM/ 5 de la Convencién Americana sobre Derechos Humanos (derecho a la
integridad personal).
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derecho integral a la salud, sino que compromete el libre desarrollo de la personalidad?®
y la intimidad y vida privada.?*

3. Test de escrutinio estricto

En el reconocimiento de la categoria sospechosa de discriminacién de las personas que
viven con VIH/SIDA, reforzada por la vulnerabilidad multiple de la mayoria de su pobla-
cion, se deriva que la Suprema Corte tenia la obligacién de realizar un test de escrutinio
estricto sobre las normas impugnadas, segun la Tesis Ta. XCIX/2013 (10a.). En este caso,
los articulos 7, fraccién Il; 77 bis 1; 77 bis 7, fraccion 1I; y 77 bis 39 de la Ley General de
Salud, que regulan el acceso gratuito a la atencién para personas sin seguridad social y
exigen no tener derechohabiencia al IMSS o ISSSTE, por lo que suspenden este beneficio
si la persona pasa a un régimen de seguridad social.

Primeramente, la finalidad de la normativa impugnada si persigue un objetivo constitu-
cionalmente importante. Como lo remarca el ministro Gutiérrez Ortiz Mena (2025) en
su voto concurrente, evita la duplicidad de cobertura sanitaria y optimiza la asignacion
de recursos publicos. Tomando en consideracion el estado generalizado de desabasto
de medicamentos en el pais, con énfasis en los tratamientos para el VIH/SIDA, con mu-
cha mayor razén es importante evitar los desperdicios y vacios que podrian generar las
duplicidades. Ademas, evita la corrupcién y asegura la sostenibilidad de los regimenes
de salud publica. Ademas, organiza la prestacién de servicios diferenciada entre per-
sonas con y sin seguridad social. El derecho a la salud, ejemplo paradigmatico de que
los derechos son costosos, obliga al Estado a distribuir de la mejor manera recursos de
naturaleza escasa.

No obstante, la aplicacién indiscriminada de la norma no puede considerarse estrecha-
mente vinculada con esa finalidad. La falta de precisiéon en su formulacion no distingue
entre (i) tipos de enfermedad, (ii) urgencia y caracteristicas del tratamiento, ni (iii) posibili-
dades reales de duplicidad o mal uso de recursos publicos en funcion del caso. Asi, tiene
efectos de origen claramente desproporcionados en (a) personas con enfermedades cré-
nicas, (b) personas con tratamientos estrictos ya sean continuos o vitalicios, que exigen
continuidad, y (c) casos de transferencia interinstitucional por motivo de los cambios en la
situacion laboral de los pacientes, por los que cambia su estatus de derechohabiencia en
la seguridad social. Ejemplo de ello es la poblacién con VIH/SIDA, que por su condicion de
discriminacion, requiere de una proteccion reforzada. La norma, como sefialé Gutiérrez
Ortiz Mena (2025), puede generar mayores hospitalizaciones y costos médicos en caso de
generar interrupciones en los tratamientos antirretrovirales, lo que en el largo plazo le
quitara mas recursos al Estado. La ministra Ortiz Ahlf (2025) en su voto concurrente argu-
menta que no es la norma la que viola derechos, sino la omisién derivada por la inexisten-
cia de protocolos de transferencia interinstitucional de pacientes. No obstante, la norma,
por si misma, carece de un disefio que permita cumplir su finalidad sin lesionar derechos,
en tanto no considera las distinciones anteriormente sefialadas ni requiere explicitamen-
te de la creacion de protocolos adicionales con respecto a dichos fines.

Por ultimo, definitivamente no es la medida menos restrictiva para conseguir la finali-
dad alegada. Bien pudo crearse un marco diferenciado en funcion de las enfermedades

23 Reconocido como auténomo y complementario de otras libertades en las Tesis 1a./J. 4/2019 (10a.) y la Tesis 1a./].
5/2019 (10a.), publicadas en febrero de 2019, de la SCJN.

24 SCJN (2007). Tesis 1a. CXLIX/2007. Publicada en julio de 2007.
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y los tipos de tratamiento. Pudo optarse por un modelo de suspensién condicionada
a la cobertura efectiva comprobada en una sola institucion de salud. Pudo plantearse
un mecanismo de cooperacién interinstitucional entre regimenes de salud publica para
mantener la atencion y los expedientes clinicos de un paciente con los menores cambios
posibles, bajo acuerdos de transferencia de recursos con respecto a enfermedades o
condiciones de especial vulnerabilidad (como el VIH/SIDA). De manera tal vez mas senci-
lla, la norma pudo ordenar de un inicio la creacién por parte de las autoridades compe-
tentes de protocolos generales y especiales de transferencia interinstitucional de pacien-
tes en funcion de los casos y condiciones tratadas. Es por estos motivos que la norma si
debié ser declarada inconstitucional e inaplicada en el caso concreto.

V. Conclusién

El caso tratado no solo visibiliza un problema y una gran deuda que tiene México hacia
las personas con VIH/SIDA. Revela una falla estructural del sistema de salud que afecta
a todas las personas cuyo ejercicio de derechos depende de tratamientos continuos,
especialmente a las que pertenecen a grupos vulnerables. Un ejemplo analogo puede
ser la poblacién trans en tratamiento hormonal de reafirmacion de género. También hay
clinicas de los servicios de salud publica en México que ofrecen estos servicios y que, por
tanto, condicionan la permanencia en ese esquema a la no derechohabiencia en el IMSS
0 ISSSTE. La interrupcién de un tratamiento hormonal de esas caracteristicas, si bien no
tiene consecuencias fatales como con el VIH/SIDA, puede tener afectaciones serias a la
salud de los pacientes. Este caso, al estar ligado con la identidad de género, tiene graves
repercusiones en la dignidad, sentido de identidad y salud integral de los pacientes. Asi-
mismo, puede tener grandes consecuencias sobre personas con discapacidad con casos
en que la pérdida temporal en el acceso a sus tratamientos les implique regresiones en
su progreso o pérdida progresiva de su funcionalidad en ciertas areas.

Especialmente en casos que comprometen el derecho a la salud de personas pertene-
cientes a grupos vulnerables e histéricamente discriminados, el Estado y la Suprema
Corte tienen una obligacién especialmente reforzada de proteger sus derechos y res-
tringir las limitaciones a los mismos. La resoluciéon del Amparo en Revision 452/2024,
aunque positiva en su resultado practico al ordenar la creaciéon de un protocolo efectivo
para la transferencia interinstitucional de pacientes con VIH/SIDA, fallé en reconocer una
situacién evidente de discriminacion estructural, sustentada por datos, que le obligaba
a realizar un test de escrutinio estricto. No obstante, decidié desechar rapidamente los
argumentos del quejoso por motivos formalistas que parecen desconocer la naturaleza
cotidiana y estructural de la discriminacién indirecta, poco visible por la forma de la nor-
ma sino por sus efectos practicos.

La igualdad social material no se agota en la abstraccién de la ley, sino que debe recono-
cer que la ley se inserta en una realidad inequitativa y violenta. Como bien apuntaron los
votos concurrentes de los ministros Loretta Ortiz Ahlf y Alfredo Gutiérrez Ortiz Mena, el
juicio de constitucionalidad no puede limitarse a la estructura literal de la norma cuando
opera en un entorno de violencia estructural y precariedad institucional. La pretension
de que el caso del quejoso se basaba en un experiencia personal y alegaba una situacion
hipotética desconoce deliberadamente que, para la poblacién con VIH/SIDA en México,
la discontinuidad en el tratamiento no es un riesgo abstracto, sino una amenaza real sos-
tenida por (i) la altisima discriminacién social que enfrentan, (ii) los problemas actuales
en los esquemas de salud publica para atenderles de manera continua y oportuna, y (iii)
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la comparativa alta tasa de mortalidad que enfrentan las personas sin la seguridad de
obtener tratamiento continuo y permanente derivado de la afiliaciéon a una institucion
de salud.

La creacion de un protocolo especifico para la transferencia de personas con VIH/SIDA es
un gran logro para el acceso al derecho a la salud, pero puede quedar como un paliativo
de no acompafiarse de una consecuente transformacién institucional que incluya de ma-
nera amplia a otros grupos vulnerables que comparten la necesidad de un tratamiento
continuo. La norma impugnada se mantiene lo suficientemente vaga para continuar des-
protegiendo a estas personas. En ese sentido, el juez constitucional deberia recordar que
también es garante de la eficacia material de las normas por falencias en su disefio y que
ninguna omisién administrativa es un hecho aislado, sino el reflejo de fallas corregibles
en el Estado de derecho.
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RESUMEN:

Este comentario analiza la Accién de Inconstitucionalidad 147/2024, resolucién de la Su-
prema Corte de México que invalidé la definicién de persona con discapacidad de la
Ley para las Personas con Discapacidad de la entidad federativa de Guerrero por ser
incompatible con el modelo social de discapacidad. Aunque la decisién de fondo es con-
sistente con estandares de derecho internacional de los derechos humanos, la sentencia
abandon¢ el estudio oficioso del derecho a la consulta de las personas con discapaci-
dad. El texto sostiene que esta modificacién genera una tensién entre evitar la invalidez
automatica de normas aparentemente protectoras y preservar el caracter obligatorio
del derecho a la consulta. Frente a ello, propone el empleo del test de proporcionalidad
como herramienta remedial: ni invalidez automatica ni conservacion acritica de normas
no consultadas.
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ABSTRACT

This comment analyzes Accién de Inconstitucionalidad 147/2024, a decision in which the
Mexican Supreme Court invalidated the definition of persons with disabilities contained in
the Law for Persons with Disabilities of the State of Guerrero for being incompatible with the
social model of disability. Although the merits of the decision are consistent with human rights
law standards, the judgment abandoned the ex officio review of consultation of persons with
disabilities. The article argues that this shift creates a tension between avoiding the automatic
invalidation of apparently protective norms and preserving the binding nature of the right to
consultation. To address this issue, it proposes the use of proportionality as a remedial tool:
neither automatic invalidation nor uncritical preservation of non-consulted norms.

PALABRAS CLAVE: Suprema Corte de Justicia de México; derechos de personas con dis-
capacidad; derecho a la consulta; derecho a la salud; derechos humanos.

KEYWORDS: Supreme Court of Mexico; rights of persons with disabilities; right to
consultation; right to health; human rights.

I. Introduccién

El lema “nada sobre nosotros sin nosotros” es uno de los principales postulados del mo-
vimiento de derechos de las personas con discapacidad y, especialmente, de la elabora-
cién y redaccion de la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
(Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, 2018: parr. 4). Asi, hasta
2025, la Suprema Corte de Justicia de México (SCJN) habia interpretado el derecho a la
consulta como un elemento necesario para que las normas sobre personas con disca-
pacidad fueran formalmente validas, considerando su estudio oficioso —independiente
de ser planteado en juicio (Méndez y Marmolejo, 2024: pag. 92). Sin embargo, la nueva
integracion de la SCJN rechaza este criterio. Esto ha provocado reacciones criticas de per-
sonas con discapacidad, especialistas y organizaciones civiles, quienes exigen claridad
sobre el derecho y los procesos de consulta, asi como su armonia con los estandares
constitucionales y convencionales aplicables (Maza, 2026 y Comisién de Derechos Huma-
nos de la Ciudad de México, 2025).

El presente comentario se divide en dos secciones. La primera expone la doctrina ju-
risprudencial que estudio oficiosamente el derecho a la consulta y su modificacién en
la Accion de Inconstitucionalidad 147/2024. La segunda seccion analiza los argumentos
que sustentaron el cambio de criterio, retoma la revision critica de la doctrina jurispru-
dencial modificada y propone una metodologia de revisién constitucional que concilie la
transformacién del criterio con la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad.

1. Accion de Inconstitucionalidad 147/2024 (Ombudsman Nacional vs. Ley para las
Personas con Discapacidad del estado de Guerrero)

Este apartado expone la doctrina jurisprudencial que consider6 el analisis oficioso del de-
recho a la consulta. Posteriormente, sintetiza la Accién de Inconstitucionalidad 147/2024
(Suprema Corte de Justicia de la Nacién, 2025a).

1. Contexto del juicio y la doctrina jurisprudencial existente
La Suprema Corte mexicana resolvié un juicio de accién de inconstitucionalidad, litigio
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que solo pueden interponer ciertas autoridades estatales legitimadas y cuyo estudio es
abstracto: se analiza si una ley es arménica con la Constitucion Federal y con los trata-
dos internacionales. Con todo, la SCJN puede declarar la invalidez de una norma por
vulneraciones procesales y sustantivas. Las primeras se actualizan si su procedimiento
de elaboracién contiene omisiones o vulneraciones formales; mientras que las segundas
por la incompatibilidad de su contenido con la Constitucién y tratados internacionales.

En materia de personas con discapacidad, la SCJN construyé una doctrina jurisprudencial
que consider6 el derecho a la consulta como una formalidad esencial. Asi, independien-
temente de haber sido planteado por la autoridad legitimada que interpuso el juicio, el
Tribunal examinaba su realizacién —estudio oficioso. Como resultado, la ausencia de
consulta actualizaba la invalidez por vulneraciones procesales. Adicionalmente, de existir
consulta, esta debia respetar los estandares del derecho internacional de los derechos
humanos conforme a la Observacién General No. 7 del Comité sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad (Méndez y Marmolejo, 2024: pag. 82-92).

En resumen, esta jurisprudencia contuvo las premisas siguientes: (i) el derecho a la con-
sulta se analiza oficiosamente; (ii) la ausencia de consulta provoca la inconstitucionalidad
de la norma; (iii) de existir consulta, debe cumplir con los parametros de la Observaciéon
General No. 7 del Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

2. Resumen de la sentencia recaida en la Accién de Inconstitucionalidad 147/2024
En el caso, la Accién de Inconstitucionalidad 147/2024 fue interpuesta por la Comisién
Nacional de los Derechos Humanos (Ombudsman Nacional). Cuestiond la constituciona-
lidad del articulo 3 de la Ley para las Personas con Discapacidad de Guerrero porque su
definicion sobre discapacidad vulneraba la Convencion sobre los Derechos de las Perso-
nas con Discapacidad, a saber:

Articulo 3 de la Ley para las Personas con Discapacidad de Guerrero

ARTICULO 3. Persona con discapacidad es aquella que padece alguna deficiencia
fisica, mental, del habla o sensorial, ya sea de naturaleza permanente o temporal,
que limita la capacidad de ejercer una o mas actividades esenciales de la vida dia-
ria, que puede ser causada o agravada por el entorno econémico o social.

En suma, el Ombudsman Nacional argument6 su inconstitucionalidad por definir la dis-
capacidad desde una vision médica y rehabilitadora. Lo que contravino la Convencion
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad al definirla como el resultado de la
interaccion entre las condiciones individuales y las barreras del entorno.

La sentencia dividié su estudio en dos apartados: (i) marco teérico de la discapacidad, (ii)
analisis de la norma. Sobre el primero, la Suprema Corte mexicana recuperé precedentes
nacionales e internacionales que rechazan concebir a la discapacidad como una enfer-
medad y, en cambio, la tutelan bajo un modelo social. Asi, con base en el articulo 1.° de la
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, la sentencia defini6é que
las personas con discapacidad presentan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sen-
soriales a largo plazo, que, al interactuar con diversas barreras, impiden su participacion
plena y efectiva en la sociedad en igualdad de condiciones respecto de las demas perso-

UBP. Revista Derecho y Salud, ANO 10, NUM. 12, 2026, PP. 221-230



224 Proporcionalidad no es nugatoriedad: derecho a la consulta de personas con
discapacidad y control constitucional en México

nas. Verbigracia: la imposibilidad fisica de caminar es una condicién individual, mientras
que la ausencia de rampas y/o entradas disefiadas para su situacién es una discapacidad.

No obstante, en el apartado de andlisis de la norma, la SCJN advirtié que la definiciéon im-
pugnada se construyd sobre premisas contrarias al modelo social de la discapacidad, pues
relegd al ambito social y conceptualizé estigmas sobre deficiencias individuales. La senten-
cia enfatizd que tres elementos configuran un esquema que vulnera derechos humanos.

