EDITORIAL

Condiciones precarias para el control de la epidemia del VIH

(Precarious conditions for controlling the HIV epidemic)

0s nuevos tratamientos antirretrovirales han teni-

do un impacto muy beneficioso en la evolucion de

la epidemia del virus de la inmunodeficiencia hu-

mana (VIH)/sida desde su comercializacion en
1996. Entre otros efectos, han prolongado el tiempo hasta
el desarrollo del sida y la supervivencia, y se han evi-
tado casos de sida y muertes’2. Como consecuencia
de ello, la incidencia de sida ha registrado descensos
muy marcados en la segunda mitad de los afios noventa,
hasta suavizar esta tendencia a partir del afio 2000. La
nueva situacion ha transmitido tranquilidad social, alivio
y esperanza al sector de las personas afectadas y cier-
ta confianza al conjunto de la sociedad. Sin embargo,
el sida refleja estados de inmunodeficiencia avanzada,
que solo afectan a las personas que ya estan infecta-
das por el VIH hace afios y no significa per se que la
epidemia del VIH esté totalmente controlada. De hecho,
el descenso de casos de sida secundario a los nuevos
tratamientos registrado en Europa occidental® no ha im-
plicado necesariamente un descenso en los nuevos
casos de infecciones por el VIH; muy al contrario, ya se
han detectado repuntes en la incidencia de diagndsti-
cos del VIH en paises europeos* y aumentos en la in-
cidencia de infecciones de transmision sexual en Europa
y en Espana®®. También se han descrito aumentos de
las practicas sexuales de riesgo en colectivos de varo-
nes homosexuales®, que han podido contrastarse con
aumentos en la incidencia del VIH incluso en Espafa’'.

La notificacion de nuevos diagndsticos del VIH con
base poblacional es el método de eleccion para la vi-
gilancia epidemioldgica de la infeccion por el VIH y la
herramienta mas util para la toma de decisiones en ma-
teria de prevencion y control de la epidemia’?'%. Como
resultado, la notificacion de nuevos diagndsticos del VIH
se extendié en Europa desde mediados de los afos no-
venta*1617. Actualmente, Espafa es el Unico pais eu-
ropeo, entre los mas afectados, del que no se cuenta
con datos sobre la infeccién por el VIH'®'7. Como con-
secuencia, se desconoce, con base poblacional, la in-
cidencia y la evolucion de los casos de infeccion por el
VIH y, paralelamente, los grupos de poblacién y areas
geograficas sobre los que se debiera estar actuando
para evitar nuevas infecciones.

Consciente de ello, el Ministerio de Sanidad y Con-
sSumo, en consenso previo con las comunidades auté-
nomas, consulta con las organizaciones no guberna-
mentales (ONG) y con informe favorable de la Agencia
de Proteccion de Datos, anos atras declaré, mediante

orden ministerial, el nuevo fichero del Sistema de In-
formacion sobre Nuevas Infecciones por el VIH (SINI-
VIH)'8. El disefio de este sistema, realizado bajo el li-
derazgo del Plan Nacional sobre el Sida, ha resultado
ser un precedente en materia de cooperacion entre los
servicios de epidemiologia autonémicos, los planes au-
tondmicos de sida y el Centro Nacional de Epidemio-
logia. Su disefio fue objeto de consulta y de didlogo con
las ONG en 1998.

La citada orden ministerial fue recurrida por parte
de algunas ONG de ambito local, y como resultado la
Audiencia Nacional ha emitido recientemente un fallo
anulando la Orden del Ministerio de Sanidad y Consumo
de 18 de diciembre de 2000, por la que se crea el fi-
chero del SINIVIH. La ejecucién provisional de la sen-
tencia, contra la que cabe recurso, no se ha llevado a
cabo, por lo que la citada Orden sigue en activo y el
SINIVIH también. Por otro lado, ya se encuentra en tra-
mite un recurso de casacién contra el citado fallo, in-
terpuesto por la Abogacia del Estado ante el Tribunal
Supremo. Las consecuencias de esta sentencia, a pesar
de no haber sido ejecutada, pueden ser graves para la
proteccion de la salud y la vigilancia epidemiolégica. Por
ello, la finalidad de este texto es invitar al debate y la
reflexion a las autoridades sanitarias, a los profesionales
de la salud publica y, en especial, a los que se dedi-
can a la vigilancia epidemioldgica.