Por un lado, el Tribunal estimé que la inclusién del término “padecer” para referirse a
deficiencias fisicas, mentales, del habla o sensoriales connota impotencia, dolor y vincula
la discapacidad con una deficiente calidad de vida. Por otro lado, evalué que la definicién
subsume la discapacidad a limitaciones funcionales basicas, ignorando ambitos funda-
mentales de participacién como la educacion, el trabajo y otras actividades, pues dispone
que “limita la capacidad de ejercer una o mas actividades esenciales de la vida diaria”. Fi-
nalmente, la frase “que puede ser causada o agravada por el entorno econémico o social”
simplifica la influencia del entorno como una mera posibilidad de repercusiéon en materia
de discapacidad. En sintesis, la sentencia consideré que estos elementos, integralmente,
conciben la discapacidad bajo un parametro médico-rehabilitador al definirla como una
deficiencia funcional por si misma, relegando a las barreras sociales. Por tanto, el articulo
fue declarado inconstitucional por contravenir los parametros constitucionales y conven-
cionales en materia de discapacidad.

En principio, el criterio es arménico con precedentes y normatividad, nacional e inter-
nacional. La Corte Interamericana de Derechos Humanos reconocié en el Caso Furlan y
Familiares vs. Argentina que la discapacidad se interrelaciona con las barreras o limitacio-
nes que socialmente existen para el ejercicio adecuado de los derechos (Corte Interame-
ricana de Derechos Humanos, 2012: parr. 133). Ademas, en el Caso Guevara Diaz vs. Costa
Rica, la Corte Interamericana destac6é que el modelo social de discapacidad encuentra
sustento en la Convencién Interamericana para la Eliminacién de todas las Formas de
Discriminacion contra las Personas con Discapacidad (Corte Interamericana de Derechos
Humanos, 2022: parr. 52).

Empero, la sentencia abandoné el analisis oficioso de la consulta previa en materia de
personas con discapacidad. Esto incide directa e indirectamente en el cumplimiento de
la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Directamente, ex-
pone la progresividad del derecho a la consulta, ya que el Estado mexicano lo tutelaba,
practicamente, de forma absoluta. Indirectamente, compromete su judicializacion, pues
dependera de que las autoridades legitimadas para interponer juicios constitucionales
explicitamente cuestionen la validez de una norma por la ausencia de consulta.

I1l. Cambio de criterio sobre el estudio oficioso del derecho a la consulta de las per-
sonas con discapacidad

Esta seccion examina los argumentos que sostuvieron el cambio de criterio, retoma la
revision critica de la doctrina jurisprudencial modificada y propone una metodologia de
revisiéon constitucional.

1. Andlisis de las posturas y argumentos de las ministras y ministros
Las y los ministros expusieron tres posturas sobre el analisis oficioso del derecho a la
consulta. (Suprema Corte de Justicia de la Nacion, 2025b). La primera defendié el criterio
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vigente: su examen es independiente de ser planteado en el escrito de demanda. La se-
gunda es intermedia: acepta su estudio oficioso para ciertos casos. La tercera lo rechaza
de forma absoluta: solo procede su revision si fue planteado por la parte accionante en la
demanda. El criterio aprobado no reflejo una teoria univoca, sino una convergencia entre
la segunda y tercera postura. Inclusive, sin mencionar los argumentos plasmados en la
discusion, de los nueve integrantes del Tribunal, hubo un voto en contra (Batres, 2025)
y cuatro votos concurrentes (Espinosa, 2025; Herrerias, 2025; Figueroa, 2025; Aguilar,
2025).

Esta modificacién jurisprudencial se bas6 en dos argumentos. Por un lado, que el juicio
cuente con los elementos probatorios suficientes en favor de la autoridad emisora de
la norma impugnada, y que la litis del juicio no sea desbordada. Por otro lado, evitar la
inconstitucionalidad de normas que, pese a carecer de consulta, resultan benéficas para
las personas con discapacidad.

El primer argumento postuld que el andlisis oficioso del derecho a la consulta impide
que las autoridades emisoras de la norma defiendan tanto las razones por las que no
celebraron consulta como las pruebas de que fue realizada. Asimismo, si la ausencia
de consulta no fue planteada, limita el juicio a lo argumentado por las partes. Bajo esta
l6gica, el estudio oficioso de la consulta coloca a las autoridades en una posicién proce-
sal desventajosa, pues permite analizar un argumento no planteado en los escritos de
demanday que, ademas, puede beneficiar a la contraparte.

Sin embargo, este razonamiento reproduce una légica de simetria procesal propia de
la igualdad formal y relega la dimensién sustantiva, particularmente, en el acceso a la
justicia de las personas con discapacidad. Ademas, la Convencion sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad impone la obligacién de consultar, por lo que debe presu-
ponerse que las autoridades estatales cumplen este compromiso convencional (Comité
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, 2018: parr. 53-56).

La igualdad tiene dos materializaciones: una formal y una sustantiva. La primera consiste
en el tratamiento idéntico ante la ley, cuyo objeto es la aplicacién uniforme de las nor-
mas. Mientras que la igualdad sustantiva busca la paridad de oportunidades al combatir
los obstaculos estructurales que les impiden a las personas pertenecientes a grupos his-
téricamente discriminados ejercitar sus derechos en igualdad de condiciones respecto al
resto de la poblaciéon (Ramos, 2024: pag. 22).

En materia de discapacidad, la igualdad sustantiva adquiere especial relevancia porque
las reglas procesales no pueden interpretarse como una neutralidad aparente, sino des-
de la obligacion de remover las barreras que impiden el acceso a la justicia. De hecho, la
Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad contempla los ajustes
de procedimiento: modificaciones y adaptaciones procesales fundamentales para que
las personas con discapacidad accedan a la justicia (Primera Sala de la Suprema Corte de
Justicia de la Nacion, 2022). Inclusive, los Estados deben adoptar medidas positivas para
reducir desventajas estructurales (Comité de Derechos Econémicos, Sociales y Cultura-
les, 1994: parr. 9). Por tanto, en materia de discapacidad, los requisitos procesales deben
contemplar la igualdad sustantiva.

Desde esta perspectiva, el razonamiento de la Suprema Corte de Justicia de la Nacién re-

UBP. Revista Derecho y Salud, ANO 10, NUM. 12, 2026, PP. 221-230



226 Proporcionalidad no es nugatoriedad: derecho a la consulta de personas con
discapacidad y control constitucional en México

sulta problematico porque equiparé la posicion de las autoridades emisoras de la norma
con los derechos de las personas con discapacidad. Ademas, mientras los érganos esta-
tales cuentan con representacién institucional para promover acciones de inconstitucio-
nalidad, las personas con discapacidad y sus organizaciones la carecen. Condicionar el
estudio de la consulta a que la parte accionante lo plantee expresamente puede producir
un efecto regresivo: el derecho a la consulta queda subordinado a la estrategia procesal
de un tercero legitimado. En resumen, al equiparar la posicién procesal de las autorida-
des emisoras con los derechos de las personas con discapacidad, el Tribunal privilegio
una lectura formal del procedimiento constitucional que ignoré la concurrencia de los
derechos de las personas con discapacidad en el juicio constitucional.

Finalmente, la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad confi-
gura la consulta como una obligacion estatal reforzada en los procesos de adopcién de
decisiones relacionadas con este grupo. Por ello, cuando una norma regula cuestiones
de discapacidad, la consulta no debe limitarse a un argumento de la parte accionante, ya
que es una obligacion convencional presumiblemente exigible. De lo contrario, el dere-
cho a la consulta perderia su sentido: quedaria supeditado a que un tercero legitimado
decida invocarlo en juicio, y no como un deber previo y constante de todas las autorida-
des. La SCJN ignoré que el derecho a la consulta corrige la histérica exclusion de las per-
sonas con discapacidad de configurar sus propios derechos (Comité sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad, 2018: parr. 4-5).

El segundo argumento sostiene que el estudio oficioso de la consultay la invalidez por su
ausencia provocan la inconstitucionalidad de normas que son benéficas para las perso-
nas con discapacidad. Esta premisa se basa, particularmente, en la Observacién General
Numero 7 del Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, ya que al
analizar el alcance del articulo 4, parrafo 3, sobre la obligaciéon de celebrar consultas a
las personas con discapacidad para aprobar leyes, reglamentos y politicas, su parrafo
diecinueve dispone lo siguiente:

Parrafo 19 de la Observacion General No. 7 del Comité sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad

19. Las consultas previstas en el articulo 4, parrafo 3, excluyen todo contacto o
practica de los Estados partes que no sea compatible con la Convencion y los
derechos de las personas con discapacidad. En caso de controversia sobre los
efectos directos o indirectos de las medidas de que se trate, corresponde a las
autoridades publicas de los Estados partes demostrar que la cuestion examinada
no tendria un efecto desproporcionado sobre las personas con discapacidad y, en
consecuencia, que no se requiere la celebracion de consultas.

La discusion mostré dos formas de entender dicho parrafo. Una lectura lo emplea para
justificar que la consulta no sea examinada de oficio, y otra visién lo concibe como un
parametro para evitar la invalidez automatica y la conservacién acritica de normas no
consultadas. Pese a ello, la Accidon de Inconstitucionalidad 147/2024 abandoné el estu-
dio oficioso. En atencién a que este debate se basa en un instrumento convencional, la
siguiente seccién vincula una revision critica de la doctrina modificada y propone una
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metodologia de revisién constitucional.

2. Revision critica del criterio modificado y la nueva propuesta

Como indican Méndez Azuela y Marmolejo Rodriguez, el criterio basado en el estudio
oficioso de la consulta tenia un balance positivo por rechazar el paternalismo estatal y el
capacitismo para que las personas con discapacidad deliberen sobre sus derechos. Con
todo, sefialan que generd un extremo formalismo por establecer la consulta como un
requisito del procedimiento legislativo y, en general, inconsistencias que exceptuaban la
celebracion de consulta porque la o el ministro ponente estimaba que la legislacién en es-
tudio era benéfica o relevante para ser analizada (Méndez y Marmolejo, 2024: pag. 93-95).

Al respecto, la Accién de Inconstitucionalidad 147/2024 abandoné el estudio oficioso de
la consulta a personas con discapacidad. Con todo, seis de los nueve integrantes mani-
festaron la posibilidad de mantener su estudio oficioso para ciertos casos, asi como pre-
ocupacion por relegar el caracter obligatorio de la consulta. Se estima que el argumento
que rechaza el estudio oficioso de la consulta por permitir la inconstitucionalidad de
normas que son benéficas para las personas con discapacidad puede conciliarse con la
postura que procura mantener el estudio oficioso para ciertos casos. De este modo, esta
seccion sugiere que la Suprema Corte de Justicia de la Nacion aplique la metodologia de
proporcionalidad para justificar que la ausencia de consulta no invalida, por si misma,
una norma.

El criterio anterior entendia el derecho a la consulta como un elemento procesal esencial;
mientras que la nueva postura rechaza esta premisa. Un escenario plausible es analizar,
como primer argumento, la proporcionalidad entre el derecho a la consulta y el dere-
cho que, prima facie, reconozca la ley en estudio. El derecho a la consulta sigue siendo
oficiosamente analizado, mas no como un elemento que, de estar ausente, automatica-
mente conlleve su invalidez porque depende del reconocimiento de un derecho que lo
justifique. En suma, toda ley en materia de discapacidad carente de consulta tendria que
superar las gradas del test de proporcionalidad.

El empleo del test de proporcionalidad se basa en el parrafo 19 de la Observacién Ge-
neral No. 7, ya que ordena que las autoridades estatales demuestren que la ausencia de
consulta no genere un efecto desproporcionado sobre las personas con discapacidad. En
contraste, el mismo Tribunal mexicano sustenté su criterio con el mismo parrafo, soste-
niendo que la proporcionalidad justificaba la ausencia de consulta. Por tanto, opté por
una interpretacion que equipard la proporcionalidad con la nugatoriedad.

Aunado a ello, la decisién omitié que el derecho internacional considera la participacion
de las personas con discapacidad en la vida publica como un principio transversal de
buena gobernanza. De modo que los Estados deben favorecer la participacion directa
e indirecta de las personas con discapacidad en elaborar leyes y politicas al modificar o
derogar instrumentos legislativos, reglamentos, costumbres y practicas que lo impidan
(Consejo de Derechos Humanos, 2016: parr. 62).

En este orden, el problema constitucional dejaria de elegir entre derechos sustantivos
y derechos procedimentales para determinar si la decisién judicial de conservar una
norma no consultada supera un test de proporcionalidad frente al derecho a la consul-
ta. Bajo este enfoque, la consulta conserva su caracter obligatorio, pero su omisiéon no
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produce, necesariamente, la invalidez automatica; exige analizar si la norma reconocio,
prima facie, un derecho que concilie la ausencia de consulta. Ante la intencion de aban-
donar el criterio que consideraba el derecho a la consulta como un elemento procesal
necesario para la validez de una norma en materia de discapacidad y la ausencia de una
metodologia que mantenga su vigencia casuisticamente, la solucién propuesta intenta
respetar el deber convencional con los cambios jurisprudenciales de la nueva integracién
de la Suprema Corte de México.

En consecuencia, la proporcionalidad prevista en el parrafo 19 de la Observacion General
No. 7, no debe operar como una via que haga nugatorio el derecho a la consulta, sino
como una metodologia para impedir dos extremos. Por un lado, la invalidez automatica
de toda norma no consultada, incluso si amplia derechos. Por otro lado, la conservacion
acritica de normas no consultadas sin exponer ni argumentar sus beneficios. En una ora-
cion, el test de proporcionalidad puede fungir como herramienta para que los derechos
fundamentales sean realizados en la mayor medida de lo factica y juridicamente posible
(Martin Reyes, 2023: 4-5).

No obstante, esta propuesta presenta limitaciones. Las autoridades estatales podrian
hacer nugatorio todo derecho a la consulta si consideran que la norma elaborada resulta
benéfica. Sin embargo, la Accién de Inconstitucionalidad 147/2024 creé este escenario al
abandonar el andlisis oficioso de la consulta y, mas aun, con la ausencia de estandares
que explicitamente establezcan si, en ciertos casos, se debid celebrar. En pocas pala-
bras, los incentivos para relegar el derecho a la consulta se intensificaron cuando la SCJN
abandond su revision oficiosa sin fijar un estandar que determinara cuando la ausencia
de consulta es constitucionalmente tolerable y en qué casos produce consecuencias in-
validantes. Por ello, ante la inercia institucional, se debe optar por la interpretacién y
decision que armonice las obligaciones convencionales del Estado mexicano en propiciar
la plena integracién de las personas con discapacidad (Comité de Derechos Econémicos,
Sociales y Culturales, 1994: parr. 5).

IV. Conclusion

La Accion de Inconstitucionalidad 147/2024 resolvié correctamente el fondo del asun-
to al invalidar una definiciéon de persona con discapacidad incompatible con el modelo
social reconocido nacional e internacionalmente. Sin embargo, al abandonar el estudio
oficioso de la omisién de consulta, la Suprema Corte de Justicia de la Nacién debilité una
garantia participativa cuyo objetivo es corregir la exclusién histérica de las personas con
discapacidad en la configuracion de sus propios derechos. La preocupacién por evitar la
invalidez automatica de normas aparentemente protectoras es atendible, pero no justi-
fica hacer nugatorio el derecho a la consulta ni subordinarlo a la estrategia procesal de
terceros legitimados cuando concurren los derechos de las personas con discapacidad.

Por ello, el control constitucional debe adoptar una metodologia remedial basada en
la proporcionalidad: ni la invalidez automatica ni la conservacion acritica de normas no
consultadas. La consulta debe conservar su caracter obligatorio y susceptible de analisis
oficioso, pero su omision puede dar lugar a soluciones intermedias. En suma, la propor-
cionalidad puede servir de herramienta para que la SCJN exponga las razones por las
que la omisién de consultar podria justificarse, mas no eliminarse al relegar su estudio
oficioso para justificar su nugatoriedad.
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RESUMEN:

El presente comentario de jurisprudencia analiza la sentencia dictada por la Corte de
Apelaciones de Concepcién y confirmada por la Corte Suprema de Chile, relativa a la sus-
pensién del suministro de agua potable a un particular cuya Unica fuente alternativa no
era apta para el consumo humano. El fallo resulta relevante al reconocer que el acceso al
agua no se satisface con su mera disponibilidad material, sino que exige condiciones de
calidad sanitaria. A partir de ello, se examina el agua potable como presupuesto basico
de los derechos a lavida y a la salud, considerando los riesgos asociados a la contamina-
cién hidrica, especialmente en contextos rurales. Asimismo, se revisa el reconocimiento
normativo y desarrollo jurisprudencial del derecho humano al agua en Chile. Se concluye
que la decisién judicial se ajusta a derecho al garantizar un acceso real, seguro y continuo
al agua potable.

ABSTRACT

This case law commentary analyzes the ruling issued by the Court of Appeals of Concepcion
and upheld by the Supreme Court of Chile, concerning the suspension of drinking water
service to an individual whose only alternative source was unfit for human consumption.
The ruling is significant in that it recognizes that access to water is not satisfied by its mere
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physical availability, but rather requires conditions of sanitary quality. Based on this, drinking
water is examined as a basic prerequisite for the rights to life and health, considering the risks
associated with water contamination, especially in rural contexts. Likewise, the normative
recognition and jurisprudential development of the human right to water in Chile are
reviewed. It is concluded that the judicial decision complies with the law by guaranteeing real,
safe, and continuous access to drinking water.

PALABRAS CLAVE: Derecho humano al agua potable; derechos fundamentales; contami-
nacién hidrica; servicios sanitarios rurales; riesgos sanitarios.

KEYWORDS: Human right to safe drinking water; fundamental rights; water pollution; rural
sanitation services; health risks

I. Introduccién

El acceso al agua potable es una condicién basica para la subsistencia humana y para el
ejercicio de derechos fundamentales como la vida y la salud. En las Ultimas décadas, su
comprensién ha evolucionado desde una légica meramente material o de servicio hacia
el reconocimiento de un verdadero derecho humano. Este derecho exige no solo dispo-
nibilidad, sino también calidad, seguridad y continuidad en el suministro.

En este contexto se enmarca el presente comentario de jurisprudencia. Se analiza la
sentencia recaida en el recurso de proteccion Rol N° 2261-2025, resuelto por la Corte
de Apelaciones de Concepcién el 9 de julio de 2025. Dicha decisién fue confirmada, con
precisiones, por la Corte Suprema el 29 de julio del mismo afio (Rol N° 28.422-2025).

La accién fue interpuesta por un particular contra la Municipalidad de Los Angeles y el
Delegado Presidencial Provincial del Biobio. El actor sufri6 la suspensién del suministro
de agua potable en su domicilio. Alegd que la Unica fuente alternativa disponible era un
pozo domiciliario cuya agua no era apta para el consumo humano. Segun sostuvo, esa si-
tuacion comprometia directamente sus condiciones minimas de subsistencia y bienestar.

La Corte de Apelaciones acogio el recurso. En su fundamentacién, razono, entre otras
cosas, que la sola existencia material de agua no resulta suficiente cuando esta no reline
condiciones de potabilidad, por otro lado, resulta de especial relevancia el considerando
cuarto el cual sefiala “4°) Que, respecto del fondo del asunto, resulta incuestionable que
la suspensién del suministro de agua potable afecta gravemente el derecho a laviday a
la integridad fisica y psiquica del recurrente y su familia, asi como el derecho a la protec-
cion de la salud, consagrados en el articulo 19 N°1 y N°9 de la Constitucion Politica de la
Republica (...) quien depende de agua potable para garantizar condiciones minimas de
vida digna”.

Por su parte, la Corte Suprema confirmo la decisién, pero introdujo una precision relevan-
te. Sefialé que la vulneracion no radicaba Unicamente en la falta de acceso, sino en la con-
taminacion de la fuente. Por ello, en su considerando primero indica que: “el recurrente
enfrenta una contaminacion de la fuente de agua que le provee del recurso hidrico para
su hogar y no una inaccesibilidad del mismo, razén por la cual no se encontraria habili-
tado para permanecer en el programa de emergencia hidrica que regula la Circular N°7”,
orientando la solucién hacia la adopcion de medidas destinadas a asegurar un abasteci-
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miento seguro y permanente. Por esto, en su considerando segundo, se desprende que,
con el fin de alcanzar una solucién definitiva y evitar nuevas interrupciones en el suminis-
tro, las autoridades competentes deben realizar las gestiones necesarias para incorporar
al actor a un programa de asistencia que permita superar la contingencia derivada de que
su fuente de agua domiciliaria no sea apta para el consumo humano. Este criterio resulta
relevante porque enfatiza que la respuesta estatal debe orientarse a soluciones estruc-
turales y permanentes frente a este tipo de vulneraciones, lo que exige, a su vez, una ac-
tuacion coordinada de los organismos con competencias en materia de recursos hidricos.

A partir de este caso, el comentario examina el agua potable como presupuesto basico
para el ejercicio de derechos fundamentales, abordando los riesgos asociados a la con-
taminacién hidrica y su impacto en la salud, asi como las particularidades del acceso al
recurso en sectores rurales. Asimismo, se analiza el reconocimiento del derecho humano
al agua en el ordenamiento juridico chileno y su desarrollo jurisprudencial, con especial
atencion en la reforma al Codigo de Aguas de 2022. Con ello, se sostiene que las decisio-
nes adoptadas por los tribunales no solo se ajustan a derecho, sino que responden a la
necesidad de garantizar un acceso real, seguro y continuo al agua potable.

Il. El agua potable como presupuesto basico del derecho a la vida y a la salud

La Corte de Apelaciones de Concepcién razoné que la suspension del suministro de agua
potable afecta gravemente el derecho a la vida, a la integridad fisica y psiquica, y a la
proteccién de la salud. Estas garantias estan consagradas en el articulo 19 N°1y N°9 dela
CPR. EI N°1 asegura “el derecho a la viday a la integridad fisica y psiquica de la persona”;
por su parte, el N°9 consagra “el derecho a la proteccién de la salud” y agrega que el Es-
tado debe resguardar el libre e igualitario acceso a las acciones de promocién, proteccion
y recuperacion de la salud.

Estas disposiciones no solo reconocen derechos subjetivos frente al Estado, sino que
también imponen obligaciones concretas de resguardo respecto de las condiciones ma-
teriales indispensables para una vida digna. El acceso al agua potable desempefia un
lugar central, pues constituye un presupuesto basico para la subsistencia humana, la
prevencion de enfermedades y el mantenimiento de condiciones minimas de higiene.
Por ello, cuando se suspende o restringe el suministro de agua apta para el consumo
humano, no solo se afecta una necesidad doméstica elemental, sino que se compromete
directamente el ejercicio efectivo de las garantias constitucionales.

En el caso concreto, la fuente alternativa existente es un pozo domiciliario cuya agua no
es apta para el consumo humano. No bastaba afirmar que el actor disponia material-
mente de agua en su propiedad, porque esa disponibilidad era solo aparente. Si el recur-
so hidrico estd contaminado o presenta condiciones sanitarias deficientes, no existe un
acceso real al agua potable en términos constitucionalmente satisfactorios.

La doctrina define la contaminacién como la “presencia en el aire, agua o suelo de sus-
tancias o formas de energia no deseadas, en concentraciones tales que pueden afectar
el confort, la salud y el bienestar de las personas” (Encinas, 2011:3). En el caso del agua,
esta deja de cumplir su funcién esencial cuando contiene agentes que pueden dafiar
a quienes la consumen. La contaminacién puede provenir de causas naturales o de la
actividad humana; esta Ultima suele concentrarse en sectores determinados y generar
mayores riesgos sanitarios.
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Los riesgos para la salud por ingesta de agua contaminada son significativos. Aunque
la tasa de enfermedades por esta causa ha disminuido globalmente un 60% entre 1990
y 2019, sigue siendo un factor de riesgo prevenible que afecta principalmente a meno-
res de edad (Matus, 2023:13). La presencia de microorganismos patogenos en fuentes
de agua para consumo humano constituye un riesgo importante para la salud publica
(Baeza et al., 2023). Esta situacion refuerza la necesidad de mantener estandares estric-
tos de control, prevencion y fiscalizacion sanitaria. Por otro lado, entre los agentes mas
frecuentes se encuentran virus, bacterias, protozoos y helmintos, que se transmiten por
via fecal-oral y pueden causar enfermedades gastrointestinales, disenteria, célera, intoxi-
caciones, trastornos neuroldgicos y ciertos tipos de cancer. El DTO N°735/69 del MINSAL
considera 46 parametros a vigilar en el agua potable.

La preocupacion de las Cortes esta plenamente justificada. El uso de una fuente hidrica
no apta para el consumo humano no es una simple deficiencia material, sino una ame-
naza concreta para la vida, la integridad fisica y psiquica, y el derecho a la proteccién
de la salud. La tutela judicial otorgada en autos se ajusta al deber estatal de resguardar
oportunamente estos derechos.

Ill. Particularidades del sistema de agua potable en Chile y especial vulnerabilidad
del mundo rural

Para comprender la controversia, es necesario considerar brevemente la estructura del
sistema de agua potable en Chile. No todas las personas acceden al recurso en condicio-
nes equivalentes, especialmente en sectores rurales como el del caso.

El sistema chileno se caracteriza por una gestién mayoritariamente concesionada a em-
presas privadas, encargadas de la captacion, tratamiento y distribucion del agua. Estas
entidades operan bajo la supervisién de la Superintendencia de Servicios Sanitarios
(SISS). La legislacion sanitaria (DFL MOP N°382/88) establece que las concesiones de agua
potable y alcantarillado solo pueden otorgarse en zonas urbanas o urbanizables. Exis-
ten excepciones para ciertas areas rurales que ya eran operadas por concesionarias al
momento de dictarse la ley (Instituto Nacional de Estadisticas, 2026:60). La cobertura de
agua potable en Chile es practicamente del 100% en zonas urbanas, pero en el mundo
rural no alcanza el 80% (Matus, 2023:21).

Para las zonas rurales no cubiertas por concesionarias, existen los Servicios Sanitarios
Rurales (SSR). Creados para mejorar las condiciones de vida mediante el acceso a agua
segura, estos sistemas operan bajo la Ley N° 20.998/2017. Son gestionados por comités
o cooperativas sin fines de lucro, con licencia del Ministerio de Obras Publicas. Sin em-
bargo, enfrentan multiples limitaciones: restricciones financieras y técnicas, infraestruc-
tura insuficiente, falta de monitoreos regulares, lo que puede comprometer la calidad
del agua y la salud publica (Instituto de Salud Publica, 2024:4). Ademas, la informacién
sobre la calidad del agua subterranea es limitada; los registros publicos se concentran en
aguas superficiales y suelen ser cualitativos, sin incorporar en detalle los resultados de
las mediciones efectuadas (Matus, 2023).

El caso comentado evidencia estas dificultades. A diferencia de las zonas urbanas, las
comunidades rurales dependen de sistemas comunitarios, apoyo estatal o fuentes pro-
pias, cuya calidad y continuidad no siempre estan aseguradas. Por lo mismo, la decision
de la Corte de Apelaciones, confirmada por la Corte Suprema, es acertada. Los tribunales
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entendieron que la situacién del recurrente debia revisarse atendiendo a la realidad con-
cretay a la falta de alternativas seguras.

IV. Episodios de contaminacién hidrica en Chile

Un antecedente ilustrativo sobre los riesgos asociados a la contaminacion del agua se
presento en la ciudad de Antofagasta, seguin Diaz et al. (2012) entre marzo y abril de 2010
se desarrollé un brote epidemiolégico de gran magnitud que afectd a mas de treinta mil
personas, observandose una mayor incidencia en adultos entre 25 y 44 afios. El sintoma
predominante fue la diarrea y los andlisis practicados permitieron detectar norovirus
genogrupo Il tanto en pacientes como en muestras ambientales. Conforme a los ante-
cedentes reunidos, el episodio se habria iniciado por el consumo de hortalizas ingeridas
en estado crudo provenientes del sector La Chimba, las cuales eran regadas con aguas
residuales tratadas que no mantenian niveles suficientes de cloracion; posteriormente,
el contagio continu6 propagandose entre personas, favorecido por un contexto sanitario
deficiente.

Otro episodio significativo ocurrié en Ovalle durante el afio 2013, cuando se registré un
brote epidémico de gastroenteritis vinculado al mismo norovirus, “5.470 personas debie-
ron atenderse en centros hospitalarios de la capital limarina tras presentar problemas
intestinales. El Ministerio de Salud declaré que existia un brote epidémico causado por
norovirus el que, posiblemente se habria dispersado tras el vertimiento de coliformes
contaminados al rio Limari tras la realizacién de la Fiesta de Sotaqui” (El Dia, 2023).

Si bien la SISS (2023) sefial6 que en “las muestras tomadas al agua potable no se detectd
la presencia del virus y tampoco se obtuvo por los fiscalizadores ninguna evidencia de
dicho virus en las redes de distribucién de la empresa concesionaria” sin perjuicio de
ello, el norovirus estaba presente en el agua cruda del rio de todo el sector. Ambos ca-
sos permiten advertir que la contaminacién del agua, ya sea de forma directa en redes
de abastecimiento o indirectamente mediante fuentes utilizadas para riego, consumo o
captacioén, puede transformarse rapidamente en una amenaza real para la salud publica.

Tanto en Antofagasta como en Ovalle, miles de personas resultaron afectadas por cua-
dros gastrointestinales asociados al norovirus, lo que demuestra que las deficiencias en
los sistemas de tratamiento, fiscalizacién o resguardo sanitario del recurso hidrico ge-
neran consecuencias masivas y dificiles de contener. En esa linea, estas experiencias
confirman que el agua segura no constituye solo un servicio basico, sino un presupuesto
indispensable para el ejercicio efectivo de los derechos a la vida y a la proteccion de la
salud. Del mismo modo, evidencian la necesidad de que las autoridades adopten medi-
das preventivas oportunas, pues una reaccién tardia frente a riesgos de contaminacion
puede traducirse en graves afectaciones sanitarias para la poblacion.

V. Reconocimiento del Derecho Humano al Agua Potable

Si bien durante largo tiempo el derecho humano al agua fue reconocido de manera im-
plicita, en cuanto se entendia comprendido dentro de otros derechos protegidos por
diversos instrumentos internacionales, como el derecho a la vida y a la salud consagra-
dos, entre otros, en la Declaracion Universal de Derechos Humanos, su reconocimiento
expreso se consolido el 28 de julio de 2010 mediante la Resolucion 64/292 de la Asam-
blea General de las Naciones Unidas. En dicha oportunidad, y frente a la grave realidad
mundial existente, se advirtid, como se puede ver en el acta, que cerca de 884 millones
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de personas no contaban con acceso a agua potable, mientras mas de 2.600 millones
carecian de servicios basicos de saneamiento. A ello se sumaba que, cada afio, alrededor
de 1,5 millones de nifios menores de cinco afos fallecian y se perdian 443 millones de
jornadas escolares como consecuencia de enfermedades asociadas al agua insalubre y
a la falta de saneamiento.

En ese contexto, la Asamblea General declaré que “el derecho al agua potable y el sanea-
miento es un derecho humano esencial para el pleno disfrute de la vida y de todos los
derechos humanos”, y ademas “exhorta a los Estados y las organizaciones internaciona-
les a que proporcionen recursos financieros y propicien el aumento de la capacidad y la
transferencia de tecnologia por medio de la asistencia y la cooperacion internacionales
(...) a fin de intensificar los esfuerzos por proporcionar a toda la poblacién un acceso
econdémico al agua potable y el saneamiento”. Este reconocimiento constituy6 un hito de
especial relevancia en el ambito internacional, pues fue el resultado de afios de discusion
y permitié comprender al agua no solo como un recurso natural o econémico, sino como
una necesidad indispensable para la dignidad humana y el ejercicio de derechos funda-
mentales. Cabe destacar que Chile aprobo expresamente dicha declaracion.