El fundamento principal de la decision judicial radi-
ca en los identificadores de caso empleados y se basa
en exclusiva en un informe pericial a instancias de la
parte demandante.

El empleo de identificadores de los casos es de uso
comun en epidemiologia y no tiene como finalidad lo-
calizar o actuar sobre personas, sino evitar notificaciones
duplicadas, completar variables o incorporar episodios
(p. €j., fallecimientos). La unica forma de diagnosticar
la infeccidon por el VIH es mediante una prueba de la-
boratorio, que generalmente recae en personas sin otros
antecedentes clinicos que los factores de riesgo que
provocaron una infeccion irreversible, de consecuencias
graves y con connotaciones estigmatizantes, como es
la infeccion por el VIH. En consecuencia, es habitual
que las personas repitan muchas veces la prueba hasta
asumir su condicién de portadores del VIH'® y un mismo
caso puede notificarse desde distintos centros, provincias
o comunidades autdonomas. Por este motivo, aunque la
informacion epidemiolégica del VIH no tenga como fi-
nalidad actuar sobre personas concretas, se requiere
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recoger unos datos minimos que garanticen la detec-
cion de duplicados. El sistema, en el ambito nacional,
también aporta la eliminacion de duplicados entre co-
munidades auténomas, sin cuya existencia seria im-
posible mejorar la calidad de las estimaciones en el am-
bito autondmico. Todo identificador de caso radica
ineludiblemente en los datos personales, Unicos capa-
ces de discriminar entre individuos y de permitir cru-
ces con otros sistemas de informacion o registros para
identificar comorbilidad o muerte. La calidad de un iden-
tificador es directamente proporcional a su capacidad
de diferenciar individuos. De ahi que el nombre y los
apellidos sean los que aportan mayor calidad a los sis-
temas y menor frecuencia de notificaciones duplicadas,
siendo objeto de recomendacién por organismos de re-
conocido prestigio al amparo de un marco legal de pro-
teccion de la confidencialidad'?, como es el caso de Es-
pana. No obstante, el uso de claves construidas a partir
de los datos personales evita la identificacion directa,
es objeto de mayor aceptacién por parte de los afec-
tados y permite indices mas o menos aceptables de du-
plicados en los sistemas de informacién. Su uso es fre-
cuente en el conjunto de los paises europeos y en el
resto de paises industrializados?%-23,

El disefio del SINIVIH basado en cddigos requirid
realizar estudios previos hasta obtener el cédigo que
aportara la mayor calidad y el mas alto nivel de discri-
minacion de duplicados posible, y fue objeto de deba-
te y aprobacion en el seno de una reunion de exper-
tos de la Sociedad Espanola de Epidemiologia*.

Todos los sistemas de declaracion individualizada
de casos previstos por las autoridades sanitarias y re-
cogidos en la legislacién sanitaria espafola® requie-
ren de identificadores personales capaces de recabar
de la fuente la informacion necesaria, de completarla
con otras fuentes o de eliminar duplicados. Esta prac-
tica es comun e inherente a las actividades de salud
publica y vigilancia epidemioldgica del conjunto del Es-
tado, de ahi que esta sentencia de la Audiencia podria
poner en peligro los sistemas que estan actualmente
en vigor no solo en el ambito del Estado, sino también
en el de las comunidades auténomas. Las conse-
cuencias para el interés general y, en concreto, para la
proteccion de la salud de los ciudadanos serian, cuan-
to menos, graves.