Posteriormente, en el ambito interno, si bien la Constituciéon ain no contempla una con-
sagracion explicita y auténoma del derecho al agua, el ordenamiento juridico chileno
avanzé decididamente en esa direccién mediante la reforma introducida por la Ley N°
21.435 al Codigo de Aguas, publicada en 2022. En esta misma linea, el reconocimiento
del derecho humano al agua no solo se mantiene en un plano declarativo, sino que en-
cuentra hoy una consagracion expresa en normas concretas del ordenamiento juridico
chileno. Asi, el articulo 5 del Cédigo de Aguas dispone que “El acceso al agua potabley el
saneamiento es un derecho humano esencial e irrenunciable que debe ser garantizado
por el Estado”, estableciendo un deber juridico de proteccién que recae directamente en
los 6rganos estatales.

A su vez, el articulo 5 bis del mismo cuerpo normativo refuerza esta idea al sefialar que
“Siempre prevalecera el uso para el consumo humano, el uso doméstico de subsistencia
y el saneamiento, tanto en el otorgamiento como en la limitacién al ejercicio de los de-
rechos de aprovechamiento”, lo que implica una priorizacién explicita de estos usos por
sobre cualquier otro. Esta regla no es meramente programatica, sino que orienta tanto
la asignacion de derechos de aprovechamiento como las eventuales restricciones a su
ejercicio, asegurando que las necesidades basicas de las personas sean satisfechas en
primer lugar.

Esta priorizacién se traduce, ademas, en distintas herramientas juridicas concretas.
Por ejemplo, el articulo 5 ter establece que “Para asegurar el ejercicio de las funciones
de subsistencia y de preservacién ecosistémica, el Estado podra constituir reservas de
aguas disponibles”, lo que permite resguardar el recurso precisamente para estos fines
esenciales. Del mismo modo, el articulo 27 contempla que “El Ministerio de Obras Pu-
blicas podra expropiar derechos de aprovechamiento tanto para satisfacer menesteres
domésticos de una poblacion (...) cuando no existan otros medios para obtener el agua”,
lo que evidencia que, en situaciones extremas, el ordenamiento juridico incluso habilita
la limitacion del derecho de propiedad en favor del consumo humano.

Finalmente, esta logica se refuerza en contextos de escasez hidrica, donde el articulo
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313 inciso tercero dispone que, declarada dicha situacién, deben adoptarse medidas “es-
pecialmente para garantizar el consumo humano, saneamiento o el uso doméstico de
subsistencia”. De este modo, el marco normativo vigente no solo reconoce el derecho
humano al agua, sino que también lo dota de mecanismos efectivos de proteccién, de-
jando en evidencia que el consumo humano, el saneamiento y la subsistencia constitu-
yen un eje prioritario dentro de la gestién del recurso hidrico en Chile. En este contexto,
la sentencia en comento se relaciona directamente con esta regulacion, ya que lo que se
ve afectado es precisamente ese uso prioritario que la ley busca proteger. No basta con
afirmar que existia una fuente de agua disponible si esta no era apta para el consumo
humano, pues ello desconoce la obligacion de garantizar un acceso real y seguro. De
ahi que, la decision de los tribunales resulta coherente, al dar prevalencia al consumo
humano y reconocer que su afectacion incide directamente en derechos fundamentales
como la viday la salud.

VI. Desarrollo jurisprudencial del Derecho Humano al Agua Potable

La jurisprudencia nacional ha ido consolidando esta vision, no solo a partir de la senten-
cia comentada, sino también a través de diversos fallos que han fijado criterios claros
en la materia. Un primer antecedente relevante es la sentencia de la Corte Suprema de
18 de enero de 2021, en causa rol N° 72.198-2020, cuyo considerando séptimo sostiene,
en lo esencial, que el Estado de Chile, al ratificar tratados internacionales de derechos
humanos, ha asumido obligaciones juridicamente vinculantes que deben ser respetadas
conforme a la Constitucion. En ese contexto, se destaca que la Convencién Americana
sobre Derechos Humanos no solo protege el derecho a la vida, sino que, segun la juris-
prudencia de la Corte Interamericana, este debe entenderse en un sentido amplio, incor-
porando condiciones para una vida digna, entre ellas el acceso al agua, prescribe “Asi el
articulo 4 de la convencién americana sobre derechos humanos garantiza el derecho a la
vida, desarrollando la jurisprudencia de la Corte Interamericana de Derechos Humanos
el concepto de vida digna, que incluye el derecho de acceso al agua”, asimismo, se releva
que dicha Convencion garantiza el derecho a la integridad fisica, psiquica y moral, refor-
zando la idea de que el acceso a condiciones basicas de subsistencia es una exigencia
derivada de estos derechos fundamentales.

En la misma linea, resulta ilustrativo el fallo de la Corte Suprema de 21 de enero de 2022,
en causa rol N° 78.670-2021, en el que se acogié un recurso de proteccién interpuesto
a favor de una persona mayor afectada por la falta de suministro de agua potable. En
dicha oportunidad, el tribunal no solo ordend restablecer el servicio y revisar la situacion
de morosidad, sino que ademas fue categérico al contemplar en su considerando sexto
que: “toda persona, por su dignidad de tal, tiene el derecho humano de acceso al agua
potable, en condiciones de igualdad y no discriminacién (...)", concluyendo que la actua-
cion de los recurridos resultaba arbitraria e ilegal.

Finalmente, un tercer pronunciamiento que refuerza esta linea jurisprudencial es el de
la Corte Suprema del 26 de septiembre de 2022, en causa rol N° 5.295-2022. En su con-
siderando noveno se afirma que “toda persona, por su dignidad de tal, tiene el derecho
humano de acceso al agua potable, en condiciones de igualdad y no discriminacién; de-
recho que posee, como correlato, el deber del Estado de garantizar el acceso en las men-
cionadas condiciones (...), lo que se complementa con lo sefialado en el considerando
octavo, en cuanto se enfatiza el “deber de adoptar medidas dirigidas a concretizar de
manera efectiva el control de la prestacion de un servicio esencial en condiciones que el
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suministro de agua potable se adecte a los minimos exigibles para la integridad fisica de
la poblacion humana afectada y recurrente en el caso”.

En conjunto, estos fallos evidencian que los tribunales han ido construyendo una linea
jurisprudencial consolidada: el acceso al agua potable no es solo una cuestién de ges-
tién de servicios, sino una exigencia directamente vinculada a la dignidad humanay ala
proteccién de derechos fundamentales, lo que explica el estdndar estricto con que se
revisan situaciones como la del caso en estudio.?

VII. Conclusiones

Del analisis precedente, es posible concluir que el acceso al agua potable no constituye
Unicamente un servicio basico, sino un presupuesto indispensable para el ejercicio efec-
tivo de derechos fundamentales como la vida y la salud. En este sentido, no basta con
la mera existencia material de una fuente de agua si esta no es apta para el consumo
humano, pues en tal caso el acceso resulta solo aparente y no satisface los estandares
constitucionales ni legales vigentes. Asi lo refleja tanto la normativa actual, que prioriza
expresamente el consumo humano, como la evolucién jurisprudencial, que ha ido con-
solidando un criterio claro en torno a la necesidad de garantizar un acceso real, seguro
y continuo. De esta manera, la sentencia comentada se ajusta adecuadamente a estos
parametros, al reconocer que la afectaciéon del suministro de agua potable compromete
directamente derechos esenciales de las personas.

Asimismo, el caso permite evidenciar las brechas que aun persisten en el acceso al agua,
especialmente en sectores rurales, donde las condiciones de disponibilidad, calidad y
continuidad del recurso no siempre estan aseguradas. Esta realidad refuerza la necesi-
dad de avanzar hacia respuestas mas eficaces y permanentes, que no solo actien frente
a la vulneracién concreta de derechos, sino que también prevengan este tipo de situa-
ciones. En definitiva, ademas de resolver un conflicto particular, el fallo se inserta en una
tendencia mas amplia orientada a fortalecer la proteccion del derecho humano al agua
en Chile, reafirmando el rol del Estado en la garantia de condiciones minimas para una
vida digna.
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RESUMEN:

Para el analisis del fallo en cuestién, en un primer momento, y a los fines de tener una
acabada idea del mismo, se sintetizan los argumentos vertidos por las partes en favor
de su pretensién, y lo resuelto por el tribunal. A partir de ello, se identifican y resumen
los principales fundamentos brindados por la Camara, los que son analizados en la mis-
ma oportunidad. Asi, se abordan los diversos derechos, principios e institutos juridicos
aplicados por el tribunal. Con respecto a los primeros, se encuentran el derecho a la
salud, la vida, la integridad personal y un nivel de vida adecuado, respecto de los cuales
se indica su reconocimiento e identifica su contenido en la Constitucion Nacional y en los
tratados internacionales de derechos humanos. El derecho a la salud se aborda con mas
amplitud, puesto que se tratan sus implicancias en la esfera econémica de sus beneficia-
rios. Asimismo, se analiza la obligacién de los estados, principalmente los provinciales,
de garantizarlos. Finalmente, es tratado el interés publico invocado por la demandada,
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y la ponderacion planteada por el tribunal ante el conflicto con el derecho a la salud en
el caso concreto.

ABSTRACT

To analyze the ruling in question, we first summarize the arguments presented by the parties
in support of their claims, as well as the court’s decision, in order to provide a comprehensive
overview. Based on this, we identify and summarize the main grounds cited by the Court,
which are analyzed at the same time. Thus, the various rights, principles, and legal institutions
applied by the court are addressed. Regarding the former, these include the right to health,
life, personal integrity, and an adequate standard of living, for which their recognition is noted
and their content identified in the National Constitution and in international human rights
treaties. The right to health is addressed more extensively, as its implications in the economic
sphere for its beneficiaries are discussed. Likewise, the obligation of states—primarily
provincial governments—to guarantee these rights is analyzed. Finally, the public interest
invoked by the defendant is addressed, along with the balancing of interests undertaken by
the court in light of the conflict with the right to health in this specific case.

PALABRAS CLAVE: Derecho a la salud; Tutela convencional; Estados provinciales; Res-
ponsabilidad internacional; Ingresos; Interés publico; Ponderacion.

KEYWORDS: Right to health; Treaty protection; Provincial governments; International
responsibility; Income; Public interest; Balancing of interests

I. Introduccién

El derecho a la salud goza de un amplio reconocimiento en el ordenamiento juridico
nacional. Asi, se encuentra tutelado en la Constitucién Nacional, dentro de los derechos
no enumerados establecidos en su Art. 33, y en multiples Tratados de Derechos Huma-
nos que gozan de la misma jerarquia conforme el Art. 75 Inc. 22 de aquella. Estos no
solo consagran el derecho, sino que también le dan contenido, estableciendo acciones
especificas a los estados suscribientes para su proteccién. Incluso mas, garantizan otros
vinculados como son el acceso a un nivel adecuado de vida y la integridad personal.

Ahora bien, estos tratados son firmados por los estados nacionales, siendo los responsa-
bles en el ambito internacional ante su incumplimiento. No obstante, nuestro pais es fe-
deral, y las provincias, como Cérdoba, conservan las facultades no delegadas a la nacion.
Entre ellas se encuentra precisamente la salud, encargandose en consecuencia de su
organizacion, fiscalizacion, y del dictado de la respectiva regulacién. Ante este panorama,
la obligatoriedad del cumplimiento de los tratados internacionales por las administracio-
nes locales se vuelve un asunto de suma relevancia, mas aun cuando contemplan niveles
de tutela superior al incorporar una mayor cantidad de aristas en su regulaciéon, como es
la situacién econémica de los beneficiarios.

Asimismo, se vuelven frecuentes casos en los que la proteccién de la salud del ciudadano
colisiona con los intereses publicos del estado, principalmente los vinculados a la sostenibi-
lidad econdmica del sistema. Todos estos temas que se presentan al momento de ejercer
este derecho, tanto por parte del ciudadano, que procura su resguardo, como por parte
del estado, principalmente provincial, al momento de realizar acciones para garantizarlos,
son los desarrollados por el fallo, por lo que se analizaran a lo largo de este comentario.
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Il. El caso

La actora interpone demanda de amparo en contra la Administracién Provincial del Se-
guro de la Salud (en adelante APROSS), a fin de que se ordene la cobertura integral, es
decir el 100%, y la provisién continua de la medicaciéon que le fuera prescripta, consis-
tente en: a) Budesonide + Formoterol (60 capsulas con aplicador); b) Tiotropio bromuro
18 mcg. (30 capsulas con aplicador); c) Salbutamol + Ipratropio (aerosol por 250 dosis);
d) Bisoprolol 5 Mg.; e) Dapagliflozina 10 Mg.; f) Rosuvastatina 10 Mg. y g) Ivabradina 15
Mg. Todo ello se le prescribié para tratar la Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica
(E.P.O.C) en grado 4y la Insuficiencia Cardiaca Clase Funcional IV (segun la clasificacién
N.Y.H.A.) que padece y le fueran diagnosticadas desde hace varios afios, las que requie-
ren atencion urgente e ininterrumpida.

Resefia que tiene 57 afos, es beneficiaria de una jubilaciéon por invalidez otorgada por
la Caja provincial, y en consecuencia cuenta con la cobertura médica de APROSS. Indica
que su haber mensual apenas supera la canasta basica que establece el Indec, y con ello
debe afrontar la totalidad de sus gastos, o sea, alimentacién, vestimenta, personal de
asistencia y vivienda (alquila). Sostiene que, ademas de los sintomas caracteristicos de
su padecimiento (tos, a veces con esputo, dificultades respiratorias, sibilancias y fatiga),
su grave cuadro le provoca disnea y una importante limitacion al esfuerzo que la llevé a
modificar habitos de su vida y restringir la actividad fisica a breves caminatas en llano.
Esta situacion, ademas de limitar su actividad cotidiana, le afecta para mantener vinculos
sociales, lo que derivé en un cuadro depresivo. Ante este panorama, sus médicos conclu-
yeron que, para atender ambas patologias y mejorar su calidad de vida, debe recibir en
forma diaria los medicamentos prescriptos. Ademas, este tratamiento es de por vida, ya
que interrumpirlo pondria en grave peligro su salud.

Manifiesta que, solicitada la cobertura integral, APROSS le notificd que no le correspon-
dia brindarla, sino que cubria el 30% de los remedios requeridos. Ante dicha respuesta,
interpuso recurso de reconsideracion solicitando el pago integro de la medicacion, rei-
terando la gravedad de su estado de salud y la necesidad de garantizar la continuidad
de su tratamiento. Nuevamente APROSS resolvi6 la cobertura parcial, pero otorgando
el 100 % para Espironolactona y Enalapril, mientras que mantenia para el resto el 30%.
Frente a esta respuesta, otra vez requirié a APROSS que afronte en su totalidad el pago
de los farmacos, interponiendo varios pedidos, pero sin obtener respuesta. Aclara final-
mente que los gastos del mes de noviembre de 2023 en medicamentos equivalian al 30
% de sus ingresos, de manera que con la cobertura del 30% tornaba inviable la conti-
nuidad del tratamiento. Asi, se vio obligada a interrumpirlo en su integridad por falta de
recursos, optando por priorizar algunos farmacos y reducir su dosis.

Luego de admitida la accion de amparo, dado el respectivo tramite, y celebrada la au-
diencia del Art. 58 del CPCC., la demandada presenta el informe circunstanciado acerca
los antecedentes y fundamentos de la medida impugnada. Resefia que no se encuentran
reunidos los requisitos legales para la procedencia del amparo por no acreditarse la afec-
tacion actual e inminente de derechos constitucionales. Explica la estructura del sistema
de salud argentino, destacando que las provincias ejercen de manera exclusiva el poder
de policia en dicha materia, lo que incluye su regulacién y financiamiento en el ambito
local. Ademas, no existen mecanismos redistributivos nacionales en dicho campo, por
lo que cada provincia sostiene su sistema con recursos propios. En efecto, aclara que
el esquema del Sistema Nacional del Seguro de Salud (leyes N.° 23.660 y 23.661) no es
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extensible a las obras sociales provinciales salvo adhesién expresa, lo que no ocurre con
Cordoba. Por lo tanto, la provincia se rige por su propia normativa, es decir, la ley 9.277,
que crea APROSS y la somete exclusivamente a la normativa local. Tampoco rige la ley
24.901 - Sistema Unico de prestaciones basicas para personas con discapacidad -, ya que
se aplica a las entidades incluidas en el Art. 1 de la Ley 23.660, por lo que los nomencla-
dores y aranceles nacionales no son aplicables. Destaca, no obstante, que la legislacién
vigente (Art. 4y 12 de laley 9.277) garantiza el derecho a la salud de los afiliados, contem-
plando la cobertura integral de las prestaciones médico asistenciales, en consonancia
con normas de jerarquia superior. Asi, se cre6 mediante la resolucion 105/2005 el Siste-
ma de Atencidn Integral de Discapacitados (SAID), que adopta criterios similares a la ley
24.901, y cuyo objeto es la atencién integral y universal de los beneficiarios con discapa-
cidad. También invoca la resolucién n.° 515/2022 sobre la ampliaciéon de cobertura, de la
que infiere que no corresponde imponer la provision de prestaciones no incluidas en el
menu prestacional vigente, ya que se vulnerarian los principios de igualdad y solidaridad
que rigen el sistema. Por lo tanto, considera juridicamente inadmisible pretender una
prestacion no contemplada en el nomenclador actual, sin justificacién médica suficiente,
y por un valor que excede lo previsto. Adiciona que no es arbitraria la existencia de un
sistema de salud organizado en torno a un nomenclador prestacional, ya que garantiza
los principios de igualdad y solidaridad, permite el control médico/prestacional, y posibi-
lita la administracién eficiente del presupuesto. Finalmente, resefia del caso particular,
que las actuaciones administrativas iniciadas por la afiliada fueron tramitadas conforme
lo previsto por la reglamentacion vigente. Ademas, procedié a empadronar el 100 % de
los medicamentos de mayor costo, lo que, conjuntamente con el 30% del resto de los
remedios, implicaba el 80% del costo mensual total del tratamiento, cobertura que se
ampli6 por el término de 12 meses. Concluye que no puede ser calificada de arbitraria
ni ilegal estas prestaciones. Por el contrario, la exigencia del pago del 100% de toda la
medicacion es injustificada.

Alresolver, la CAmara considera que se encuentra comprometido el derecho a la salud de
la solicitante, por lo que reconoce su derecho a la cobertura integral de los medicamen-
tos prescriptos para el tratamiento de las patologias crénicas que padece, declarandose
de manera excepcional la obligacién de la demandada de ampliar la asistencia brindada.
A continuacion, se trataran los argumentos brindados por el tribunal en la resolucion.

11l. Tutela del derecho a la salud

Lo primero que valora la Camara es el reconocimiento del derecho a la salud a través
del derecho a la vida. Al respecto, citando a la Corte Suprema de Justicia de la Nacion,
sefiala que la vida es el primer derecho de la persona humana, reconocido y protegido
por la Constitucion Nacional, y que al ser el eje del sistema juridico, es inviolable y un va-
lor universal. Asimismo, la preservacion de la salud integra el derecho a la vida, estando
intimamente relacionados.

A partir de esto es que el propio derecho a la salud se encuentra tutelado en la Consti-
tucién. En un primer momento, si bien no contaba con consagracién expresa, formaba
parte de los derechos implicitamente reconocidos en el Art. 33 de la Carta Magna. Sin
embargo, esta situaciéon cambid con la reforma del afio 1994, en la que se protegid, de
manera expresa, el derecho a un ambiente sano, apto para el desarrollo humano (Art.
41),y el derecho a la proteccién de la salud de los consumidores en la relacién de consu-
mo (Art. 42). Asimismo, se encuentra reconocido en multiples Tratados Internacionales
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de Derechos Humanos que gozan de jerarquia constitucional por el Art. 75 Inc. 22 de la
“Carta Magna". Menciona entre ellos el Pacto Internacional de los Derechos Econémicos,
Sociales y Culturales (Art. 12 Inc. 1), la Convencién Americana sobre Derechos Humanos
(Art. 4.1y 5.1.), el Protocolo Adicional a la Convencién Americana sobre Derechos Huma-
nos en Materia de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales (Art. 10, 16y 18), el Pacto
Internacional de Derechos Civiles y Politicos (Art. 6.1), la Declaracion Americana de los
Derechos y Deberes del Hombre (Arts. | y XllI), y la Declaracién Universal de los Derechos
del Humanos (Art. 3).

Al igual que lo destaca el tribunal, de la lectura de dichos instrumentos se pueden des-
tacar importantes aspectos vinculados a la proteccion de los derechos mencionados. En
primer lugar, y vinculado con la vida, esta reconocido por la Convencién Americana sobre
Derechos Humanos (Art. 4.1.), la Declaracién Americana de los Derechos y Deberes del
Hombre (Art. 1), la Declaracion Universal de los Derechos Humanos (Art. 3), y el Pacto
Internacional de los Derechos Civiles y Politicos. Este Ultimo agrega que es inherente
a la persona humana, por lo que esta protegido por ley (Art. 6.1). En cuanto a la salud
propiamente dicha, el Pacto de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales reconoce
el disfrute de toda persona al mas alto nivel posible de salud fisica y mental, debiendo
adoptar, para ello, la creacién de condiciones que aseguren a todos asistencia médica y
servicios médicos en caso de enfermedad. (Art. 12.1y 12.2 Inc. d). Por su parte, el referido
“Protocolo Adicional a la Convencién Americana” también entiende el derecho a la salud
como el mas alto nivel de bienestar fisico, mental y social. Para hacerlo efectivo, compro-
mete a los estados a reconocer la salud como un bien publico, y adoptar las siguientes
medidas: la atencion primaria de la salud entendida como la asistencia sanitaria esencial
puesta al alcance de todos los individuos y familiares de la comunidad; y la extensién de
los beneficios de los servicios de salud a todos los individuos sujetos a la jurisdiccion del
estado (art. 10). En tanto, la Declaracion Americana de los Derechos y Deberes del Hom-
bre prescribe en similar linea que toda persona tiene derecho a que su salud sea preser-
vada por medidas sanitarias y sociales relativas a la alimentacién, el vestido, la vivienda
y la asistencia médica, debiendo ser correspondientes al nivel que permitan los recursos
publicos y los de la comunidad (Art. XI).

Vinculados a los anteriores, se encuentra el derecho a la integridad personal, protegido
en la Convencién Americana sobre Derechos Humanos, que se plantea como el respeto
a la integridad fisica, psiquica y moral (Art. 5.1). Finalmente, la Declaracion Universal de
los Derechos Humanos reconoce el derecho a un nivel de vida adecuado, que implica
resguardar la salud, brindado la posibilidad de contar con seguros en caso de enferme-
dad (Art. 25).

Del desarrollo previo resulta claro no sélo el reconocimiento expreso del derecho en
cuestion en los instrumentos internacionales invocados, sino también el de otros intima-
mente relacionados, como son el derecho a la vida, a un nivel adecuado de vida, y tam-
bién a la integridad personal. Sin embargo, a pesar de que de la lectura de los tratados
parece que la tutela es absoluta, la Declaracién Americana de los Derechos y Deberes del
Hombre reconoce como limite los recursos publicos con los que cuenta el estado, tema
que sera tratado en proximos apartados.

En la enumeracién realizada por el tribunal falté mencionar otro instrumento con je-
rarquia constitucional que resguarda los derechos de la actora. Al respecto, como se
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desarrollé en el resumen del caso, la actora gozaba de una jubilacién por incapacidad.
Sobre esto, el preambulo de la Convencién Sobre los Derechos de las Personas con Dis-
capacidad sostiene que:

... la discapacidad es un concepto que evoluciona, que resulta de la interaccion
entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno
que evitan su participacién plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condi-
ciones con las demas...”

En el caso bajo analisis, la peticionante padece de (E.P.O.C) en grado 4, y de Insuficiencia
Cardiaca Clase Funcional 1V, estado que no solo conlleva riesgos en su salud, sino que
ademas la llevé a modificar habitos de su vida y restringir la actividad fisica, lo que la
limitd en su actividad cotidiana y afect6 sus relaciones sociales. Por lo tanto, indefectible-
mente, sus padecimientos la colocan en un estado de discapacidad, lo que le otorga una
proteccién alin mayor por tratarse de una persona vulnerable, resultando protegida por
la mencionada Convencion Sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Este
instrumento garantiza en su Art. 25 el derecho de las personas con discapacidad a gozar
del mas alto nivel de salud posible. A tales fines, los paises deberan adoptar las medidas
pertinentes para asegurar su acceso a los servicios respectivos. Ademas, proporcionaran
programas de atencién gratuitos o a precios asequibles de la misma variedad y calidad
que las demas personas, prohibiran la discriminaciéon contra discapacitados en la pres-
tacion de seguros de salud, y velaran porque se presten de manera justa y razonable.

De esta manera, la tutela al derecho de la salud, y mas adn en casos de personas con
discapacidad, tiene la jerarquia legal mas alta en nuestro pais, siendo consagrado por
la constitucion Nacional, y también por los instrumentos de derechos humanos antes
mencionados. Por lo tanto, se convierte en deber del estado su resguardo, no sélo a
partir de su proteccion, sino también a través de la realizacion de acciones positivas. De
lo contrario se vulneraria al ordenamiento juridico interno y a los mencionados instru-
mentos internacionales, los que al estar suscriptos por nuestro pais, son de cumplimien-
to obligatorio. Sobre ello, la Convencién sobre el Derecho de los Tratados de Viena de
1969 establece en su articulo 26 que “...Todo tratado en vigor obliga a las partes y debe
ser cumplido por ellas de buena fe.”. De esta manera, la Argentina reconoce un principio
basico del derecho sobre la responsabilidad internacional del Estado, que es el acatar las
disposiciones de los tratados internacionales de buena fe, constituyendo una verdadera
obligacion juridica para el pais (Pagliari, 2011, Pag. 4). En consecuencia, la transgresion de
estos ocasiona la responsabilidad internacional de la nacién argentina.

IV. El estado provincial y la proteccién al derecho a la salud

Retomando la ultima linea del apartado anterior, se debe remarcar que siempre es el es-
tado nacional el que responde en sede internacional, por mas que las vulneraciones a los
derechos humanos se produzcan por actos de los poderes publicos de las provincias. En
si el derecho internacional no obliga a un pais a adoptar una determinada organizacion
politica ni de gobierno, pero si le impone al gobierno nacional la obligacion de actuar en
la drbita internacional y responder por las violaciones producidas en el ambito interno,
cualquiera sea la entidad estatal que la provoque, incluso aunque fuera una autoridad
provincial sobre la que no ejerce competencia directa. En consonancia, la cldusula terri-
torial, incorporada en los dos grandes pactos de derechos, y en la Convenciéon Americana
sobre Derechos Humanos, dispone que el tratado es de aplicacion en todo el territorio,
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sin ninguna limitacion con motivo de la organizacion federal. Aclara la Corte Interame-
ricana de Derechos Humanos, al interpretar el Art. 28 de la Convencién, que el estado
federal debe respetar los compromisos de los tratados y adoptar las medidas positivas
para hacerlos cumplir, incluso cuando no sea el responsable directo de una obligacién
o de una afectacion, sino que lo sea una provincia. Asi, adopta una funcién de garantia
(Abramovich, V. S/F, Pag. 5). Por lo tanto, se plantea la necesidad de compatibilizar los
elementos de la estructura federal, y de cumplir los compromisos internacionales asumi-
dos en materia de derecho humanos, ya que la responsabilidad recae en el gobierno de
la federacion (Chiacchiera Castro, 2021, Pag. 5).

Sucintamente, ingresando a nuestro pais, luego de la guerra civil, se adopté una consti-
tucion federal, con descentralizacién espacial. Mas precisamente, Etchichurry califica al
federalismo adoptado como integrativo, es decir,

..la Nacién es... el resultado de la unién y la voluntad de las provincias, que le
confieren un conjunto de atribuciones y se reservan todas las demas (art. 121).
Entre ellas, la facultad de dictar su propia constitucién y elegir sus autoridades...
(Etchichurry, 2019, Pag. 3)

Ahora bien, la constitucion local debe ajustarse a ciertas pautas, y en caso de incumpli-
miento, la federacién tiene la posibilidad de intervenir la provincia. Ademas, otro elemen-
to a considerar es el principio de supremacia federal, conforme el cual la Constitucion
Nacional tiene maxima jerarquia, prevaleciendo por sobre las normas provinciales que
se le opongan. Por lo tanto, cada Constitucién provincial se subordina a la nacional y a
los tratados de igual jerarquia previstos en el Art. 75 Inc. 22 e Inc. 24 (Etchichurry, 2019,
Pag. 4).

En consecuencia, al igual que el estado nacional, la provincia de Cérdoba debe tutelar
el derecho a la salud en los términos resultantes de los instrumentos internacionales,
asi como también el resto de las prerrogativas desarrolladas (acceso a un nivel de vida
adecuado y la integridad personal). Y no sélo eso, sino que también, y relacionado con
este caso particular, tiene que dispensar una proteccién especial a las personas con dis-
capacidad, quienes cuentan con una tutela ain mayor en virtud de su vulnerabilidad.

En su mérito, y en coincidencia con lo resuelto por el tribunal, no corresponde hacer lu-
gar a los argumentos planteados por APROSS en relacion al régimen legal que le es apli-
cable. Al respecto (aunque no haya sido tratado por el tribunal al resolver), por mas que
la provincia no hubiera adherido a las leyes nacionales 23.660 y 23.661 (que regulan las
obras sociales nacionales, sindicales y prepagas, y crean el Sistema Nacional de Seguro
de Salud), ni alaley 24.901 (aunque se aclara que suscribi6 su aplicacion fue objeto de un
convenio aprobado mediante ley 8.811), y en cambio se rija por su propia legislacién, es
decir, la ley Provincial 9.277, esta situacion no es 6bice para cumplir con las obligaciones
internacionales adoptadas por el pais en relacion a los de derechos humanos. La razén
de esto se encuentra, ademas, en el Art. 27 de la Convencién de Viena sobre el Derecho
de los Tratados (suscripta por el estado argentino, por lo que tiene jerarquia superior a
las leyes), que prescribe que una parte no podra invocar las disposiciones de derecho
interno para justificar el incumplimiento de un tratado. En consecuencia, a pesar de las
normas provinciales (dentro de las que se encuentra la propia Constitucién, que en su ar-
ticulo 59 reconoce el derecho a la salud, y establece lineamientos estatales para su tute-
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la), Cérdoba, al igual que las demas circunscripciones, debe resguardar las prerrogativas
de sus habitantes, y, cuanto minimo, en las mismas condiciones que las establecidas en
los instrumentos internacionales.

V. Contenido del Derecho a la Salud

A partir de lo desarrollado anteriormente, nuestra provincia (al igual que las otras), ade-
mas de reconocer el derecho a la salud, entendiéndolo como el disfrute del mas alto nivel
posible de salud fisica y mental, debe tutelarlo como un bien publico. Para ello, tiene que
llevar adelante todas las acciones destinadas para su proteccién, entre las que se en-
cuentran la creacién de condiciones que aseguren a todos asistencia y servicios médicos
en caso de enfermedad (entre las que se encuentra la atencion primaria de la salud), y su
extension a todos los individuos sujetos a la jurisdicciéon del estado. Incluso mas, en ma-
teria de discapacidad (aplicable en el caso por la situacion de la solicitante), debe adoptar
las medidas pertinentes para asegurar el acceso a servicios de salud, para lo cual, entre
otras cosas, proporcionaran programas de atencion gratuitos o precios asequibles de la
misma variedad y calidad a las demas personas.

Conforme estos lineamientos, y haciendo hincapié en la asequibilidad al derecho, la Ca-
mara precisa que en materia de salud, “... el acceso a los servicios médicos y farmaco-
l6gicos debe estar garantizado sin que ello implique una carga econémica que compro-
meta el bienestar del individuo o su grupo familiar...”. Ante ello, el tribunal incorpora el
concepto de cobertura sanitaria universal (CUS en adelante), que busca que todas las
personas accedan a servicios de salud de calidad en el momento y lugar adecuados, y sin
sufrir dificultades econémicas, incluyendo los servicios esenciales, desde la prevencion,
el tratamiento, la rehabilitacién, hasta los cuidados paliativos.

Lo cierto es que, conforme los lineamientos del Ministerio de Salud del gobierno nacio-
nal, la CUS implica “...que todas las personas tengan una atencion equitativa que garanti-
ce el derecho a la salud con calidad, independientemente de donde vivan o su condicion
socioecondmica.” (Ministerio de Salud de la Nacién, s/f).