Por otro lado, es dificil asimilar desde la 6ptica de
los médicos y en concreto de los epidemidlogos, el tra-
tamiento de excepcionalidad de la infeccion por VIH fren-
te a otras enfermedades. Estas otras patologias tam-
bién estigmatizantes y sometidas a notificacion
individualizada, afectan a sectores de la poblacién mucho
mas extensos. Sin embargo, sus asociaciones de afec-
tados siempre respetaron el papel de la vigilancia epi-
demiolégica, dirigiendo sus reclamaciones o inquietu-
des a otras areas. Por el momento, y desde el ambito
sanitario, sélo la Sociedad Espafola de Epidemiologia

ha sido sensible a las consecuencias en materia de salud
publica de esta sentencia, y se ha pronunciando al res-
pecto®. En consecuencia, es necesario estimular e in-
volucrar a otros interlocutores sanitarios y sociales con
el fin de evitar que la desinformacion, la ignorancia y la
injustificada excepcionalidad que pretende atribuirse al
VIH agraven las consecuencias indeseables para la pro-
teccién de la salud y el interés general.

El codigo deontoldgico, la profesionalidad de los epi-
demidlogos y la actual legislacion en materia de pro-
teccion de datos?”2° son la mejor garantia de confi-
dencialidad para los ciudadanos, teniendo en cuenta
que su aplicacién en el area de salud publica es, con
toda seguridad, la mas estricta del conjunto del ambi-
to sanitario.

Actualmente, hay 3 comunidades autbnomas que
ya contaban con un sistema de informacién sobre nue-
vos diagndsticos del VIH, otras 6 que lo pusieron en
marcha recientemente y para el resto el SINIVIH es-
taba previsto o a punto de empezar en un futuro pro-
ximo. La sentencia de la Audiencia ha tenido conse-
cuencias negativas, ha generado inquietud en las
comunidades auténomas que ya tienen en marcha el
sistema y desaliento en las que lo iniciaban. El resul-
tado, a corto plazo, es la inexistencia en el ambito na-
cional de datos de cobertura suficiente como para ca-
racterizar las nuevas infecciones por el VIH y estimar
tasas en Espana y, en consecuencia, la desorientacion
para el control de la epidemia. En este contexto, la
coordinacion entre las administraciones sanitarias en
el ejercicio de las funciones que la Constitucion les otor-
ga, y el respaldo a los procedimientos comunes de vi-
gilancia epidemioldgica y al ejercicio de la salud publi-
ca en general, se convierten en nuevas necesidades
merecedoras de toda la atencion, la proteccion y el
apoyo de las autoridades sanitarias.

Esta sentencia situa a los profesionales de la salud
publica y, en especial, a los de la vigilancia epidemio-
I6gica ante nuevos retos, tales como la necesidad de
aproximarse a la ciudadania y a sus representantes con
la finalidad de hacerles conscientes de los fines de pro-
teccion de la salud y de control de las enfermedades,
que justifican su existencia y sus funciones. Esta pro-
ximidad, unida al necesario apoyo institucional, seria
el punto de partida para fortalecer el ejercicio profesional
y construir un clima de confianza y de reconocimiento
equiparable al de otros profesionales sanitarios en con-
tacto directo con los ciudadanos.

A modo de epilogo, la situacion actual es el resul-
tado de una confrontacién entre los legitimos intereses
individuales de un sector de los afectados por una de
las enfermedades transmisibles, como es el VIH, fren-
te a los intereses derivados de la proteccién de la salud
del conjunto de la poblacién espanola. Ante ello, cabe
apelar al didlogo y al acercamiento entre la Adminis-
tracion, las organizaciones de afectados, las socieda-
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des cientificas, los médicos y la sociedad en general,
pero también al ejercicio de la autoridad y de la res-
ponsabilidad de las administraciones sanitarias para dar
continuidad o poner en marcha, sin perjuicio de las ac-
ciones judiciales o sociales que procedan, un sistema
de informacion justificado, necesario y técnicamente irre-
prochable para seguir controlando una epidemia de gra-
ves consecuencias sanitarias y de alto coste para nues-
tro Sistema Nacional de Salud.

Postscriptum

En auto de 6 de junio de 2005, la Sala de lo Con-
tencioso-Administrativo de la Audiencia Nacional ha de-
negado la ejecucion provisional de la sentencia de 24
de marzo de 2004, que anulaba la orden ministerial por
la que se creaba el Sistema de Informacién sobre Nue-
vas Infecciones por VIH (SINIVIH).

Isabel Noguer?, Odorina Tello®, Marina Pollan®,
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