De esta manera, significa la cobertura efectiva, diferenciandose del acceso esporadico.
Por su intermedio, se busca asegurar a todos, entre ellos los mas pobres y vulnerables,
el acceso a servicios de salud de calidad a lo largo de su vida, integrados y basados en
la atencién primaria, asi como también a medicamentos de calidad, seguros, eficaces y
asequibles (Lemus, 2016, Pag. 2). Asi, comprende no sé6lo obtener los servicios médicos,
sino también la continuidad en la atencién, su integralidad y coordinacién de cuidados
(ministerio de salud de la Nacioén, s/f).

De la explicaciéon de estos conceptos surge rapidamente el componente econémico in-
serto en el acceso a la salud, y en el resguardo de este derecho para la poblacién. Asi,
se postula la mancomunacién de fondos solidaria, que implica, a niveles individuales, el
aporte de cada uno seguln su capacidad, y la recepcién de servicios conforme su necesi-
dad, siendo cubierto por el presupuesto publico las contribuciones de aquellos ciudada-
nos que carecen de medios econdmicos (Lemus, 2016, Pag. 2). Esto implica también la
eliminacion del pago directo, que constituye una barrera para el acceso a estos servicios.
De esta manera, la CUS, junto con el acceso universal, evitan que los individuos se em-
pobrezcan por incurrir en gastos elevados, convirtiéndose en claves para promover el
bienestar general y asegurar la vida saludable (Lemus, 2016, Pag. 3).
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Conforme lo desarrollado, deviene oportuna la adopcién de esta concepcioén por parte
de la Camara, puesto que cumple con los estandares internacionales tratados. Asi, se re-
conoce a la salud como un bien publico, en que interviene el estado en su financiamiento
y organizacion, y asegura su acceso a todas las personas de la comunidad a un valor ase-
quible para ellas, independientemente de su situacién econémica. Ademas, coincide en
parte con la constitucion provincial, ya que al reconocer el derecho a la salud en el Art. 59,
sostiene que el sistema se basa en la universalidad de la cobertura, aunque no menciona
la asequibilidad o gratuidad para su acceso en caso de ser necesario.

A partir de ella se resuelve el caso planteado. El tribunal analiza si, a partir de la cobertura
brindada por APROSS, el valor restante que debia abonar la amparista por los remedios
convertia al tratamiento en asequible conforme sus posibilidades econémicas, o devenia
en excesivamente oneroso. En esta tesitura considera sus ingresos, los que ascendian al
momento de la presentacion a $690.000, y el gasto mensual de los medicamentos, que
alcanzaba los $76.061,08, concluyendo en que destinaba aproximadamente el 10,89% de
los ingresos para abonar el costo de los farmacos no cubiertos, porcentaje que se ubica
dentro del umbral definido por los organismos internacionales como gasto catastrofico
en salud.

Este indicador adquirié gran importancia a nivel mundial a partir de la preocupacién
expresada por distintos paises y la comunidad internacional por el empobrecimiento de
hogares ocasionados por el alto gasto para tratar padecimientos, siendo empleado tam-
bién por la ONU y la OMS (Delbianco, Elorzay Virdis, 2023, Pag. 4). Su estimacion se reali-
za a partir del gasto e ingreso total de los hogares y el gasto de bolsillo de salud, que son
los pagos requeridos en el momento y lugar de utilizacién de estos servicios. El mismo
no incluye el pago de primas o aportes a obras sociales, empresas de medicina prepaga
ni seguros de salud, y deben deducirse los reembolsos realizados por ellos (Varco, 2022,
Pag. 2). De esta manera, se considera como poblacién que incurrié en gastos catastrofi-
cos de salud a aquella que vive en hogares en que estos superan cierta proporcién de la
capacidad de pago del mismo (Delbianco, Elorzay Virdis, 2023, Pag. 4).

No existe consenso sobre la cuantia de dicho porcentaje. Varco (2022, Pag. 3), por ejem-
plo, considera que el umbral va del 5% al 25 %, mientras que la Camara sintetiza que
los organismos internacionales lo establecen entre el 10% y el 25%. En ambos casos, el
monto que desembolsaba la amparista en el tratamiento superaba los minimos antes
mencionados, por lo que efectivamente incurria en gastos de este tipo.

Estar en esta situacion provoca en quien la enfrenta dificultades financieras, “... que se
convierten en barreras para el acceso a la atencién de los problemas de salud..." (Varco,
2022, Pag. 2). En el presente caso se configura esta situacién, ya que, como se sintetizé
anteriormente, la solicitante tuvo que dejar de tomar algunos de los medicamentos pres-
criptos, y reducir la dosis de los demas. Por lo tanto, ante la afectacion al derecho a la
salud, la integridad personal, e indirectamente, el riesgo en que se encontraba también
su derecho a la vida, se coincide con el tribunal en la necesidad de dar “...una respuesta
adecuada para la proteccion de su derecho...”, ya que la carga que resulta de la cobertura
parcial excedia el umbral razonable. Amplia la resolucion en que siempre que haya con-
traposicién de intereses, debe prevalecer la proteccién de derechos fundamentales, en
especial cuando esta comprometida la salud y hay una situaciéon de vulnerabilidad que
afecta los estandares minimos de dignidad humana.
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VI. Caracter relativo de los derechos y ponderacion

Finalmente, el tribunal considera que el esfuerzo econémico que representa para la
demandada (APROSS) la cobertura integral de los medicamentos requeridos esta jus-
tificado frente al perjuicio que implicaria a la solicitante mantenerse en el esquema de
cobertura parcial. Ademas, sefiala que no habria una afectacion sustancial a los intereses
publicos ni a la sustentabilidad del sistema previsional, por lo que resulta primordial el
resguardo del derecho a la salud. Esto porque si bien los farmacos pueden aparecer indi-
vidualmente como de bajo costo, sumados en su conjunto, el resultado es susceptible de
generar una afectacion significativa en el contexto social y financiero de la afiliada, por lo
gue su situacién econémica y de salud justifica el pedido de ampliacion de la cobertura.
En cambio, la demandada en ningin momento alegd impacto alguno en su situacion
financiera al asumir la cobertura total de los medicamentos.

En este Ultimo desarrollo, el tribunal se encargé de ponderar los derechos enfrentados
en el caso, por mas que la defensa de la APROSS no haya estado centrada en este aspec-
to. Asi, por un lado, consideré el derecho a la salud e integridad personal de la amparista,
y por el otro el interés publico que tutela la demandada, dentro del cual se encuentran
los principios de igualdad y solidaridad en sus prestaciones.

Este interés publico comprende, precisamente, los del grupo de individuos que confor-
man la sociedad, los que son adoptados o colocados por el estado como propios, asu-
miéndolos bajo un régimen de derecho publico, exorbitante y derogatorio del derecho
comun (Correa Fontecilla, 2006, Pag. 4). La tarea mas relevante del estado para con ellos
es la de “...defender y promover el bien comun de la sociedad civil, de los ciudadanos, y
de las instituciones y los grupos intermedios, como también contribuir a la realizacién de
la dignidad humana...” (Kronzonas, 2022, Pag. 3).

En esta linea hay que destacar los Arts. 1y 13 de la ley provincial n.° 9.277. El primero,
aclara que la funcién de APROSS es la de organizar y administrar el seguro de salud para
los habitantes de la provincia. El segundo establece que las prestaciones seran brindadas
en la medida de las posibilidades técnico financieras de la entidad. De esta manera, la
regulacion resulta también acorde a la de la Declaracion Americana de los Derechos y
Deberes del Hombre, en cuanto reconoce la proteccién del derecho a la salud, pero con
el limite de que las acciones adoptadas deben corresponder al nivel que permitan los
recursos publicos y de la comunidad. Asi, APROSS procura cubrir el servicio de salud a
sus beneficiarios, pero de forma tal de garantizar la cobertura equitativa a todos a partir
de la administracion de los medios con los que cuenta. Esta conclusion coincide con la re-
gulacion del Art. 59 de la Constitucion de Cordoba, que reconoce a la salud como un bien
natural y social que genera a los habitantes de la provincia el derecho al mas completo
bienestar psicofisico, espiritual, ambiental y social, que sera garantizado por el gobierno
de la provincia, el cual establece, regula y fiscaliza el sistema de salud.

De esta manera, entre la proteccién a la salud de la amparista, y el interés publico tutela-
do por el régimen de la ley n.° 9277, nos encontramos frente a derechos y principios del
sistema que no son absolutos, sino que tienen sus limites cuya justificacién se encuentra
en la tutela de otros bienes constitucionalmente protegidos (Vazquez, 2022, pag. 8). Asi,
conflictos entre ellos no pueden ser resueltos por medio de criterios estandares para
resolverlos, sino que, tal como lo hizo el tribunal, la técnica que normalmente utilizan los
jueces es la “ponderacion” (Guastini, 2007, Pag. 6).
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Por ponderacién se entiende al proceso en que tras la constatacion de la existencia de
una colisién de derechos, del examen de la intensidad y la trascendencia con la que cada
uno de ellos resulta afectado, se elabora una regla que permite, dando preferencia a uno
0 a otro, resolver el caso mediante la subsuncién a ella (Mufioz Aranguren, 2018, Pag. 2).
En pocas palabras, implica la resolucion de un conflicto entre derechos y principios me-
diante la creacién de una regla a través de un método especifico, y que se aplica a casos
concretos. Este método especifico, conforme el esquema propuesto por Robert Alexy, se
basa en un test de proporcionalidad, que tiene tres subniveles: idoneidad, que implica
evaluar si la restriccion que sufre el derecho afectado resulta adecuada para satisfacer
el fin perseguido por la norma limitadora; analisis de necesidad, que supone comprobar
que la medida adoptada, de todas las idoneas que pueden tomarse, es la menos lesiva
para el derecho conculcado; y la ponderacién, que si bien se conforma por tres elemen-
tos, el mas relevante es la ley de ponderacién en sentido estricto, que se resume en que
cuanto mayor es la afectacién de un derecho, mayor debe ser la satisfaccién que por su
intermedio se procura - los otros dos elementos son la formula de peso y la carga de
argumentacién- (Vazquez, 2022, Pag. 9).

Al resolver, el tribunal solo ingresa en el andlisis de la ponderacién en sentido estricto, ya
que no evalla si la cobertura parcial del tratamiento de la amparista era adecuado para
la proteccién del interés publico (idoneidad), y si existian otras alternativas menos lesivas
al derecho a la salud (necesidad). Asi, sélo sefiala que la conculcacion al interés publico es
minima con el pago de la totalidad de la medicacién, mientras que para ella devenia en
necesario ante la vulneracion que le ocasionaria seguir con el mismo esquema. En conse-
cuencia, luego de analizar si en el caso la aplicacién del porcentaje por el que sufragaba
los remedios es compatible con los principios de equidad, proporcionalidad y acceso
efectivo al derecho a la salud, resuelve brindar la ampliacién solicitada.

Las mismas alegaciones de la accionada avalan los argumentos del tribunal. En efecto,
menciona que luego del primer aumento de la cobertura ya se solventaba el 80% del tra-
tamiento al abonar los medicamentos mas caros. En consecuencia, el pago total de ellos
implicaba un esfuerzo minimo para APROSS, ya que solo equivalia a una quinta parte de
lo costeado, por lo que el interés publico no se veria afectado. Por su parte, la actora ha-
bia incurrido en un gasto catastrofico de salud, con todas las consecuencias perniciosas
que ello implica para sus derechos. Por lo tanto, mantener la cobertura parcial devenia
en ilegitimo al no superar el analisis de la ley de ponderacién en sentido estricto, ya que
un minimo beneficio al “interés colectivo”, ocasionaba un enorme perjuicio a derechos de
gran importancia y elevada tutela constitucional como son el derecho a la salud, integri-
dad personal, y la vida de la amparista. Por lo tanto, corresponde brindarle la cobertura
integral a la compareciente, solucién que es acorde con la obligacién adoptada por los
estados en la Convencién sobre los Derechos de Personas con discapacidad, en cuanto
tienen que proporcionar programas de atencion gratuitos o precios asequibles.

VII. Conclusién

Como bien se traté a lo largo del desarrollo, el derecho a la salud es reconocido no sélo
por las constitucién Provincial y Nacional, sino también por multiples Tratados de Dere-
chos Humanos, que gozan también de jerarquia constitucional. Estos, ademas de con-
sagrarlo, le dan contenido al mismo, y prescriben acciones positivas a los estados a los
fines de garantizarlo. Asi, y a modo de sintesis, se lo reconoce como el disfrute del mas
alto nivel posible de salud fisica y mental, y los paises deben tutelarlo como un bien pu-
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blico, de manera que tienen que llevar adelante todas las actuaciones destinadas para su
proteccién, entre las que se encuentran la creaciéon de condiciones que aseguren a todos
asistencia y servicios médicos en caso de enfermedad.

La suscripcion de los tratados de derechos humanos obliga a nuestro pais a su cumpli-
miento, de manera que debe garantizar los derechos tutelados en la extensién reco-
nocida por ellos, ya que de lo contrario incurriria en responsabilidad internacional. Sin
embargo, por mas que en los estados federales quien responde es la nacién aunque la
afectacion se produzca en el ambito de las jurisdicciones locales, y se trate de areas que
son competencia directa de estas, no se exime a las provincias de respetar y cumplir
también los instrumentos internacionales. Esto se explica en que los convenios de dere-
chos humanos son aplicables en todo el territorio del pais, sin importar su organizacion
politica. Ademas, e ingresando en el caso particular de Argentina, rige el principio de
supremacia federal, por lo que la Constitucién Nacional tiene maxima jerarquia, preva-
leciendo por sobre las normas provinciales que se le opongan, las que se subordinan a
los tratados previstos en el Art. 75 Inc. 22. Por lo tanto, la proteccién que las provincias
deben dispensar al derecho de la salud lo es, cuanto minimo, en los términos resultantes
de los instrumentos internacionales, no pudiendo invocar normas internas para justifi-
car el incumplimiento de un tratado.

A estos fines, la Cobertura universal de salud (CUS) constituye el enfoque que se adapta a
la normativa internacional, puesto que procura asegurar a todos el acceso a servicios de
salud de calidad a lo largo de su vida, asi como también a medicamentos de nivel, segu-
ros, eficaces y asequibles, y de forma continua, no esporadica. En lo econémico, implica
la mancomunacién solidaria de fondos, lo que se traduce a nivel individual en el aporte
de cada uno segln su capacidad, y la recepcién de servicios conforme su necesidad, evi-
tando a las personas el empobrecimiento por los elevados gastos de salud.

Ahora bien, este derecho a la salud, que conlleva la accesibilidad al sistema en términos
econdémicos, no es absoluto, sino que en contrapartida se encuentra en interés publico,
traducido en la sostenibilidad de aquel para asegurar la cobertura de todos los ciudada-
nos, cuestion también planteada en los instrumentos internacionales. De esta manera,
en cada caso especifico, deberan ponderarse los derechos y principios, de manera de
obtener una regla que le de supremacia a uno sobre el otro, y se pueda subsumir el caso
a los fines de resolverlos.

Este es el recorrido que realizé la Camara al resolver el caso que se comenta. Asi, de-
termind que, conforme la concepcién mencionada de la salud, se estaba vulnerando el
derecho de la amparista, por lo que correspondia otorgarle la totalidad de la cobertura
reclamada, lo que implicaba una minima afectacién al interés publico de la provincia,
pero que era indispensable para resguardar la salud y la vida de aquella.
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RESUMEN:

El presente articulo analiza la decisién adoptada por la Cdmara Contencioso Administra-
tiva de Segunda Nominacién de la Ciudad de Cérdoba, que resolvid, en el marco de una
accién de amparo, hacer lugar a la medida cautelar solicitada por la Sra. Constanza Doffo
y en consecuencia, ordend a la Administracion Provincial de Seguros de Salud (APROSS)
el otorgamiento de forma inmediata de la cobertura del cien por ciento (100 %) de la
totalidad de los gastos originados en la adquisicion, colocacién y manutencién periédica
de un sistema integrado y automatizado de bomba infusora de insulina, parche, modelo
Nano Touchcare, marca Medtrum y de los insumos para funcionar correctamente. El
pronunciamiento judicial brinda una oportunidad para analizar la tutela del derecho a la
vida y el derecho a la salud de las personas con padecimientos de diabetes, con especial
atencion a su perspectiva de vulnerabilidad. Asimismo, permite reflexionar acerca de
los requisitos de procedencia de las medidas cautelares innovativas en las acciones de
amparo.

ABSTRACT

This article analyzes the decision issued by the Second Administrative Court of the City of
Cérdoba, which, in the context of an action for protection of constitutional rights, granted the
preliminary injunction requested by Ms. Constanza Doffo and, consequently, ordered the
Provincial Health Insurance Administration (APROSS) to immediately provide 100% coverage
for all expenses arising from the purchase, installation, and periodic maintenance of an integrated
and automated insulin infusion pump system, patch, model Nano Touchcare, brand Medtrum,
and the supplies necessary for its proper functioning. The judicial ruling provides an opportunity
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to analyze the protection of the right to life and the right to health of people with diabetes, with
special attention to their vulnerability. It also allows for reflection on the requirements for the
admissibility of innovative precautionary measures in amparo proceedings.

PALABRAS CLAVE: Salud; Amparo; Medidas cautelares; Diabetes; Bomba de Insulina.

KEYWORDS: Health; Legal Protection; Precautionary Measures; Diabetes; Insulin Pump.

I. Introduccién

La actora, mujer de 43 afios, padece de diabetes mellitus tipo 1 desde la infancia, y pese
a los estrictos cuidados que ha observado a lo largo de su vida en cuanto a su alimen-
tacién, medicacién y actividad fisica, el avance de la enfermedad le ha provocado gra-
visimos y definitivos efectos colaterales que han deteriorado severamente su salud y
calidad de vida. M&s precisamente, en el afio 2003 sufrié el desprendimiento de retina
y la ceguera absoluta y definitiva de su ojo derecho. Asimismo, en el afio 2023, fue diag-
nosticada de pie diabético, y al poco tiempo sufrié una gangrena en su pierna izquierda
(debajo de la rodilla) lo que desencadend en su amputacion para evitar la propagacion
al resto del cuerpo. Esas complicaciones severas de la enfermedad, se producen por
graves episodios de hipoglucemia, a causa de una marcada variabilidad glucémica que
padecey que, cuanto mayor es el tiempo en los que los niveles de glucosa se encuentran
elevados, mayores son los dafios en su salud. En virtud de ello, y sumado a que padece
de hipertension arterial, lo que aumenta el riesgo en su salud, los profesionales médicos
le prescribieron con caracter de urgencia la provision de un sistema integrado y automa-
tizado de bomba infusora de insulina, parque, modelo Nano Touchcare marca Medtrum
e insumos bimestrales. Ante la falta de respuesta de su obra social (APROSS), interpuso
accién de amparo, con el objeto de obtener la cobertura integral de dicho infusor de
insulina y sus insumos conforme la prescripcién de su médico tratante para su caso
particular, solicitando su provisién en caracter de urgente, bajo la modalidad de medida
cautelar innovativa.

La prestadora de salud, se opuso al progreso de la accion en el entendimiento que, segin
los registros del monitoreo flash, la afiliada presenta un coeficiente de variabilidad del
32, 1% (dentro de lo normal) y que, seglin un articulo cientifico del Comité de Innovacio-
nes de la Sociedad Argentina de Diabetes, el infusor de insulina con monitoreo continuo
es recomendado en aquellos pacientes con coeficiente de variabilidad mayor a 36%, hi-
poglucemias nocturnas o inadvertidas, condiciones no presentadas por la afiliada. Es
decir, la demandada no controvierte ni la patologia que padece la actora, ni tampoco
las complicaciones sufridas a causa de la enfermedad, ni tampoco que la cobertura ha
sido requerida por profesional prestador de APROSS y que se encuentra nomenclada
en el menu prestacional. Su negativa se circunscribe al incumplimiento por parte de la
actora, segun los informes de APROSS, de los parametros médicos recomendados para
su utilizacién.

La causa fue resuelta por la Cdmara Contencioso Administrativa de Segunda Nominacion
de la Ciudad de Cérdoba, la cual, tras valorar los antecedentes médicos y juridicos del
caso, hizo lugar a la medida cautelar solicitada, en el entendimiento que la provisién de
una bomba infusora de insulina y sus insumos, mejoraria de manera significativa su cali-
dad de viday evitaria futuras complicaciones de la enfermedad. Para asi resolver, tuvo en
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cuenta que se encontraban acreditados los requisitos de la verosimilitud en el derecho
y peligro en la demora indispensables para hacer lugar a la tutela cautelar y fij6 como
contracautela la fianza personal de tres letrados.

En el presente comentario a fallo nos proponemos analizar la labor desarrollada por la
Excma. Camara en la ponderacion de los requisitos de procedencia de las medidas cau-
telares innovativas en el marco de las acciones de amparo, en particular la verosimilitud
del derecho y el peligro en la demora. Asimismo, se analizara el régimen juridico de la
tutela del derecho a la vida y a la salud, con especial énfasis en el régimen de proteccion
de personas con diabetes.

Il. El derecho a la vida y a la salud en el ordenamiento juridico argentino. Régimen
especial para personas con padecimientos de diabetes

1. Derecho a la vida y derecho a la salud. Recepcion normativa

La Corte Suprema de Justicia de la Nacién (en adelante CSJN) en innumerables fallos rei-
tera la formula que considera al derecho a la vida como el “primer derecho natural de la
persona humana, preexistente a toda legislacion positiva que, obviamente, resulta reco-
nocido y garantizado por la Constitucion Nacional y las leyes™. Asimismo, ha dicho que: “
El hombre es eje y centro de todo el sistema juridico y en tanto fin en si mismo, mas alla
de su naturaleza trascendente, su persona es inviolable y constituye valor fundamental
con respecto al cual los restantes valores tienen siempre caracter instrumental”.

Por su parte, la Corte Interamericana de Derechos Humanos (en adelante CIDH) ha reite-
rado que el derecho a la vida es un “derecho humano fundamental, cuyo goce es un pre-
rrequisito para el disfrute de todos los demas derechos humanos. De no ser respetado,
todos los derechos carecen de sentido. En razén del caracter fundamental del derecho a
la vida, no son admisibles enfoques restrictivos del mismo™

Si bien la Constitucién Nacional no reconoce directamente el derecho a la vida, existen
numerosos articulos que resguardan y protegen a tal derecho (ej. arts. 14, 19, etc.). Sin
embargo, a partir de la reforma constitucional de 1994, el derecho a la vida se encuentra
explicitamente garantizado en la Constituciéon Nacional, a través de su reconocimiento y
proteccién en los tratados de derechos humanos que gozan de jerarquia constitucional
, como es el caso de la Declaraciéon Universal de los Derechos Humanos (art. 3); Con-
vencién Americana de Derechos Humanos (art. 4.1); Pacto Internacional de Derechos
Econdmicos, Sociales y Culturales (art. 11.1); Pacto Internacional de Derechos Civiles y
Politicos (art. 6.1); Convencion sobre los Derechos del Nifio (art. 6.1) y la Convencion so-
bre los Derechos de las Personas con Discapacidad (art. 10) . Como podra apreciarse, la
vida debe ser tutelada porque es el estandarte que se eleva para la proteccién de todos
los derechos que derivan de ella.

En cuanto a su contenido, la CIDH ha expresado que: “El derecho a la vida comprende no
solo el derecho a no ser privado de la vida arbitrariamente, sino también a que no se im-

2 CS)N, “Saguir y Dib, Claudia Graciela’, 06/11/1980, Fallos 302:1284, LA LEY 1981-A, 401.

3 CSJN, “Campodoénico de Beviacqua, Ana Carina ¢/ Ministerio de Salud y Accion Social. Secretaria de Programas
de Salud y Banco de Drogas Neoplasica’, 24/10/2000, Fallos 323:3229, LA LEY 2001-C, 32.

4 Corte Interamericana de Derechos Humanos, “Ninos de la Calle” (Villagran Morales y otros) ¢ Guatemala.’, Serie
C63,19/11/1999, LA LEY 2001-F 354.
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pida el acceso a las condiciones que garanticen una existencia digna. Los Estados tienen
la obligacién de crear las condiciones para que no se viole ese derecho basico e impedir
gue sus agentes atenten contra el mismo.”™

Es decir, la dignidad esta vinculada con el derecho a gozar de una buena calidad de vida,
y, por consiguiente, una adecuada atencion médica. (Morello Ay Morello G, 2002: 74/75).
De ahi la necesaria vinculacion entre el derecho a la vida y el derecho a la salud.

La salud es un derecho colectivo, publico y social de raigambre constitucional que se en-
cuentra consagrado en el art. 42 CN, y en los tratados internacionales de jerarquia consti-
tucional (art. 75 inc. 22) e involucra la garantia de acceso a las prestaciones basicas de sa-
lud, su mantenimiento y regularidad a través del tiempo (art. 75 inc. 23 CN) -entre otros-.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), define a la salud como “un estado de com-
pleto bienestar fisico, mental y social y no solamente la ausencia de afecciones o enfer-
medades.®

Por su parte, el derecho a la salud ha sido definido por la CIDH como “Un derecho hu-
mano fundamental e indispensable para el ejercicio adecuado de los demas derechos
humanos, y que todo ser humano tiene derecho al disfrute del mas alto nivel posible de
salud que le permita vivir dignamente, entendida la salud no sélo como la ausencia de
afecciones o enfermedades, sino también como un estado completo de bienestar fisico,
mental y social, derivado de un estilo de vida que permita alcanzar a las personas un
balance integral™.

En cuanto a su recepcién normativa en los tratados internacionales de derecho huma-
nos, encontramos a modo de ejemplo, el art. 10 del Protocolo Adicional de la Convencién
Americana sobre Derechos Humanos que define al derecho a la salud como “el disfrute
del mas alto nivel de bienestar fisico, mental y social”.

Por su parte, el art. 25 de la Declaracion Universal de Derechos Humanos dispone que
“toda persona tiene derecho a un nivel de vida adecuado que le asegure, asi como a su
familia, la salud y bienestar y en especial ... la asistencia médica y los servicios sociales
necesarios...".

Asimismo, el art. 11 de la Declaracion Americana de los Derechos y Deberes del Hombre
establece que “toda persona tiene derecho a que su salud sea preservada por medidas
sanitarias y sociales relativas a la asistencia médica”.

En el mismo sentido, el art. 12 del Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales
y Culturales establecié que entre las medidas que los Estados Partes deberan adoptar
a fin de garantizar la plena efectividad del derecho de toda persona al disfrute del mas
alto nivel posible de salud fisica y mental, se encuentra la prevencién y el tratamiento de
las enfermedades de toda indole y la lucha contra ellas y la creacién de condiciones que
aseguren a todos asistencia médica y servicios médicos en caso de enfermedad.

5 Corte IDH, “Nifios de la Calle” (Villagran Morales y otros) c. Guatemala., ob. cit.
6 Constitucion de la Organizacion Mundial de la Salud https://www.who.int/es/about/governance/constitution.

7 Corte IDH. “Caso Poblete Vilches y otros Vs. Chile. Fondo, Reparaciones y Costas”. Sentencia de 8 de marzo de
2018. Serie C No. 349,
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Al respecto, la CSJN sostiene: "El derecho a la salud, desde el punto de vista hormativo,
estd reconocido en los tratados internacionales con rango constitucional, articulo 75 inc.
22 de la Constitucién Nacional, extensivo no solo a la salud individual, sino también a la
salud colectiva", y ademas agrega “..El derecho a la vida, mas que un derecho no enume-
rado, en los términos del Articulo 33 de la Constitucion Nacional, es un derecho implicito,
ya que el ejercicio de los derechos reconocidos expresamente requiere necesariamente
de él. A su vez, el derecho a la salud, maxime cuando se trata de enfermedades graves,
estd intimamente relacionado con el primero y con el principio de la autonomia personal,
toda vez que un individuo gravemente enfermo no esta en condiciones de optar libre-
mente por su propio plan de vida — principio de la autonomia™.

A nivel provincial, la Constitucién de Cérdoba en su articulo 59 establece que la salud es
un bien natural y social que genera en los habitantes de la Provincia el derecho al mas
completo bienestar psicofisico, espiritual, ambiental y la obligacién por parte del Estado
de garantizar este derecho mediante acciones y prestaciones adecuadas. Asimismo, re-
conoce que, el sistema de salud se basa en la universalidad de la cobertura, con acciones
integrales de promocioén, proteccién, recuperacién y rehabilitaciéon de la salud, e incluye
el control de los riesgos biolégicos sociales y ambientales de todas las personas, desde
Su concepcion.

En definitiva y tal como lo expresa el fallo objeto de comentario, el derecho a la salud
posee una naturaleza dual pues, en primer lugar, es un derecho social de caracter cons-
titucional y sujeto a un desarrollo progresivo. En segundo lugar, se trata de un servicio
publico esencial a cargo del Estado, el cual se ha obligado por imperativos constitucio-
nales expresos a proteger el nivel mas alto posible del disfrute al derecho a la salud, y a
otorgar la atencidn sanitaria hasta el nivel maximo de recursos disponibles. Al igual que
otros derechos econdmicos, sociales y culturales, el derecho a la salud es un derecho de
naturaleza prestacional (considerando nro. 11). En virtud de ello, la obligacién de garan-
tizar los derechos consagrados convencional y constitucionalmente, implica no sélo que
el Estado debe respetarlos (obligacién negativa), sino que, ademas, debe adoptar todas
las medidas apropiadas para garantizarlos (obligacién positiva) (considerando nro. 12).

2. Régimen especial para personas con padecimiento de Diabetes.

La diabetes es una enfermedad crénica (de larga duracién), que todavia no tiene cura,
pero se puede reducir el efecto que tiene sobre la vida de las personas afectadas, si se
practican habitos de estilo de vida saludables, se medica segln el caso, se brinda infor-
macién sobre el automanejo de la diabetes y se realizan los controles médicos con la
frecuencia indicada (Pinto y Fauda, 2022:133).

En cuanto a su recepcidon normativa, la Ley Nacional de Diabetes N° 23.753 (sancionada el
29/09/1989 y promulgada el 6/10/1989), modificada por la Ley N° 26.914 (sancionada el
27/11/2013 y promulgada el 17/12/2013), establece que el Ministerio de Salud de la Nacion
dispondra las medidas necesarias para la divulgacién de la problematica derivada de la enfer-
medad diabética y sus complicaciones, tendiente al reconocimiento, tratamiento y adecuado
control de la misma. Asimismo, instituye que dicho Ministerio, debera abocarse especifica-
mente a los problemas de produccién, provisién y dispensacion, para asegurar a todos los
pacientes los medios terapéuticos y de control evolutivo (art. 1). En el &mbito provincial, la Ley

8 CSJN, “Asociacion Benghalensis y otros v. Ministerio de Salud y Accién Social - Estado Nacional s/ amparo ley
16.986%, 01/06/00, Fallos 323:1339, LA LEY, 2001-B, 126.
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8785 dictada en el afio 1999 dispone la adhesién de la Provincia de Cérdoba a la Ley 23753.

En el afio 1999, el Ministerio de Salud dict6 la Resolucion Nro. 301 que aprobd el Pro-
grama Nacional de Diabetes (Pro NaDia) y lo incorporé al Programa Médico Obligatorio
(PMO). EI PMO es considerado un régimen minimo de prestaciones que las obras socia-
les y prepagas deben garantizar (Resoluciéon 201/02 y 1991/05 del Ministerio de Salud);
sin que constituya una limitacién para los agentes de seguro de salud. Consiste en una
enumeracion no taxativa de la cobertura minima que los beneficiarios estan en condicio-
nes de exigir a las obras sociales y/o empresas de medicina prepaga, y el mismo contiene
un conjunto de servicios de caracter obligatorio como piso prestacional.

Para ello, resulta indispensable destacar que en relacién al amplio plexo normativo que
privilegia el derecho a la salud, sumado a la Ley N° 23.753 - modificada por la Ley N°
26.914-y la reglamentacion del Programa Nacional de Prevencion y Control de Diabetes,
se establece que la cobertura de los medicamentos y reactivos de diagnéstico para auto-
control de los pacientes con diabetes, sera del 100% y en las cantidades necesarias segun
prescripcion médica. Asimismo, se prevée que la autoridad de aplicaciéon debe revisary
actualizar la reglamentacion, como minimo cada 2 (dos) afios, a fin de poder incluir en
la cobertura los avances farmacolégicos y tecnolégicos, que resulten de aplicacién en la
terapia de la diabetes y promuevan una mejora en la calidad de vida de los pacientes dia-
béticos. (art. 4 Ley 23753). Asimismo, establece que sélo sera necesaria la acreditacion,
mediante certificacién médica de una institucién sanitaria publica, de la condicién de pa-
ciente diabético. Esta certificacién se hara al momento del diagnéstico y seguira vigente
mientras el paciente revista el caracter de enfermo crénico.

Por ultimo, en el afio 2022 el Ministerio de Salud dicté la Resolucion nro. 2820 mediante
la cual se aprobd la actualizacion de las “Normas de Provisién de Medicamentos e insu-
mos para personas con diabetes” y establecié que la prestacion obligatoria- en el siste-
ma médico obligatorio (PMO), incluye, en lo que aqui interesa, la cobertura del infusor
subcutaneo continuo de insulina (también denominado bomba de infusién continua de
insulina) y sus insumos descartables (Anexo 1).

Il. Medidas cautelares. Concepto de tutela anticipada/ medida cautela innovativa.
Requisitos de procedencia

1. Concepto de tutela anticipada.

Antes de ingresar a su conceptualizacion, es necesario recordar la clasificacion de las
medidas cautelares de caracter asegurativas y medidas cautelares de caracter satisfac-
tivas o anticipatoria. Las primeras tienen por finalidad garantizar la eficacia practica de
la resolucion definitiva, por ejemplo, el embargo preventivo, el secuestro, la inhibicién
general de bienes, la intervencién judicial. Mientras que, las satisfactivas o anticipatorias,
suponen un adelantamiento total o parcial del resultado del proceso, para evitar un dafio
mayor. Entre ellas se encuentran las medidas autosatisfactivas y la tutela anticipada.

Aqui nos ocuparemos de las llamadas medidas cautelares innovativas o tutela anticipada,
las cuales son conceptualizadas como un “sistema cautelar en virtud del cual la jurisdiccién, a
través de una actuacion asegurativa o protectoria, resguarda- manteniendo o alterando- una
determinada situacién de hecho o de derecho, propendiendo a la eficacia del proceso y la
utilidad de la sentencia definitiva, a través de una inmediata actuacion de la ley y que evite un
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dafio, o los riesgos de un menoscabo que resulten evidentes o inminentes” (Rojas, 2009: 150).

En otras palabras, la tutela anticipada, aparece como una consecuencia de la necesidad
de que el transcurso del tiempo no impida la existencia de la justicia del caso, es decir,
se adelanta la decision - en parte, generalmente- para evitar la consumacion de un dafio
actual o inminente. Ahora bien, a diferencia de las medidas autosatisfactivas, en las cua-
les el proceso se agota con el dictado de la medida cautelar, en los supuestos de tutela
anticipada, el proceso prosigue hasta el dictado de la sentencia, cuyo resultado puede
coincidir o no con la medida cautelar otorgada.

2. Fundamento

La tutela anticipada busca garantizar la tutela judicial efectiva. Esta se encuentra regu-
lada en el art. 8 de la Convencion Americana de Derechos Humanos, el que dispone en
su apart. 1, como garantia judicial, el derecho que tiene toda persona a ser oida con las
debidas garantias dentro de un plazo razonable y en su art. 25, establece el derecho de
todos de tener un recurso sencillo y rapido, o cualquier otro recurso efectivo que los
ampare contra actos que violen sus derechos fundamentales.

En definitiva, la tutela anticipada constituye una via para mejorar el sistema de adminis-
tracién de justicia para los casos en los cuales la urgencia por satisfacer total o parcial-
mente la pretension, hace imposible transitar integramente todos los plazos procesales
(Arce, 2016:11).

3. Requisitos de procedencia

De conformidad a lo que venimos sefialando, la tutela anticipada tiene naturaleza cau-
telar, por lo que son provisorias y mutables, pues se mantiene su vigencia en tanto sub-
sistan las circunstancias que las engendraron, pudiendo ser sustituidas por otras, am-
pliadas o modificadas y tienen como requisitos indispensables para su procedencia, la
verosimilitud del derecho, aunque calificado y el peligro en la demora, también agravado,
pues hablamos de urgencia. Finalmente, para su ejecutoriedad se exige contracautela, a
excepcion de quien actie con beneficio de litigar sin gastos.

En cuanto a la verosimilitud del derecho debe existir una cuasi conviccién del derecho in-
vocado, pues tienen caracter excepcional. No basta la mera enunciacion del derecho por
quien lo pretende, sino que ademas debera acompafiar elementos de prueba de donde
surja la fuerte probabilidad de la existencia del derecho.

En orden al peligro en la demora, se trata de una urgencia impostergable, ya que el
transcurso del tiempo acarrearia dafios de muy dificil y/o imposible reparacién ulterior.
En ese sentido, nuestro la CSJN ha dicho que: “el examen de ese tipo de medidas caute-
lares, lleva insita una evaluacion de la amenaza inminente de los dafios definitivos y del
peligro de permanencia en la situacién actual —aspectos ambos que resultan patentes
en la causa— a fin de habilitar una resolucién que, al conciliar los intereses de aquéllos,
segun el grado de verosimilitud, y el derecho constitucional de defensa del demandado,
logre la medida necesaria y oportuna de la jurisdiccidon que el caso requiere, aseveracién
que no importa, cabe aclarar, una decision final sobre el reclamo de los demandantes
formulado en el proceso principal™.

9 CSJN, “Pardo, Héctor Paulino y otro ¢/ Di Césare, Luis Alberto y otros/ art. 250 del C.P.C”, 06/12/2011, Fallos:
334:1691).
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Finalmente, la contracautela, dependera de cada caso en concreto, pues dada la parti-
cular excepcionalidad de la medida, no puede estandarizarse y debera ser analizada en
cada caso concreto.

IV. Andlisis de los principales argumentos del tribunal
Para resolver a favor del otorgamiento de la medida cautelar solicitada, la Excma. Cama-
ra tuvo en cuenta los siguientes argumentos:

1. Tutela judicial efectiva en los casos en donde se encuentre comprometido el de-
recho a la vida y salud

Como primer punto, la Camara expresa que en aquellos casos en donde se encuentre
comprometido el derecho a la vida y salud, los jueces deben buscar soluciones que se
avengan con la urgencia que conllevan las pretensiones, para lo cual deberan encauzar
los trdmites por las vias expeditas y evitar que el rigor de las formas pueda conducir a
la frustracién de los derechos que cuentan con tutela de orden constitucional. (conside-
rando 9).

Asimismo, afirma que una moderna concepcién del proceso exige poner el acento en el
valor “eficacia” de la funcién jurisdiccional y en el caracter instrumental de las normas
procesales, en el sentido de que su finalidad radica en hacer efectivos los derechos sus-
tanciales. (considerando 13).

Ademas, menciona la doctrina legal del Tribunal Superior de Justicia, en pleno, segin la
cual, el examen de un caso donde esté de por medio la salud, y con ella, el derecho a la
vida de las personas, debe necesariamente partir de un pormenorizado analisis de las
circunstancias vitales particulares y singulares que subyacen al planteo, en aras de dotar
de equidad a la solucién que se procure' (considerando 15).

En tal sentido expresa que, no puede pasar desapercibido la relevancia que en este tipo
de medidas requiere la gravedad del cuadro de salud que presenta la actora, ni los dafios
irreparables que podria llegar a producirse de mantenerse la situaciéon de hecho existen-
te hasta el dictado de la sentencia, y en especial, cuando el anticipo de jurisdiccién solici-
tado tiende a remediar un agravio a la salud, integridad y vida de la persona tutelada por
las normas constitucionales y convencionales (considerando 13).

2. Enfoque protectorio de los derechos humanos. Funcion de las medidas cautelares
Sobre este punto, la CAmara afirma la importancia creciente que, bajo una concepcion
evolutiva del Derecho y situada en el enfoque protectorio de los derechos humanos, ha
alcanzado el reconocimiento del derecho a la tutela cautelar, como un derecho funda-
mental, de igual jerarquia y sustantividad al derecho de acceso a la jurisdiccion.

Para ello, explica que las medidas cautelares tienen por finalidad evitar un dafio irrepara-
ble a la persona, por lo que la no adopcién de las mismas puede dejar vacio de contenido
el derecho de recurso y a un proceso equitativo, transformando el reconocimiento del
derecho a favor de los accionantes en la sentencia definitiva, en una mera formalidad.

10 TS, Sala Electoral y Competencia Originaria, Auto N° 318/2014 “RUBIOLO, ALFREDO ANDRES C/
ADMINISTRACION PROVINCIAL DEL SEGURO DE SALUD (APROSS EX IPAM) - AMPARO - RECURSO DE
CASACION”)
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En definitiva, afirma que las medidas provisionales tienen ahora un caracter no sélo “cau-
telar”, sino también “tutelar”. Con respecto al caracter “cautelar” las medidas cautelares
tienen como propdsito preservar una situacién juridica mientras esta siendo conside-
rada por el Tribunal. La funcién cautelar tiene por objeto y fin preservar los derechos
en posible riesgo hasta tanto se resuelva la causa, es decir, asegurar la integridad y la
efectividad de la decisiéon de fondo y, de esta manera, evitar que se lesionen los derechos
alegados, situacion que podra hacer inocua o desvirtuar el efecto Util de la decisién final.
Respecto del caracter tutelar, las medidas buscan evitar un dafio irreparable y preservar
el ejercicio de los derechos humanos (considerando 16).

3. Presupuestos de las medidas cautelares: verosimilitud del derecho (considerando 19)
A fin de analizar la verosimilitud del derecho invocado por la parte actora, la Cdmara
entiende que la parte demandada, solo tuvo en cuenta el reporte de monitoreo de glu-
cemia con sensor aportado por la parte actora - comprendido entre el 08/12/2024 y
07/03/2025- pero sin tener en consideracién las restantes condiciones médicas y ante-
cedentes de la afiliada, entre las cuales se encuentra la complejidad que supone realizar
mediciones de glucemia de manera constante (hasta 15 por dia), la incidencia negativa
en su desarrollo laboral y descanso a los fines de efectuar el monitoreo y sobre todo la
complicacion de la amputacién de una pierna de la actora, en tanto la coloca en situacion
diferencial actual- por el severo impacto en su calidad de vida, personal, social y laboral y
en situacion diferencial a futuro, en virtud del incremento en el riesgo de complicaciones
agudas y crénicas en su salud, lo que implica, asociadamente eventuales requerimientos
adicionales de prestaciones de cobertura.

Otro argumento esgrimido por la Camara es que, en el caso, no esta en juego una mera
cuestion etioldgica, por pura avidez tedrica, sino la posibilidad del mejoramiento concre-
to de la salud de una paciente con el soporte de los “beneficios del progreso cientifico
y de sus aplicaciones”. En esa inteligencia, destaca que es a los profesionales médicos
especializados a quienes les compete la misién de evaluar, diagnosticar y prescribir el
mejor tratamiento a seguir por cada paciente, maxime teniendo en cuenta que, en el
caso, quien prescribe el sistema integrado de monitoreo continuo de glucosa, es pro-
fesional experto en la enfermedad de diabetes. Asi las cosas, la Camara advierte que la
tutela cautelar tiene por objeto preservar adecuadamente la garantia constitucional del
derecho a la salud de la amparista, a efectos de evitar situaciones perjudiciales, maxime
teniendo en cuenta que segln surge del escrito introductorio, y de su constancia de
inscripcién ante ARCA no cuenta con ingresos econémicos para costear el dispositivo
requerido y sus insumos.

En definitiva, concluye que segln los elementos aportados en el juicio y a partir, de una
valoracion integral, resulta razonable y con suficiente sustento cientifico la prescripcion
formulada por el médico tratante de la Sra. Doffo, respecto de la decision terapéutica a
adoptar -bomba infusora de insulina e insumos-, para su situacién particular, a los fines
de mejorar significativamente su calidad de vida y evitar futuras complicaciones de la
enfermedad.

4. Presupuestos de las medidas cautelares: Peligro en la demora (considerando 19)
En relacion a ello, la Camara expone que el mantenimiento de la situacion de hecho exis-
tente priva a la amparista del goce de un tratamiento adecuado segun su estado de su
salud, lo que provoca un dafio de muy dificil cuantificacion y reparacion ulterior.
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Asimismo, afiade que, siguiendo el temperamento seguido por el Tribunal en su anterior
composicion, no se advierte que exista otra medida precautoria que sea mas idonea
para proteger el interés que se pretende tutelar, lo cual se refuerza por las particularida-
des médicas que presenta la actora. (Auto N° 563/18 en “Moyano...”, Auto N° 179/2019 en
“Stutz...”, Auto N° 571/2019 en “Zapata...”, entre otros).

5. Principio Pro Homine (considerando 20)

Por ultimo, la Camara explica que la dignidad de la persona humana debe ser observada
en todos los niveles de gobierno, en especial en las decisiones judiciales en situaciones
de conflicto, sobre todo en los pleitos suscitados en torno a aspectos intimamente liga-
dos ala dignidad humana, a la salud y la vida, en donde los jueces deben dejarse iluminar
por la directiva axiolégica y hermenéutica pro homine, norte que informa en toda su
extension al campo de los derechos humanos. Afiade que, si bien no se puede prescindir
de un andlisis econémico del caso y sus proyecciones juridicas, sociales y econémicas,
la tutela judicial del derecho a la salud no puede medirse por razones exclusivamente
presupuestarias.

V. Conclusiones

Compartimos la decision adoptada por la Excma. Camara, por cuanto el otorgamiento de
la medida cautelar hace efectiva la tutela procesal diferenciada para personas en situa-
ciones de vulnerabilidad y la garantia de la tutela judicial efectiva.

En estos casos, en donde se encuentra comprometido el derecho a la vida y a la salud
de las personas, los jueces, como parte de uno de los poderes del Estado, se encuentran
compelidos a adoptar las medidas necesarias a los fines de hacer efectivos los derechos
consagrados en la Constituciéon Nacional y en los tratados internacionales, a los fines que
estos no se tornen ilusorios y a cumplir con el mandato preventivo de dafios consagrado
en el art. 1710 CCyC.

Por otro lado, en aquellos casos donde se encuentran involucradas personas con pade-
cimientos de diabetes y se discuta la provisién de medicamentos o equipamientos para
mejorar su calidad de vida, los magistrados deberan realizar una valoracion integral de la
especial situacién del paciente, en particular, la incidencia de la enfermedad en su salud,
en su vida laboral, social y econémica y familiar.

A modo de reflexion final, consideramos que ni las obras sociales, ni las empresas de
medicina prepaga, ni ninglin otro agente de salud pueden rechazar o limitar la cobertura
de las prestaciones indicadas por los médicos a sus afiliados basandose en interpretacio-
nes restrictivas o arbitrarias , ya que ello atenta contra el objetivo principal de la Ley N.°
23.753, el que consiste precisamente en mejorar la calidad y la expectativa de vida de las
personas con diabetes, reduciendo las complicaciones derivadas de esta enfermedad y
disminuyendo sus costos, tanto directos como indirectos, mediante un enfoque priorita-
riamente preventivo, de control y de intervencidn sobre los factores de riesgo.
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DIRECTRICES para AUTORAS/ES

En los siguientes links se puede consultar informacién de interés para quienes estén
interesadas/os en publicar en la Revista Derecho y Salud:

* Sobre la Revista: https://bit.ly/3CFpA4x

* Directrices para autoras y autores: https://bit.ly/3k5ymBr

* Buenas practicas editoriales: https://bit.ly/31w0YO3

La misma informaciéon estd disponible escaneando con su dispositivo movil los
siguientes Cédigos QR:

* Sobre la Revista:
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REDES SOCIALES

La Revista Derechoy Salud interactla con autoras/es y lectoras/es a través de su pagina
enlaredsocial LinkedIn (https://www.linkedin.com/company/rdys/)y en X (@rdys_ubp).

Acceso disponible, también, escaneando el siguienteCédigo QR:
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